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3 INTRODUCTION

Le pharmacien d’officine est réguliecrement confront¢ a de jeunes individus atteints de
handicaps ; acquis ou bien innés. J’ai choisi de m’intéresser au role du pharmacien d’officine
dans le parcours des jeunes patients atteints de maladies neurodégénératives: actions éducatives
ciblées et/ou éducation thérapeutique. Sachant que ¢’est une des priorités a I’heure actuelle de
I’ Agence Régionale de Santé en Provence-Alpes-Cote-d’ Azur (ARS PACA).
En effet, dans le projet régional de santé, il y a un volet destiné a rendre plus fluide le parcours
des personnes en situation de handicap, afin d’éviter toute rupture dans leurs parcours de santé.
Ils souhaitent que des stratégies soient mises en place sur des territoires afin d’encourager tous
les acteurs a travailler ensemble (ARS, Maisons Départementales des Personnes Handicapées
(MDPH), conseils départementaux, rectorats, gestionnaires d’établissements sanitaires et
médico-sociaux) et a proposer des solutions adaptées.
L’ARS veut donc mettre en place :

- Une coordination plus étroite

- Une information mieux partagée

- Des décisions d’orientation mieux suivies

- Etréguliérement réévaluées

Cette démarche sera organisée autour de quatre axes :
- Mise en place d’un dispositif d’orientation permanent
- Reéponse territorialisée
- Dynamique d’accompagnement par les pairs

- Accompagnement aux pratiques de changement (1)

L’objectif de cette thése est de s’appuyer sur des ressources existantes dans le territoire, ou les
professionnels exercent de maniére coordonnée dans le cadre d’une Communauté
Professionnelle Territoriale de Santé (CPTS) et sur les ressources proposées par 1’Union
Régionale des Professionnels de Santé (URPS) Pharmaciens PACA, pour contribuer a aider les

patients a devenir le plus autonome possible.

En tant que professionnel de santé, c’est I’occasion de rassembler mes valeurs humanistes et de

donner d’avantage du sens a mon métier.
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Ma these s’articulera donc en quatre grandes parties :

La premiére concernera les caractéristiques des maladies neurodégéneratives chez les sujets
jeunes. Pour cela, nous parlerons de la dépendance, du handicap, de la perte d’autonomie et des
maladies neurodégénératives au sens le plus large possible. Ainsi, nous ciblerons les patients

concernes par cette these.

Dans un second temps, je décrirai le déroulement d’un programme d’éducation thérapeutique
(ETP), avec toutes les notions réglementaires, législatives, de financements, de validations par
I’ARS, de formations...

Puis nous proposerons un programme d’éducation thérapeutique et des actions éducatives
ciblées spécifiques a la prise en charges des maladies neurodégénératives (MND) en décrivant
les notions spécifiques a cette prise en charge. Nous nous consacrerons a des propositions

d’activités éducatives ciblées par un pharmacien d’officine.
Nous verrons que ce projet d’ETP peut étre intéressant au sein de la région PACA, avec la

possibilitt de rentrer au sein de deux projets: « Pharm’observance» et « CPTS
d’ALLAUCH ».
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4 CARACTERISTIQUES DES MALADIES NEURODEGENERATIVES CHEZ LES
SUJETS JEUNES

1.1 INTRODUCTION

1.1.1 Etymologie du handicap en France
Le mot handicap vient d'un terme anglais : « hand in cap » qui se traduit par « main dans le

chapeau ». Cette expression est issue d'un jeu d'échange d'objets personnels pratiqué en
Angleterre au XVle siecle. Les arbitres évaluaient et assuraient 1’équivalence des objets, pour
garantir I'égalité des chances aux joueurs. Le handicap traduisait la situation négative,
défavorable, de celui qui avait tiré un mauvais lot. Ensuite, le terme a été utilisé pour certains
sports, notamment dans les courses hippiques, ou des handicaps sont attribués au cheval (selon
le poids du cheval, le poids du jockey, le sexe du cheval , etc.). Puis, il a été employé dans la

sociéte, comme par exemple pour les mutilés de guerre, les personnes atteintes de trisomies...(2)

Selon la définition de 1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) « est handicapée toute
personne dont I’intégrité physique ou mentale est passagérement ou définitivement diminuée,
soit congénitalement, soit sous I’effet de 1’dge ou d’un accident, en sorte que son autonomie,

son aptitude a fréquenter 1’école ou a occuper un emploi s’en trouvent compromises ». (3)

Selon la loi du 11 février 2005, portant sur 1’égalité des droits et des chances, la participation et
la citoyenneté des personnes handicapées (article 114) : « constitue un handicap, au sens de la
présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de participation a la vie en société¢ subi
dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle, durable ou
définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou

psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant. » (4)

Selon ’OMS, 10% soit 650 millions de personnes sont en situation de handicap. Le nombre de
personnes handicapées en France est estimé & 8 millions. Sachant que 80% des handicaps sont
invisibles. (3)

Le handicap invisible est un handicap pouvant étre reconnu uniquement par les personnes
concernees ; il n’est pas apparent. Cependant, celui-ci affecte la qualité de vie. Il peut s'agir
d'atteintes liées a une maladie invalidante (ex : sclérose en plaques), d'un trouble sensoriel,
psychique, cognitif, d'autisme, de crises d'épilepsie, etc. (5)
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En revanche, les personnes sont souvent étiquetées par les autres comme « handicapées ». Dans
notre propos nous serons soucieux de ne pas définir le terme « étre handicapé » mais celui
« d’avoir un handicap / étre en situation de handicap », qui ne range pas la personne dans une
catégorie mais qui permet de prendre en compte une des composantes de son état de santé. Ce
sont des personnes qui ont les mémes droits et la méme dignité que les autres. (6) L’image que

la sociéte renvoie, enferme la personne dans une situation dont elle n’est pas responsable.

Le handicap est constitu¢ de trois composantes. En effet, ’OMS a engagé le docteur Philip
Wood a produire une classification internationale des Déficiences, Incapacités et Handicaps,
appelée en France « classification internationale du handicap » (CIH) (WHO, 1980) (7):

- La déficience définie par I’OMS comme « toute perte de substance ou altération d’une
structure ou fonction psychologique, physiologique ou anatomique ». Les déficiences
sont d’ordres physiques, mentales ou sensorielles. Celle-ci représente 1’aspect 1ésionnel
du handicap.

(exemple : la paralysie d 'un membre supérieur)

- L’incapacité désigne selon ’OMS toute réduction partielle ou totale, de la capacité
d’accomplir une activité considérée comme normale pour un étre humain. Ceci
représente 1’aspect fonctionnel du handicap.

(exemple : l’incapacité de s’habiller)

- Le désavantage social résulte selon ’'OMS d’une incapacité qui limite ou interdit
I’accomplissement d’un réle social équivalent a une personne qui ne présente pas de
handicap (en rapport avec 1’age, le sexe, les facteurs sociaux et culturels). Ceci
représente 1’aspect situationnel du handicap.

(exemple : I’impossibilité de se rendre dans un lieu) .
Ces composantes sont donc linéaires, ¢’est-a-dire que la déficience entraine 1’incapacité, et met

socialement a ’écart.

La CIH devient la Classification International du Fonctionnement du handicap et de la santé
(CIF) (WHO, 2001). Cette derniére apporte une approche plus sociale du handicap. (8)
Elle met en avant plusieurs composantes :

- Les fonctions organiques et les structures anatomiques des individus

- Les activités propres a chaque individu

- L’environnement

- Les facteurs personnels.
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La CIF ne "classe" donc pas les handicaps mais se focalise sur le "fonctionnement” des
individus.

Ainsi, d’autres pathologies telles que la dépendance et la perte d’autonomie sont souvent
confondues avec celle du handicap. Pourtant ce ne sont pas des pathologies du méme genre,

mais sont des problémes de santé publique complémentaire. (7)

1.1.2 Définition de la dépendance
Selon la loi du 24 janvier 1997, la dépendance est définie comme « I'état d'une personne qui,

bien que soignée, a besoin d'une aide pour les actes essentiels de la vie ou d'un suivi régulier ».
(9) Elle apporte avec elle une notion supplémentaire selon laquelle il est impossible de vivre la
vie quotidienne sans l'aide d'une personne, d'un appareil ou d'un objet. Ce besoin d'aide ou
d'assistance dans la vie quotidienne se traduit par des contraintes pour les personnes qui
dépendent d'une aide humaine ou mateérielle. Elle peut mener au repli de soi, a la perte de
I'estime de soi, a l'aggravation de la pathologie sous-jacente, ainsi qu'a la dépression et a
I'isolement social.

En raison de I'histoire de la politique sociale frangaise, ce terme est donc limité aux personnes

agées de plus de 60 ans. (10)

1.1.3 Définition de la perte d’autonomie
La perte d'autonomie est quant a elle, liee au vieillissement de la population. Elle désigne une

situation dans laquelle une personne a plus ou moins perdu la capacité de vivre librement, en
raison de ’altération de ses capacités physiques ou psychiques. Elle est donc définie par la perte
de capacité d'agir ou du droit de choisir librement ses actions. Elle peut survenir brutalement
ou s’installer progressivement suite aux dégradations physiques et psychiques de la personne.
Elle est dite totale ou partielle en fonction du seuil de gravité. (10)

Les signes sont : les troubles de 1’équilibre, la perte d’appétit, une mauvaise hygiéne, une

altération de la mémoire, une altération de I’humeur, I’isolement social. (11)

1.14 Terminologie
Ici, nous nous focaliserons donc sur la pathologie du handicap. Pour toutes personnes de moins

de 60 ans ayant des problémes de santé laissant des séquelles, le bon terme est « personnes

handicapées ».
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Ainsi, il existe deux types de handicaps :
- Le handicap inneé : qui est celui obtenu a la naissance (mental, moteur)
- Le handicap acquis : qui est celui obtenu suite & une maladie ou accidents survenus au

cours de la vie.

Pareillement, ici, nous prendrons en compte uniquement le handicap acquis, celui qui fait donc
face a deux situations :
- Le handicap traumatique / accidentel : ce sont des handicaps résultant d’une blessure
accidentelle acquise.
Exemples : traumatisme cranien, paraplégie/tétraplégie, traumatisme squelettique avec
fracture grave, amputation, etc.
- Le handicap lié a une maladie acquise : ce sont des troubles qui ne sont pas causés par
des malformations ou des traumatismes mais suite & une maladie, héréditaire ou non.

Exemples : sclérose en plaques (SEP), polyarthrite rhumatoide (PAR), etc.

Pour revenir & tous ces termes et a notre sujet, nous nous intéresserons aux personnes
handicapées jeunes, suite a une maladie invalidante, acquise, et plus précisément suite a une

maladie neurodégénérative.

1.1.5 Contexte de chronicité au sein du handicap acquis
Le handicap affecte gravement le patient par son caractére contraignant au point d’étre percu

comme un obstacle dans sa vie quotidienne.
Comme nous I’avons vu précédemment, nous nous intéressons au handicap acquis, et celui-Ci

a un caractere chronique.

En effet, pour rentrer dans le cadre de la chronicité, il faut répondre a quatre criteres (11) :

- Ladurée : celle-ci doit étre supérieure ou égale a six mois

- Larécurrence des symptdmes et des soins

- Le risque de complication : ce sont des handicaps au sein duquel le risque d’évolution
au sens organique, psychologique, cognitif et social, est possible

- La repercussion sur la vie quotidienne : ce sont des personnes dépendantes que ce soit
auprés d’un traitement, de regles hygiéno-diététiques, d’un dispositif médical, d’un
soin, d’un aidant, etc.
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On peut mettre a disposition des ressources, participer a la reconstruction de sens pour la

personne qui se retrouve en situation de handicap, on va pouvoir fluidifier le parcours, etc.

Dans cette thése nous allons travailler a deux niveaux ; au niveau de 1’accompagnement

pluridisciplinaire et au niveau du role du pharmacien d’officine.

Bien que chaque handicap ait une grande variabilité individuelle, le terme « guérir » ici est
impossible, car la chronicité dans ces cas-1a, perdure tout au long de la vie. Au meilleur des cas,
nous pouvons ralentir ou bloquer 1’évolution de la maladie pendant un laps de temps.

Mais la maladie est tout de méme ancrée dans le quotidien du patient. Vivre avec une maladie
chronique modifie la perception du temps, la vie de famille, la vie sociale et professionnelle.

Il va falloir au moment de 1’annonce de la maladie, faire le deuil de la vie précédente. Puis, avec

le temps, il y a deux trajectoires possibles, comme expliqué sur le schéma d’Anne Lacroix. (12)
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Figure 1 Schéma d'acceptation ou résignation d'Anne Lacroix, 2022
C’est-a-dire que la personne prend le chemin soit :
- De ladistanciation : dans ce cas-la le patient n’accepte jamais la maladie et tombe dans
une spirale dépressive.
- D’acceptation : dans ce cas-la le processus d’acceptation peut étre long, mais conduit a

’adaptation.

Nous allons coconstruire avec le patient un projet a partir de ses propres besoins et de ses

demandes. C’est-a-dire que le systéme de santé réclame que les soignants soient d’avantage
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transparents, a 1’écoute, prennent en compte la personne dans sa globalité. Et pour cela, il faut

une coordination des soignants

1.1.6  Définition des maladies neurodégénératives
Etymologiquement, ce mot est composé de :

- «neuro- » : désignant les cellules nerveuses, les neurones.
-« -dégénérative » : désignant la perte progressive de structures ou fonctions d’un organe
ou tissu. (13)
Les neurones sont des éléments constitutifs du systéme nerveux. lls sont responsables du
maintien des fonctions vitales telles que la respiration, la fréquence cardiague, la parole, la
motricité, etc. Chacune de ces fonctions est contrdlée par un ensemble spécifique de neurones.
La destruction sélective de groupes neuronaux dans les maladies neurodégénératives provoque

divers symptomes tels que I'oubli, la paralysie musculaire, etc. (14)

Les maladies neurodégénératives sont des maladies chroniques et évolutives qui affectent le
systeme nerveux central. Ce sont des maladies d’évolutions lentes en général. Les plus connus
sont la maladie d’ Alzheimer, la maladie de Parkinson, la sclérose en plaque, la sclérose latérale
amyotrophique et la Chorée de Huntington. Tant sur le plan symptomatique que
physiopathologique, les maladies neurodégénératives présentent une grande hétérogénéité.
Cette hétérogénéité se présente entre les différentes pathologies mais aussi entre les patients
ayant la méme pathologie. C’est pour cela que le diagnostic est complexe. De plus, il y a une
trés grande variation entre les symptémes que décrivent les patients et les affections neuronales

retrouvées apres analyses biologiques. (15)

Quand nous parlons de maladies neurodégénératives, selon ’OMS nous touchons plus de 33
millions de personnes dans le monde. Le cofit li¢ a ce type de handicap en Europe s’élevait a
plus de 790 milliards d’euros en 2010. C’est donc un probléme de santé publique et médico-
économique majeur. (16)

Ce sont des maladies courantes dont l'incidence augmente considérablement avec I'age. Par
exemple, on estime que plus d'un million de personnes en France souffrent actuellement de la

maladie d'Alzheimer et d'autres démences. (17)
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C’est pour cela que le gouvernement frangais avait créé en 2014 : «le plan maladies
neurodégénératives », avec trois objectifs principaux (18) :

- L’amélioration du diagnostic et de la prise en charge des malades

- L’assurance d’une qualité de vie pour les malades mais aussi pour les aidants

- Le développement et la coordination de la recherche.

En raison du vieillissement progressif de la population et du manque de traitements curatifs, le
nombre de personnes souffrant de maladies neurodégenératives a considérablement augmenté
au cours des dernieres décennies et devrait augmenter réguliérement dans les années a venir.
Les traitements disponibles sont uniquement symptomatiques et ont des effets variables. Elles
sont l'une des principales causes d'invalidité, de dépendance, d'institutionnalisation et
d'hospitalisation. En effet, les maladies neurodégénératives sont presque toutes responsables
d’une paralysie musculaire. Evidemment ceci engendre un impact trés important sur la vie du
patient. IIs sont incapables de prendre soin d’eux-mémes dans certains stades de la maladie en
raison de la progression de la démence. Pour leur entourage, le choc est pour la plupart brutal,
en I’occurrence pour les enfants. En effet, les maladies neurodégénératives sont irréversibles,
bien que de nombreux traitements sont actuellement expérimentés. Le suivi de ces personnes
demeure une préoccupation majeure pour les familles et les aidants. Tres souvent, il est
nécessaire de recourir a des services d’aide a domicile car la qualité de vie peut décliner

rapidement. A cet égard, le soutien des proches et des soignants demeure essentiel. (19)

1.2 CIBLAGE DES PATIENTS:
Peu de programmes en ambulatoire sont consacrés a la prise en charge de patients atteints de

maladies neurodégénératives. Alors que contrairement a d’autres pathologies, de nombreux
programmes d’éducation thérapeutique existent tels que le diabéte, I’asthme, les maladies
cardiovasculaires. Pourtant les patients rencontrent moins de dépendances et de limitations
dans leur vie personnelle. Le manque de réponses et d’accompagnements nous pousse a nous
consacrer a ces patients dont le poids de la maladie affecte totalement leur vie professionnelle,
sociale, familiale et surtout personnelle, ayant leur autonomie plus ou moins dégradée.

Les patients cibles de notre étude seront des patients déja malades, 1’objectif sera

d’accompagner I’invalidité et d’améliorer ou maintenir la qualité de vie et 1’état de santé.
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Ici, nous prenons en compte les patients atteints de maladies neurodégéneratives mais

seulement les sujets jeunes, agés de 18 a 60 ans.

Ce sont des patients ne possédant pas le schéma « diagnostic-traitement-guérison », mais plut6t
« diagnostic-traitement-irréversibilité » avec au mieux une amélioration de la qualité de vie.
Pour se maintenir en vie et avec une qualité de vie saine, ils doivent faire appel a différents
corps professionnels. Ils ont une maladie chronique, qui se définit comme « maladie qui ne peut
pas étre guérie mais qui peut étre contrdlée par I’effet cumulé de médicaments, de kinésithérapie

de soutien psychologique et d’éducation thérapeutique » (Antsiferov, Mikhail, 1998). (20)

Les maladies neurodégénératives, incluent la maladie d’ Alzheimer et la maladie de Parkinson.
Mais ces maladies touchent les populations agées. Nous privilégierons la maladie de Charcot
appelée également la Sclérose Latérale Amyotrophique, la Sclérose en Plaque ou bien la Chorée

de Huntington, car ce sont elles qui touchent notre population jeune.

1.2.1 LA SCLEROSE EN PLAQUE (SEP) :
C’est une maladie acquise, chronique, inflammatoire et neurodégénérative du systéme nerveux

central. Elle est la premiere cause du handicap neurologique chez le jeune en France et la
seconde cause de handicap chez 1’adulte jeune. (16)

1.2.1.1 Epidémiologie :
L’age moyen de I’apparition de cette maladie est aux alentours des 30 ans.

On compte 110 000 personnes concernées par cette maladie en France, avec un sex-ratio de 1
homme pour 3 femmes. Mais dans le monde on compte plus de 2 millions de personnes touchées

par cette maladie, avec 4 000 & 6 000 cas se déclarant chaque année. (16)

1.2.1.2 La maladie :
Le systéme immunitaire qui est censé nous protéger des agressions extérieures, se retourne

contre notre propre organisme. On dit donc que c’est une maladie auto-immune. Il n’y a pas de
production d’anticorps spécifiques de la maladie. En effet, les lymphocytes, en particulier les
lymphocytes T et B, ainsi que les macrophages, s’attaquent a la gaine de my¢line, qui a un role

de « protection » des fibres nerveuses. Elle protége ’axone a travers lequel passe I’influx
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nerveux et permet une conduction rapide de message. La gaine de myéline étant endommagée,
le message passe moins bien. C’est-a-dire que la communication entre le cerveau et le corps est
altérée .La myéline a la capacité de se reformer, mais elle formera des gliales qui ont un aspect
scléreux épais et dur. Cet aspect témoigne de I’inflammation et de ces réparations, donnant
I’apparence d’une plaque. C’est donc ce que 1’on appelle « sclérose en plaque ».
L’inflammation peut s’interrompre puis revenir quelques temps apres, cela se nomme des

« poussées ». Chaque poussée fait apparaitre de maniére aléatoire des plaques dans des zones
diverses du SNC.

Les symptdmes sont variés selon la zone touchée. Par exemple, nous pouvons avoir la zone du
nerf optique touchee et la vue sera altérée.

Il y a tout de méme beaucoup de zones dites muettes, qui méme si elles sont altérées, n’auront
pas de conséquences symptomatiques. Ce sont surtout les zones du tronc cérébral et de la moelle
épinic¢re, qui dés qu’elles sont touchées, sont facilement symptomatiques. Il y a alors des
symptomes visibles et invisibles.

Un des dommages les plus conséquents, est lorsque 1’axone devient fragilisé a cause de la
destruction permanente de la myéline qui est sa gaine protectrice et nutritive. La maladie peut
s’installer sur plusieurs années car la fréquence des poussées est aléatoire, pouvant étre espacées

de quelques mois a plusieurs années.

Il'y a donc trois formes de la maladie :

- Laforme récurrente rémittente (RR) : ¢’est a 85% des cas, la forme de début. Dans cette
forme, la maladie commence par un premier épisode de poussées suivie par des périodes
de rémission.

- La forme secondairement progressive (SP) : cela concerne 15% des cas. La maladie
débute progressivement, sans poussées. Puis les poussées vont se rapprocher et
I’intensité des symptomes va empirer. Les rémissions vont donc étre seulement
partielles. Cela ira de pair avec une destruction progressive de plus en plus poussée de
la gaine de myéline de nos neurones. Généralement cette forme apparait aprés une
période de 5 a 20 ans.

- La forme progressive d’emblée (PP): c’est une forme minoritaire, avec une
augmentation du handicap des le début. En général elle est de mauvais pronostic et

intervient a des ages plus tardifs. (16)
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1.2.1.3 Lediagnostic :
Le diagnostic est difficile, la maladie est souvent repérée tardivement. Une des principales

difficultés, est que tous les patients n’ont pas les mémes symptdmes selon la zone du systeme
nerveux central (SNC) touchée. Selon la zone, nous pouvons donc avoir des troubles moteurs,

des troubles sensitifs, des réductions de 1’acuité visuelle, des douleurs, une asthénie, etc.

L’Imagerie par Résonnance Magnétique (IRM), pourra orienter le diagnostic. En effet, elle
permet de visualiser des lésions a différents endroits du SNC.
I1 peut également y avoir une ponction lombaire afin d’analyser le liquide cérébro-spinal qui

présentera des marqueurs de 1’inflammation. (16)

1.2.2 LA MALADIE DE CHARCOT — SCLEROSE LATERALE AMYOTROPHIQUE (SLA) :
C’est une maladie plus rare, incurable, touchant le systtme moteur. C’est la maladie du

motoneurone la plus fréquente chez 1’adulte. (16)

1.2.2.1 Epidémiologie :
On compte environ 6 000 personnes qui vivent en France avec cette maladie et 150 000 dans le

monde. C’est une maladie qui touche 1,5 hommes pour 1 femme. Elle est donc classée comme
maladie « rare », mais c¢’est la plus fréquente des maladies rares. L’age moyen du début de la
maladie est de 55 ans.

Les pronostics sont généralement mauvais avec une durée moyenne de survie de 36 mois a
partir des symptdmes importants. Dans la plupart des cas, il y a atteinte des muscles
respiratoires qui entrainent le décés du patient. On compte 1 200 déceés par an. Cependant, 5 a
10% des patients ont un intervalle de survie inférieur a 1 an apres le diagnostic, et sont
considérés comme des déclineurs rapides. Mais 10% des patients ont une durée de survie de 5

ans ou plus et sont considérés comme des déclineurs lents. (16)

1.2.2.2 La maladie :
Etymologiquement, la SLA désigne :

- Sclérose : tissu cicatriciel et fibreux laissé par la dégénérescence des motoneurones
- Latérale : neurones moteurs centraux sont altérés et sont situés de chaque coté de la

moelle spinale
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- Amyotrophique : cela engendre une atrophie des fibres musculaires et donc une perte

de la masse musculaire
La SLA est causée par une mort progressive des motoneurones alpha, bien que nous ne
connaissons pas le mécanisme précis de cette mort neuronale. Les motoneurones sont des

cellules nerveuses qui contrdlent et régulent les muscles dits volontaires.

Il existe deux types de motoneurones :
- Les neurones moteurs centraux, qui sont situés dans le cortex moteur. Leur réle est de
transmettre les ordres de contraction jusqu’a la moelle épiniére
- Les neurones moteurs périphériques, qui sont situés dans la moelle épiniere. Leur role
est de transmettre 1’information motrice jusqu’aux muscles.
Il 'y a également une dégénérescence des neurones sérotoninergiques du tronc cérébral,
responsables d’une spasticité, ¢’est-a-dire une raideur musculaire douloureuse.
Pour résumer, la SLA affecte uniqguement les systémes moteurs du cerveau, du tronc cérébral
et de la moelle épiniere. Ceci provoque la mort des cellules nerveuses permettant le mouvement
musculaire volontaire, suivie d’une paralysie
Mais le fonctionnement intellectuel est généralement préservé. Seulement dans environ 10%
des cas, il existe une altération du comportement, notamment des troubles de la mémoire et une

désorientation.

11 existe plusieurs formes, selon le type d’atteinte initial :

- Laforme bulbaire : elle représente environ 30% des cas. Elle débute au niveau du tronc
cérébral. 1l y a une atteinte initiale des muscles de la face.

Les premiers signes de cette forme sont des difficultés de mouvements articulaires et de
déglutition. Le pronostic vital est plus péjoratif par rapport a un début spinal. Cette forme est
plus fréquente chez les femmes.

- La forme spinale : elle affecte les motoneurones périphériques et représente 70% des
cas. Cette forme débute par le déficit moteur d’un membre accompagné par une atrophie
des muscles.

Les premiers signes de cette forme sont une faiblesse au niveau des bras, des jambes et des
mains. Il'y a donc des difficultés par exemple a tenir un objet, a se coiffer, a serrer la main, etc.
Mais cela peut commencer par un membre inférieur et dans ce cas, il y aura des difficultés a la

marche, a monter des escaliers, etc.
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Aprés ces signes initiaux, la SLA s’aggrave progressivement. En effet, les contractures, les
raideurs musculaires et articulaires se développent localement, mais s’étendent aussi au niveau
d’autres muscles. Jusqu’a un moment ou 1’atrophie musculaire et I’incoordination rendent
impossible la marche, la déglutition etc. Et a un stade avancé de la maladie, des dommages aux
muscles respiratoires surviennent. C’est a ce moment-la que 1’état de santé du malade se

détériore et qu’il y a un fort risque de déces.

Plusieurs facteurs de survie ont été identifiés : 1’age, le site initial de ’atteinte, le temps du
diagnostic, la présence d’une insuffisance respiratoire et un mauvais bilan nutritionnel. En effet,
la fonction respiratoire évaluée par spirométrie est un facteur pronostique important dans la
survie des patients. La diminution de la respiration est décrite comme un phénomeéne linéaire
au cours de la maladie et, elle est également fortement associée a la survie. Comme la présence
de denutrition, est associée a un risque de mortalité multiplié par 4. Mais une perte de 5% ou
plus, du poids corporel est également considérée comme un facteur de risque de déces plus
précoce. En revanche, il est impossible de predire la durée de survie du patient, au début de la

maladie.

A ce jour, il n’existe cependant aucun remede, mais une combinaison de thérapies
neuroprotectrices et multidisciplinaires peut traiter de multiples aspects de la maladie et ralentir
la progression des symptémes. Le seul médicament approuvé en Europe pour les patients SLA
est le Riluzole®. Son but est d’abaisser les niveaux de glutamate, un neurotransmetteur qui est
présent en exces chez les patients SLA, pouvant étre responsable de la destruction de cellules
nerveuses. Il agit donc sur le systétme nerveux central pour ralentir la destruction des
motoneurones. Le mode d’action précis n’est pas connu. Il est d’ailleurs généralement prescrit
dés que la maladie est suspectée. Bien que ce médicament ne guérit pas de la maladie, il permet
tout de méme une prolongation modeste de la survie

De nombreux médicaments sont également en développement. (16)

1.2.2.3 lediagnostic :
Le délai diagnostique moyen de la maladie est long, il est d’environ 9 mois. Le diagnostic se

fait souvent apres exclusion des maladies ayant une symptomatique étroite ou apres exclusion
d’autres maladies affectant les motoneurones. Il repose essentiellement sur des données
cliniques.
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Pour poser un diagnostic, il faut I’association :

- D’une atteinte du neurone moteur périphérique associant : un déficit moteur, une
atrophie musculaire, des crampes, des fasciculations et une diminution des réflexes
tendineux

- D’une atteinte du neurone moteur central associant : des réflexes tendineux vifs, une

hypertonie

Cette maladie commence au niveau des petits muscles de la main, avec un sorte de crispation
de la main qui va a terme résulter d’'une amyotrophie et une fonte musculaire. La main aura un

aspect creux. C’est I’un des signes d’appel de la maladie, que 1I’on appelle « main de singe ».

Un neurologue établi un examen neurologique et clinique. Il recherche des signes de
neurodégénérescence musculaire, des signes de lésions oculaires et des affections ou
symptomes associés. Cet examen neurologique est associé a un bilan biologique,
électromyographie et IRM. Ceci permet de confirmer le diagnostic face a des symptémes qui

persistent pendant des mois. (16)

1.2.3 La maladie de Huntington — Chorée de Huntington
C’est une maladie neurodégénérative rare et orpheline. (16)

1.2.3.1 Epidémiologie :
C’est une maladie faisant apparence vers 1’age de 35 a 40 ans.

On compte environ 10 malades pour 100 000 individus. En France, 18 000 personnes sont
touchées mais seulement 6 000 présentent des symptomes et 12 000 sont asymptomatiques mais
porteuses du gene muté de la huntingtine.

Entre le début des symptomes et le risque de décéder, se déroule environ 15 a 20 ans.

Elle touche les deux sexes de maniere égale. (16)

1.2.3.2 La maladie :
C’est une maladie lentement progressive et complexe, qui produit de multiples signes

neurologiques dont la fréquence et I’intensité varient dans le temps. Il y a un dysfonctionnement

cellulaire conduisant a une mort neuronale progressive a I’origine des symptomes.
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C’est une maladie incurable, mais divers traitements symptomatiques ont été proposés. Les
neuroleptiques, les inhibiteurs de la dopamine, et les antidépresseurs appropriés, réduisent les
symptomes moteurs, psychologiques, et les troubles du sommeil.

Il est indispensable de consulter un kinésithérapeute et un orthophoniste. Ce sont des méthodes
efficaces pour éviter I’évolution des symptomes. Le suivi psychologique est important, a la fois
pour traiter les symptdmes de la maladie mais aussi pour soutenir les patients et leur entourage.

Le soutien social est également tres important. (16)

1.2.3.3 Lediagnostic :
Les symptdmes apparaissent suite a une vie dite « normale » ou « subnormale », appelée phase

présymptomatique. Avant que la symptomatologie ne définisse clairement les stades des
symptomes, il existe une période dite de transition, plus ou moins longue, au cours de laquelle
il existe des elements cliniques qui remettent en cause le véritable début de la maladie. Des
changements de comportement subtils et des déficits cognitifs discrets peuvent survenir bien
avant I’apparition des signes moteurs et sont maintenant des éléments importants pour avérer
un diagnostic définitif.

Par conséquent, le début est toujours insidieux et les premiers signes discrets et peu spécifiques.
Au cours de I’évolution, la triade clinique classique, permet de définir le statut symptomatique

avec 1’association de signes moteurs, comportementaux et cognitifs.

Le développement de la maladie progresse sous forme de trois phases principales :

- Phase 1 dite phase initiale, fait ’apparition de symptomes légers avec des déficiences
discretes qui permettent au patient de maintenir la plupart des activités quotidiennes, y
compris les activités professionnelles.

- Phase 2 dite phase intermédiaire, débute lorsque les symptdmes progressent et
entralnent un arrét de 1’activité¢ professionnelle et une diminution de [’activité
quotidienne.

- Phase 3 dite phase avancée, répond au besoin accru d’assistance d’un tiers da a la

progression vers une grabatisation.

Le symptome moteur le plus courant est I’hyperkinétique, qui est trés caractéristique de la
maladie de Huntington et touche environ 80% des malades. Selon la définition du manuel MSD,
I’hyperkinétique est « un mouvement non rythmique, saccade, rapide et incontrélable et touche
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principalement les muscles distaux ou le visage ». Le mouvement choréique est un mouvement
spontané, involontaire, soudain, distribué au hasard qui est amplifié par les émotions et la
concentration, mais qui disparait pendant le sommeil. Ces mouvements ont tendance a étre
particulierement présents au cours des deux premiéres phases et diminuent en fréguence et en
intensité a mesure que la maladie progresse vers des formes avancées. lls sont alors remplacés
par d’autres mouvements hyperkinétiques de type dystonique, comme 1’hypokinésie, 1’akinésie
et la rigidité et quelques fois par des myoclonies et des tics. S’y associent une incoordination
gestuelle, des troubles posturaux, des troubles de mouvements oculaires, une apraxie, une
incapacité a tirer la langue, une dysarthrie, etc. Le trouble de la déglutition apparait apres de

nombreuses années de maladie.

Hormis le diagnostic clinique trés significatif, nous pouvons réaliser un IRM cérébral. Nous
visualiserons une atrophie tardive au regard de la symptomatologie. L atrophie va au premier
abord toucher uniquement le striatum puis va se diffuser sur toutes les parties du cerveau avec

le temps. En revanche, c¢’est I’analyse génétique qui confirmera le diagnostic. (16)

1.3 EVALUATIONS DU DEGRE DE LA MALADIE NEURODEGENERATIVE ET DE L'EVOLUTION DE NOS

JEUNES PATIENTS
Quelques tests d’évaluation peuvent étre préconisés par le pharmacien d’officine afin d’évaluer

I’état du patient. Les évaluations sont trés utiles pour structurer le suivi du patient, évaluer
I’évolution du malade, ou le comparer a d’autres dans le cadre de protocoles de recherche
clinique. Il est intéressant de réutiliser les évaluations au cours du temps, afin de visualiser
I’évolution de la maladie. 11 y a des évaluations universelles pour les maladies

neurodégénératives du sujet jeune et des évaluations spécifiques pour chaque maladie.

1.3.1 Evaluations adaptées a toutes maladies neurodégénératives
e L’¢chelle des Activités de la Vie Quotidienne (ADL) de Katz et les Activités

Instrumentales de la Vie Quotidienne (IADL) de Lawton, sont les échelles les plus couramment

utilisées. Elles évaluent les capacités des patients dans leur quotidien. (Annexe 1)

Il s’avere que I’ADL couvre six domaines de la vie quotidienne : I'hygiéne personnelle,

I'habillement, l'utilisation des toilettes, la locomotion, la continence et I'alimentation.
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Le score total varie entre 0 et 6. Un score de 6 signifie que le patient a un niveau d’autonomie
maximal et un score de 0 signifie que le patient a perdu totalement son autonomie. Ce qui

signifie qu’au plus le score est bas, au plus le patient est dépendant. (21)

Et I'ADL est composeé de deux parties comprenant au total 14 items (Annexe 2). Cette échelle
est plus intéressante pour les domiciliés.

La premiére partie, couvre huit domaines de la vie quotidienne, appelés « activités courantes »:
I'utilisation du téléphone, les courses, la préparation des repas, le ménage, la lessive, l'utilisation
des moyens de transport, la prise des médicaments et la gestion de I'argent. Le score varie de 0
a 8. Un score de 8 signifie que le patient est indépendant, et un score de 0 signifie que le patient
est dépendant.

La seconde partie, couvre six domaines, appelés « entretien quotidien»: la propreté,
I’alimentation, I’habillage, les soins personnels, les déplacements, les bains.

Avec un score allant de 0 a 6. Du méme principe, au plus on se rapproche du score 6, au moins
le patient est dépendant.

Le score globale est donc de 14. Plus le score IADL est bas, plus le patient est dépendant et

nécessite de I’aide dans son quotidien. (22)

Ce sont des échelles plutét utilisées en gériatrie, pourtant trés utile car le cadre de ces maladies

neurodégénératives.

1.3.2 Evaluations spécifiques de la sclérose latérale amyotrophique :
L’¢chelle la plus couramment utilisée pour cette maladie, est 1’échelle Amyotrofic lateral

sclerosis functional rating scale (ALS-FRS-R). C’est une échelle simple et facile d’utilisation,

afin d’évaluer le niveau d’incapacité du patient. (Annexe 3)

Il'y a douze items, chacun coté de 4 (normal) a O (perte totale de la fonction). Cette échelle
basée sur un questionnaire, explore I’atteinte bulbaire : parole, salivation, déglutition. Puis
explore le dysfonctionnement des membres : écriture, hygiéne, préparation de 1’alimentation
avec ou sans gastrostomie, mobilisation au lit, marche, montée des escaliers. Et pour finir,

I’atteinte respiratoire : dyspnée, orthopnée, insuffisance respiratoire. (16)
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1.3.3 Evaluation spécifique de la sclérose en plaque :
Dans la sclérose en plaque, nous pouvons utiliser le plus simplement, 1’auto-questionnaire SEP-

59. Celui-ci permet d’évaluer la qualité de vie du patient. (Annexe 4)

Ce questionnaire explore 16 themes (I’activité physique, la limitation de la santé physique, la
limitation de la santé mentale, le bien-étre social, la douleur, le bien-étre émotionnel, 1’énergie,
la santé, la détresse, le sommeil, la fonction cognitive, le sexe, a travers 21 questions. Pour
chaque item, un score compris entre 0 (qualité de vie idéale) et 100 (qualité de vie la plus

médiocre), permet de situer 1’état du patient. (23)

1.3.4 Evaluation spécifigue de la maladie de Huntington :
La maladie de Huntington est évaluée via 1’échelle Unified Huntington Disease Rating Scale

(UHDRS). Cette échelle comporte plusieurs parties pour quantifier les signes moteurs,
cognitifs, comportementaux et le retentissement fonctionnel lié au handicap. Celle-ci doit étre
utilisée au moins une fois par an afin de suivre 1’évolution du malade. Généralement, chaque

année, le score total moyen d’aggrave environ de 3 points.(16)

5 LEDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT

1.4 GENERALITES

1.4.1 Définition de I'éducation thérapeutique du patient (ETP) :

La définition de I’éducation thérapeutique du patient selon la Haute Autorité de Santé (HAS),
a été inspirée du Glossaire multilingue de santé publique ainsi que du rapport de 1’Organisation
mondiale de la santé (OMS), publié en 1998: « L éducation thérapeutique du patient vise a
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 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 l’organisation et des procédures hospitaliéres, et des comportements [iés a la santé et
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 & maintenir et améliorer leur qualité de vie ».(24)
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La prévention dans le cadre de la santé, vise a préserver I’intégrité physique et mentale des
individus, ainsi que de réduire les menaces dues a I’environnement physique, psychologique et
social propre a chacun. Il existe trois types de prévention :
- La prévention primaire : vise a réduire le nombre de nouveaux cas face a une maladie
en faisant appel a des mesures de prévention.
Par exemple la prévention du tabac dans les écoles afin de limiter les cancers du poumon.
On parle alors d’éducation a la santé.
- La prévention secondaire : vise a retarder 1’apparition de la maladie, lorsque le patient
est en présence de facteurs de risques.
- Laprévention tertiaire : vise a retarder les complications, lorsque le patient est face a la
maladie

Pour ces deux types de préventions, nous parlerons d’éducation thérapeutique.(25)

Le champ d’application des programmes d'éducation thérapeutique est limité. Cela inclut les
affections de longue durée (ALD), les maladies rares et les problemes de santé publique,
considérés comme prioritaires au niveau régional selon I'ARS. Dans des cas exceptionnels, il
est également possible de mettre en place des programmes pour d'autres maladies répondant a
des besoins spécifiques. C'est le Directeur Général de I'ARS qui jugera de la pertinence et de la
nécessité de conduire tel ou tel programme sur des affections ne rentrant pas dans les cadres
des affections de longue durée prévues par le Code de la sécurité sociale. Ici, la réalisation d’un
programme d’éducation thérapeutique est possible, car la sclérose en plaque correspond a
I’ALD numéro 25, la sclérose latérale amyotrophique et maladie de Charcot correspondent au

numéro 9. (Annexe 5)

L’ETP est devenue indissociable des traitements. Les patients sont les partenaires des soignants
afin de développer durablement des compétences envers leur santé. Elle demande de la
technique, du relationnel, de la pédagogie, et une socio-organisation. Cependant elle n’est a ce
jour, pas tres répandue. En revanche, son utilisation est croissante car des résultats temoignent
de son efficacité.
Par exemple, voici quelques résultats :

-« Les patients diabétiques éduqueés évitent a 80% le risque d’hypoglycémie et a 75% le

risque d’une amputation de membres inférieurs » (Davidson, 1991)

-« leuroinvesti en ETP rapporte 4 euros par patient » (Alain Golay, 2009)
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-« Il y a un abaissement de moitié du colt médical chez des patients asthmatiques
¢duqués, avec une prévention de 75% des crises d’asthme et une diminution de 80% des

visites en urgence et des hospitalisations » (D’Ivernois, 2011)

1.4.2 Définition de I’éducation a la santé :
Dans la haute Antiquité, la santé avait une définition dite négative : «la santé, c’est ’absence

de maladie ». En effet, on considérait la santé comme le « silence des organes » : aucun
symptome, aucune maladie. Pourtant une personne atteinte d’une maladie ou handicap
chronique, aura d’autres critéres qui définiront sa santé. Car si la personne se sent bien, elle se
sentira en bonne santé. Ce n’est pas le handicap ou la maladie qui est acteur de la santé, mais
I’individu lui-méme qui est acteur de sa propre sante.

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) défini la santé en 1946 comme « état de complet
de bien-étre physique, mental et social et pas seulement 1’absence de maladie ou d’infirmité ».

Ce n’est donc plus une définition basée seulement sur 1’absence de maladie. (26)

L’ETP fait partie de I’éducation a la santé. Elle s’adresse aux personnes atteintes de pathologies
chroniques, d’un handicap ou d’un patient bénéficiant d’un traitement complexe. Celle-ci a
pour but d’aider chaque individu, a faire découvrir sa propre responsabilité sur sa santé et celle
des autres, que ce soit une personne saine ou malade.

Il existe deux types de mode¢les d’éducation a la santé :

- Le modéle biomédical : qui est un modéle fermé. Celui-ci considére que la maladie est
uniquement organique et qu’elle affecte seulement 1’individu. L’approche proposée est
strictement curative via des médecins ou dans un systeme centré autour des hopitaux.

- Le modeéle global : qui est un modéle ouvert. Considérant que la maladie est composée
de plusieurs facteurs complexes. Elle va affecter DI’individu, la famille et
I’environnement. L’approche proposée est continue c’est-a-dire avec une prévention,
des soins et une réadaptation via une équipe pluridisciplinaire et dans un systéeme lui-
méme ouvert sur la communauté. (27)

Bien entendu, nous nous référerons au modele global car selon le modéle biomédical, toute
maladie peut étre guérie. Or, 1’éducation thérapeutique s’oppose a ce modéle en montrant que
toute maladie est complexe et dépend de plusieurs facteurs (facteurs organiques, psychosociaux
et environnementaux). Contrairement a 1’autre mode¢le, la collaboration des professionnels de
santé ne suffit pas, il faut en plus celle du malade.
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1.4.3 Décision des mots « éducation » et « thérapeutique » :
Le mot « éducation » définit un apprentissage de 1’ordre du savoir, savoir-étre ou savoir-faire.

Il peut avoir une connotation négative avec une sensation de scolarisation, de pouvoir, voire de
rééducation ou recadrage. Pour cette raison, parfois le mot « éducation » est remplacé par le
mot « alliance » ou celui-ci a une connotation plus positive car désigne un partenariat entre
patient et soignants.

Le mot « thérapeutique » désigne une inscription dans le soin. (28)

En effet, I'éducation thérapeutique du patient ne peut se réduire a la délivrance d'une simple
information par les professionnels de santé. Sinon, une consultation, un acte de soins ou la
délivrance d'un médicament suffiraient. Or cela est beaucoup plus complexe, bien qu’elle
n’empéche pas en complémentarité des traitements et soins. Elle comprend un engagement

respectif entre professionnels de santé, patient, et les proches de celui-ci.

1.4.4 Les objectifs des programmes d’ETP :
L’objectif de tous les programmes est d’améliorer la qualit¢ de vie du patient, de lui éviter les

complications et maintenir son état de santé. Dans le cas du handicap se rajoute le retour ou le
maintien au domicile et la reprise d’une activité professionnelle. Cela nécessite une analyse
personnalisée du milieu familial, de la profession et du statut financier. Cette organisation
implique complétement le patient et doit correspondre a son projet de vie. 1l faut également que
ses connaissances, sa compréhension de la maladie ou de son handicap, de ses traitements et
que sa gestion du quotidien soient renforcés. En effet, « mieux le malade connait sa maladie,
moins il la craint et plus il est capable de la gérer completement » (J.Ph ASSAL, 1990)

Pour cela, I’ETP consiste a organiser des activités, du soutien psychosocial pour les patients
afin de les rendre conscients, de les informer sur leur probléme de santé, et des soins proposes.
Ce dispositif permet de les aider ainsi que leur entourage a comprendre leur probléme de santé,
leur traitement, ce qui permet de leur donner la prise en charge la plus compléte et adaptée
possible. Pour chaque patient nous aurons donc a mettre en ceuvre un projet thérapeutique
singulier.

En résumé, il s’agit d’'un accompagnement dans un apprentissage coconstruit. L’équipe
soignante va aider le patient a chercher dans ses propres ressources des solutions pour ’aider
au quotidien a vivre avec sa pathologie.

En effet la Haute Autorité de Santé et le Haut Conseil de Santé Publique, recommande une

démarche centrée sur le patient et non sur la maladie. (29)
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L’éducation thérapeutique permet un changement de comportement :

Du patient : par une place active au sein du programme, en renforcant ses compétences
d’auto-soins qui lui permettront d’atténuer ses symptdmes, de mener une
autosurveillance de sa maladie, d’ajuster son traitement, d’effectuer des gestes
techniques, changer son style de vie avec des exercices et un régime, ce qui lui
permettrait d’éviter les complications et ainsi impliquer les aidants dans la prise en
charge de la maladie. L’ habilité d’adaptation du patient passe par la phase de se
connaitre soi-méme et de se faire confiance en contrélant ses émotions et son stress en
sachant résoudre des problemes, en se fixant des objectifs atteignables, afin de
progresser et d’améliorer sa communication.

Des soignants : avoir une écoute active du patient afin de ne pas utiliser seulement le
modéle biomédical qu’il maitrise. Ce modele scientifique est basé uniquement sur ses
connaissances de la maladie, de son traitement et de ses conséquences. La posture
¢ducative valorise le métier du pharmacien. Au sein d’un programme, la hiérarchie du
corps médical disparait au profit d’une relation transversale ot médecins, soignants et
patients possédent une expertise propre, qu’ils mettent en commun, pour atteindre les
objectifs d’autonomie du patient. Il faut arriver a jongler entre le modele biomédical qui
est classiquement utilisé, et la prise en charge globale du patient, en communiquant avec
lui, afin d’avoir un vrai lien patient/soignant. « La logique des soignants tend a adapter
le patient a sa maladie alors que le patient souhaite plutdt adapter sa maladie et surtout

son traitement a son mode de vie » (Lacroix, 2011)

L’accompagnement du patient est un processus non linéaire. Il dépend du rythme du patient, de

sa capacité a se livrer, du stade de sa maladie, et de son désir de vie. Tous ces éléments varient

au cours du temps.

En conclusion, 1’éducation thérapeutique est « une nécessité épidémiologique, thérapeutique,

économique, mais également éthique, dans le but de donner aux patients tous les moyens

cognitifs et techniques d’une cogestion de leur maladie. » (D’Ivernois, 2011) (10)
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1.4.5 La place du pharmacien d’officine au sein d’'un programme d’éducation thérapeutique :
En officine, les pharmaciens peuvent jouer un réle tres important dans I'éducation des patients.

Les pharmaciens sont les professionnels de santé qui voient les patients le plus fréquemment en
comparaison des autres soignants. En particulier lors de la dispensation, ils sont les
professionnels de santé les plus facilement accessibles, offrant informations et communications

sur leur maladie et traitements, sans rendez-vous.

L'éducation a la santé menée par les pharmaciens consiste a expliquer aux patients la
prescription et la posologie des médicaments, les risques d'effets indésirables, les bénéfices
attendus et le bon usage des médicaments. lls expliquent et informent également les patients
sur leur maladie, leur apporte le soutien nécessaire, les aide a faire face a tous problemes

pouvant survenir pendant le traitement, informent les patients sur les vaccinations, etc.

Le pharmacien est un vrai expert des médicaments.

1.5 ETAT REGLEMENTAIRE NATIONAL DE L'EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT
Au fil du temps, 1’éducation thérapeutique du patient a su démontrer son intérét au sein de la

politique de santé publique. En effet, a I’heure actuelle, c’est une pratique pluridisciplinaire en
pleine expansion dont il convient d’encourager son développement.

Avant 2010, la seule référence était un guide de la Haute Autorité de Santé
(HAS) « Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique au patient », pour les
professionnels de santé souhaitant en dispenser un, et un guide de recommandations de bonnes

pratiques. (30)

Le guide est composé de trois parties :
1) Les definitions et le cadre théorique retenu
2) Les modalités de mise en ceuvre d’un programme personnalisé d’éducation
thérapeutique pour le patient
3) Les modalités d’élaboration d’un programme structuré d’éducation thérapeutique du

patient. Ces modalités serviront de cadre de référence pour les professionnels de santé.

De plus, les programmes d’ETP doivent répondre a des cahiers de charges nationaux précis et

étre soumis a I’autorisation de I’ARS. (28)
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Au regard du cahier des charges, le programme doit comporter :

La description de la population ciblée

Les objectifs

Les objectifs éducatifs partagés pour chaque patient ainsi qu’un programme
personnalisé

La création du dossier ETP

La description des outils pédagogiques

Les sources prévisionnelles de financement

L’¢évaluation de I’atteinte des objectifs fixés en commun avec le patient
L’auto-évaluation annuelle

La description des procédures de coordination

La tracabilité des échanges

La signature des intervenants pour leurs engagements et confidentialité

La charte de déontologie entre les intervenants

Selon les articles L1161-2 et L 1161-3, afin d’éviter toute dérive, « ces programmes doivent

étre ni élaborés ni mis en ceuvre par des entreprises se livrant a I’exploitation d’un médicament,

des personnes responsables de la mise sur le marché d’un dispositif médical ou d’un dispositif

médical de diagnostic in vitro ou des entreprises proposant des prestations en lien avec la sante.

IIn’y a parmi eux que les Prestataires de Santé a Domicile (PSAD), qui peuvent mettre en place

un programme d’ETP. » (28)

Ainsi il y a dix commandements a respecter :

Le patient doit étre informé sur le fait qu’il participe a un programme d’ETP

Le patient est libre de rentrer dans le programme ou non

Nous devons respecter des exigences éthiques

Il est obligatoire de faire une approche globale

Les programmes d’ETP sont coconstruits

Il doit y avoir un respect de garantie pluridisciplinaire et complémentaire de I’ETP
Nous devons partager nos expériences

Nous devons respecter 1’exigence d’évolution

Il est nécessaire de mettre en place une méthodologie aux programmes d’ETP

Il est obligatoire d’étre formé a I’ETP
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1.5.1 Lieux de pratique de 'ETP en France :
Ils se pratiquent dans toutes les structures de soins, en ambulatoire ou hospitalier :

- Les hopitaux et cliniques offrent des activités éducatives intéressantes

- Les maisons de santé pluriprofessionnelles palliant a la désertification médicale, font
intervenir les médecins, infirmiers, pharmaciens, diététiciens, etc. Elles permettent
¢galement de palier a I’isolement de nos professionnels de santé.

- Les réseaux de santé mono ou plurithématiques ayant plusieurs missions : proposition
de projet d’ETP, formations des professionnels a I’'ETP, etc.

- Les appartements de coordination thérapeutique (ACT) sont destinés a des personnes
en situation de grandes précarités ou atteintes de maladies nécessitant des soins

prolongés.

Mais il est vrai qu’a I’heure actuelle, les programmes d’ETP sont peu adaptés a la pratique en
ville. En effet, les médecins sont considérés comme le pivot du parcours éducatif du patient. Ce
parcours est interdisciplinaire mais dans le cadre de la consultation, le professionnel de santé
n’a pas le temps d’avoir une approche éducative et centré sur le patient. C’est-a-dire qu’il
deélivre des messages universels correspondant a un type de maladie mais pas spécifique de la
situation du patient. Ce manque de temps est lié au mode de rémunération des professionnels
de santé. Quant aux pharmaciens, dans le cadre de la convention qui les lie a la caisse
d’assurance maladie, des missions éducatives rémunérées sont aujourd’hui réalisables a
I’officine (entretien anti-vitamine K, entretien anticoagulants oraux directs...) mais ils sont

toujours en recherche de leur positionnement. (28)

1.5.2 Formation de I'’équipe soignante :
La mise en place d’un programme d’ETP doit s’effectuer par, au minimum deux professionnels

de santé¢ ayant une spécialisation différente et n’étant pas obligatoirement dans la méme
structure. Ainsi, si le programme n’est pas coordonné par un médecin, il doit au moins étre mis

en ceuvre par un médecin d’aprés 1’article L.1114-1 du Code de la santé publique (CSP). (31)

Selon I’article D. 1161-1 du CSP, sont autorisés de dispenser 1’éducation thérapeutique (32) :
- Les professionnels de santé, que ce soit médical ou paramédical : les médecins, les
chirurgiens-dentistes, les sage-femmes, les pharmaciens, les infirmiers, les masseurs-

kinésithérapeutes, les ergothérapeutes, les psychomotriciens, les orthophonistes, les
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pédicures-podologues, les orthoptistes, les manipulateurs de radiologie médical, les
audioprothésistes, les opticiens, les prothésistes, les orthésistes et les diététiciens.

- Les autres professionnels tels que les travailleurs dans le domaine du social, les
psychologues, les éducateurs sportifs, etc.

- Les membres d’associations agréées et les organismes a condition qu’ils aient une
activité dans le domaine de la santé.

- Les intervenants doivent obligatoirement avoir une expérience d’au moins deux ans.

L’ETP est un travail pluridisciplinaire et les intervenants devront réaliser un travail de
coordination et mettre en commun chaque information recueillie auprés du patient. Ce qui
permettra d’avoir une approche globale et non fragmentée selon le champs de compétences de
chacun sinon le patient risquerait de se retrouver avec une multitude de programmes. La
variabilité de professionnels est essentielle pour un bon parcours de soins. C’est grace a cette
pluridisciplinarité que découle ’efficacité de I’éducation thérapeutique. L’ETP doit donc étre
« multiprofessionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle en incluant le travail en réseau ».
(Deccache, 2004) En effet, ils doivent tous se soutenir afin de se compléter pour maitriser toutes
les thématiques. En revanche, tout professionnel ne peut intervenir sans la présence de
professionnels de santé, qui restent les principaux promoteurs.

Egalement, il faut que tous les intervenants aient suivi une formation d’une durée minimale de

40 heures d’enseignements théorique et pratique. (28)

En effet, la HAS classe les formations d’ETP en plusieurs niveaux :
- Sensibilisation a I’ETP via des réunions, de la lecture, des congrés...
- Niveau 1 : formation minimale de 40 heures d’ETP
- Niveau 2 : formation approfondie avec au minimum 70 heures d’ETP

- Niveau 3 : master ou doctorat en ETP, pour un expert

Pour dispenser un programme, des formations sont nécessaires pour obtenir des
compétences, selon le décret du 31 mai 2013. (33)

Ces compétences sont :

- Les compétences relationnelles

- Les compétences pédagogiques et d’animations

- Les compétences méthodologiques et organisationnelles
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- Les compétences biomédicales et de soins
Ces compétences sont donc nécessaires pour pratiquer un programme d’ETP, et faire face a six

situations rencontrées dans la pratique. (34)

Situation 1 -

Créerun climat favorahle a
I'ETP

Situation 2 -

sante et c
e

Situation 3 -

Sitomation - -

er dans u
e

Figure 2: Source Institut national de prévention et d'éducation a la santé (INPES), référentiel de compétence des praticiens
en ETP, 2011

Mais I’INPES indique qu’une équipe doit posséder cinq compétences dites collectives :
- Construire une équipe : apprendre a se connaitre, se reconnaitre, trouver sa place dans I'équipe,

se faire entendre et respecter I'avis des autres.
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- Fournir un cadre commun a I’équipe : avoir le méme langage, des savoirs et savoir-faire
partagés par tous les membres de I'équipe, une organisation collective, et connaitre le réle de
chacun.

- Prendre le temps d’échanger, favoriser une communication réguliére entre les membres de
I'équipe, se former, assister aux réunions, consacrer du temps aux rencontres et aux échanges
pour mettre en place I’ETP.

- Initier et entretenir une dynamique partagée au sein des équipes pour articuler des
compétences complémentaires, et s’enrichir de connaissances et compétences avec
I'avancement du projet.

- Etablir des relations avec des professionnels externes et les faire participer

Un certificat confirmant la capacité a éduquer, sera fourni.

1.5.3 Cadre reglementaire envers le patient :
Pour exercer correctement le programme, des principes doivent étre respectés (28) :

- Avant toute entrée du patient dans le programme, il faudra avoir recueilli son
consentement

- Il faut obligatoirement I’accord du patient pour tout échange d’informations le
concernant. Cet accord ne doit pas se faciliter par une simple signature. Il faut convenir
avec lui ses objectifs, identifier les soignants qui vont I’accompagner, Vvisualiser
ensemble le programme... C’est en coconstruisant que le patient adhérera au programme
et sera motivé.

- Son médecin traitant devra étre informé de I’entrée du patient dans le programme.

- Le patient peut sortir du programme a tout moment et doit étre informe de cette mesure

- Respecter un climat favorable avec le patient et ses proches. Il doit se sentir en confiance
en lui expliquant le programme que 1’on va mettre en place. Il doit étre réalisable afin
qu’il ne se sente pas en échec. C’est la raison pour laquelle une bonne coordination de
I’ensemble des intervenants doit opérer en amont.

- Les soignants doivent avoir un comportement d’empathie.

- Définir avec le patient sa situation, ses croyances, ses besoins. A I’aide du patient et de
ses proches, il faudra analyser le vécu, la compréhension de la maladie et des
traitements, de ses envies, ses capacités, ses priorités. Toutes ces informations vont nous

permettre de rassembler les attentes et les possibilités du patient. (9)
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Selon 1’Organisation Mondiale de la Santé, le dispensateur doit pouvoir :

- Identifier les besoins objectifs et subjectifs du patient

- Communiquer avec le patient de facon bienveillante

- Tenir compte de I'état émotionnel du patient, de son vécu, de sa réflexion sur la
maladie et de son traitement.

- Aider les patients a apprendre

- Apprendre aux patients a utiliser les ressources sanitaires, sociales et financieres
disponibles

- Aider a maitriser leur mode de vie

Choisir le bon outil pour le patient

Le programme d’éducation thérapeutique que I’on va mettre en place permettra de centrer le
patient. Il devra donc :

- Se centraliser uniquement sur le patient et non sur les professionnels

- Comprendre le patient et sa situation

- S’accorder avec le patient

- Avoir des objectifs précis et réalisables, négociés avec le patient

- Rechercher des motivations internes et externes

- Utiliser les échecs ou difficultés comme rebond, ce qui permettrait une meilleure

observance et donc limiter les colts de santé (Golay, 2009)

1.6 CADRE LEGISLATIF AU SEIN DE L’'EDUCATION THERAPEUTIQUE

1.6.1 Déclaration d’'un programme d’ETP :
L’ARS a pour mission de mettre en ceuvre les politiques de santé au niveau régional. Elle est

I’interlocutrice des professionnels de santé voulant mettre en place un programme d’ETP. C’est
aupres de I’ARS que nous allons faire notre déclaration du programme. En effet, depuis le ler
janvier 2021, on ne parle plus d’autorisation mais de déclaration de programme d’ETP.

Les promoteurs doivent établir un dossier comprenant la déclaration sur I’honneur permettant
d’attester que le programme est conforme aux exigences réglementaires : cahier des charges,
coordination du programme, compétences des professionnels.(35) Si le dossier est complet, le

directeur général de I’ARS dispose de 2 mois a compter de la réception du dossier pour émettre
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une attestation de déclaration. Dans le cas contraire, il fera part des piéces manguantes et le

programme ne sera pas declaré.

Si un programme d’ETP veut s’étendre sur plusieurs régions, il n’est pas nécessaire de
transmettre la déclaration a chacune des ARS. C’est I’agence aupres de laquelle la déclaration

a ete faite, qui informera les autres directeurs genéraux, des autres ARS.

Ainsi la déclaration n’a pas de durée de validité. De plus, le directeur de I’ARS peut s’opposer
aun programme s’il n’est selon lui pas conforme aux exigences réglementaires ou pour d’autres
motifs de santé public. Il a aussi le droit de revoir le programme, voire de 1’arréter a tout

moment.

De méme, toutes modifications (de la plus minime, a la plus importante), doivent faire 1’objet
d’une demande auprés du directeur général de I’ARS, avec lettre recommandée et avis de

réception.

1.6.2 Lefinancement de I'ETP, suite a I'autorisation de I'ARS :
En 2002, il était exclu de financer I'éducation thérapeutique par acte. C'est pour cela que l'idée

de forfait est parvenu. Claude Rambaud, présidente du collectif inter-associatif sur la santé
(CISS), s'interrogeait sur le fait que le programme thérapeutique n'était pas valorisé comme un
principe actif. Pourtant I'information du patient est un produit rentable au méme titre qu'un
médicament. Il lui paraissait donc juste de mieux valoriser cette activité. Mais le risque est d'en
faire un produit marchand, et d'étre plus préoccupé par le c6té financier que la communication.
A ce jour il y a de nouveaux fonds émanant de I'assurance maladie, de I'Etat, et des collectivités
territoriales. Les financeurs proposent donc un tarif annuel forfaitaire allant de 100 a 300 euros
par patients, selon le nombre d'ateliers, et a répartir pour tous les intervenants. On parle de

"forfait par équipe”. (36)

Nombre de patients qui ont terminé leur programme en Nombre de patients qui ont commencé le
année N-1, c’est-a-dire un BEP, des séances et I'évaluation | Nombre de patients qui ont abandonné programme en année N-1 mais qui le
finale le programme dans |'année termineront en année N
DE et 2 DE et une DEet2
DE et une DEet2 DEet3 SéDE ) DE seul DE etune | séances ou L3 59::' .{é séance (2 séances ou
séance ances séances anlms ou Dze u séance plus comp;eflml!llser comptabiliser plus
(100€) | (250 ou 300€) | (250 ou 300€) L (0€) (100€) (250 ou =yt en 2021) (250 ou
((250 ou 300€) 300€) (0€) (0€) 300€)

Figure 3: Détail du financement selon I' ARS de PACA

45



Pour obtenir un financement, le programme doit toucher les pathologies bénéficiant de I’ALD
30, I’asthme, les maladies rares ou 1’obésité. Il peut également y avoir un financement si le
programme touche une pathologie du projet régional de santé de deuxiéme génération (PRS2),
ou une pathologie prioritaire sur le territoire.

Le financement sera basé sur I’année N-1. Lors de la déclaration annuelle, on comptabilisera
le nombre de participants du ler janvier N-1 au 31 décembre N-1. En revanche, I’ARS peut
décider de ne pas financer un programme dit concurrent, au cas ou un programme touche le

méme public et la méme pathologie au niveau local. (37)

1.7 ORGANISATION D'UN PROGRAMME D’EDUCATION THERAPEUTIQUE

1.7.1 Planification du programme d’éducation thérapeutique :
Le soignant doit prendre une position de « soignant éducateur », c’est-a-dire qu’a ses

compétences de soins doivent s’ajouter des compétences de pédagogie, tout en ayant une

relation saine avec le patient et en respectant ses savoirs et ses croyances.

Diverses méthodes peuvent étre utilisées pour éduquer le patient.
- En groupe
- Individuellement

- Auto-évaluation.

Il est important de noter que la complémentarité des professionnels de santé doit étre organisée
au sein du patient, afin de donner les conditions d’une bonne prise en charge. Les professionnels

doivent partager leurs connaissances.

Un suivi de compétences acquises aura alors lieu. Autrement dit, il évalue la maitrise des
objectifs fixés et identifie les accidents potentiels. Le patient va s’intégrer dans un programme
centré sur sa maladie chronique. Il sera évolutif et pluridisciplinaire. Par conséquent, toutes les

mesures éducatives doivent faire I'objet d'une évaluation.

Pour conclure, 1a mise en place d’un programme d’ETP comporte plusieurs avantages :
- Ethique : le patient décide lui-méme de sa propre santé
- Epidémiologique : augmentation de la durée de vie et allongement du confort du patient a

domicile
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En revanche, I’avantage de I’économie peut étre discuté. Certes, il y aura une diminution
d’hospitalisation, et des soins car il y aura moins de complications. Mais un des objectifs étant
I’allongement de vie . Les dépenses de la santé sont donc réparties sur une vie plus longue.

Un programme devra obligatoirement comporter quatre activités, mais bien entendu le patient

n’est pas obligé de participer a toutes.

1.7.2 Les quatre étapes a suivre en ETP :
L’éducation thérapeutique du patient se fait en quatre étapes (36) :

1) Mise en place d’un diagnostic éducatif.
2) Mise en place d’un programme personnalisé d’ETP.
3) Mise en place de séances éducatives.

4) Mise en place d’une évaluation des compétences acquises.

1.7.2.1 Lediagnostic éducatif :
Nous devrons recueillir les différents aspects de la personnalité du patient, son potentiel, ses

besoins et ses demandes via un questionnaire que nous aurons préétabli en amont.

Avec le patient, nous ferons le point sur I’état de sa maladie, son évolution et le traitement qu’il
posséde actuellement. Ainsi, nous pourrons identifier ses autres problémes de santé liés ou non
a la maladie. Puis, nous nous intéresserons a son contexte professionnel et social afin d’en
connaitre davantage sur son emploi, ses hobbies ses interactions sociales et sa vie familiale. Il
est également nécessaire d’apprécier les connaissances du patient envers sa maladie, et a
I’inverse repérer ses lacunes. Il est trés important d’analyser en plus son état psychologique, et
si necessaire faire appel a un psychologue. Nous allons enfin repérer ses sources de motivation
pour participer a ce programme et lui expliquant que ce projet est utile, réalisable et valorisant
pour lui. (27)

Ce diagnostic se déroule en séance individuel, et peut s’établir en officine.

L’objectif est qu’une fois toutes ces informations recueillies, 1’équipe soignante va pouvoir
répondre a plusieurs questions. Toutes ces réponses leur permettra ensuite de proposer un
programme adapté au patient :

- Qu’est-ce qui motive les patients & apprendre, et les encourager & mettre en pratique ce qu'ils

ont appris?
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- Que doit-il apprendre pour assurer sa sécurité, pouvoir répondre a des besoins particuliers et
réaliser des projets ? Qu’est-ce qu’ils attendent d’un programme ?
- Quels sont les facteurs favorables et limitants, quelles sont les chances de réussite dans cette

éducation ? (29)

1.7.2.2 Programme personnalisé
Le but étant de proposer un programme d’éducation personnalisé. Le soignant doit coconstruire

avec le patient afin qu’il accepte de vivre en conflit avec sa maladie et les exigences du
traitement.

L’ETP passe par le renforcement de la parole du patient grace a la relation de confiance afin
qu’il soit capable d’exprimer ses désirs et reste 1’auteur des décisions. C’est une discipline
humaniste dans laquelle le choix définitif de la conduite a tenir est propre au patient.

Nous soulignons que seulement 50% des patients suivent correctement leurs prescriptions.
Malgré les conséquences qui peuvent étre fatales, aucun jugement ou morale ne doit étre fait.
Les soignants doivent chercher a comprendre les causes de la non-adhésion et trouver avec le
patient une solution pour améliorer son adhésion en tenant compte des déterminants de
I’observance (complexité du traitement, style de vie, effets indésirables, chronicité des
symptomes, facteurs liés au patient, caractéristiques sociodémographiques du patient, ethnie,
religion, niveau d’éducation, type de personnalité, statut clinique du patient, facteurs socio-
économiques, etc). Si un jugement est établi, la relation de confiance sera rompue et le patient
ne progressera pas. Alors que si I’on cherche les causes et définit ensemble des solutions et
motivations, le patient aura confiance et pourra avancer. C’est cette notion de partage qu’il faut
exécuter.

Nous devons donc répondre aux attentes du patient, et pas des notres. (25)

1.7.2.3 Séances éducatives :
Ces séances se déroulent individuellement ou collectivement sous forme d’ateliers. Elles durent

entre 45 minutes et 2 heures. Elles sont choisies en fonction du besoin du patient.
Les séances collectives ont I’avantage de permettre un échange de savoir et d’expériences.
Contrairement aux seances individuelles qui permettent une progression plus nette du patient

en lui consacrant tout notre temps. (29)
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1.7.2.4 Evaluation des compétences acquises :
C’est une évaluation individuelle qui consiste au patient de mettre en avant son acquission de

compétences au cours du programme. Nous pourrons ainsi visualiser sa progression, afin de
s’assurer de I’utilit¢ du programme pour le patient. Il ne doit pas étre pris comme un jugement
envers le patient, mais plutét pouvoir faire le point avec lui. Le patient pourra également prendre
I’occasion de donner son point de vue sur I’ensemble du programme. (29)

L’évaluation des compétences acquises peuvent se faire en proposant le programme
Pharm’Observance. En effet, dans ce programme, il y a un guide au sein duquel se trouve un
feuillet demandant au pharmacien de le remplir afin de connaitre le niveau de satisfaction du

patient a des fins d’évaluations. (Annexe 6)

1.8 MISE EN PLACE D’UN PROGRAMME D’EDUCATION THERAPEUTIQUE :
Comme détaillé précédemment, le diagnostic éducatif est indispensable pour faire connaissance

avec le patient. Lors de ce diagnostic nous pourrons repérer les besoins et attentes des patients

pour qu’ils soient conduits par la suite dans des séances d’ETP adaptées.

Nous pouvons cependant parler des besoins récurrents des patients atteints de maladies
neurodégénératives. Lors de I’annonce du diagnostic, les patients ont le besoin d’acquérir des
compétences et des connaissances sur la maladie. En effet, c’est une maladie inconnue pour
eux. IIs ont donc besoin d’en apprendre autant que possible afin de se responsabiliser. Ce besoin
d’informations porte sur les symptdmes, 1’évolution de la maladie, le pronostic, la gestion des
troubles du comportement, les aides existantes, les traitements, les thérapies non
médicamenteuses, les ressources sociales, etc. Ces besoins sont trés importants lors de

I’annonce, mais également tout au long de la progression de la maladie.

Les patients atteints de maladies neurodegénératives vont devoir faire face a plusieurs
symptomes, ils auront des besoins (16) :

e Besoins psychoaffectifs : Le patient et les aidants ont des besoins de ressources et
soutien pour faire face a la maladie chaque jour. Ces besoins seront variables selon
I’environnement familial, conjugal, amical, etc. En effet, selon certains, la contrainte de
la maladie peut avoir un effet culpabilisant, mais aussi selon certains proches le poids
des contraintes de la maladie est difficile a vivre. 1l y a donc également un besoin de

soutien au niveau de I’entourage proche (amis, familles). Les aidants ont aussi une tres
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grande responsabilité car ils devront acquérir les compétences pour améliorer la gestion

de la vie quotidienne de leur proche . En effet, ils auront besoin de soutien dans les

activités de la vie quotidienne (toilette, mobilité,...) et les activités instrumentales
quotidiennes (préparation des repas, ménage,...).

En revanche, il est trés important de soutenir les aidants afin de leur éviter un risque

d’épuisement. L’accompagnement est donc lourd compte tenu de la gravité des

affections et de la progression de I’atteinte. Les aidants se sentent impuissants face a la
maladie et sont souvent angoissés. (38). Sur le plan psychologique, il y a des sentiments
parfois difficiles a gérer. On retrouve notamment une forme de deuil sur la vie et la
personne que 1’on était. Le malade passe souvent par des états de tristesse et de colére.

Il faut éviter que le patient rentre dans un cadre de dépression. Elle se caractérise par

une humeur triste, durable, avec un perte d’intérét et de plaisir pour la plupart des

activités, pouvant aller jusqu’a des idées suicidaires. Il faut également réduire I’anxiéte,
qui se définit par une peur sans motif apparent. Elle est d’ailleurs souvent en association
avec la dépression.

Les personnels de santé les plus aptes a répondre a ces besoins seront les psychologues.

Besoins socio-professionnels : il faut dans ce cas allier le contexte de vie du patient

(que ce soit au niveau professionnel, de son habitat, ou bien de ses activités), avec sa

santé, sa maladie et ses traitements. Ainsi, il faut renseigner le patient sur les aides qu’il

peut acquérir par rapport a sa maladie et son handicap.

Par exemple :

o La demande de prestation de compensation du handicap (PCH), qui est une aide
financiére versée par le département. Cette aide va permettre de financer les
dépenses liées a la perte d’autonomie (aides humaines, techniques,
d’aménagements, spécifiques ou exceptionnelles, animalieres)

o La demande d’affection de longue durée (ADL), permet la prise en charge du
traitement qui est long et couteux, mais aussi la prise en charge a 100% par la
sécurité sociale de certains soins. Cela permet donc d’étre mieux remboursé et ne
pas faire ’avance des frais médicaux.

o Lademande de carte mobilité invalidité (CMI), permet de faciliter la vie quotidienne
et les déplacements. En effet elle offre la priorité mais aussi des réductions dans les

transports et des avantages fiscaux.
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o L’aide a la réinsertion professionnelle vers un milieu fermé comme par exemple
un établissement et service d’aide par le travail (ESAT) qui est un établissement
médico-social de travail protégé, réservé aux personnes en situation de handicap.
Pour intégrer celui-ci il faut remplir un dossier a la maison départementale des
personnes handicapées (MDPH). Ou bien la personne peut se réinsérer dans un
milieu ouvert en demandant un aménagement de son emploi, ou une invalidité.

Il existe plusieurs aides possibles que nous connaissons pas forcément. Pour cela, les

professionnels les plus aptes a orienter et renseigner seront les travailleurs sociaux.

Besoins identitaires : le patient a besoin de projets malgré la maladie. 1l va donc falloir

I’écouter et 1’aider a s’exprimer pour répondre a ses attentes et ses priorités. Le

personnel de santé le plus apte pour répondre a ce besoin est le psychologue.

Besoins cognitifs : cela concerne la connaissance du patient sur sa maladie et ses

traitements. Chaque patient aura des besoins différents selon ses représentations et ses

croyances. Il faut donc faire acquérir des connaissances au patient en prenant compte de
ses criteres. Les personnels de santé les plus aptes seront les médecins et pharmaciens.

Besoins biomédicaux : cela concerne 1’ensemble des problémes de santé du patient.

On peut citer comme probléme de santé, les symptémes vécus au quotidien. Dans le cas

de la maladie neurodégénérative cela va comprendre principalement :

o La dénutrition et le trouble de la déglutition : le trouble de la déglutition entraine
une dénutrition car le patient peut souffrir d’accumulation de salive dans la bouche,
d’une difficulté a mastiquer, une difficulté a initier le mouvement de déglutition,
d’une sensation de blocage des aliments, d’une régurgitation buccale ou nasale,
d’une fatigue induite par les repas. Il va donc étre important de pallier a ce trouble
de la déglutition afin d’éviter la dénutrition.

o Ladouleur : les douleurs peuvent étre neuropathiques, c’est-a-dire causées par une
Iésion ou une atteinte des nerfs, ou nociceptives ¢’est-a-dire due a une Iésion d’une
partie du corps, comme un muscle ou un os. Il peut y avoir en plus des douleurs
mixtes dues aux effets secondaires des traitements ou du stress généré par la maladie.
Ce sont des douleurs qu’il faut prendre en charge rapidement car elles peuvent
s’étendre a I’invalidité.

o La fatigue : elle apparait brutalement, a n’importe quel moment de la journée. Elle
est contraignante car elle n’est pas due a un grand effort physique ou un manque de

sommeil. Elle est plutét liée aux traitements, au rythme de vie inadapté, aux douleurs

51



chroniques, ... Des troubles du sommeil peuvent également survenir. En effet, les
patients souffrent de difficultés d’endormissement ou éveils fréquents, a cause des
symptomes liés a la maladie notamment les douleurs.
Ce sont des symptdmes trés importants a prendre en charge, car ils peuvent mener a un
isolement social.
Mais cela va aussi comprendre les problémes liés au traitement. En effet, le patient a
des besoins concernant les soins, doit acquérir les compétences pour s’autosurveiller,
etc.
Les personnels de santé les plus aptes a répondre a ceci seront les médecins et le

pharmacien.

Pour conclure, ces besoins sont donc indispensables a recueillir afin de mener une action
¢ducative ciblée et personnalisée au sein de ce programme d’ETP. Effectivement, les activités
éducatives ciblées consistent a répondre a un besoin éducatif précis (comme par exemple la
gestion quotidienne des traitements médicamenteux, la compréhension de la maladie...) et
dépendent des connaissances et compétences de départ du patient, sa compréhension de la
maladie, des thérapeutiques et de leurs conséquences. Elles sont donc mises en ceuvre par un
professionnel de santé formé a I’ETP.

Par la suite, nous pourrons lui proposer un cadre pour I’apprentissage d une compétence définie
au préalable, un déroulement et contenu précis sur un temps suffisant. A la fin du programme
éducatif, il faut évaluer les connaissances et compétences acquises par le patient et/ou les
aidants, en reformulant, en mettant le patient en situation, en observant, et en écoutant les
retours des professionnels et du patient. Si nécessaire, il faut revenir sur certains points non

acquis ou en cours d’acquisitions.

6 DESCRIPTION

Nous allons briévement aborder le programme d’ETP en sa globalité.
e Inclusion dans le programme
Le programme concernera les patients agés de 18 a 60 ans habitant sur Allauch/Plan de
Cugques atteints de maladie de Charcot, Sclérose en Plaque ou Chorée de Huntington.
Un membre de son entourage proche ou aidant pourra intervenir sur un atelier

spécifique.
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Diagnostic éducatif
Un entretien individuel initial d’une trentaine de minutes sera fait par le professionnel
qui oriente le patient vers le programme. Celui-ci sera complété a la fin de chaque

séances.

Déroulement du programme
Un bilan éducatif initial
6 séances collectives proposées

Un bilan éducatif final

Descriptif du programme :
En tant que pharmacien notre intervention va principalement s’orienter sur les
traitements. Les maladies neurodégénératives nécessitent un traitement a vie. A ce titre,
I’observance et 1’alliance thérapeutique sont essentielles. Les patients ont plusieurs
groupes de médicaments : du soulagement des symptomes, a I’amélioration de la qualité
de vie, et le pronostic a long terme, ... En revanche, les patients ont du mal a
s’approprier leur traitement, et en ont souvent une mauvaise opinion et peuvent avoir
des confusions. Il n’est pas évident non plus de rendre le patient observant et adhérant
a un programme d’ETP, sachant que ce sont des patients ayant une maladie incurable et
que ce sont des maladies qui s’installent progressivement, il est important de renforcer
ce lien d’accompagnement, de recherche et de prise en charge. Si le patient est bien pris
en charge médicalement et socialement, I’autonomie du patient peut étre préservé plus
longtemps.
Notre objectif propre en tant que pharmacien est donc d’aider le patient a s’approprier
le traitement, de lui faire acquérir que celui-ci est utile a sa santé, en lui donnant les
connaissances. Nous allons aussi devoir lui donner les compétences pour qu’ils
deviennent acteurs et prennent les bons réflexes. Tout cela va lui permettre de mieux
vivre au quotidien avec son traitement. (39)
Mais d’autres objectifs sont tout de méme importants a aborder avec le patient et les
aidants, comme l’acceptation de la nouvelle image de soi, la gestion du stress, et le
soutien

53



Divers soignants et professionnels du secteur médico-social seront impliqués.

Les ateliers seront :

- Atelier 1 : explorer les représentations du patient sur les médicaments

- Atelier 2 : hygiéne de vie et activité physique

- Atelier 3 : savoir gérer son traitement

- Atelier 4 : iatrogénie médicamenteuse

- Atelier 5 : relaxation

- Atelier 6 : soutien des aidants

- Atelier 7 : gestion de la douleur

- Atelier 8 : maison départementale des personnes handicapées (MDPH) et aides sociales
- Atelier 9 : parler de ses problemes a son entourage

Ils seront animés par des soignants du territoire, selon leur expertise, pour la thématique
proposée.

Nous décrirons ci-dessous uniquement les ateliers animés et construits par le pharmacien.

1.9 ATELIER 1 : EXPLORER LES REPRESENTATIONS DU PATIENT SUR LES MEDICAMENTS
C’est un atelier qui s’effectuera en groupe pour une durée de 2 heures, avec I’intervention du

pharmacien.

Un photolangage sera utilisé avec une trentaine de photos et un support visuel pour présenter la
consigne. (40)

L’objectif de cet atelier est de permettre au patient d’exprimer le plus librement possible sa
représentation du traitement a partir de photos. Ce qui va nous permettre de savoir si le patient
prend volontiers son traitement en ayant conscience du bénéfice que celui-ci lui apporte, ou a
I’inverse, le patient considére son traitement comme un fardeau et n’a pas conscience de son

importance.
Dans un premier temps, 1’activité sera présentée avec une consigne qui sera affichée : « Dites a

I’aide d’une photo ce que représente pour vous votre traitement ». Il leur sera précisé qu’il n’y

a pas de bonnes ou de mauvaises réponses.
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Les patients auront 10 minutes pour choisir une photo individuellement, sans la prendre et dans
le silence. Cette photo sera celle qui traduira le mieux leur émotion en guise de la consigne.

Les photos représenteront la nocivité, le doute, I’espoir... Elles seront un support a la parole, a
la pensée, pour réfléchir en groupe a la consigne de départ. Une méme photographie peut étre
choisie par plusieurs personne et pourra avoir une interprétation différente selon le vécu et

I’histoire de chacun.

Dans un second temps, les participants seront invités a se déplacer pour observer les photos et
faire leur choix, pour ensuite retourner s’asseoir a leur place. Le rythme de chacun sera respectg.
Enfin, il y aura un échange de groupe ou chacun présentera a tour de réle sa photo a partir de la
consigne donnée et exprimera son point de vue. L’objectif n’est pas d’obtenir un accord
commun. Selon les images choisies et les émotions, idées ou opinions exprimeées, une synthese

sera établie de la représentation d’un traitement pour MND chez les patients.

1.10 ATELIER 3 : SAVOIR GERER SON TRAITEMENT
Cet atelier s’effectuera avec le pharmacien pour une durée d’environ 1h30.

Le matériel utilisé sera : des cartes de Barrow et une fiche récapitulative du médicament pour

chaque patients (traitement de fond).

Cette méthode permet de vérifier les connaissances, former le patient a prendre des décisions
pertinentes et favoriser I’échange patient/soignant dans un contexte ludique.

Le jeu de carte sera présenté aux patients. Plusieurs situations en lien avec les traitements leur
seront lues (oubli, effets indésirables, etc). Ainsi ils leur seront proposé trois séries d’actions
qu’ils devront sélectionner selon sa pertinence. Il découvrira en retournant la carte choisie

I’impact de son choix en termes d’effets positifs, neutres ou négatifs pour eux.

Apres avoir analysé plusieurs situations avec les patients, des fiches établies au prealable sur

ses traitements lui seront remises. 11 y aura une fiche pour une classe thérapeutique.
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Elles comporteront :

- La dénomination commune internationale (DCI) : chaque médicament est désigné par le nom
scientifique utilisé de facon identique dans tous les pays. Elle est donc différente du nom
commercial qui peut varier d’un pays a I’autre. La DCI est toujours indiquée en petit sur la boite
et la notice du médicament, en dessous du nom commercial.

- Pourquoi ce médicament est utilisé : ceci correspond a I’indication thérapeutique, afin que le
patient sache pourquoi il prend ce médicament. Il permet également de prouver au patient que
ce médicament a un intérét.

- Les principaux effets indésirables : ce qui permet au patient en cas d’effets indésirables de
savoir quel médicament en est la cause. Il pourra alors mieux les gérer et étre rassuré.

- Inscrire les précautions particulieres a prendre ou contre-indications.

1.11 ATELIER 4 : IATROGENIE MEDICAMENTEUSE
Cet atelier s’effectuera en 1 heure.

Comme matériel nous utiliserons : I’arbre de 1’iatrogénie imprimé sur une feuille. Cet arbre sera
composé de plusieurs touffes de feuilles qui seront des espaces a remplir.
Il'y aura 3 touffes de feuilles :

- Qu’est-ce que le risque iatrogene ?

- Quels sont les effets secondaires les plus fréquents de mes médicaments ?

- Qu’est-ce que ’on fait face a cet effet secondaire ?

Chaque patient aura 40 minutes pour remplir ses touffes de feuilles. Le médecin et le
pharmacien passeront voir chaque patients afin de les aider a remplir correctement leur arbre.
Le but de cet atelier est de permettre au patient de savoir comment réagir face a un effet

indésirable et qui contacter.

e Bilan éducatif final

Il se déroule en une trentaine de minutes.

e Evaluation :
- @rille du bilan éducatif de I’entretien initial
- Une évaluation en fin de séance

- @rille du bilan éducatif de I’entretien final
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7 PROPOSITION DE MISE EN PLACE EN PROVENCE ALPES COTE D’AZUR
(PACA)

1.12 PROGRAMME « PHARM’OBSERVANCE PACA »
L’Union Régionale des Professionnels de Santé¢ (URPS) représente les pharmaciens d’officines.

Elle joue un rdle majeur dans le développement et la mise en ceuvre de la politique régionale
de santé. Les ¢élus de cette structure représentent les pharmaciens d’officine aupres de 1’ Agence
Régionale de Santé (ARS), du secteur hospitalier et médico-social et des URPS des autres

professions de santé afin de promouvoir des actions et des projets communs.

L’URPS a plusieurs missions définies dans I’article R. 4031-2 du Code de la Santé Publique
(CSP) (41) :

- Préparation et mise en ceuvre du projet régional de santé

- Analyse des besoins de santé et de I'offre de soins, en vue notamment de I'élaboration du
schéma régional d'organisation des soins

- Organisation de I'exercice professionnel, notamment en ce qui concerne la permanence des
soins, la continuité des soins et les nouveaux modes d'exercice

- Actions dans le domaine des soins, de la prévention, de la veille sanitaire, de la gestion des
crises sanitaires, de la promotion de la santé et de I'éducation therapeutique

- Mise en ceuvre des contrats pluriannuels d'objectifs et de moyens avec les réseaux de santé,
les centres de santé, les maisons de santé et les poles de santé, ou des contrats ayant pour objet

d'améliorer la qualité et la coordination des soins mentionnés a l'article L. 1435-4

- Déploiement et utilisation des systemes de communications et d'informations partagées

- Mise en ceuvre du développement professionnel continu.

L°URPS a développé en 2017 un projet se nommant « Pharm’observance PACA ». C’est un
projet régional, qui met en place grace a un cadre et une rémunération des actions d’éducation
thérapeutique, une coordination interprofessionnelle et enfin une formation qui cible la
pharmacie clinique.(42)

Pharm’observance PACA est un programme au sein duquel on forme les pharmaciens a ’ETP,
ce qui va permettre d’intégrer le pharmacien dans le parcours de soins au sein d’équipes de
soins pluridisciplinaires. Un diplome d’études supérieures universitaires (DESU) se trouve a la

faculté de pharmacie de Marseille.
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Leurs objectifs genéraux sont :

e Aider les patients et leurs aidants a comprendre et gérer leurs traitements au travers
d’Actions d’Education Thérapeutique ciblées, portant sur I’observance et la sécurité des
traitements, réalisées par le pharmacien d’officine, en lien avec le médecin traitant et le
pharmacien hospitalier

e Participer a la mobilisation générale contre 1’iatrogénie

e Participer a ’amélioration de 1’observance des traitements prescrits pour les maladies
chroniques

e Bon Usage du Médicament (43)

Mon projet d’accompagner les patients jeunes atteints de maladies neurodégénératives peut
donc s’intégrer dans le programme Pharm’observance.

Les objectifs pour les patients sont similaires :

- Exprimer son ressenti quant a la prise de ses traitements

- Faire le point sur son organisation et identifier les problemes

- Identifier ses besoins pour agir sur les raisons de la non observance ou les risques iatrogenes
encourus

- Co-réaliser avec son pharmacien un Plan Pharmaceutique Personnalisé

- Comprendre son traitement

- Etre autonome sur la bonne manipulation de dispositif, le repérage de signes d’alertes,
I’adaptation de doses, I’autosurveillance

- Eviter ’automédication et identifier les personnes ressources (médecin, pharmacien) pour
éviter I’iatrogénie médicamenteuse

- Adapter sa prise de médicaments a un contexte particulier ou lors de I’instauration d’un

nouveau traitement ou de changements de conditions de vie (47)
S’intégrer dans le programme de Pharm’observance a pour avantage de pouvoir cumuler en

plus des rémunérations sur objectifs de santé public (ROSP) vu précédemment, soixante-dix

euros par patient, lorsque le dossier est complet. (44)
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1.13 COMMUNAUTE PROFESSIONNELLE TERRITORIALE DE SANTE (CPTS) ALLAUCH
Je vis sur Allauch depuis mon plus jeune age, et je travaille également dans une officine au sein

de ce village, je serais honorée de rentrer au sein du projet d’'une CPTS.

En effet, les professionnels de santé du territoire ont mis en ceuvre un projet de santé sur les
communes d’Allauch et de Plan-de-Cuques.

La CPTS réunit des professionnels de santé de ville du premier et du second recours, des
maisons de santé pluri professionnelles, des centres de santé, des équipes de soins primaires.
(45) Elle consiste a améliorer I’offre de soins locale par la coordination des professionnels
médicaux et sociaux, améliorer la qualité des soins via cette coordination, ameéliorer la
promotion de la santé sur le secteur, créer une communauté de soins primaires centrée sur les
patients, organiser une réponse a un besoin de santé, etc. Nous le voyons a I’officine, les patients
ont du mal a trouver une consultation sans rendez-vous.

Le pharmacien est un des sculs professionnels de santé pouvant étre a 1’écoute a tout moment
de la journée. De plus, les s¢jours a 1’hopital sont parfois mal coordonnés entre les différents
professionnels et les sorties d’hospitalisations peuvent étre compliquées. Le bénéfice attendu
en entrant au sein du CPTS est donc de fluidifier le parcours de santé du patient tout en gagnant

du temps médical. (46)

L’avantage d’entrer au sein d’'une CPTS en tant que professionnel de santé est d’étre acteur de
son territoire et de développer de nouveaux outils comme les programmes d’ETP. En effet, les
professionnels pourront créer des projets en lien avec la spécificité de leur territoire. Le
professionnel sera moins isolé car il posseédera les outils lui permettant d’étre en contact avec
les autres.

Dans le cadre de cette these, 1’avantage pour le patient d’habiter un territoire couvert par une
CPTS, est d’avoir ses ateliers d’ETP au sein de son territoire Allauch/Plan de Cuques, et de

bénéficier d’actions éducatives ciblées dispensées par son pharmacien d’officine.
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8 CONCLUSION

Parmi les nouvelles missions du pharmacien élaboré par la loi HPST en 2009, il y a les
programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP), dont le but est d’aider les patients a
acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec
leur maladie chronique.

En effet, le pharmacien d’officine est un professionnel de santé spécialiste du médicament, et a
une proximité unique avec le patient. Il a donc une place importante au sein de I’ETP.

Certes, il faut consacrer du temps avec les formations en amont et la réorganisation du planning
pour mener a bien ce programme, mais il est trés important pour moi de s’engager dans cette
voie, sachant qu’a ce jour trés peu de pharmaciens d’officine sont impliqués dans ces
programmes.

Pourtant parmi les pharmaciens engagés, nous avons pu constater que ces programmes ont
permis d’améliorer I’observance du patient, avec des connaissances et compétences solides
envers son traitement. 1l n’est donc pas négligeable a recueillir la volonté d’un plus grand

nombre de pharmaciens a participer a ces programmes.

En ce qui concerne les maladies neurodégénératives, les plus couramment citées sont les
maladies d’Alzheimer et de Parkinson.

Les autres maladies neurodégénératives telles que la sclérose en plaque, la maladie de Charcot
et la chorée de Huntington, sont des maladies pour autant tout aussi importantes et touchant les
jeunes adultes. Il est donc primordial qu’en 2023, des programmes d’ETP les concernant soient
mis en place.

Il est donc important d’ouvrir la communication en informant les patients, les aidants et les
soignants que ce programme existe. Le programme « Pharm’observance » et de la « CPTS

d’Allauch », pourraient en étre une aide.
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10 ANNEXES

Annexe 1 —ADL Katz

Hygiéne Corporelle
1 - Autonome.
0,5 - Aide partielle.
0 - Dépendant.

Habillage
1 - Autonome pour le choix des vétements et I'habillage.
0,5 - Autonome pour le choix des vétements, I'nabillage mais a besoin d'aide pour se
chausser.

0 - Dépendant.

Toilettes
1 - Autonome pour aller aux toilettes, se déshabiller et se rhabiller ensuite.
0,5 - Doit étre accompagné ou a besoin d'aide pour se déshabiller et se rhabiller.

0 - Ne peut aller aux toilettes seul.

Locomotion
1 - Autonome.
0,5 - A besoin d'aide.

0 - Grabataire.

Continence
1 - Continent.
0,5 - Incontinence occasionnelle.

0 - Incontinent.
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Repas
1 - Mange seul.
0,5 - Aide pour couper la viande ou peler les fruits.

0 - Dépendant.

Annexe 2 — IADL Lawton

Aptitude a utiliser le téléphone
1 - Se sert du téléphone de sa propre initiative, cherche les numéros, les compose.
1 - Compose quelques numéros bien connus.
1 - Répond au téléphone, mais ne compose pas.

0 - N'utilise pas du tout le téléphone.

Faire les courses
1 - Fait toutes les courses tout seul.
0 - Fait les courses lui-méme pour les petits achats.
0 - A besoin d'accompagnement pour toutes les courses.

0 - Totalement incapable de faire les courses.

Préparation des aliments

1 - Planifie, prépare et sert des repas équilibrés de maniére indépendante.

0 - Prépare des repas equilibreés s'il dispose des ingrédients.

0 - Réchauffe des repas préparés et les sert ou prépare des repas mais n‘assure pas une
alimentation suffisamment équilibrée.

0 - Les repas doivent lui étre préparés et servis.

Ménage

1 - S'occupe seul du ménage ou le fait avec une aide occasionnelle (travaux ménagers
lourds).

1 - Exécute des taches quotidiennes Iégéeres comme faire la vaisselle, refaire les lits.

1 - Exécute des taches journaliéres, mais n'arrive pas a maintenir un niveau acceptable
de proprete.

1 - A besoin d'aide pour toutes les tdches ménageéres.

0 - Ne participe absolument pas aux taches ménageres.
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Lessive
1 - Fait la lessive lui-méme.
1 - Lave le petit linge, les chaussettes, les bas, etc.

0 - La lessive doit étre réalisée par une tierce personne.

Transport

1 - Voyage seul en utilisant les transports en commun ou utilise sa propre voiture.

1 - Organise lui-méme ses déplacements avec un taxi, mais n'utilise pas les transports
en commun.

1 - Utilise les transports en commun, s'il est aidé ou accompagné.

0 - les déplacements reposent sur le recours au taxi ou a la voiture avec l'aide d'une
tierce personne.

0 - Ne se déplace absolument pas.

Gestion thérapeutique

1 - Assure la préparation et la prise des medicaments a la dose correcte et aux heures
appropriées.

0 - Gere la prise des médicaments si ceux-ci ont été préalablement préparés.

0 - Est incapable de préparer et prendre seul ses médicaments.

Capacité a gérer ses finances

1 - Regle lui-méme de maniere autonome ses affaires financiéres (budget,
établissement de cheques, paiement du loyer et des factures, aller a la banque), controle ses
revenus.

1 - Assure les achats quotidiens, mais a besoin d'aide pour les opérations bancaires, les
achats importants, etc.

0 - Incapable de gérer les affaires financieres.

Courses
1 - Fait les courses
0 - Fait quelques courses normalement (nombre limité d’achats)

0 - Doit étre accompagné pour faire ses courses
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0 - Completement incapable de faire ses courses

Repas

1 - Prévoit, prépare et sert normalement les repas

0 — Prépare normalement les repas si les ingrédients lui sont fournis

0 — Réchauffe ou sert des repas qui sont préparés, ou prepare de fagon inadéquate les
repas

0 — Il est nécessaire de lui préparer les repas et de les lui servir

0 — Non applicable, n’a jamais préparé de repas

Ménage

1 - Entretient sa maison seul ou avec une aide occasionnelle

1 - Effectue quelques taches quotidiennes légeres telles que faire les lits, laver la

vaisselle

1 - Effectue quelques taches quotidiennes, mais ne peut maintenir un état de propreté
normal

1 - besoin d’aide pour tous les travaux d’entretien ménagerl

0 - Est incapable de participer a quelque tache ménagere que ce soit

0 - Non applicable, n’a jamais eu d’activités ménageres

Lessive
1 - Effectue totalement sa blanchisserie personnelle
1 - Lave des petits articles (chaussettes, bas)
0 - Toute la blanchisserie doit étre faite par d’autres

0 - Non applicable, n’a jamais effectué de blanchisserie
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Annexe 3 : ALS — FRS — R - Benaim C, Desnuelle C, Fournier-Méhouas M (2006). Echelles
fonctionelles et evaluation des fonctions motrices dans la Sclérose Latérale Amyotrophique

Parole
4 normale
3 perturbations détectables
2 intelligible avec répétition
1 utilise occasionnellement une communication non verbale

0 perte de la parole

Salivation
4 normale
3 hypersialorrhée discréte avec bavage nocturne
2 hypersialorrhée modérée mais permanente
1 hypersialorrhée génante

0 bavage continu nécessitant 1’utilisation d’un mouchoir

Déglutition
4 alimentation normale
3 quelques fausses routes
2 consistance des aliments modifiée
1 suppléments alimentaires

0 alimentation parentérale exclusive

Ecriture
4 normale
3 lente et imprécise mais compréhensible
2 tous les mots ne sont pas compréhensibles
1 tient un stylo mais incapable d’écrire

0 incapable de tenir un stylo

Hygiene
4 normale

3 autonome mais avec efficacité diminuée
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2 assistance occasionnelle ou substitution
1 assistance d’une tierce personne requise

0 assistance permanente totale

Préparation des aliments
4 normale
3 lente et maladroite mais seul
2 aide occasionnelle pour couper les aliments
1 les aliments sont préparés mais mange seul

0 doit étre nourri

Préparation des aliments en cas de gastrostomie
4 utilisation normalement autonome
3 maladroit mais toutes les manipulations sont effectuées seul
2 aide nécessaire pour la mise en place
1 fourni une aide minime aux soignants

0 doit étre nourri

Annexes 4 - SEP-59 D. Vernay, L. Gerbaud, S. Biolay et al. Qualité de vie et sclérose en plaques :
validation de la version francophone d’un auto-questionnaire, le SEP-59

1 - DANS L'ENSEMBLE, PENSEZ-VOUS QUE VOTRE SANTE EST :

Entourez la réponse de votre choix

EXCellente.....cccveviiiiieiieie e 1
TresS BONNE.....cooivircicecee e 2
BONNE. ..o, 3
MEIOCTE. ... e 4
MAUVAISE. ....eeeeereeeie et e 5

2 - PAR RAPPORT A L'ANNEE DERNIERE A LA MEME EPOQUE, COMMENT TROUVEZ-VOUS VOTRE ETAT DE

SANTE EN CE MOMENT ?

Entourez la réponse de votre choix

Bien meilleur que I'an dernier-................... 1
Plutdt meilleur..........cccoovviiiiiieiciiccis 2
A peu prés pareil ... 3
Plutdt moins bon ........ccceeeveveviiiciec, 4
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OUl BEAUCOUP OUI UN PEU NON PAS DU
LISTE D'ACTIVITES
LIMITE(E) LIMITE(E) TOUT LIMITE(E)

a - Efforts physiques importants tels que courir, soulever un 1 ) 3

objet lourd, faire du sport.

b - Effort physiques modérés tels que déplacer une table, L ) 3
passer l'aspirateur, jouer aux boules.

c - Soulever et porter les courses. 1 2 3

d - Monter plusieurs étages par I'escalier 1 2 3

e - Monter un étage par I'escalier 1 2 3

f - Se pencher en avant, se mettre a genoux, s'accroupir. 1 2 3

g - Marcher plus d'un km a pied 1 2 3

h - Marcher plusieurs centaines de metres. 1 2 3

i - Marcher une centaine de métres 1 2 3

j - Prendre un bain, une douche ou s'habiller 1 2 3

Beaucoup moins bon

3 - VOICI UNE LISTE D'ACTIVITES QUE VOUS POUVEZ AVOIR A FAIRE DANS VOTRE VIE DE TOUS LES JOURS :

Pour chacune d'entre elles indiquez si vous étes limité(e) en raison de votre état de santé actuel.

Entourez une réponse par ligne

4- AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, ET EN RAISON DE VOTRE ETAT PHYSIQUE :

Entourez une réponse par ligne

oul NON
a - Avez-vous reduit le temps passé a votre travail ou a vos
activités habituelles. ! 2
b - Avez-vous accompli moins de choses que ce que vous
auriez souhaité ! ?
¢ - Avez-vous di arréter de faire certaines choses 1 )
d - Avez-vous eu des difficultés a faire votre travail ou toute
autre activité ! 2

5 - AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, ET EN RAISON DE VOTRE ETAT EMOTIONNEL,

(VOUS SENTIR TRISTE, NERVEUX(SE) OU DEPRIME(E)) :
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Entourez une réponse par ligne

Oul NON
a - Avez-vous réduit le temps passé a votre travail ou a vos
activités habituelles ! 2
b - Avez-vous accompli moins de choses que ce que vous auriez
souhaité ! 2
¢ - Avez-vous eu des difficultés a faire ce que vous aviez a faire . 5

avec autant de soin et d'attention

6 - AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES DANS QUELLE MESURE EST-CE QUE VOTRE ETAT DE SANTE

PHYSIQUE OU EMOTIONNEL, VOUS A GENE(E) DANS VOTRE VIE ET VOS RELATIONS AVEC LES AUTRES : VOTRE

FAMILLE, VOS AMIS, VOS CONNAISSANCES ?

Entourez la réponse de votre choix

Pas du tOUL.......ccceverierereee e
Un petit peu......cooeieenie e,
Moyennement..........ccceevevvciviiieniiiinennn.
Beaucoup .......coccveviii

Enormément..........cocceveeeeivciiiec i,

7 - AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, QUELLE A ETE L'IMPORTANCE DE VOS DOULEURS PHYSIQUES ?

Entourez la réponse de votre choix

Faible ..o,
MOYENNE ...
Grande ......ocoovrvenencec
Tres grande.......ccooevvveeniniencnceiee,

8 - AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, DANS QUELLE MESURE VOS DOULEURS PHYSIQUES VOUS ONT

LIMITE(E) DANS VOTRE TRAVAIL OU VOS ACTIVITES DOMESTIQUES ?

Entourez la réponse de votre choix

Pas du toUt........c.cooeiiiiiiiiiecee,
Un petit PeU......ccccvveieeiieccce e,
Moyennement..........cccooveverninniiennens
BeauCoup ......ccovveeriiie e
Enormément..........ccooeveveenenenieninn,
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9 - LES QUESTIONS QUI SUIVENT PORTENT SUR COMMENT VOUS VOUS ETES SENTI (E) AU COURS DE CES 4

DERNIERES SEMAINES. POUR CHAQUE QUESTION MERCI D'INDIQUER LA REPONSE QUI VOUS SEMBLE LA PLUS

APPROPRIEE. AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, Y-A-T-IL EU DES MOMENTS OU :

Entourez une réponse par ligne

EN PERMA- TRES QUELQUE-
SOUVENT RAREMENT |  JAMAIS
NENCE SOUVENT FOIS
a - Vous vous étes senti(e) dynamique 1 2 3 4 5 6
b - Vous vous étes senti(e) trés nerveux(se) 1 2 3 4 5 6
¢ - Vous vous étes senti(e) si découragé(e)
] . 1 2 3 4 5 6

que rien ne pouvait vous remonter le moral
d - Vous vous étes senti(e) calme et

’ 1 2 3 4 5 6
détendu(e)
e - Vous vous étes senti(e) débordant(e)

. ] 1 2 3 4 5 6
d'énergie
f - Vous vous étes senti(e) triste et abattu(e) 1 2 3 4 5 6
g - Vous vous étes senti(e) épuisé(e) 1 2 3 4 5 6
h - Vous vous étes senti(e) heureux(se) 1 2 3 4 5 6
i - Vous vous étes senti(e) fatigué(e) 1 2 3 4 5 6

10 - AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES Y-A-T-IL EU DES MOMENTS OU VOTRE ETAT DE SANTE,

PHYSIQUE OU EMOTIONNEL, VOUS A GENE(E) DANS VOTRE VIE ET VOS RELATIONS AVEC LES AUTRES: VOTRE

FAMILLE, VOS AMIS, VOS CONNAISSANCES ?

Entourez la réponse de votre choix

Tout le temps

Une bonne partie du temps

De temps en temps

Rarement...........cccovvvvvviiiiicc

JAMAUS oo
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11 - INDIQUEZ POUR CHACUNE DES PHRASES SUIVANTES DANS QUELLE MESURE ELLES SONT VRAIES OU

FAUSSES DANS VOTRE CAS :

Entourez une réponse par ligne

TOTALEMENT PLUTOT TOTALEMENT
PLUTOT VRAIE | JE NE SAIS PAS
VRAIE FAUSSE FAUSSE

a - Je tombe malade plus facilement que les

1 2 3 4 5
autres
b - Je me porte aussi bien que n'importe qui

1 2 3 4 5
c - Je m'attends a ce que ma santé se dégrade

1 2 3 4 5
d - Je suis en parfaite santé

1 2 3 4 5

12 - CONCERNANT VOTRE SANTE, AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, Y A-T-IL EU DES MOMENTS OU :

Entourez une réponse par ligne

EN PERMA- TRES QUELQUE-
SOUVENT RAREMENT JAMAIS
NENCE SOUVENT FOIS
a - Vous vous étes senti découragé par vos
) , 1 2 4 5 6
problémes de santé ?
b - Vous vous étes senti frustré par votre
) ) 1 2 4 5 6
état de santé ?
c - Votre santé a-t-elle été un souci
) 1 2 4 5 6
dans votre vie ?
d - Vous vous étes senti accablé par
. . 1 2 4 5 6
vos problémes de santé ?
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13 - CONCERNANT VOTRE SOMMEIL, AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, Y A-T-IL EU DES MOMENTS

Ou:

Entourez une réponse par ligne

EN PERMA- TRES QUELQUE-
SOUVENT RAREMENT JAMAIS
NENCE SOUVENT FOIS
a - Vous vous étes senti perturbé dans
votre sommeil (cram ntractures, un
otre sommell (crampes, contractures, u 1 2 3 4 5 6
sommeil agité, une tension nerveuse) ?
b - Vous vous étes senti reposé au réveil, le
. 1 2 3 4 5 6
matin ?
14 - CONCERNANT VOTRE ATTENTION, AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES Y A-T-IL EU DES MOMENTS
ou:
Entourez une réponse par ligne
EN PERMA- TRES QUELQUE-
SOUVENT RAREMENT JAMAIS
NENCE SOUVENT FOIS
a - Vous avez eu des difficultés & vous
o 1 2 3 4 5 6
concentrer ou a réfléchir?
b - Vous avez eu des difficultés pour
garder longtemps votre attention sur une 1 2 3 4 5 6
activité ?
¢ - Vous avez eu des troubles de mémoire? 1 2 3 4 5 6
d - D’autres (tels que des membres de la
famille ou des amis), ont noté que vous
1 2 3 4 5 6

avez eu des problémes de mémoire ou de

concentration ?
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15 - LES QUESTIONS QUI SUIVENT PORTENT SUR VOTRE VIE SEXUELLE ET VOTRE SATISFACTION

PERSONNELLE. POUR CHAQUE QUESTION MERCI D’INDIQUER LA REPONSE QUI VOUS SEMBLE LA PLUS

APPROPRIEE.

AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES DANS QUELLE MESURE AVEZ-VOUS EU UN PROBLEME DE :

Entourez une réponse par ligne

EN
QUELQUEFOI
PERMANENC | SOUVENT S JAMAIS
E
a - Manque d’intérét sexuel
1 2 3 4
b - Difficulté & obtenir une intimité, un climat
confortable ! 2 3 4
c - Difficulté a ressentir du plaisir
1 2 3 4
d - Capacité a satisfaire votre partenaire
1 2 3 4

16 - GLOBALEMENT, AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, DANS QUELLE MESURE AVEZ VOUS ETE

SATISFAIT DE VOTRE VIE SEXUELLE ?

Entourez la réponse de votre choix

Tres satisfaisant
Assez satisfaisant
Ni satisfaisant, ni insatisfait
Assez insatisfait

Tres insatisfait

17 —PARFOIS LES GENS RECHERCHENT D’AUTRES PERSONNES POUR TROUVER UNE COMPAGNIE, DE L’AIDE OU

UN SOUTIEN. LORSQUE VOUS EN RESSENTEZ LE BESOIN, DANS QUELLE MESURE DE TELLES PERSONNES SONT

DISPONIBLES ?

Entourez une réponse par ligne

EN PERMA- TRES QUELQUE-
SOUVENT RAREMENT JAMAIS
NENCE SOUVENT FOIS

a - Quelqu’un pour vous aider dans les taches

o . 1 2 3 4 5 6
quotidiennes en cas de maladie
b - Quelqu’un a aimer et pour qui vous

a pourd 1 2 3 4 5 6

comptez
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C - Quelqu’un avec qui vous pouvez vous

détendre

d - Quelqu’un qui pourrait vous aider a

résoudre un probléme personnel

18 - AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES Y-A-T-IL EU DES MOMENTS OU LES PROBLEMES URINAIRES OU

INTESTINAUX VOUS ONT GENES DANS VOS RELATIONS AVEC VOTRE FAMILLE, AMIS OU CONNAISSANCES :

Entourez la réponse de votre choix

Pas du tOUL......cooevieie i 1
Un petit PeU......cccovvviiniiieicieceis 2
Moyennement..........ccccoeveeriiieenieenn 3
BEAUCOUP ..oovvvviiiee e 4
Enormément.........cccoccvvvviveenneinnenn, 5

19 - AU COURS DE CES 4 DERNIERES SEMAINES, DANS QUELLE MESURE VOTRE PLAISIR DE VIVRE A-T-IL ETE

GENE PAR LA DOULEUR :

Entourez la réponse de votre choix

Pas du tout.........cccoeeveiniiiecee e, 1
Un petit PeU.....ccevvereerieie e 2
Moyennement..........c.ccoovveviiieiniene 3
Beaucoup ......ccooceveriiiee 4
ENOrmément........cocevvvvviennenneiiennens 5

20 - GLOBALEMENT, COMMENT EVALUEZ-VOUS VOTRE QUALITE DE VIE ?

Entourez la réponse de votre choix

© ©

®

8 9 10

La meilleure qualité de vie possible

21 - GLOBALEMENT, QUEL TERME DECRIT LE MIEUX VOTRE VIE ?

Entourez la réponse de votre choix

[ [0 01 0] [T

La plus mauvaise qualité de vie
voire pire que la mort

1
MalhBUIBUSE ......eeeeiiviiiie e 2
Plutot insatisfaisante..........cccccevveeeeevvieeenns 3

4

Partagé entre la satisfaction et I’insatisfaction
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Plutot satisfaisante. .........cccccvvveeeeeeeriiienns 5
HEUFBUSE .. 6

TrES NEUIBUSE ..o 7

Annexe 5 - La liste des 30 ALD selon le Haut Comité Médical de la Sécurité Sociale (HCMSS)

1 Accident vasculaire cérébral invalidant ;

2 Insuffisances médullaires et autres cytopénies chroniques ;

3 Artériopathies chroniques avec manifestations ischémiques ;

4 Bilharziose compliquée ;

5 Insuffisance cardiaque grave, troubles du rythme graves, cardiopathies valvulaires graves ;
cardiopathies congénitales graves ;

6 Maladies chroniques actives du foie et cirrhoses

7 Déficit immunitaire primitif grave nécessitant un traitement prolongé, infection par le virus
de I’immuno-déficience humaine ;

8 Diabeéte de type 1 et diabete de type 2 ;

9 Forme grave des affections neurologiques et musculaires (dont myopathie), épilepsie grave ;
10 Hémoglobinopathies, hémolyses, chroniques constitutionnelles et acquises séveres ;
11 Hémophilies et affections constitutionnelles de I’hémostase graves ;

12 Hypertension artérielle sévere ;

13 Maladie coronaire ;

14 Insuffisance respiratoire chronique grave ;

15 Leépre;

16 Maladie de Parkinson ;

17 Maladies métaboliques héréditaires nécessitant un traitement prolongé spécialiseé ;

18 Mucoviscidose ;

19 Néphropathie chronique grave et syndrome néphrotique primitif ;

20 Paraplégie ;

21 Périartérite noueuse, lupus érythémateux aigu disséminé, sclérodermie généralisée
évolutive ;

22 Polyarthrite rhumatoide évolutive grave ;

23 Psychose, trouble grave de la personnalité, arriération mentale ;

24 Rectocolite hémorragique et maladie de Crohn évolutives ;

25 Sclérose en plaques ;

26 Scoliose structurale évolutive (dont I’angle est égal ou supérieur a 25 degrés) jusqu’a
maturation rachidienne ;

27 Spondylarthrite ankylosante grave ;

28 Suites de transplantation d’organe ;

29 Tuberculose active ;

30 Tumeur maligne, affection maligne du tissu lymphatique ou hématopoiétique.
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Pharm’observance 2021
a N

Dossier a renvoyer
a PURPS Pharmaciens PACA

Tout dossier incomplet ne sera pas rémunéré

4 N

Tampon de la pharmacie

\_ /

Infos 3 prem lettres num secu du 3 premlettresnom | DATE AGE SEXE POIDS
. patient de famille 5. .
Codées D’inclusion

J’ai pris connaissance de la charte URPS et j’en accepte les clauses OUI NON

Mon patient me donne mandat pour valider son engagement dans le programme Ooul NON

Projet de Pharmacie Clinique et de soins pharmaceutiques : Pharm’Observance PACA
Coordination scientifique et ETP : Pr Stéphane Honoré- Dr Félicia Ferrera Bibas
Equipe de projet: Dr Correard (AMU)- Dr T. Desruelles (URPS)— Dr Guidoni (UTIP)—
Mme Lumediluna (AFD)- Dr F. Pasquali (URPS)— Dr Tramini (ORPHIE Provence)
Assistante de direction : Mme Chantal Migone
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PAGE A NOUS RETOURNER POUR EVALUATION DU DOSSIER

=" ures
Pharmaciens
)\,i’ Provence-Alpes-Céte d’Azur

Pharm’Observance PACA 2
Coordination scientifique et technique Pr Stéphane Honoré — Dr Félicia Ferrera Bibas

INCLUSION du PATIENT
Motif d’inclusion dans le programme :
[J Observance des traitements
[1 Sécurité des prises
[ Introduction d’un nouveau traitement
[ Autre préciser SVP
(Vous pouvez cocher plusieurs motifs)

Pathologies du patient :
[IDiabéte DT2 [ Autre Maladie endocrinienne
[[IMaladie cardio Vasculaire (HTA, IC, ANGOR, FA...)
CJAsthme CIBPCO
ClCancer [1Maladie Auto-immune
[IPolypathologie
[JAutres (préciser SVP) ...

Evaluation de la motivation a prendre le traitement

v [ 2 [ 3 [ 4 [ 5 | 6 | 7 | 8 | 9 | 10 |
Evaluation de la confiance vis-a-vis du traitement
v | 2 [ 3 | 4 [ 5 | 6 [ 7 | 8 | o9 [ 10 |

Score GIRERD initial

Cocher dans la case oui ou non la réponse du patient | oui | non
Ce matin avez-vous oublié de prendre votre médicament ?
Depuis la derniére consultation avez-vous été en panne de médicament ?
Vous est-il arrivé de prendre votre traitement avec retard par rapport a I'heure habituelle ?
Vous est-il arrivé de ne pas prendre votre traitement parce que, certains jours, votre
mémoire vous fait défaut ?
Vous est-il arrivé de ne pas prendre votre traitement parce que, certains jours, vous avez
I'impression que votre traitement vous fait plus de mal que de bien ?
Pensez-vous que vous avez trop de médicaments a prendre ?

Entretiens réalisés

[IBPM

[] Entretiens conventionnels (asthme, AOD, AVK et +!)
Préciser lesquels et le nombre d’entretien

[J Bilan Educatif pour inclusion dans programme ETP
[JAutres (préciser SVP ex sevrage tabagique...)

URPS Pharmaciens PACA - 37/39 Bd Vincent Delpuech — 13006 Marseille
Assistante de direction : Madame Chantal Migone chantal.migone.urps@gmail.com
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INTERVENTIONS PHARMACEUTIQUE

Commentaires

Probléme
rencontrés

oooOod

[J Non conformité aux référentiels
[ Indication non traitée
[J Sous-dosage
[0 Surdosage
[J Médicament non indiqué
[ Interactions

= A prendre en compte

= Précaution d’emploi

= Association déconseillée

= Association contre-indiquée
Effets indésirables
Voie_d’administration inappropriée
Actions éducatives ciblées a mettre en place
Autres

Interventions
proposées

LI Ajout (prescription nouvelle)

I Arrét

[ Substitution

[ Choix de la voie d’administration
L[] Optimisation modalités d’administration
Renforcement du suivi biologique et
médical

Adaptation posologique

Recours a un réseau

Programme ETP

Sevrage Tabagique
Pharm’Observance

Autres

oOooooo o

Devenir de(s)
I’intervention(s)

Totalement acceptée par I’équipe médicale

Partiellement acceptée par I’équipe médicale

Non acceptée par I’équipe médicale
Non renseigné
Totalement acceptée par le patient

Partiellement acceptée par le patient

Oooooom

Non acceptée par le patient

Questionnaire de satisfaction patient

Etes-vous satisfait de la qualité Tres Satisfait | Moyennement Assez Trés
de la prestation regue satisfait satisfait insatisfait | insatisfait
Etes-vous satisfait des locaux et Tres Satisfait | Moyennement Assez Tres
des entretiens satisfait satisfait insatisfait | insatisfait

Avez-vous bénéfici¢ des services que vous attendiez

Oui tout a fait

En partie | Pas du tout |

Pensez-vous que ce service vous a été utile pour mieux

Oui tout a fait

En partie | Pas du tout |

prendre soin de vous ?

Siun de vos proche rencontrait un probléme avec un de

\ Oui tout a fait | Peut-étre | Pas du tout |

ses traitements pensez-vous que ce genre d’entretien lui

serait utile ?

81




Pharm’Observance PACA

N URPS
N\ {.Pharmaciens

L+

Coordination scientifique et technique Pr Stéphane Honoré — Dr Félicia Ferrera Bibas

[JAutre (préciser)

Actions Educatives ciblées prioritaires réalisée

Merci de préciser le mode d’évaluation de la compétence acquise par le patient :
Uldemander au patient de raconter ce qu’il fait (RECIT)
[ldemander au patient de montrer comment il fait (FAIRE FAIRE)
[ldemander au patient de mesurer la satisfaction a I’utilisation d’un outil (ECHELLE)

[IPoser au patient une question lui permettant de préciser un comportement ...(QUESTION OUVERTE)
[Jdemander au patient ce qu’il ferait dans tel ou tel cas (MISE EN SITUATION)

Type d’action

Mode d’évaluation de la
compétence

Gestion quotidienne des traitements

Ex : Organiser le stockage et le
rangement des médicaments

Gestion quotidienne des traitements

Apprentissage d’une auto-surveillance,
automesure, auto évaluation ou pratique
de soins

Prise en compte de résultats d’une
autosurveillance ou automesure

Application d’une conduite a tenir en cas
de crise, d’apparition de signes d’alerte

Mise en relation d’un probléme de santé
avec thérapeutiques et soins

Instauration d’un nouveau traitement

Adaptation a un contexte particulier

[IMise en place d’un suivi au sein de
L] Mise en place d’un suivi interpro

Actions de suivi mises en place (par ex. lors des délivrances)

I’équipe officinale

] Mise en place d’un suivi avec 1’aidant
[IDemande au patient de nous tenir informer lors de ses prochaines visites

OlAutre ...

Le patient a-t-il ét¢ adressé dans un oul NON
programme ETP

Le patient a-t-il bénéficié d’une prise en oul NON
charge sociale ? (PTA, réseau gérontologique

)

URPS Pharmaciens PACA - 37/39 Bd Vincent Delpuech — 13006 Marseille
Assistante de direction : Madame Chantal Migone

chantal.migone.urps@gmail.com
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QUESTIONNAIRE DE SATISFACTION PHARMACIEN

Un seul questionnaire par envoi
(pas la peine de le renvoyer pour chaque patient, mais une fois par demande de paiement d’indemnités)

Principaux problémes rencontrés : Principales difficultés
0J Contact avec la coordination 0J Probléme de communication avec les professionnels
00 Contact avec les autres soignants de premiers de santé
recours O Probléme de communication avec les patients
O Ciblage des patients 0 Equipe de la pharmacie (dérangement pendant les
O Utilisation des livrets patients entretiens ...)
O Temps d’entretien trop long O Manque de mise a jour des connaissances pharmaco-
O Implication de 1’équipe de la pharmacie thérapeutiques
00 Temps administrait (courriers, évaluation) 0 Probléme de gestion du temps de I’entretien
trop long 0 Probléme d’utilisation des guides d’entretien
0J Problémes d’organisation [ Autres
O Autres

Quel a été votre principal frein au cours de cette expérience ?

Niveau de satisfaction sur le DESU

Locaux Globalement, je suis

| Oui tout a fait | En partie \ Pas du tout | Tres En partie | Pas du tout
Intervenants satisfait(e) Satisfait(e) | Satisfait(e)
| Oui tout & fait | En partie | Pas du tout | En quelques mots :

Contenu Qu’est ce que vous avez le plus apprécié ?
| Oui tout a fait | En partie ! Pas du tout |

Rémunération

| Oui tout a fait | En partie \ Pas du tout | . .

Relations avec I’équipe de coordination Le moins apprécié ?

| Oui tout a fait | En partie ’ Pas du tout |

Avez-vous d’autres besoins de formation :
0J Oui (indiquer quels domaines) 00 Non

0 Des besoins de formation pour votre équipe ?
0 Oui (indiquer quels domaines) 0 Non

Vous avez d’autres remarques ?
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Pharm’Observance PACA 6
Coordination scientifique et technique Pr Stéphane Honoré — Dr Félicia Ferrera Bibas

TAMPON Pharmacie Nom du Pharmacien Clinicien
(s1 différent du titulaire )

O Je certifie que j'ai renvoyé la charte d'engagement signée au
moins une fois dans I'année

Nombre de dossiers complets
renvoyés

(Soit pages 4 a 10)

La page 9 une seule fois par
demande d‘indemnisation !l

Montant d'indemnisation
demandé
(70 euros par dossiers)

Fait a Date

URPS Pharmaciens PACA - 37/39 Bd Vincent Delpuech — 13006 Marseille
Assistante de direction : Madame Chantal Migone chantal.migone.urps@gmail.com

84



11 SERMENT DE GALIEN

Je jure, en présence de mes maitres de la Faculté, des conseillers
de 1'0Ordre des pharmaciens et de mes condisciples :

¢ D'honorer ceux qui m'ont instruit dans les préceptes de
mon art et de leur témoigner ma reconnaissance en restant
fidele a leur enseignement.

¢ D'exercer, dans l'intérét de la santé publique, ma
profession avec conscience et de respecter non seulement
la 1égislation en vigueur, mais aussi les regles de I'honneur,
de la probité et du désintéressement.

¢ De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs
envers le malade et sa dignit¢é humaine, de respecter le
secret professionnel.

“* En aucun cas, je ne consentirai a utiliser mes
connaissances et mon état pour corrompre les meeurs et
favoriser des actes criminels.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidele a mes
promesses.

Que je sois couvert d'opprobre, mépris¢ de mes confreres, sij'y
manque.
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