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Introduction

Les maladies chroniques, grace aux avancées sivesede la médecine,
ont désormais généré des personnes non guéries, affi@ctées de contraintes
quotidiennes, qui ne sont pas forcément percuekepanédecins, les pharmaciens
et les infirmiers. Les patients atteints de malaiiienique comme le portage du
virus de I'immunodéficience humaine (VIH) doivertire face a des situations
nouvelles dans leur corps, dans leurs habitudesegdelans leur relation avec les
autres. Pour appréhender au mieux ces différerdesttés, les institutions
(ministére de la santé, caisses d’assurance maleidies professionnels de santé
ont développé une déemarche d’encadrement formalidées I'éducation
thérapeutique du patient (ETP). La définition reiede 'ETP est celle du rapport
de l'organisation mondiale de la santé (OMS), pébkn 1996, dankherapeutic
patient education — continuing education programmoesealth care providers in
the field of chronic diseasdraduit en francais en 1998. L'ETP est ainsi réfi
comme suit: «Elle vise a aider les patients aué@dg ou maintenir les
compétences dont ils ont besoin pour gérer au miuxvie avec une maladie
chronique. Elle fait partie intégrante et de fapenmanente de la prise en charge
du patient. Ceci a pour but de les aider (ainsi lgues familles) a comprendre
leur maladie et leur traitement, collaborer ensemldt assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en chargaes de but de les aider a
maintenir et améliorer leur qualité de vie kes finalités spécifiques sont ici bien
'acquisition et le maintien de compétences dadaph reposant sur le
développement de l'autodétermination et la capatagir du patient. LETP ne
se résume pas contrairement aux idées recues ainlples délivrance
d’'informations. Un accompagnement de la part dusqerel médical est
indispensable. Celui-ci ne se préoccupe pas seuatethecorps malade mais de
celui qui porte la maladie, tout en lui laissantrésponsabilité de sa propre
existence. Dans le cadre de la mise en place dd’|'le pharmacien représente
une interface entre les patients, les institutgoales et les autres professionnels

de santé. Il se trouve en situation privilegiée réacontre, de soutien et

! Bulletin régional de 'OMSherapeutic patient education — continuing eduaagoograms for
health care providers in the field of chronic diseaCopenhague, 1998,
http://www.euro.who.int/document/e63674.pdf.



d’accompagnement du patient. Il devient le médra¢gtre le médecin et la mise
en application des traitements. Lors de 'ETP,Harmacien est confronté par la
nécessité deéontologique de transmettre une infavmamédicale parfois
complexe. La dimension contractuelle et Iégale ghrien tout son sens, laissant
entrevoir des conséquences juridigues en cas deregpect du droit a
I'information. La démarche de I'ETP est bien derpettre I'acquisition d’'une
autonomie de la personne atteinte d'une maladi®ndlue mais également
adaptée a ses besoins et a son rythme. Elle ostitle un accompagnement
régulier du patient dans un esprit de sollicitudere volonté claire de rendre le
patient responsable de sa prise en charge notanpaetibbservance ou non de
ses traitements.

Nous nous attacherons a comprendre comment le pbempeut intégrer
dans la relation avec un patient singulier, lors élehanges réguliers au moment
de la dispensation des traitements ambulatoiraspiancipes pouvant paraitre
paradoxaux de sollicitude et de responsabilité. Neerrons enfin un cas
particulier de situation pouvant paraitre irratiei®: la non-observance

thérapeutique.



Chapitre premier

LA SOLLICITUDE DANS L'EDUCATION THERAPEUTIQUE

« Une précision confiante. Une sorte d'élégances dies
actes, une présence et une légereté, une préwsiane
sorte de perception tres éveillée qui observe lesadnes
signes. C'est une sorte d'ceuvre, de poéme (et '‘qui n
jamais été écrit), que la sollicitude intelligente
compose. %

L’ambiguité de la sollicitude se découvre dansdesx significations que
cette notion véhicule soin et souci. Le mot soin, grec epimeleia évoque
I'ensemble des soins qu’on peut manifester enveespersonne. Le mot souci, en
grecmerimna renvoie aux préoccupations ressenties pour urseipee. Les deux
acceptions se distinguent par la difféerence essd@ntntreprendre soin dest se
soucier de

Le sens étymologique de sollicitude reprend le pee@émentollus en
grecholos qui signifie « entier », et le second élémeiste, en gredinein qui
signifie « mouvoir ». Le sens littéral de sollicitest ainsi équivalent a « remuer
totalement », le solliciteur étant en mesure delter ou déranger la personne
sollicitée. Toutefois, I'acte de solliciter affecaatant celui qui sollicite que celui
qui est sollicité. Il tire ’'homme en avant, le prdse vers celui qu’il est en train
de devenir.

Nous verrons dans I'éducation thérapeutigue duepat{ETP) le réle
essentiel du pharmacien-solliciteur qui se retradgilierement face a un patient
muet ou « absent », la confrontation au pharmaésant stimuler I'estime de soi

du patient, déclencher le dialogue, favoriser lafiemce.

2. Paul ValéryEuvres — MélangeParis, Gallimard, « Bibliothéque de la pléiada957, p. 322.



Solliciter I'estime de soi du patient

Etablir un systéme d’échanges lors des premiérasongres passe par la
sollicitation de I'estime de soi du patient. L'esti de soi est le jugement global de
sa propre valeur telle que la personne elle-ménpeitgoit. Autrement dit, c'est
I'image que l'on a de soi-méme, ce que l'on peaseotte personne, le jugement
gue l'on porte envers soi. Les composantes prilespat interdépendantes de
I'estime de soi sont 'amour de soi, la vision piesi de soi et la confiance en soi.
Le travail sur I'estime de soi du patient lors doment de la rencontre avec le
pharmacien est essentiel pour dévoiler ses bes@asspirations, ses projets, son
état de vie. Le pharmacien apprend a connaitratier. Derriere son attitude de
personne a l'aise et détendue, le patient est arsopne qui peut-étre doute et le
cache aux autres. Le patient est chargé d'une it@stavec ses vérités
personnelles. L'assimilation de ces vérités a futrde lui rappeler ses actions et
ses intentions. Elles vont lui permettre d’anticigar des situations réelles par
I'intermédiaire de dialogues intérieurs. Le patienagine ainsi sa réaction dans la
situation de rencontre avec le pharmacien. Ce gli@@vec soi caché a l'autre, ce
non-dit, est comme le souligne Paul Ricoeur ddmisméme comme un autrée
caractere réflexif du souci de soi posant le risqus repli sur soi interdisant
I'ouverture vers l'autre.

Pour solliciter la bonne estime de soi et éviterdpli sur soi, il faut
transformer la passivité en agir, se donner des adutquotidien. Méme minime,
un projet qui se traduit par un acte est mieux aglai qui demeure au stade de
I'intention. Dans le projet d’éducation thérapeuggla mise en place d’'un plan
avec des objectifs précis doit permettre au paterd’affirmer et ainsi d’exprimer
sa capacité d’agir. Dans ce contexte, le patieptige ce qu’il pense, ce qu'il
désire, ce qu’il ressent dans son vécu du traitenmeEmapeutique. Nous verrons
gue cette étape est primordiale dans la gestiaefds de traitement ou de la non-
observance thérapeutique. Foucault nous rappetie @atroisieme tome de son
Histoire de la sexualiténtitulée Le Souci de sok La place qui est faite a la

connaissance de soi-méme devient plus importalateache de s’éprouver, de

3, Paul RicceurSoi-méme comme un autRaris, Seuil, « Points-Essais », 1996.



s’examiner, de se contréler dans une série d'ecescbien définis place la
guestion de la vérité — de la vérité de ce que ¢sinet de ce qu’on est capable de
faire — au coeur de la constitution du sujet motalLers de I'élaboration du projet
thérapeutique, le pharmacien tente ainsi de réle&leapacité d'agir du patient.

Agir, c’est aussi accepter I'idée d’échec du tragat, la dédramatiser. La
survenue d’une résistance a un antirétroviral npest un échec au sens d’'une
inefficacité compléte du traitement. Dans le cotdede vulnérabilité due a la
maladie, notamment chez les patients porteurs dis \du SIDA, un sentiment
fort de basse estime de soi accentue ce risqueraateptation de soi. Lors du
moment privilégié de I'ETP, le pharmacien doit ¢gsad’élever cette estime de
soi du patient par un dialogue ouvert et informa@ibmme I'expriment certains
patients, « apres la séropositivité, il faut apdrena s’aimer a nouveau, a se
regarder », a développer une nouvelle image daissi que des stratégies pour
affronter des attaques imprévisibles. Aider unesg@ene a se libérer du poids trop
lourd de sa séropositivité, réduire le stress germar la séropositivité, les
traitements et la maladie, lui redonner le désicalgstruire des liens amoureux et
sexuels en la restaurant dans son image de soéseeypient pour le professionnel
de santé une contribution a la qualité de sa Vfectife et sexuelle et donc a la
prévention.

L’amour de soi permet de s’aimer malgré ses défads limites, ses
échecs parce que la personne se reconnait inanmutiement digne d’amour et
de respect. Il est indépendant des performancgsretet de résister a I'adversité
et de se reconstruire aprés un échec. C’est ledage I'on porte sur soi. Une
vision de soi positive constitue une force intémepermettant a la personne de
prendre ses propres décisions de maniére indépendiaa confiance en soi
permet de croire en ses capacités a agir de mamp@m@priée par rapport a une
diversité de situations. Mais au cours des reneentmvec les patients, le
pharmacien constate que I'estime de soi du pagieat fluctuer tout au long des
étapes du développement de la personne. Le plusesihues patients ont une
estime de soi pauvre, se sentant anxieux et isalésonde. Leurs interactions
sociales sont alors limitées et leurs chances liét@des contacts interpersonnels

intéressants diminuées.

*, Michel Foucault, « Le Souci de soibistoire de la sexualitéParis, Gallimard, 1984, p.90.



Dans le cas de la séropositivité, que celle-ci andienne ou récente, on
observe ces souffrances qui s'énoncent sous laefalun« Si cela m’est arrivé a
moi et pas a un(e) autre, jai fini par penser pyétais pour quelque chose » ou
alors « Je pressentais que cela allait m’arrivecggue j'ai toujours penseé que je
ne valais rien, alors pourquoi pas le SIDA... jiavdéja connu les abus sexuels,
alors c’était dans la méme logique, j'étais un paiht barre ! ». La honte d'étre
porteur d'une maladie chronique se traduit la plugda temps par un repli du
patient sur lui, s'ajoutant les barrieres sociatesulturelles limitant parfois le peu
d'échanges possibles.

Lors de la consultation thérapeutique, le pharnmadievra dans un
premier temps solliciter une estime de soi positilte patient, ceci passant

inexorablement par I'ouverture d’'un dialogue.

Solliciter le dialogue

Accueillir un patient lors de 'ETP est un acte gasse en premier lieu par
la parole. Les premiers mots échangés entre leratit le pharmacien vont
conditionner la pérennité et la profondeur de kelation. Comme nous le précise
Charles Jousselin dans son mémoirBe«rencontrep, «[...] rien ne sera
possible, harmonieux et Ethique sans une relation de qualité. Le premier
enjeu deviendra alors la relation entre les différentes personnes qui se
rencontrent. »°. Le pharmacien agit en portant au langage Iinforomat
thérapeutique de la prescription. En effet, exgrga prescription médicale, c’est
déja agir comme nous le suggére Hannah Arendt pgai da I'action et de la
parole : «[...] bien des actes, sinon la pluparfjt saccomplis en maniere de
langage...I'action ne saurait rester action parcél qly aurait plus d’acteur, et
I'acteur, le faiseur d’actes, n’est possible quéest en méme temps diseur de

parole 3.

°. Charles Jousselise rencontrerMaster de philosophie pratique, Université de héaa-
Vallée, 2008, p. 61.
® Hannah ArendiCondition de 'homme modernBaris, Calmann-Lévy, « Agora », 1983, p. 235.
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C’est ainsi qu’a I'instant de la rencontre avepagient et le pharmacien, le
dire et le faire se mélent avec des échanges deigu®réponses, signes d’'une
ouverture vers autrui — « Depuis la derniere cdasioh, avez-vous été en panne
de médicaments ? » ou « Ce matin, avez-vous outdéé prendre votre
médicament ? » ou « Vous est-il arrivé de ne pasadie votre traitement parce
gue vous avez l'impression que votre traitementsviait plus de mal que de
bien ? » ou encore « Pensez-vous que vous avedéropmprimés a prendre ? ».
L’ouverture du dialogue engage le pharmacien a centpe le vécu de la
maladie et des traitements du patient, lui proraeftarfois une amélioration
possible de sa qualité de vie, lui fournir les inations relatives a ses traitements
en vue d'une meilleure observance, comprendre ééssrde traitement. La
promesse est un exemple d’engagement particuliez. €je vous promets qu’en
prenant les médicaments, vous irez mieux », c’esgager a ce que I'événement
se produise.

Comme le souligne Paul Ricoeur d@nstexte & I'actiof, le discours écrit
de la prescription est la fixation du « dit » dep&ole. La prescription laisse une
marque comme ordre de suivre un traitement mais aosnme mise en ordre du
schéma thérapeutique dans le temps qui aura teuj@auméme signification. Les
commentaires lies aux médicaments tels que lessdfidésirables sont inscrits
dans le dossier pharmaceutique. C’est a partiédésements enregistrés dans ce
dossier que se construit le dialogue de la démaddBEP. Toutes les paroles
fortes échangées devront étre inscrites dans Eetqsharmaceutique permettant
une continuité de la relation pharmacien—patienst \la réalisation d'un projet
constructif.

Tous ces actes sont des actes de langage qui enbpbde produire des
effets tels que le patient soit en mesure d’agifag®n autonome sur sa propre
prise en charge des traitements. Le dialogue ainsrt entre le pharmacien et le

patient conduit & instaurer un climat de confiarg®proque.

’. Paul RicceuDu texte a l'actionParis, Seuil, 1998.
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Solliciter la confiance

La confiance est une attitude, un état psycholaigurvenant dans un
contexte d’incertitude, de risque et de vulnérghiliElle provient du latin
classiqueconfidentia dérivé deconfidere(confier). En parlant d’'une relation de
personne a personne, la confiance est une croysgwdanée ou acquise en la
valeur morale, affective, professionnelle d'uneapersonne, qui fait que I'on est
incapable d’imaginer de sa part tromperie, trahisorincompétence. En parlant
d’'une relation au monde, aux choses, la confiasteie sentiment de sécurité,
d’harmonie.

Instaurer un climat de confiance, c’est ouvrir wpace de rencontre qui
repose sur le sentiment et I'expérience d’'une hutdgrartagée. Faire confiance
au pharmacien, c’est accepter d’étre vulnérabldégiendant de la personne a
laquelle la confiance est accordée. C’est ausgiecem sa parole en espérant que
son pouvoir ne sera pas exercé a l'encontre dwergatLe patient se fie au
pharmacien, s’en remet a lui en éprouvant sa fiakdans le temps. Pour cela, il
évalue la compétence, I'efficacité du pharmacieéadiser une tache demandée.
accorde sa confiance a quelqu’un en qui il a pudigéson bien-fondé, mais c’est
aussi parce que d’autres en qui il a confianceiladcordent.

Dans le cas d’'un pharmacien incompétent et irrégpag, le patient se
sentira trahi si la promesse initiale n'a pas éttu¢ : effets secondaires possibles
d’'un médicament, défaut d’information sur les risgjen cas de non-observance
du traitement, etc. Le patient, alors, se sentnsén¢ décu, mais également
trompé, quand le contrat thérapeutique, méme iglicn’a pas été tenu. La
trahison peut parfois prendre la figure de I'abescdnfiance, en profitant de la
vulnérabilité de celui qui fait confiance. C’estupquoi la notion de sollicitude,
d’attention est fondamentale. Pour Baier : « Dansdnfiance on s’en remet a la
compétence et a la bienveillance de l'autre ; omme sur lui pour s’occuper,
plutdét que pour endommager, des choses auxquellésrd, et que I'on confie a

ses soins®

8 Annette Baier, « Trust and antitrusBshics 1986; 96, p. 231-260.
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Mais comment intégrer cette relation de confiarmes e la consultation
pharmaceutique alors que le modéle paternalistereigmeg toujours nos
consciences 1e modele paternaliste fait apparaitre un systéelationnel
pharmacien—patient comme tres inégalitaire. Dansatire de cette conception,
c’est bien au patient qu’il incombe de faire confi@ au pharmacien. Dans tous
les cas, la relation interpersonnelle nouée eatmatient et le pharmacien suppose
la reconnaissance par le patient d'un pharmaciem@ son pharmacien. Comme
il existe un médecin de famille, le pharmacien devipar la confiance un
pharmacien de famille. Dire « je vous fais confene implique que cette
affirmation tienne compte des circonstances (ildéfitile de faire confiance a un
étranger dont on ne comprend pas la langue) edxgegiences passees (il est plus
facile de faire confiance en son pharmacien habitues échanges effectués au
cours du temps entre le patient et un méme phaemamistallisent ainsi une
confiance de réciprocité. La confiance devientsalore confiance partagée, ou les
intéréts de chacun s’imbriquent. Le pharmacien eqgra faire confiance et le
patient apprend a se faire confiance. Ainsi danscdedre de I'éducation
thérapeutique, reconnaitre les connaissances erfiélies des patients et les
accueillir en tant que telles favorise une conwvecgeentre la prescription
thérapeutique et 'adhésion des personnes maladesonfiance partagée traduit
une reconnaissance de chaque acteur pouvant étleoksee dans un simple
« Bonjour, monsieur X, allez-vous bien depuis nakeeniére rencontre ? ». Elle

est un élément essentiel vers la sollicitationadeoimpassion voire de I'empathie.

Solliciter la compassion et 'empathie

Lorsque l'on aborde la relation de soin et ce gsti en jeu dans la
communication soignant-soigné, il est un mot quieet constamment
compassion. Il est des cas ou le soignant peutugeropour le patient une
certaine compassion, c’est-a-dire, comme l'indif@mologie, une capacité a «
souffrir avec », « ressentir avec », « partagerraah», en tout cas, éprouver le
contraire de I'insensibilité. C’est sans doute lweayp demander a un pharmacien

(acteur d'une rencontre limitée et finale dansrlaepen charge du patient) de
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ressentir pour son patient de la compassion (demtaios pharmaciens se
montrent pourtant capables, mais cela est de Boatbrs de leurs caractéristiques
personnelles ou de leurs croyances, non d'une @oprafessionnelle). Certains
pharmaciens se retranchent derriere une forme edigiBilité salutaire, une
distance qui les protéege, en méme temps qu'ellergose une frontiére
indispensable entre la sphere personnelle etriéoiez professionnel.

Pour Catherine Chalier qui prolonge la pensée deines «La
compassion (...) engage au respect de ce que vitd'de l'intérieur plus qu’a la
précipitation affairée de qui croit comprendre,qie prétend savoir. Elle impose
'humilité qui, comme le disait un malade condamwréexclut les vaines
consolations et les fausses paroles d’espoir wilité difficile de qui fait tout
son possible pour alléger la souffrance de l'autreet la médication est ici
primordiale —, mais qui, en méme temps, sait peniiment qu’il n'étanchera pas
ainsi la soif de l'autre, la soif de paix, maistsut la soif d’'un sens qui mette un
terme au lancinant de linterrogation « pourquoiino» présente en toute
souffrance (...) % Catherine Chalier caractérise I'accueil du patéences termes
. « Entendre cette espérance et se rendre athecdite attente ne signifie ni qu’on
détienne des réponses ni surtout qu'on possedeauvnirssur le sens de la
souffrance. Cela signifie que I'on doit trouver ®m assez de disponibilité pour
accueillir les paroles et les silences d’'un auamssaussitot les couvrir de sa
propre volubilité et de sa propre inquiétude. Gelpose enfin de trouver en soi
les ressources nécessaires pour faire entendra togioa celui qui souffre que
malgré le mal ou la vieillesse qui s’empare de smps, en dépit du malheur qui
mutile ses joies et risque d’abimer son ame, sasiviguliere, sa vie dans son
unicité de personne irremplacable n’est pas vaifie »

Cependant, la compassion n'est pas suffisante Gnespune action de
motivation du patient. Le réle déterminant de I'extifee devient alors essentiel
dans la relation thérapeutiqugien que le terme soit connu pratiguement de tous
les pharmaciens, il suffit de leur demander laifigation du terme empathie pour
avoir une myriade de définitions comme « ressamtigue ressent le patient », «

souffrir en méme temps que le patient », « s'ifientau patient », « comprendre

° CatherineChalier, « La souffrance d’'autrui ba persévérance du maaris, Cerf, 1987, p. 140.
10
. ldem
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le patient », « savoir ce que ressent le patientsg mettre a la place du patient ».
Selon Carl Rogel$ I'empathie consiste & saisir avec autant d'déxaetique
possible, les références internes et les compasant®tionnelles d'une autre
personne et a les comprendre comme si l'on éttie emitre personne. Il est
important cependant de garder une distance indsyd®m entre soignants et
soignés. Non seulement ce n’est pas nécessaires mame ce n'est pas
souhaitable : on comprendra qu'un pharmacien qudegaune distance «
professionnelle » exerce plus facilement qu'un euses compétences
professionnelles. Il est plus efficace, plus sglielele malade lui-méme a besoin
auprés de lui de cette solidité. Pour autant, nelaignifie pas qu'il doive se «
blinder », comme on I'entend parfois. Se protégest faire en sorte de ne pas
souffrir ; se « blinder », en revanche, c’est ea ressentir lorsqu’on souffre.

Les diverses modalités de la compassion peuvesit &ire la source d’'une
transformation chez la personne souffrante. Cadtestormation constitue I'étape
suivante sur le chemin du rétablissement de l'iteergersonnelle. 1l s’agit du
processus de re-figuration du soi. C'est dans ldrecade cette démarche
prospective que le pharmacien — et I'équipe phaewmi#gue dans son ensemble —
pourra élaborer un projet thérapeutique qui faitsgeour le malade et peut ainsi
lui permettre de rétablir son autonomie.

L’empathie doit permettre au pharmacien de se déenpour
véritablement entendre et comprendre l'autre dassnsodes de fonctionnement
et de raisonnement. Le pharmacien s’ouvre alorpaient dans une posture
d’écoute. Il a en face de lui quelqu’un de singudieec qui il va devoir construire
un projet thérapeutique, trouver un sens a sotemnaint : « Qu’est-ce donc que ce
traitement thérapeutique, avec lequel il va fallgue je compose ? » Il doit
apprendre a chercher le sens des questionnememiglés par le patient quitte a
reformuler les questions, de gérer les incongruerogre les paroles exprimées et
les comportements affichés. Par exemple, un pagjendirait « tout va bien, je
suis mon traitement» d'une voie hésitante et émsppeut cacher un
comportement peut-étre incontinent.

Nous voyons bien que les différentes étapes deisation s'inscrivent

dans une relation a long terme ou la subjectivitédaimps prend tout son sens.

1 Carl Rogersl.a relation d'aide et la psychothérapiaris, ESF, 2008.
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L'éducation thérapeutique va, des lors, étre egegsaomme un processus long,

évolutif et dynamique.

Savoir prendre le temps

Apprendre a vivre avec une maladie chronique ihderipatient et le
pharmacien dans une dimension temporelle partreulice temps du patient pris
dans une maturation psychique pénible et incertadifeéere de celui du
professionnel qui souhaite assumer sa pleine regpdité dans la course contre
la maladie. Prendre le temps signifie aller a tasge du patient et étre en capacité
d’identifier les moments opportuns pour proposéduication. Le pharmacien doit
envisager une suspension possible du temps comimaedtait des parentheses
dans 'accompagnement du patient. Qu’est-ce quortep I'atteinte des objectifs
fixés lors du projet thérapeutique ou I'évaluatd®s connaissances apprises et du
chemin parcouru ? Il convient donc de ne pas egeisee projet sur la base d’'une
linéarité. Le pharmacien ne peut imposer son rythropre sans tenir compte des
capacités du patient a, par exemple, assimileinfesmations parfois techniques
transmises lors de la rencontre. « Docteur, je arapcends pas ce gue vous
voulez dire par résistance aux antirétroviraux » mageéle un patient. Le
pharmacien lui répond « ce n’est pas grave, l'intgurest que vous preniez vos
comprimés ». Maintenir ce type de dialogue dans téenps entrainera
irrémédiablement un décalage de position entratiemt et le pharmacien.

Comme nous l'avons vu, la temporalité joue un nmdl@eur dans la
sollicitude du patient. C'est en passant par lapedt de sollicitation du soi du
patient et de la confiance du patient que I'ouverw dialogue se mettra en place
au bout d'un temps variable selon la singularitépdtient. Le pharmacien prend
ainsi en considération les difficultés de commutidcea liées parfois aux
différences sociales et culturelles. Une fois uelation stable instaurée entre le
pharmacien (plutdt acteur a ce niveau) et le pa(ientot receveur), I'évolution
vers |'autonomie du patient recherchée dans I'EdE p'ancrer dans le projet

thérapeutique.
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Chapitre deuxieme

RESPONSABILISER LE PATIENT : TENDRE VERS AUTONOMI E

La loi portant réforme de I'hdpital et relative apatients, a la santé et aux
territoires votée le 18 mars 2009 introduit la aotid’éducation thérapeutique
dans le code de la santé publique. L'éducationafi@rtique du patient vise a
aider les patients a acquérir ou maintenir les eéengees dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chroni@ilest donc un processus
centré sur le patient, continu, planifié, et ingéglans une démarche de soins
construite avec et pour le patient. Le plan natisoa 'ETP integre de maniere
forte la notion d’autonomie du patient. Les fingditde 'ETP présentent deux
dimensions. La premiére porte sur l'acquisitionleetmaintien de compétences
d’auto-soins. La deuxieme porte sur la mobilisatienh l'acquisition de
compétences d’adaptation.

Dans quelle mesure peut-on responsabiliser lergatison traitement pour
une maladie chronique ? Rendre autonome un paéstite suffisant pour
s’assurer de sa maitrise du traitement ? Peut-opoper un plan d’'ETP a tous
types de patient ? Comment intégrer la notion dparsabilisation a un patient

en souffrance pouvant avoir des difficultés d’appissage ?

Symétrie de la relation

Dans le principe de sollicitude, la relation a ttauest asymétrique
puisqu’elle implique des sentiments, des échange$odnation inégaux, des
décisions unilatérales. La relation symétrique, aontraire, implique
I'établissement d'une regle formelle, universell&lle conduit a lidée
d’autonomie. Le cadre institutionnel fait surgireuexigence forte du respect de

l'autonomie de celui qui est aidé. La prise en ghadoit alors se symétriser et
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devenir une pédagogie de la responsabilisatiophla@macien ne se contente plus
de ménager la personne mais va devoir la transfoeman étre autonome.

Comment prendre en compte alors la fondamentateévaibilité de chacun
dans un principe d’autonomie ? Si I'on se réferdaanotion kantienne de
'autonomie, chaque personne est un étre autoantfise tenant pas compte de
ses difficultés singuliéres. L’élaboration d’un feerariat respectant le patient est
peut-étre I'issue pour délibérer ensemble des eweitls décisions a prendre pour
la mise en ceuvre de I'ETP. C’est 'usage du corgrdate patient et pharmacien
qui formalise le cadre de leur relation tout ensidérant les situations et les
capacités de chacun. L'asymétrie n'est donc pasplEement corrigéekaire
comprendre au patient non-observant le risque étlmppement thérapeutique
ou l'apparition de complications possibles doieé&tnvisagé au moment le plus
opportun ou le patient s’'ouvre a soi. Dans ce manaenvulnérabilité de la
relation thérapeutique, le pharmacien responsatseirdormations délivrées vise
le rétablissement du pouvoir-étre du patient.

Pour Levinas, le dialogue Ethique va de la pgawisage de I'Autre a la
sensibilitédu sujet : « Il y a d’abord la droiture méme duages, son exposition
droite, sans défense. La peau du visage est ceileegte la plus nue, la plus
dénuée. La plus nue, bien que d’'une nudité déceatplus dénuée aussi ; il y a
dans le visage une pauvreté essentielle (...). Lageisest exposé, menace,
comme nous invitant & un acte de violendé tevinas insiste bien sur la
vulnérabilité dans lequel se trouve le patientaitidde son ignorance. C’est pour
cela que la relation dans le cadre de 'ETP némessi encadrement par des
regles déontologiques qui rétablissent la notionrelpect du patient comme
personne. Celle-ci est capable de comprendre etald€ une situation, de
prendre une décision en fonction de ce qu'il car®detre son bien. Nous verrons
dans le chapitre sur la non-observance I'importategrendre en considération
ces capacités d’agir. Le devoir déontologique darmiacien est de ne pas cacher
ou manipuler les informations.

L’asymétrie des positions entre le pharmacien,iemtion de force ou de
pouvoir, et le patient est, par exemple, particaligent délicate dans la situation

du refus de traitement. Le pharmacien, parce queédecine favorise fortement

2 Emmanuel Levinagsthique et Infinj Le Livre de Poche, 1982, p. 80.
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I'idée que traiter un patient s'impose d’elle-mérdejt intégrer plus de doutes
gu’'auparavant et apprendre a accepter les nouVelteses de consentement ou
d’adhésion qu’il demande au patient. Il doit respeda liberté du patient, ses
croyances, ses choix, ses demandes, méme s’il¢gs gontraires a la raison.
Dans le cas du refus de traitement, le respectadéohomie du patient impose
uniquement au pharmacien de s’assurer que cehé-décide pas sous l'influence
d’'un tiers, dans une logique d’'un modele de libabsolue. Le refus d'un
traitement de chimiothérapie par crainte d'effeidéisirables comme la perte des
cheveux doit étre entendue mais aussi respectépeBter un refus de traitement
engage donc le pharmacien a une obligation d’acagmgment.

Pour minimiser I'asymétrie de la relation patiehgpmacien, une des
solutions est sans doute de rendre autonome lenpadans les choix de ses

actions.

Autonomie de l'action et de la personne

Se pose ici la question de la capacité d'agir diepa? Paul Ricoeur
définit dansParcours de la reconnaissaricele concept de capabilités dont
I'intérét est de mettre au premier plan la capatiétion de chaque personiign
démontrant I'intérét d’octroyer un certain pouvaiceux qui se trouvent dans des
situations de vulnérabilité sociale, le conceptcdpabilitéspermet a Ricceur de
revenir sur I'évaluation sociale de la capacitégit’aLa question devient moins
celle de l'autonomie que de la capacité qu'a ls@ene a s’en servir. Malgré sa
situation de vulnérabilité, la personne malade @@usi avoir la capacité a une
liberté de choix dans son rapport aux autres. Egeos, il nous faut considérer
I'ensemble des choix qui s’offre a lui. Les insséfinces de capabilités relévent de
différentes spheres sociale, culturelle, ou psyagigle. Dans la consultation
thérapeutique, elles sont irrémédiablement préserites des échanges

d’'informations représentées par des incapacitéguistiques, pratiques et

13 paul RicceurParcours de la reconnaissandearis, Stock, 2004.
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narratives. Le role du pharmacien est d’apportersaln soutien afin que le
patient retrouve une puissance d’agir.

Mais comment le pharmacien peut-il mener a bienteatative de
mobilisation des capabilités du patient ? Commenit4on mobiliser 'autonomie
du patient 2 attribution d’autonomie a un sujet indique qu’présuppose pour le
moins : a) la présence chez le patient d’aptitielete capacités a la délibération
ou a la décision ; b) la possibilité pour le patiefaccéder aux savoirs et a
l'information permettant d’orienter I'action ; ci lvolonté de le faire, chaque fois
gue nécessaire ; d) I'existence d'un espace gaeamti I'exercice de plein droit
d’'une volonté autonome. Nous voyons bien dans césgatives le risque de
contestation de I'autonomie du patient par le plaaien du fait de son incapacité
a comprendre par exemple les informations relatidesson traitement
médicamenteux. Si la maladie est vécue comme lacti@h de son autonomie
sous la forme d’une réduction des capacités novesiile 'organisme, se sentir
malade n’est pas se sentir anormal mais peutr/@ggrétée comme la recherche
d’'une restauration de I'autonomie de son organisboenme le précise d’ailleurs
Georges Canguilhem : « Pour le malade, la maladiecaractérisée par une
configuration nouvelle de son organisme, une ndevieilrme d’adaptation aux
perturbations du milieu extérieur, qui se traduit pélaboration d’'une nouvelle
norme individuelle ¥"

Aujourd’hui, une plus grande autonomie de décisi@eonnue aux
personnes hospitalisées (loi du 4 mars 2002) omiitah ce que le consentement
du malade ne soit plus simplement implicite maivel@tre explicité, avec pour
corrélat une plus grande attention portée a salgafot-elle hostile a une
proposition médicale. En effet, qui dit consentix aoins implique logiquement
avoir la possibilitéde refuser telle ou telle thérapeutique. Ce refpgagit
toujours - vu du c6té de la médecinecomme une sorte de contrainte, une
transgression du principe Beenfaisance.

Difféerentes facettes de l'autonomie d’'une personpeuvent étre
envisagées : autonomie de pensée, autonomie dent&olet autonomie et

persuasion.

14 Georges Canguilherhe normal et le pathologiquéaris, PUF, 1979, p. 121-122.
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Autonomie de pensée

Elle définit I'état du patient capable de participeré wélibération étayée
par I'acquisition d'un savoir de sa maladie. Lees@utonome est ici celui qui est
capable de comprendre une information médicale "getesercer son esprit
critigue. Nous sommes quotidiennement confrontiésdifficulté de juger ce que
le patient a réellement compris dans nos messafggmitifs. Le pharmacien doit
ainsi évaluer le degré de compréhension du pasiecelui-ci tient compte de la
complexité de certaines informations relatives aitement. Il ne peut pas se
contenter d'un « oui, j'ai compris ce que vous azalit » mais déterminer ce qu'l
a effectivement retenu au cours de la consultatiérapeutique.

Le respect de I'autonomie de pensée se traduit, lpggharmacien, par le
devoir de s’assurer que celui qui refuse un tragetma parfaitement compris
I'information qui lui a été transmise et les cons&aces prévisibles de son refus
et qu’il exerce dans ce domaine une liberté pgoaea un tiers ou a une société.
Cependant, l'autonomie de pensée est insuffisaote pgir, l'autonomie de

volonté étant alors le relais nécessaire.

Autonomie de volonté

L’autonomie de volonté définit la capacité d’'unegemne a suspendre la
spontanéité impulsive qui détermine mécaniquementagtion, pour se décider
en fonction d’'une résolution consciente et pershsd® L'autonomie de volonté
peut se définir comme une auto-législati@ut6 : soi-méme,nomos: loi), la
capacité du patient a se soumettre aux seulegjloiss’est fixées a lui-méme.
L’autonomie de la volonté peut consister aussi danpossibilité d’'avoir des
préférences singulieres et de se déterminer enidond’une conception du bien
dont il appartient a chacun de déterminer librementontenu. Dés lors, le
pharmacien doit respecter la liberté du patiens, a®yances, ses choix, ses

demandes, méme s'il les juge contraires a la raiBams le cas d’'un refus de
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traitement, il incombe au pharmacien de s’assuver lg patient ne décide pas
sous I'emprise de la contrainte psychologiqgue eerpar un tiers. Il peut
considérer que son refus exprime son autonomie’engonséquence il doit le
respecter. Nous reverrons la force d'une autonameievolonté dans le cas
particulier de la non-observance thérapeutique.

Le déclenchement d'une action dans un sens soydaaité pharmacien va

dépendre en grande partie de sa capacité de persuas

Autonomie et persuasion

Informer un malade précéde donc naturellement uigat®n de
consentement ou de refus. Cest souvent la manifretransmettre une
information (le ton de la voix, le choix des motic.) qui explique qu’'un
pharmacien peut étre persuasif la ou un autre se \@pposer un refus de
traitement. La pratique de la persuasion joue suuar I'affectivité en
s'adressant a la part sensible de la personndiddeité d’'un traitement est sans-

doute diminuée par le fait qu’il ne soit accept&aontrecaceur.

Nous pouvons donc penser que l'autonomie d'action whtient s'obtient
irreductiblement par I'acceptation par le pharnmadie sa liberté et de ses droits.

Liberté et droit du patient

La libertéest une situation juridiqgue « garantie par le Ddaihs laquelle
chacun est maitre de soi-méme et exerce commevéduetoutes ses facultéS»
Cette liberté est d'autant plus importante qu’eflt partie des valeurs
fondamentales protégées par notre Constitution doactébre 1958. Chaque

personne est a la fois titulaire d’'un droit surpsapre santé, mais aussi d’'une

15 Gérard Cornuyocabulaire juridiqueParis, PUF, 1987, p. 537.
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responsabilité vis-a-vis de la santé des autretssdj groupe. En d’autres termes,
si la liberté de «e pas se soigner est un attribut de notre liberté individuelle,
c’est uniguement dans la mesure ou elle ne seehpad a une obligation de se
soigner en vue de protéger le groupe social.

Le code de déontologie médicale se fait 'échoattecautonomie du patient dans
son article R 4127-36 : « Le consentement de lagnere examinée ou soignée
doit étre recherché dans tous les cas. Lorsquealad®s, en état d’exprimer sa
volonté, refuse les investigations ou le traitempriposés, le médecin doit
respecter ce refus aprés avoir informé le maladsedeconséquencef»Le 14
avril 2005, le comité consultatif national d’Ethepubliait sur avis n° 87 surl&
refus de traitement et l'autonomie de la persomme L'un des premiers
paragraphes résume la problématique ainsi traité@ujourd’hui, la complexité
accrue des propositions thérapeutiques et unegparsle autonomie de décision
reconnue aux personnes malades (loi du 4 mars 2[201) le domaine des soins
meédicaux ont abouti a ce que le consentement dadmale soit plus simplement
implicite mais doive étre explicite, avec pour était une plus grande attention
portée a sa parole, fut-elle hostile a une projosinédicale. En effet, qui dit
consentir aux soins implique logiguement avoir ¢sgibilité de refuser telle ou
telle thérapeutique. Ce refus, jugé a l'aune d'efiicacité meédicale réputée
croissante, apparait toujours —vu du coté de laetiad $'.

Le Droit tient & protéger notre liberté individegllen particulier dans ce
qui nous est le plus intime comme notre corps dvenesprit, notre vie et notre
mort. Imposer un traitement a une personne majeoreciente et juridiquement
capable, constituerait une atteinte condamnablenen& ce refus conduit a la
mort : « Venir en aide a une personne n’est passsé@rement lui imposer un
traitement. C’est ici tout le paradoxe parfois néao par la médecine qui doit
accepter d’étre confrontée a une « zone grisel%nd@rrogation sur le concept de
bienfaisance reste posé¥.st article 36 du Code de Déontologie (issu du cdde
la santé publique) prévoit que « lorsque le maladegtat d’exprimer sa volonte,

refuse les investigations ou le traitement propésénédecin doit respecter ce

16 Code de déontologie médicalzpde de la santé publiquR. 4127-36, 2005.

7 Comité Consultatif National d'Ethique (CCNE) pées Sciences de la Vie et de la SaR&fus
detraitement et autonomie de la personAgis n° 87, p. 4.

'8 |dem p. 23.
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refus aprés avoir informé le malade de ses conségse’’. Par exemple aux
yeux d’'un malade, la durée de yieurra revétir une valeur moindre que la qualité
de vie alors que le pharmacien pourrait avoir tandaa maximiser la valeur
quantitative des années gagnées en attachant rd@mgortance que lui a la
qualité du vécu.

Décider entre les thérapies proposées sur la beseffets indésirables
possibles plutdt que de ses bénéfices prévisiblest rpas des deécisions
techniques, dont la discussion puisse étre laiasgepharmaciens. Ce type de
décision doit étre pris par les patients, apresigaient réfléechi au sens qu'ils
peuvent donner a leur propre existence, en imptiguaxercice de leur
autonomie. Interférer dans l'exercice de cette ciéade faire des choix
autonomes grace auxquels la personne donne seng& seléverait d'une forme
inacceptable de paternalisme. D’aprés Gérald Dwatkins son ess@ihe Theory
and practice of autonorfiy le respect dii aux décisions d’un patient dépendrait
directement de sa capacité a agir de maniere aum@ndworkin définit
'autonomie comme la capacité de la personne aai@fl de maniére critique sur
ses préférences et ses désirs, pour confirmenair ies préférences et désirs sur
la base de ses valeurs et convictions les plu®pdes. Cela est particulierement
vrai lorsqu'un patient a délibérément fait le chabe la non-observance
thérapeutique.

Dans le cas ou le malade est tout a fait lucideptble exercer pleinement
son autonomie, il faut avoir le courage de recanaaju’on est face a un dilemme
moral insoluble : le pharmacien reste responsahbis ne peut rien faire ; le

malade a sa rationaljténéme si cela peut le conduire a sa propre mort.

Autonomie des compétences

Le terme compétence peut étre défini comme une cidépa’action

efficace face a une famille de situations, qu’orivara maitriser parce qu’on

19 Code de déontologie médicapde de la santé publiquep. cit
%0 Gerald DworkinThe theory and practice of autononGambridge University Press, 1988.
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dispose a la fois des connaissances nécessaitedatapacité de les mobiliser a
bon escient, en temps opportun, pour identifierésbudre de vrais problémes.
Une compétence est quelque chose que 'on sadt fiadis ce n’est pas un simple
savoir-faire. Elle ne se réduit pas a des connacesaprocédurales codifiées et
apprises. Celles-ci doivent s’accompagner d’expbos, de valorisations. |l
s’'agit notamment de renforcer les compétences damsschamps ou les
connaissances sont estimées insuffisantes. L'éduacdiérapeutique a vocation a
reconnaitre des compétences au patient relatigagr@aladie et ainsi le conduire a
une autonomie. Le diabétique, par exemple, déterntiirméme ses doses
d’insuline en fonction des taux de glycémie quéihlise chaque jour.

Mais qu’en est-il de sa compétence a suivre unetrant ? Elle est a
prendre initialement comme le devoir d’'une chargm ;tant que patient, je me
dois de prendre mon traitement. C’est un droit boe accorde au patient et
conséquemment, il a le devoir de se soigner. Liéésst plus complexe. Il faut
que le patient acquiére une connaissance appre&faigisa maladie et de son
traitement. Ce n’est pas une simple informatioergdique et technique. Il s’agit
ainsi d’apprendre que la répétition quotidiennd’idgection d’insuline peut étre
autre chose que sa reproduction mécanique, quiella sens et des incidences
différentes. Le pharmacien doit étre éducateureas $ort, c’est-a-dire doué de la
capacité a sortir momentanément de soi. Non seualedgeson quant-a-soi social
et professionnel, mais aussi de ses schémas Hhalieigpensée, de son mode de
raisonnement, pour accéder a ceux de l'autre. IStisbétique ne veut pas
comprendre qu’il doit se passer de repas trop si@re glucides, ne vaut-il pas
mieux interroger ses origines et son histoire,gilque de le stigmatiser comme
non-observant ?

L’éducation thérapeutique instaure ainsi un lierrekpect mutuel ou une
symétrie devient possible, ou la compétence deMaipermettre a la compétence
de l'autre de s’épanouir. Georges Canguilhem newappelle encore avec force :
« Cette priorité de I'expérience intime (au sendpdduver des preuves) est une
compétence indiscutable du patient, trop souvegligée, voire refusée par un
médecin qui juge avant tout du niveau d’accultoratie son patient a la culture
médicale, culture et langage auxquels il a fini gatentifier presque en totalité,

oubliant que le corps dont il parle et qu’il disségen objet manipulable a perdu
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son unité et la sensibilité qui sont la réalitd’depérience du patient?% Lors de
la consultation thérapeutique, le pharmacien gidient déterminent ensemble
des objectifs communs, que les compétences dest'wle I'autre vont permettre
de réaliser. Le patient peut ainsi exprimer sa grande vivre son traitement a
travers son langage culturel et social.

Les anglo-saxons ont un terme particulier pourghéesi la capacité des
individus a mieux comprendre et a mieux gérer tesefs personnelles, sociales,
economiques et politiques qui influencent leur géale vie, dans le but d’agir
pour améliorer cette derniere : 'empowerment. Lpemverment se met en place a
partir du moment ou I'individu a pris conscience s#e situation et souhaite la
modifier pour mieux controler sa vie. Lorsque lividu est confronté a des
situations aliénantes qui lui conferent un sentintenperte de contréle ou qui le
réduisent a une condition d’incapacité réelle (pbessness), il peut réagir de
diverses maniéeres : soit il renforce sa capacitéost sentiment de contrble
(empowerment comme processus), soit il est encéypag autrui a renforcer sa
capacité d’'agir (empowerment comme stratégie dnetation éducative). L’enjeu
de 'ETP dans un schéma d’empowerment est la résolules problémes
d’identité et d’'insécurité liés au fait de devoivre avec une maladie chronique.
Comme nous le précise Isabelle Aujoulat dans saethde doctorat sur
I'empowerment des patients atteints de maladie rilje??, il se traduit par un
processus de distanciation-rapprochement qui p@mbiscer dans les termes
suivants : je m’éloigne de ceux qui me renvoieimdge de ma différence, je me
rapproche de ceux qui me confirment dans mon igentie processus
d’empowerment peut se définir comme une étape del@gpement personnel, au
terme de laquelle une personne malade parvientégrer sa maladie comme

faisant partie de sa vie.

En révélant ainsi I'autonomie du patient notamndemis la prise en charge
de son traitement, le pharmacien peut espéremduie a une action continente,
a une observance thérapeutique. Dans le chapitransunous allons essayer de
comprendre l'irrationalité apparente de l'acte@eobservance thérapeutique.

1 Le normal et le pathologiqu&eorges Canguilheop. cit, p. 156.
22 |sabelle Aujoulatl.’empowerment des patients atteints de maladienife, Thése de
doctorat en santé publique, université catholigpé&alivain, 2007, p. 32-33.
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Chapitre troisieme

LA NON-OBSERVANCE THERAPEUTIQUE

La non-observance thérapeutique est connue deppottate. Jacques
Jouanna cite Hippocrate dab'd\rt de la médecine « Il faut observer les fautes
des malades ; il est arrivé plus d’'une fois quidlg menti au sujet des choses
prescrites ; ne prenant pas les breuvages déséggabit purgatifs, soit autres
remedes, ils ont succombé ; et le fait ne s’avase mais I'inculpation est rejetée
sur le médecin®. Plusieurs termes ont ensuite été utilisés powrirgé le
phénomeéne : terme de complaisances peu a peuesnttéfaveur car il suppose
un état d’obéissance passive aux recommandatiordicales ; on prefere
actuellement les termes d’observance ou d’adhésiptraitement qui semblent
faire davantage appel a la participation activeatient.

La véritable question : la non-observance, objeatient, ne semble-t-elle
pas aller a I'encontre de la raison ? Conservealaé, ne pas prendre de risque
pour sa vie, n'est-ce pas le but raisonnable quecwh devrait poursuivre ?

Finalement, pourquoi se soigne-t-on ?

Définir la non-observance thérapeutique

Comment se fait-il que des patients ne suiventlgmagecommandations
des médecins ou des pharmaciens, méme lorsqu’iisconscience que ce
comportement est mauvais pour eux ? lls devragefdite du point de vue de leur
pharmacien mais aussi de leur point de vue. Quandemande a un patient
comment il a 'impression de se traiter, il ne dherpas a cacher le fait qu’il n'a
pas suivi son traitement : « je sais, je devramis, que voulez-vous, c’est plus

fort que moi. ».

% Hippocrate|’Art de la médecingtraduction par Jacques Jouanna et Caroline Meigege!
Paris, Flammarion, 1999, p. 267.
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On peut définir la non-observance thérapeutiquenseran exemple de faiblesse
de la volonté ou d’action incontinente, connue deplristote sous le nom
d’akrasia Aristote consacre une partie importante du livie de I'Ethique a
Nicomaqué® & l'akrasia définie comme un trait de caractére observé dans
certains comportements intentionnels, non comp,lsifii conduisent un sujet a
agir contre son meilleur jugement. L'action de @& prendre les comprimés est
considérée du strict point de vue du patient lallenge pour lui et I'accomplit
intentionnellement. Il s’agit d’'une action incordirte, d’'un cas dkrasia On dira
que le patient agit de fagon incontinente ou atpu&tilorsqu'il agit contre son
propre jugement sur ce qu'il doit faire. La luttéérieure que livre Médée, telle
gu’'Ovide la décrit dans sédétamorphosesen est un exemple classique. Médée
sent naitre en elle son amour pour Jason, une faquielle juge déraisonnable.
Elle percoit clairement ce qu’il est bon de faiang sa situation et y donne son
assentiment. Mais cet assentiment ne suffit pasd&tourner effectivement de ce
gu’elle juge étre un mal. « La passion me conseitle chose », se dit-elle, « la
raison une autre. Je vois le bien et je 'approeve,est au mal que je me laisse

entrainer %,
Dans le principe de continence, le patient utiliss informations

disponibles avant d’agir, et d’accomplir I'actiargge la meilleure sur la base des
raisons pertinentes disponibles. Il est libre daixlde ses motifs. Nous devons
admettre que les contenus des attitudes propaséil@s, de ce que pense, croit,
espere etc. le patient, ont une certaine cohérdreeprincipe de continence
apparait alors comme un principe normatif « selequél on ne devrait pas
intentionnellement accomplir une action quand agejwsur la base de toutes les
considérations disponibles, gqu'une autre ligne dedaite également possible
serait meilleure. Ce principe de continence imm@igue forme fondamentale de
cohérence dans la pensée, I'évaluation, I'actianagent qui agit en accord avec
ce principe a la vertu de continence [...]. En toas,cil est clair qu’il y a
beaucoup de gens qui acceptent cette norme maiglejuemps a autre ne
parviennent pas a agir conformément a elle. Darss cdes de ce genre, non
seulement les agents ne parviennent pas a rendsedetions conformes a leurs

propres principes, mais ils ne parviennent pas piae a raisonner comme ils

24 Aristote, Ethique & NicomaquéParis, LGF, « Livre de Poche », 1992.
%5 Ovide,Métamorphosed.ivre VII, Paris, Garnier, 1936, p. 314.
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pensent devoir raisonner. Car leur action intemitie montre qu’ils ont donné

une valeur plus élevée a I'acte qu’ils accomplissgpre celle que leurs principes
et leurs raisons leur enjoignent de donrfér ’ETP a pour but de faire adopter
par le patient un comportement approprié a la giesson traitement. Il permet de
lui rendre la possibilité d’étre capable d’exersen pouvoir de volonté exprimé
dans une phrase comme « je prends le compriméest €& qu’Aristote avait vu,

donnant une des premieres descriptions de la nseredince au traitement : « le
malade ne recouvrera pas la santé, et il peuteargu’il soit malade par sa faute
en menant une vie de désordres et en n’'obéissantapa médecins. C'est

autrefois gqu'il était possible d’éviter la malaclienais une fois qu'il s’est laissé
aller, il est trop tard. De méme, qui lance unarpiee peut plus la rattraper.
Toutefois, il était en son pouvoir de la jeter ale la laisser tomber, car cela
dépendait de ui3%,

Mais comment expliquer l'irrationalité de I'actiakratique d'un patient ?

Expliquer la non-observance thérapeutique

Croyances, désirs, émotions

Ce qui fait une action d'un acte, c’'est son caracteolontaire, ou
intentionnel. Si le patient a pris ou n’a pas pos comprimé, c’est qu’avant de le
faire ou ne pas le faire, il a eu I'intention owarpas eu l'intention de le faire. Il
faudra analyser ce qu’il y a derriére les notioaslal motivation et de sa force.
Cette notion de force évoque celle d’effort : comimedit Joélle Proust, « une
action n’est pas définie par I'exécution des moygumispermettent d’atteindre un
but, mais par l'effort, ou la tentative, d’atteiadun but, effort qui peut étre
insuffisant ou inadapté, et ainsi échouer & preduiévénement cible®}
Davidson propose une analyse causale de l'actiordéprit celle-ci comme ce

que l'agent fait intentionnellement. L'agent faihsl quelque chose parce qu’il

%6 Donald DavidsorParadoxes de lirrationalit¢Paris, L'éclat, 1992, p. 132.
2 Aristote,Ethique a NicomaqyéeParis, Garnier, 1950, p. 111.
8 Joélle Proust,a nature de la volontéaris, Gallimard, 2005, p. 38.



29

croit que, s'il le fait, survient quelque choseibdésire. Le couple désir-croyance
explique I'action. On peut appliquer ce mode d’'gsala essayer de comprendre
ce que fait le patient quand il prend son compri@éa il le fait vraiment parce
gu'’il désire se débarrasser de ses brulures uemair parce qu’il croit que prendre
ce comprimé appartient aux actions qui feront qes brulures urinaires
disparaitront. Cette conception éclaire des simati de non-observance
thérapeutique : Jeanne croit que l'insuline fattsgir signifie que Jeanne pourrait
agir en diminuant ses doses d’insuline car aloms désir de maigrir serait
satisfait. Jean désire conserver sa santé signiigean est disposé a prendre son
médicament car il croit que ce geste fait partiag®ns qui vont y contribuer.

Se détachent dans I'action incontinente des détexmis : les croyances et
les désirs. Les croyances du patient sont défipeedes représentations qu’il se
fait de sa maladie, de son traitement, de sa \aliiéé, de sa capacité a se
soigner, du pouvoir réel de la médecine a changerolrs des choses. Hume
définit la croyance : « mais son véritable nom, som propre, c’est croyance ; ce
terme, chacun le comprend suffisamment dans laeigante. En philosophie,
nous ne pouvons rien faire de plus que d’affirmes esprit sent quelque chose
qui distingue les idées du jugement des forcesimi@dination. Cela leur donne
plus de force et d’'influence ; les fait apparaitee plus grande importance ; les
imprime dans I'esprit ; et les constitue comme @gas directeurs de toutes nos
actions $°. Le pharmacien constate des exemples de croyanoese : « Si vous
prenez le médicament trop souvent, vous devenégagt» ou « vous devenez
dépendant » ; ou «le médicament ne fait plus ¥igrou « chez moi rien ne
marche ».

Autres déterminants de I'observance, les désirsuantdle majeur dans
I'action incontinente. Pour l'action de ne pas piende comprimé, «je vois
guelque chose de désirable dans toute action goiendonne pas la diarrhée que
jai déja eue avec ce médicament. ». Dans l'aalieme pas prendre le comprimé,
les désirs peuvent s’exprimer comme : « je voidgqueechose de désirable dans
toute action qui — ne me fait pas prendre de risdue effet secondaire du
médicament — n’altére pas ma qualité de vie en reagnt du temps — ne me

fatigue pas — ne m’ennuie pas ». Au contraire, dfanson continente, les désirs

% David Hume Traité de la nature humain®aris, Aubier, 1962, p. 173-174.
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s’expriment comme : « je vois quelque chose deads dans toute action qui —
éloigne de moi le risque de complications a longhee— conserve ma santé —
écarte de moi la peur de l'avenir — m’enleve untisent de culpabilité que
jaurais en ne le faisant pas — me donne le sentiopge je contréle les choses ».
Les premiers sont inscrits dans une durée a ceuret et les seconds dans la
durée. Le patient doit changer son comportememnt d’je ne m'intéressais pas a
ma santé » en un «j'acquiers un comportement pporéavec mon désir, ou
celui de mon pharmacien, de rester en bonne santé »

C’est le désir qui joue le role de pro-attitudeitedrle moteur de l'action,
la croyance ayant un réle instrumental. Par exemp#annine désire avoir un
beau bébé et se met a adapter ses doses d’indtliede fait parce qu’elle croit
gu’'adapter correctement ses doses d’insuline faitigp des actions qui feront
gu’elle aura un beau bébé. Le désir peut étre armssé par une émotion :
Thomas a peur d’avoir des complications, et cedta gause son désir de bien se
soigner. Ce que nous croyons est forgé a parttedgie nous savons.

Outre les désirs et les croyances, les émotionggmeagir dans les choix
thérapeutiques des patients. Les explications fesirpar le pharmacien peuvent
influencer de maniere positive ou négative l'acatiph des traitements. Si le
pharmacien présente au patient I'un des deux itnaités en terme de chance de
survie plutdt qu’en probabilité de mourir, le chpiartera du cété survie. Mais les
émotions peuvent aussi jouer un réle positif dastsskervance. L'exemple de la
Dame Pons est révélateur, a qui Knock demande tepsésenter, pour expliquer
son insomnie, « un crabe ou un poulpe, ou une tgggue araignée en train de
lui grignoter, de lui sucoter et de lui déchiquettsucement la cervelle »,
s’effondre dans un fauteuil — «il y a de quoi siéouir d’horreur » - et déclare
« Oh ! Je serai une malade trés docile, Docteumgge comme un petit chien. Je
passerai partout ou il faudra, surtout si ce nfEst douloureux®. L'effet de
I'annonce de la survenue d’'une premiére résistpraeorienter la décision d’étre
observant aux recommandations du traitement amtuiédl.

Outre les sensations, le comportement répétitifpilises de médicaments
conditionne une habitude qui joue un rOle danstidac continente d'étre

observant.

%0 Jules Romainggnock Paris, Folio, 1972, p. 99-100.
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L’habitude

L’habitude se distingue de l'instinct qui désigneeuimpulsion innée,
inconsciente, poussant un étre humain a se compdit@e certaine fagon
(instinct de conservation...). L’habitude présente camtraire I'acquisition de
conduites par la répétition. Elle s’établit notanmindu co6té pratique. A force
d’exercices, on finit par intégrer des conduitesa &ts reproduire machinalement.
L’habitude ancre ainsi le sujet humain dans de®rmeels de penser et d’'agir.
L'habitude fiexi9 chez Aristote, qu'il présente daristiiiqgue a Nicomaqueest
une disposition permanente caractérisant la viéque et morale de I'homme.
L'habitude est bien une acquisition par l'individii reégles de vie, lui permettant
de vivre en société avec l'autre.

Dans l'observance thérapeutique, l'acceptation éiser des actions
thérapeutiques est analogue a la mise en jeurdaitase de soi pour lutter contre
I'akrasia Prenons un patient qui a en face de lui dewomstopposées : d’'une
part, celle de prendre le sachet d’aspirine qualété prescrit et va dans le sens de
son désir de conserver sa santé; la force maiivagille de ce désir est
importante mais il n'est pas tres convaincue de effinacité. D’autre part, le
patient peut choisir I'action de ne pas prendrsaehet d’aspirine parce qu’'il n'a
pas le temps ; or ce patient est observant ; igmon sachet parce qu’il a pris
I'habitude de le prendre avant son petit déjeu@ace a cette habitude, il
accomplit I'action continente méme si le désir depas le faire est le plus fort. Ce
gu'il faudrait développer, c’est une habitude déxser la prise de médicament a
un geste qui est fait par habitude (prendre l¢ géjeuner), ce qu’on peut appeler
une ritualisation du geste thérapeutique. De mitexjue la tache thérapeutique est
difficile a accomplir et nécessite un raisonneménfait de I'avoir accomplie de
maniere répétée fait en sorte de supprimer la s#éesd’avoir recours au
raisonnement. Dans certaines maladies chronigasdrditements sont lourds et
nécessitent une planification des prises pour o#sp@u mieux la prescription
médicale. Le nombre de prises de médicaments peuekeve, au-dela de cing

médicaments différents, et les moments de prisespecter échelonnés dans le
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temps. Accomplir des actions répétées peut d’'umefaaoriser la formation de
I'habitude, d’autre part, permettre de rendre mamportante la nécessité d’'un
raisonnement. Se crée un mécanisme d’action dbitilge qui fait disparaitre la
nécessité de l'intervention d’'une intention prébdgiour prendre le comprimé.
Etablir un projet thérapeutique prenant en comptéemotion d'habitude
demande du temps. Nous allons voir que la tempérakt un facteur de la

réussite d'un tel projet.

L’effet du temps

Dans la qualification de chronique, il y a un rein&da notion de temps :
une fois que le diagnostic est porté, c’est indéfant que le patient aura affaire a
la médecine : ce ne sera plus jamais comme avaest Gourquoi I'éducation
thérapeutique s’établit avec le patient dans leecdtlin projet prenant en compte
une temporalité. Le pharmacien tient compte deswalestimées par le patient
entre deux récompenses, I'une proche, 'autre daist

Un obstacle majeur dans le cadre de la préventormédecine, est
représenté par I'aspect a long terme des efforteaddés. Il s’agit d’'une raison, si
on veut faire pencher la balance du cété de l'olasere, pour utiliser des
récompenses intermédiaires attrayantes. Peut-étreeeplus efficace de faire
remarquer a quelqu’'un a qui 'on a prescrit untéraent pour une maladie
chronique que, grace a ses efforts, il se semirasimplement rapidement mieux
ou, peut-étre, fier de s’engager dans un comportien® santé. La perception du
temps intervient de toute fagon dans le choix efdrtion observante et I'action
non-observante. Ce role du temps est parfois esiklje n’ai pas le temps ».

Le temps peut intervenir en diminuant la force @esotions qui ont
pousseés le patient, au début de la maladie, aigeesoll peut aussi avoir un effet
néfaste par I'aspect ennuyeux que présentent tbesaépétitives de prendre un
traitement médicamenteux parfois complexe. La tiadsi peut conduire ainsi a

'abandon. La récompense de l'observance est iomtacelle de la non-



33

observance est immédiate. Ceci est particulieremesdgenti par les patients
séropositifs « bien portants » dont les traitemeatd parfois lourds.

Comment deés lors faire basculer l'action akratiglie patient non-
observant vers [l'action continente de prendre smtement selon les

recommandations du pharmacien ?

Traiter la non-observance thérapeutique

Agir sur les croyances, les désirs, les émotions

Analyser le fait, par exemple, de prendre le comprcomme une action,
nous a conduit a considérer que la non-observérgcageutique représente un cas
particulier d’action incontinente, akrasia Comme le propose Davidson dans
Paradoxes de lirrationalit?, ce qui est irrationnel chez I'akratique, c'esfdé
de ne pas se conformer a un principe de contingackii dicte de tenir compte
avant d’'agir de toutes les raisons disponibles’etilider la raison qu’il aura
estimée, tout bien considéré, la meilleure. Cettaludition met en jeu des
croyances et des désirs, mais aussi des émotibesedE reliée a un principe dit
de prévoyance ou le patient décide de donner rétéraux données disponibles
a l'instant présent au lieu de se projeter vergefar. Ce qui nous apparait alors
comme irrationnel, serait du point de vue du patarfaitement rationnel : il
aurait choisi de ne pas prendre le comprimé sadarssul principe de continence.
On comprend et constate l'effet dramatique de kacamité sur I'observance
thérapeutique dans la mesure ou la précarité péd @éfinie comme
'impossibilité pour le patient de penser son awkehia précarité agirait en
inhibant le principe de prévoyance, voire en argsamt son existence méme.
Nous constatons en effet lors des consultationsaple@itiques nombreuses a
I'népital Jean Verdier avec les déemunis cette mis&ductrice de I'avenir. Il est
d'ailleurs bien difficile de construire un projéetapeutique alors méme que le
patient démuni ou désolidarisé ne peut se projeteie consultation a l'autre.

%1 paradoxes de l'irrationalitéDonald Davidsongp. cit.



34

Pour tenter de comprendre les raisons du patietd &ts modifier dans un
sens qu’il estime étre bon pour lui, le pharmaciéors de la relation
thérapeutique, essaiera d’avoir acces a ce qaitéellement dans la téte de celui
qguil a en face de lui. Dans la relation asyméteigmharmacien-patient, le
pharmacien connait mieux le traitement que le patreis moins bien que lui son
vécu. Si le pharmacien veux comprendre pourquopdient ne suit pas ses
recommandations, il doit savoir ce qu’il sait maissi ce qu’il est d’'une maniére
générale. Un bon dialogue doit s’enquérir de celguypatient croit, désire, espeére,
regrette, craint notamment sur la prescriptiorest important de parler d’autre
chose que de la maladie, de se décentrer de leriptesn médicale pour y revenir
ensuite. Une consultation thérapeutique peut épartie de facon tres inégale en,
par exemple, deux tiers de discussion sur toueaufjet que la maladie du patient
et seulement un tiers sur son traitement. La oalatihérapeutique pourrait alors
s’engager vers une reconstruction du futur en d&aich se forger un principe de
prévoyance. Elle implique un partage des croyambes,désirs et des émotions,
mais également un accord sur les principes a ampligSur la base d'une
délivrance d’informations suffisante, Le pharmacipaut espérer batir une
nouvelle croyance orientée vers I'observance. Ctest le role de I'’éducation
thérapeutique. Pour transmettre cette croyanqgeatient doit étre réceptif. Il faut
savoir saisir le moment ou le patient demande upé&oation. Pour cela, celui-Ci
doit bien connaitre le pharmacien pour lui fairexf@ance. C’est ainsi que la
nouvelle croyance va pouvoir s'intégrer dans lezpianental du patient. La
valeur accordée a sa santé devient une valeur rsalisable : comme le dit
Georges Canguilnem, « la santé est pour ’hommgemtiment d’assurance dans
la vie qui ne s’assigne de lui-méme aucune limitalere qui a donné valeur,
signifie en latin se bien porter. La santé estfagen d’aborder I'existence en se
sentant non seulement possesseur ou porteur, msss @ besoin, créateur de
valeur, instaurateur de normes vitalés »

Hippocrate avait percu également que le pharmad@h prendre en
compte le passe, le présent mais aussi I'avensiodepatient : « car les médecins
ont un esprit sain dans un corps sain quand ilsegrnnent le traitement,

raisonnant sur le cas présent et sur les cas pgssésont analogues au cas

% Le normal et le pathologiqu&eorges Canguilherop. cit, p. 134.
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présent, de maniére a pouvoir dire a propos dessoamés dans le passé
comment les malades en ont réchappé ; les maladentraire, ne connaissent
ni la nature de leurs souffrances, ni la causesdeslsouffrances, ni non plus ce
qui résultera de la situation présente ou ce cuilt@ de situations analogues a la
leur, quand ils recgoivent les ordonnances, maissdsffrent dans le présent,
redoutent I'avenir, pleins de la maladie, videslidiants, et désirent faire bon
accueil désormais a ce qui favorise la maladiedplgu’a ce qui favorise la
guérison, non parce qu’ls souhaitent mourir, mpace quils sont dans
lincapacité de résister au mat’»

Le dialogue ouvert et la confiance retrouvée, larptacien peut alors agir
sur la régénération de l'autonomie du patient danprise en charge de son

traitement.

Agir sur 'autonomie du patient

On a vu que le patient autonome a la capacité daptir une action ou de
ne pas lI'accomplir en fonction de ses valeurs esate préférences. Il est donc
doué de la capacité de choix d’étre observant omn. mour atteindre une
autonomie suffisante pour aboutir @ un acte continée pharmacien peut
s'appuyer sur quatre modeéles de relation soignaigtié :

— Le modele paternaliste représente le modele teeatiél. Le pharmacien
présente au patient des informations sélectiondédacon a obtenir son
consentement.

- Le modéle informatif représente l'autre extréma:résponsabilité du
pharmacien est de donner au patient toutes lesmatons nécessaires
sans lui cacher les incertitudes qui peuvent existe

— Le modele interprétatif apporte les informationspatient mais l'aide a
élucider ses préférences.

— Le modele délibératif aide le patient a détermiaera choisir ce qui

semble le meilleur pour sa santé. Le pharmaciemjuiedquelles options

% L'Art de la médecineHippocratepp. cit, p. 104-105.
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lui paraissent préférables pour la santé du pat@ntdonne au malade le
pouvoir de suivre ses préférences mais aussi dad#rer par le dialogue
des choix de santé alternatifs et leurs implicatipour le traitement.
Le modele délibératif est sans doute le plus prathéa relation thérapeutique.
Mais il doit tenir compte de la pluralité ethniqurilturelle, sociale, ou encore
émotionnelle des patients.
Le rétablissement de l'autonomie du patient se fienas la durée. Le

pharmacien pourra alors agir sur les préférenées kau temps.

Agir sur les préférences liées au temps

On a vu que l'action incontinente est liée au terapsiotamment a la
notion de récompense proche et de récompense if@ntdistinction vue par
Hannah Arendt danda vie de l'espritconsacré au vouloir: «le désir est
influencé par ce qui est a proximité et ainsi facilobtenir — suggestion présente
dans le mot méme qui désigne le désir ou I'appetéxis dont la signification
premiere, venue deregq se référe a la main qui se tend vers quelqueecties
proche. Ce n’est que quand la satisfaction d’uiir désplace dans le futur, et doit
tenir compte du facteur temps, que la raison puatigst indispensable et que ce
désir la stimule. Dans le cas de l'incontinencestla force du désir axé sur ce
qui est a portée de la main qui y conduit, et isorapratique intervient alors par
souci des conséquences futures. Mais les hommaégsirent pas que ce gu’ils ont
sous la main ; ils sont capables d'imaginer destslije désir qu'’ils assureront en
mettant au point des moyens appropriés. C'estlget de désir imaginé dans le
futur qui donne un coup de fouet a la raison pugtigen ce qui concerne le
mouvement produit, I'acte lui-méme, I'objet désest point de départ, tandis que

pour le processus de calcul il est aboutissemiént »

Nous voyons bien que I'‘élaboration d'un projet apéutique tenant

compte de l'action akratique du patient est diffiéi formaliser, a normer tant les

% Hannah Arendt,a vie de I'esprittome I, le vouloir, Paris, PUF, 1983, p. 75.
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éléments subjectifs sont forts lors de la rencoeitee le pharmacien et le patient.
Changer un comportement incontinent en un comperéroontinent demande

une capacité de persuasion propre au pharmacierersoseul devant l'autre
visage.
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Conclusion

Dans le champ de I'éducation thérapeutique du maties professionnels
de santé se retrouvent souvent confrontés au perade sollicitude et
d’autonomie. L’'enjeu de I'éducation thérapeutigseen effet de tendre vers une
autogestion de la maladie par le patient tout erhasat que cela suppose de
renoncer a une culture soignante centrée sur e, faien plus que sur le « faire
faire ». Le professionnel doit apprendre a prentdréa distance, a regarder faire
le patient, a accepter qu’il fasse des erreurgmpeis en le laissant produire des
actions et des gestes qui ne seront pas nécessatrparfaits. Cela suppose que
le professionnel apprenne lui-méme, a partir desya@ssances du patient, a les
prendre en compte et a faire en sorte que le pateienne un véritable acteur.

Les situations diverses que vivent les pharmacisoslignent que
'autonomie n’est jamais un principe d’autodéteration pure mais bien au
contraire une dynamique de cogestion d’'un conilitsg joue entre le pharmacien
et le patient, parfois méme avec un enjeu entreetvimort pour I'un d’eux. Pour
Jaspers, « le mot d’ordre de la liberté est : devie que Tu es. Or Je ne puis étre
moi-méme qu’avec le concours des autres. Au semarde ma liberté, et comme
la condition nécessaire de son essor, est indarppeésence de 'autre®™ Ainsi,
le pharmacien ne doit jamais imposer un schémapleétique, ne doit pas non
plus adopter une attitude de fuite ou de chantdgds il doit au contraire
promouvoir des attitudes de reconnaissance mutysdle le dialogue et la
confiance, étre conscient qu’'une information daigns toute la mesure du
possible, étre progressive, évolutive en fonctiartemps. Il doit étre sensible au
fait qu’'une information, bien gu’explicitée de facmbjective, s’adresse a la
subjectivité du patient. Il doit respecter la lifgedu patient jusqu’a, pourquoi pas,
I'acceptation d’'un refus de traitement. Dans ce oasourir a un deuxieéme avis,

un médiateur, pour ne pas laisser seuls face adguearmacien et le malade ou

% Mikel Dufrenne, Paul Ricaeukarl Jaspers et la philosophie de I'existenBaris, Seuil, 2000,
p. 153.
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le pharmacien et une famille pourrait faire prendoascience au patient de la
nécessité d’'un traitement. L'importance des psyaés, voire des psychiatres
et des préparateurs ne peut étre que soulignée.

Comme nous l'avons vu, I'éducation thérapeutiqué& @oatiquer une
véritable inversion des préférences pour le préstrae tourner vers le futur. Au
principe de continence selon lequel le patient dodomplir I'action la meilleure
en fonction de toutes ses données pertinentesrdidps, s’'ajoute un principe de
prévoyance selon lequel le patient devrait donndorife a ses préférences
tournées vers l'avenir. C'est le temps qui est antre de la relation malade-
pharmacien.

Chaque malade présentant un profil particulier, plearmacien doit
présenter [l'aptitude a trouver comme nous le suwggé& philosophie
aristotélicienne la sagesse pratiqguepbuonesis c’est-a-dire la « norme juste »
dans une situation singulieré.a sagesse pratique aura ensuite pour tache
d’évaluer de quelle maniere articuler les dimensierpérientielles du patient en
vue de structurer un projet d’éducation thérapeetidans un registre narratif qui
permette au patient de rétablir un flux tempor@raé vers le futur — permettant
ainsi une reprise de confiance que celui-ci pouaadir en lui-méme, dans la vie
et dans le monde du soin qui I'entoure.

A limage du pendule de Schopenhauer, le pharmaocille en
permanence entre sollicitude et autonomie en essdgarouver le juste equilibre

entre ces deux principes.
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