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Des témoignages de soignants

En évoquant leur travail auprés de patients attelatmaladie chronique ou de handicap, les
professionnels de santé témoignent souvent de Gk @pprennent au contact de ces
personnes, en particulier quand ils enrichisseat marche de soins d’'une dimension
éducative.

Par exemple, a propos de son travail aux cotésudlés confrontées a la naissance d'un
enfant gravement malade ou handicapé, une infimigipliquée dans un programme
spécifiqgue d’intervention écrit : « Aujourd’hui, j@me souviens encore de ne pas avoir eu
conscience de ce que jallais découvrir. Je me isuigiscée dans une aventure sans savoir
gue je ne serais plus jamais la méme aprés cefiérierce d’apprentissage, ni comme
personne ni comme infirmiere. Je me suis alorsritesdans ce que jappelle maintenant un
apprentissage perpétuel des expériences familialiegies et propres a chacune d’elles. J'ai
alors compris que seuls leurs histoires et leugadpes pouvaient m’aider a les aidér. »

Dans un tout autre domaine, la participation delgyues patients atteints d'artérite a
I'élaboration d’'un programme d’éducation thérapguei a modifié la représentation que les
soignants avaient de ce type de malades : ils &sivdient initialement comme des
tabagiques invétérés, peu compliants, individuedist fatalistes, sans motivation pour arréter
de fumer ou marcher réegulierement. En les rencontea en les écoutant dans un cadre
inhabituel, ils les ont peu a peu considérés com@separtenaires a part entiére. Les soignants
ont percu le décalage entre les criteres médic&wvaldiation de la maladie et la perception
par le patient de sa qualité de vie. lls ont recofgur besoin d'étre écoutés et d'étre
accompagneés. lIs ont percu I'écart entre les eajtins qu’ils pensent délivrer aux patients et
ce que les patients en retiennent, par exemplepoprde la chirurgie ou du suivi a long
terme. lls ont découvert que les personnes atteitée cette méme maladie trouvaient de
lintérét & se réunir pour échanger entre €lles.

La question posée dans le titre de cet articlesiguevocatrice qu’elle puisse apparaitre en
premiere lecture, mérite donc d’étre approfondie.

L’éclairage philosophique

La plupart des équipes qui pratiquent I'éducatibardpeutique affichent pour ambition
d’accroitre l'autonomie des patients. Or, au pldmliggophique, le concept d’autonomie
s’enracine dans celui de réciprocité. « La relahamaine fondamentale, écrit Jean-Francois
Malherbe, est celle de 'accouchement mutuel. Uargme devient lui-méme qu’avec l'aide
de son pere et de sa mere. Une femme ne deviert guéavec I'aide d’'un homme et la
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présence d’'un enfant. Un homme ne devient pérevgo’Baide d’'une femme et la présence
d’'un enfant. Plus généralement, nous ne devenoms-mé&mes qu’a partir de la convocation
d’autrui et de son appui. L'étre humain est esslathent maieutique, tour a tour obstétricien
et accouché. [...] Nous sommes toujours insérés daastructure de réciprocité. C’est sans
doute 1a le fait humain le plus fondamentdl Aspartir de ce principe de réciprocité, I'auteur
formule ainsi I'impératif éthique fondamental : gi8 en toutes circonstances de facon a
cultiver I'autonomie d’autrui et la tienne se démdera par surcroit. » Si, par son action
éducative, le soignant parvient a promouvoir 'aaoie de la personne malade, sa rencontre
avec le patient lui permettra de progresser lui-mésour le chemin de l'autonomie.
L’éducation se fera bien dans les deux sens.

Quel modele de relation thérapeutique est compatisec la quéte d’autonomie ? En 1956,
des sociologues américains, Szasz et Hollenderemasnt la « participation mutuelle »
comme un modéle de relation médecin malade padrenhent adapté aux situations dans
lesquelles le patient doit prendre en charge luinméon traitement et I'adapter aux différents
événements de sa vie quotidienne. lIs regrettai@miefois que ce type de relation soit
« essentiellement étranger a la médecine », notatwaece que chacun est prisonnier de son
réle social : celui de médecin ou celui de pati€ue nous le regrettions ou non, en tant que
médecins, nous avons été formés a savoir pouriatti® patient qui fait appel a nous attend
gue nous lui disions ce qui est bon pour lui. Galaduit a une relation paternaliste du type
« direction-coopération » qui ne favorise pas baaimie : le médecin est dans une situation
d'autorité vis-a-vis de son patient et celui-cdieet volontiers, voire le revendique

« Docteur, c'est vous qui savez. »

La « participation mutuelle » est & rapprocher dmogléle synergique » décrit par Jean-
Francois Malherbe, ou le thérapeute et la persgariesoigne représentent « deux volontés
de santé qui conjuguent leurs efforts spécifiquevuge d’atteindre un objectif commun ».
Selon l'auteur, seul ce modéle permet aux deuxlotgteurs de progresser sur le chemin de
I'autonomie® Ce partenariat entre le soignant et le soignétiquee profondément I'identité
méme du meédecin. Cela peut étre trés déstabiltadinc provoquer de grandes résistances.
Je ne suis plus « celui qui sait pour l'autre >syes « celui qui doit découvrir avec I'autre ce
qui est le mieux pour lui »... sans renier mon san@dical évidemment.

Cela suppose un changement de rapport au savemtifigue : il s'agit de passer de la
transmission d'un savoir (du médecin au patierdwmaitre au disciple, dans le cadre d'une
relation binaire) & la médiatibnDans le cadre d'une relation triangulaire, le ecétva servir

de médiateur entre le savoir savant et le patientaussi détenteur d'un savoir que I'on
pourrait qualifier de profane (pas toujours) ettiine. Il va aider le patient a s'approprier les
éléments du savoir scientifigue qui lui serontegil Cette médiation est au cceur de la
démarche éducative. Mon objectif n’est pas de eef@patient plus savant mais de l'aider a
utiliser le savoir savant que je posséde. Ce saaviant n'a d’intérét pour le patient que s'il
peut lui donner du sens par rapport a son hisfreonnelle : les connaissances meédicales
résultent d’études statistiques et celles-ci n‘anicun sens a I'échelle d’'un individu
particulier. Si le médecin s'assimile au savoiil giétient, il n'y a plus d'espace de négociation
avec le patient.
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Or, actuellement encore, la formation initiale deédecins les prépare mieux a prendre en
charge les pathologies aigués qu'a accompagnpetfesnnes atteintes de maladie chronique.
Tout I'enseignement est fondé sur le résultat diésurandomisées, dans lesquelles il faut a
tout prix éliminer les biais, la subjectivité, anrent dit le facteur humain. Le médecin, au
cours de sa formation, n'apprend pas a étre umpeéte (encore moins un éducateur). Il est
symptomatique d’observer que la plupart des médaewns’incluent pas dans la communauté
des soignants, réservant ce terme aux professopasimeédicaux.

Le partenariat ou la participation mutuelle ne nuasq pas que la relation thérapeutique est
une relation asymétrique (notamment parce que teermiademande de l'aide et que le
professionnel de santé est rémunéré pour la luiorsgp). Mais c’est une relation
d’équivalence morale qui se traduit notamment paréciprocité des apprentissages. Le
médecin apprend de ses patients tout autant quagient apprend de son médecin.

Un essai de modélisation

Dans un effort de modélisation de la réciprocitaoative, Labelle décrit corrélativement les
activités du formateur et celles de I'apprenantwgquit permettre a I'un et a l'autre de « penser
en leur nom propre », autrement dit de gagner etnamie’ Bolly et Grandjean,
respectivement médecin et infirmiere, décriventnfji@aelles une démarche de soins éthique,
centrée sur le récit du patient : leur approcheatige vise a « créer une alliance entre le
savoir du soignant et le récit du patient pour lkeds@er une suite a son histoire, une histoire
qui ait du sens $.En situant I'’éducation thérapeutique & la ren@dtu monde des soins et
du monde de I'éducation, on peut tenter de conjugas deux modeles : il s'agit de décrire
une démarche éducative intégrée aux soins et primmafautonomie pour le patiest pour

le soignant

Reconnaissons d’'abord que le savoir ne se trangasetil s’élabore. « Les paroles que [le
formateur] prononce, les mots qu'il écrit, les gesgu’il pose, ne sont que des signes
matériels qui ne contiennent qu’en puissance knsei a acquérir. C'est a partir de ces signes
gue, par une opération active, celui qui appremdlyit cette science en lui et par lui-méme.
[...] Le savoir n'est pas un objet mais une suitgdiations qui combinent I'expérientiel et le
réflexif. »? Entre patients et soignants, de quelle naturelesrgavoirs qui s'élaborent 2 Si le
patient et le soignant s’éduquent 'un l'autre, lgusont leurs apprentissages respecti@n?
peut tenter de les décrire en méme temps que Boritdes activités de chaque partenaire qui
vont permettre leur production. La démarche d’étlanahérapeutique semble s’inscrire dans
un dialogue en trois temps :

1. Le soignant invite le patient a s’exprimer et I'ét®m de maniere non sélective. Le
patient fait le récit de sa vie avec la maladiejoilé ses émotions, ses connaissances,
ses questionnements. « Par les termes qu’il cholsieprésente et transmet son
expérience, il propose aux événements un ordrereohét significatif, il donne forme
a son vécu. » Le soignant cherche a comprendmiglex possible, le point de vue du
patient, son ressenti. Il s’applique a reconngpar lui-méme les émotions et les
jugements spontanés que le récit du patient faitenan lui. Le savoir qui s’échange
alors peut sans doute étre qualifié de savoir ddnité
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2. Le soignant oriente le patient vers des sourcegaitnation ou il pourra trouver des
éléments de réponse aux questions qu'il se posepatient cherche, tatonne, se
documente. Il arrive qu'’il oriente lui aussi le gwant vers de nouvelles sources
d’'information. Le savoir qui s’acquiert alors estsavoir scientifique

3. Le patient utilise, expérimente le savoir qu’il aqais. Le soignant valide les
conditions de I'expérience. Il en engrange lesltasuforgeant ainsi, au fil du temps
et des patients qu'il rencontre, sa propre expéeiehe savoir en jeu est un savoir

d’expérience

C’est en parcourant ces différents niveaux de sa\savoir d’humanité, savoir scientifique,
savoir d’expérience) que le soignant et le soigeélugiuent en réciprocité et gagnent en
autonomie. En élaborant progressivement des rép@nksesituation de crise provoquée par la
maladie, en prenant des décisions concertéestéiénicensemble un nouveau savoir, né de
leur rencontre singuliere.

Retour a la pratique

Une démarche d’éducation thérapeutique dont lalitth&st de promouvoir I'autonomie
repose sur plusieurs convictions gu’il vaut mieemdre explicites :
- Le patient et ses proches d’'une part, les profeasis de santé d’autre part, disposent
de compétences spécifiques.
- L’expertise des uns et des autres et leur collaiorgont nécessaires pour construire
des solutions adaptées a la situation particutiarpatient.
- Chaque professionnel reconnait que ses avis, seems de réagir et d’intervenir
auprés des patients ne sont pas le fruit de sa f@muhation médicale mais également
forgés pas son histoire personnelle, ses émotimsessevaleurs.

Par ailleurs, accompagner un patient dans une démaléducation thérapeutique nécessite,
me semble-t-il d’'aménager des moments de bilamgarau cours desquels il s’agit toujours :
- d’évaluer ensembl@a situation du patient, I'atteinte des objectiésbien fondé d’'une
décision antérieure...)
- et de_convenifde priorités, d’'objectifs, de la participatiorua atelier collectif, d’un
changement de traitement, d'un plan d’action...)

Un premier entretien permet au soignant d’explicgesy intentions éducatives et la démarche
proposeée, d’'étre a I'écoute du patient dans sa letig et sa singularité, d’évaluer avec lui
sa situation (dans toutes ses dimensions : médsyehologique, familiale, professionnelle,
sociale...) puis de convenir avec lui de prioritéd’ah plan d’action.

Dans les entretiens suivants il s’agira toujoursolefronter les préoccupations du patient et
celles du soignant, d’analyser le chemin parcouepuds la précédente rencontre et, a
nouveau, de convenir d’'un plan d’action.

Ces « bilans éducatifs partagésoncrétisent la collaboration, I'alliance er&ggrofessionnel

et le patient. lls constituent aussi un cadre @quantit la réciprocité de I'éducation. Chacun -
soignant ou malade - construit, dans son échange Bautre, sa propre expérience et
progresse sur le chemin de l'autonomie. Ces momprit@légiés d’échanges devraient
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éducatif partagé me parait préférable a celui degnostic éducatif », si souvent utilisé dans
le domaine de I'éducation thérapeutique du patiBhine part, dans le monde du soin, le
diagnostic renvoie, qu’on le veuille ou non, augdiastic établi par la seule équipe médicale :
c’est le point de vue que le professionnel portel'stat de santé du patient. Le risque est
donc que les soignants posent et énoncent un diigréducatif de la méme fagon qu'ils
posent et énoncent un diagnostic médical, puidsgpiiescrivent au patient les compétences
gu’il devra acquérir ou les comportements qu’il deadopter de la méme facon qu'ils
prescrivent un traitement ou des examens complé@inest D’autre part, et notamment quand
il s’agit de maladie chronique, le diagnostic esplus souvent établi une fois pour toutes.
Quand on pose un diagnostic de diabéte ou d’irssuffie cardiaque par exemple, on ne le
remet généralement pas en question a chaque newallsultation, méme si la maladie
évolue, se stabilise ou se complique. La démagécheative suppose une approche globale
(ou bio-psycho-sociale) de la santé, donc la reassance d’'une dynamique permanente
chez le patient. Le terme de diagnostic éducatiffawlite pas I'appropriation par les
soignants de la démarche éducative, sans doute palit n’est pas assez en rupture avec la
démarche habituelle de diagnostic médical et decppion.

Pour mener avec le patient un entretien approfopdipermet d’établir un bilan éducatif
partagé, l'utilisation d’'un guide d’entretien cahst de quelques questions ouvertes permet
aux soignants de s’entrainer a pratiquer une écooite sélective. lls apprennent ainsi a
changer de posture. Il ne s’agit plus pour eux ircdiquer au patient de nouvelles
compétences, ni de le rééduquer en fonction de ewarbitraires, mais de l'aider, par le biais
de la relation, a retrouver ses capacités et aiilégr dans le cadre de sa personnalité afin
de l'aider & faire face & sa maladit? Nombreux sont alors les médecins et autres soignan
qui rapportent que cette nouvelle facon de s’emiietavec les patients modifie profondément
la représentation qu’ils ont de la maladie, de éaspnne malade et de leur propre réle
professionnel.
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