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L'éducation thérapeutique du patient,
quelle histoire !

History of patient education, what a story!

Résumé

A I'heure ou I'éducation thérapeutique du patient (ETP) a acquis une reconnaissance
institutionnelle, des questions se posent sur ses orientations futures : privilégier la
transmission de savoirs et savoir-faire sur la gestion de la maladie et des traitements,
ou favoriser le développement de la personne pour qu’elle puisse s'engager dans ses
soins. Le questionnement est important, puisque les réponses apportées induiront
les modalités et organisation de I'ETP de demain. Parcourir I'histoire de 'ETP montre
comment la pratique clinique de I'éducation du patient et I'apport des sciences
humaines ont fait naitre ce questionnement et comment les professionnels de santé
s'en sont saisis.
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Summary

At a time when the therapeutic patient education (TPE) has gained institutional recogni-
tion, questions arise about its future directions: should we focus on the transmission of
knowledge and expertise in the management of disease and treatment, or should we
foster the patients’ personal development in order to involve them in their own care.
This is an important question because the answers will have consequences on the
procedures and organization of TPE in the future. Looking back at the history of TPE
we can see how the issue came about both as a result of the clinical practice of patient
education and of the contribution of social sciences and how health professionals
have dealt with it.

Key-words: Therapeutic patient education — history — aims — self-care skills
— involvement of the person to take care of herself — social sciences.
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Introduction

Avec la pharmacopée scientifique, effi-
cace, est advenue la chronicité de
maladies graves, jusqu’alors |étales a
court terme. Guéris des complications
aigués, les patients ont pu poursuivre leur
vie, expérimentant un quotidien ou mala-
dies et traitements ont da trouver place.
Patients et soignants ont aussi découvert
les complications a moyen- et long terme
de ces maladies devenues chronigues.

Or, la maladie aigué se soigne, et c’est la
mission des professionnels de santé. Mais
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la maladie chronique se gére, et la respon-
sabilité en incombe aux soignants et aux
patients. L'idée de I'éducation thérapeu-
tique prend racine dans cette évidence.

L'éducation thérapeutique
des patients, quelques
étapes « historiques »

* Les premiéres expériences d’éduca-
tion thérapeutique des patients (ETP)
relatées dans la littérature, sont celles
de Léona Miller [1] qui, s’adressant a
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de jeunes diabétiques de milieux socia-
lement défavorisés, montre du méme
coup, que I'ETP permet au traitement
insulinique de donner sa pleine efficacite,
et que des populations économique-
ment et culturellement défavorisées
peuvent apprendre a se traiter.

» En Europe, dés 1975, le Professeur
Jean-Philippe Assal, persuadé que la
collaboration éclairée des patients est
nécessaire a leur prise en soins, milite
aussi pour développer |'éducation théra-
peutique des patients. Il la congoit comme
une approche globale de la personne,
dépassant largement les aspects biomé-
dicaux et cognitifs, ainsi qu’en témoigne
sa collaboration avec Anne Lacroix,
psychologue [2]. La création du Service
d’Enseignement Thérapeutique pour
Malades Chroniques au sein des Hopitaux
Universitaires de Genéve, peut étre consi-
dérée comme une étape décisive du
développement de 'ETP, lui donnant ainsi,
de fait, une existence officielle.

« Une autre reconnaissance officielle
importante sera celle de I'Organisation
mondiale de la santé (OMS), en 1998,
dont la définition met en exergue des
points importants :

— I’'ETP a pour finalité de former le
malade pour qu’il acquiére un savoir-
faire adéquat afin d’arriver a un équilibre
entre sa vie et le contrdle optimal de
la maladie ;

— il s’agit d'un processus continu fai-
sant partie intégrante des soins ;

— la formation doit permettre au malade
et & sa famille de mieux collaborer avec
les soignants.

s Enfin, en 2007, en France, la Haute
Autorité de Santé (HAS) publie ses
recommandations [3] pour développer
et mettre en ceuvre I'ETP sur le territoire
frangais. La loi de 2009, dite « hdpital,
patients, santé et territoires (HPST) » I'ins-
crit dans le code de la santé publique, en
précisant qu’elle doit s’intégrer dans le
parcours de soins du patient.

L’éducation thérapeutique
du patient, du concept
a la pratique clinique

s En réalité, dans cette deuxiéme moitié
du XX® siécle, 'éducation thérapeutique
du patient n’est pas une idée totalement

nouvelle, 'éducation a la santé luj étant
bien antérieure. La tentation est donc
grande d’étendre a I'ETP, les fagons
de faire de I'éducation a la santé.
Cependant, si I'une et I'autre visent bien
I'optimisation de la santé des popula-
tions, "éducation a la santé s’adresse
essentiellement a la collectivité, alors que
ce sont les individus gui sont concernés
par 'ETP. Une autre différence essentielle
devrait fortement influencer la pratique
éducative : I'éducation a la santé cible
une population présumée saine, alors
que I'éducation thérapeutique s'adresse
a des personnes malades, avec |'en-
semble des impacts physiologiques,
thérapeutiques, psychologiques et
sociaux que cela entraine.

= Rémi Gagnayre et Jean-Francois
d’lvernois présentent, dés 1995, une
fagon d’opérationnaliser I'éducation du
patient [4] en la pensant comme un pro-
jet, ce qui permet de dérouler les étapes
de la méthodologie du projet :

— état des lieux de la situation (diagnostic
éducatif) ;

— construction du projet éducatif (déter-
mination des objectifs d'apprentissage) ;
— élaboration du dispositif éducatif (choix
des contenus et méthodes) ;

— évaluation.

Cette proposition présente plusieurs
avantages :

— elle invite a s'intéresser a la personne
(Qui est-elle 7 Que sait-elle ? etc.), et pas
seulement a la maladie ;

— elle donne une direction et une cohé-
rence & la démarche éducative ;

- elle est suffisamment proche des pra-
tiques de soins pour étre facilement
envisageable par les professionnels de
sante.

« S'appuyant sur cette méthodologie,
I'équipe genevoise étoffe la démarche
en insistant sur la mise en accord
permanente avec le patient pour favo-
riser son engagement & apprendre et &
prendre soin de lui (figure 1) [5].

Afin de faciliter et soutenir la mise en
mouvement du patient, nous insistons
beaucoup sur la premiére partie de
la construction du projet d’ETP :
patient et soignant prennent le temps
de la rencontre, de la compréhension,
de la mise en accord par ajustements
successifs, jusqu'a pouvoir nommer
ensemble les apprentissages qui pour-
ront permettre au patient de prendre
mieux soin de sa santé. Cet accord ne
peut se faire que si le projet a du sens
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Figure 1. Le parcours de 'éducation thérapeutique du patient (ETP) [5].
Au centre, deux personnes, un patient et un soignant, toutes deux engagées dans une demarche
commune, ce que représente la métaphore de I'engrenage (dynamiques ajustées pour permettre

le mouvement).
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pour le patient parce gu’il s’enracine
dans la réalité des situations qu’il
vit au quotidien. Cela implique pour
le soignant de développer une vraie
curiosité pour la personne, au-dela
de sa maladie. Ce n’est que lorsque
ce partenariat est devenu réalité, que
I'on s'interrogera sur les contenus a
transmettre, les méthodes a utiliser
et les évaluations a réaliser. Il importe
de souligner qu’il ne s'agit pas d'un
projet pour le patient, mais bien de
son projet, construit avec lui, & par-
tir d’'une compréhension partagée de
sa problématique. L'implication de la
personne dans la réflexion, dans les
recherches de solution, bref dans son
propre processus de formation, est un
ingrédient indispensable a la démarche
éducative. C’'est la notion de parte-
nariat qui prend ici tout son sens, le
patient devient co-thérapeute.

L'éducation thérapeutique
du patient au carrefour
des sciences humaines

Avec |'éducation des patients, le
monde médical, résolument tourné
vers la médecine fondée sur les preuves
(evidence-based medicine), (re)découvre
que I'humain, a fortiori lorsqu’il est
malade, n'est pas qu'individu de raison.
La mauvaise adhésion aux traitements
en est la manifestation la plus visible.
L'OMS note, en 2003 [6], que 'adhé-
sion thérapeutique a long terme est en
moyenne a 50 % dans les pays industria-
lisés, et plus basse encore dans les pays
en développement. Elle conclut gu’il est
indéniable que de nombreux patients
expérimentent des difficultés a suivre
les recommandations thérapeutiques...
Selon 'OMS, améliorer I'efficacité des
interventions visant I'adhésion aux trai-
tements aurait probablement un impact
infiniment plus grand sur la santé des
populations que n'importe quelle autre
innovation thérapeutique !

La transmission d’'informations aux
patients, méme de qualité et méme
de fagon répétée ne suffit donc pas.
L'éducation thérapeutique du patient
a cherché dans les sciences humaines
des pistes de compréhension de ce
phénomeéne. Ainsi la psychologie, la

sociologie, I'anthropologie, etc. ont
apporté de nombreuses clés pour
mieux comprendre la réalité vécue par
les personnes malades chroniques.
Citons pour exemple, le modéle du
locus de contréle (Rotter, 1954), le sen-
timent d'efficacité personnelle (Bandura,
1977), le modéle transthéorique du
changement (Prochaska et Di Clemente,
1984), le modéle des croyances rela-
tives a la santé ou Health Belief Model
(Rosenstock, 1994), le rapport a la
maladie chronique (Lacroix, 2003), etc.
Plus récemment, des concepts, comme
celui de 'empowerment, ont été explo-
rés sous I'angle de la maladie chronigue
[7], permettant d’évoquer de nouvelles
pistes de travail.

L'approche centrée sur le patient
(comme développée par Carl Rogers)
s’est également imposée comme
modéle relationnel propice a favoriser
I'engagement des patients dans leur
santé et leurs apprentissages. C’est
également sur cette base que William
Miller et Stephen Rollnick ont proposé
leur approche motivationnelle [8].

L'éducation thérapeutique
du patient et la pédagogie

* Une place & part est a faire a la
pédagogie, puisqgu’il est question de
favoriser I'apprentissage des patients.
Si les théories constructivistes (Piaget),
voire post-constructivistes (Giordan)
séduisent frequemment les profession-
nels de santé, force est de constater
que, sur le terrain, les soignants utilisent
le plus souvent des modes transmissifs
(le cours, I'explication), tant ils restent
attachés aux contenus scientifiques.

¢ Mais le patient est, a bien des égards,
un apprenant particulier, et il convient
de se poser la question de la nature
particuliere de I'apprentissage qui

Les points essentiels

lui permettrait — selon la définition de
I"OMS - d'« arriver a un équilibre entre sa
vie el le contréle optimal de la maladie ».
Dans un premier temps, I'éducation thé-
rapeutique des patients, élaborée par les
soignants, s’est logiquement centrée sur
I'acquisition de compétences d’auto-
soins : expliquer son traitement, repérer
les signes précoces d’une aggravation,
etc.

Cependant, le récit des patients concer-
nant les difficultés concrétes qu'ils
rencontrent dans leur quotidien avec la
maladie ou les traitements a amené a
reguestionner la nature des contenus a
développer en ETP. De riches « témoi-
gnages » illustrent ce point avec acuité,
celui de personnes offrant un double
regard, celui de I'individu vivant I'expé-
rience de la maladie, et celui réflexif de
I'expert, philosophe, psychologue ou
psychiatre [9-11].

* La question de la place du sujet
vivant cette expérience singuliére qu’est
la maladie chronique, avec les ruptures,
les transformations, les ajustements
gu’elle impligue, revient au centre des
préoccupations. Comme un témoignage
de cette évolution, 10 ans aprés leur
publication sur les compétences d’auto-
soins (self-care skills) & acquérir par les
malades chroniques [12], d’'lvernois et
Gagnayre publient, en 2011, un article
sur « Les competences d’adaptation a la
maladie du patient » [13], en se référant
notamment aux compétences psy-
chosociales, dont 'OMS dit, en 1993,
qu’elles sont nécessaires pour répondre
avec efficacité aux exigences et aux
épreuves de la vie.

L’'éducation thérapeutique
a ’heure des choix

¢ Aprés 40 ans d’histoire, la néces-
sité de faire une place & I'éducation

« Se centrer sur la personne en l'aidant a élaborer au quotidien un projet de vie qui
tient compte de son entourage et de la réalité de la maladie.

* Ne jamais oublier la mise en accord permanente avec le patient.

* Le soignant devrait développer une vraie curiosité pour accompagner la personne.

» Se préoccuper davantage de la fagon dont les personnes apprennent pour ajuster

nos fagons d’enseigner.
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thérapeutique dans les soins des
malades chronigues n'est plus discutée.
Pourtant de nombreuses questions se
posent aujourd’hui, et les débats sont
ardents entre experts de |'éducation
thérapeutique.

Mettre concretement le patient en posi-
tion de sujet, au cosur du processus de
soins et d'éducation, c'est lui reconnaitre
bien slr sa capacité & développer des
compétences, mais aussi celle de faire
des choix et de s'autodéterminer [14].
Cela est cohérent avec le fait d'aider
au développement des compétences
psychosociales, parmi lesquelles sont
nommeées la pensée critique et la pen-
sée créative | Cela nous rapproche du
courant de la formation permanente, ou
la formation est émancipatrice, permet-
tant de s’adapter & un environnement qui
change, et non a s'y soumettre.

* Des choix devront étre faits en fonc-
tion des réponses gue nous aménerons
aux guestions qui restent en débat,
concernant par exemple les finalités et
I'organisation de I'ETP :

La question des finalités

de ’ETP [15, 16]

Concrétement I'ETP vise-t-elle prioritai-
rement 'observance aux traitements
ou la capacité du sujet a prendre soin
de lui ?

* Viser en premiére intention I'obser-
vance ou I’adhésion aux traitements,
c’'est se centrer sur les savoirs a
transmettre (savoirs fondamentaux ou
savoirs d’action) et écarter le sujet...
qui redevient objet de prescription d’un
comportement.

* Viser |le développement d’une plus
grande capacité du patient & prendre soin
de lui et de sa santé, c’est se centrer
sur la personne en l'aidant a élaborer
au quotidien un projet de vie qui tient
compte de la réalité de la maladie, mais
aussi de ses aspirations profondes, lui
permettant ainsi de retrouver un senti-
ment de controle sur sa propre vie.
Cette question de fond traverse tous les
domaines de I'éducation, ainsi qu’en
témoigne P. Meirieu : « La pédagogie
est toujours en tension entre deux cen-
trations, la centration sur le sujet qui se
développe de l'intérieur et la centration
sur la culture qu’il convient de lui trans-
mettre de I'extérieur ».

Conclusion

L’ETP a fait beaucoup de chemin au cours de ces derniéres dizaines d’années. Elle
aura permis aux professionnels de santé de se remémorer que « Ja médecine ne
s’est tournée vers la science que pour mieux soigner le malade. [...]. Elle utilise
les sciences mais ne s’y réduit pas, rencontrant des personnes et faisant ceuvre

d’abord de soins » [19)].

L'éducation thérapeutique du patient existe pleinement aujourd’hui dans le débat des
mondes de I'éducation et du soin ! Une évolution souhaitable sera, sans doute, de se
préoccuper davantage de la fagon dont les personnes apprennent afin d’ajuster nos
fagons d’enseigner. Beaucoup reste encore a créer...

Se référer a I'une ou I'autre de ces finali-
tés implique des modalités différentes de
mise en ceuvre de 'ETP. Les préoccupa-
tions d'économie de la santé a court terme
exercent une pression pour encourager
le premier type de finalité (observance
aux traitements) parce qu’il est plus
rapide d’expliquer un contenu, a fortiori
en groupe, que de mettre en place les
conditions favorisant la transformation de
la personne. Cela améne souvent les pro-
fessionnels de santé a un grand inconfort
lorsque leurs valeurs ne peuvent se mettre
en action dans des dispositifs contraints.

La question de
I'organisation de I'ETP

® | es programmes d'ETP se sont sur-
tout développés sur un mode collectif
et autour de thémes prédéfinis par les
soignants. Ces programmes sont remis
en cause par certains, car tenant peu
compte de la problématique singuliére
de chacun des patients. Une approche
individualisée, un accompagnement
personnalisé serait plus & méme de
tenir compte de cette singularité.

* Ces deux approches sont-elles vrai-
ment & opposer ? Quel parcours ou
dispositif peut-on proposer pour inté-
grer ces deux modalités et bénéficier
de leur richesse respective : favoriser
le chemin singulier du patient au ceeur
d'une relation de soins privilégiée tout
en apprenant avec des pairs.

La |égislation francaise [17], propose de
différencier :

- les programmes d'éducation théra-
peutique du patient, dont I'approche
est médicalisée et soumise a I'autorisa-
tion de la HAS ;

- les programmes d’apprentissage,
qui ont pour objet I'appropriation par les
patients des gestes technigues ;

- les actions d’accompagnement, qui
ont pour objet d'apporter une assis-
tance et un soutien aux malades ou a
leur entourage.

De telles modalités sont-elles ajustées
a la fagon avec laquelle la personne
peut cheminer, se transformer en tenant
compte de |'ensemble des dimensions
de sa vie au cceur desquelles s'intégre la
maladie ? N'apprend-on pas également
au travers de ses émotions, de ses per-
ceptions corporelles, de ses expériences
de vie [18] ? L'accompagnement ne nous
semble pas se résumer & une assistance
et un soutien. Cette « fragmentation »
pourrait faire courir le danger d’abandon-
ner I'approche globale et interdisciplinaire
de la personne, défendue dés I'origine
par les pionniers de I'ETP [2].

Les |égislateurs francais ont d’ailleurs
bien percu ce risque, puisqu’ils précisent
qu'il « serait d’ailleurs souhaitable pour
correspondre a I'approche globale du
patient qui doit sous-tendre I'éducation
thérapeutique |[...] » et que « ces actions
d’accompagnement s'insérent dans
un programme d’éducation thérapeu-
lique du patient ». Malgré cette derniére
recommandation, et du fait de la visibilité
que donnent aux institutions les « pro-
grammes d’éducation thérapeutique »
autorisés par la HAS, ce sont surtout ces
dispositifs qui se développent au dépend
des actions d’accompagnement.
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