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RESUME

Introduction

Le développement des maladies chroniques demande de repenser la maladie comme réalité
sociale et de réorganiser 1’ensemble des professionnels de santé (PS) et le systeme de soins. Ce
systéme, construit autour de la prise en charge de maladies aigues et une prescription de soins
curatifs, avec un patient passif, est devenu inadapté. C’est dans ce cadre que s’est développée
I’éducation thérapeutique du patient (ETP) visant, a renforcer sa capacité a gérer et vivre sa
maladie. L’ETP s’inscrit dans une vision trés globale de son empouvoirement. La participation
des patients partenaires (PP), encouragée par la Haute Autorité de Santé (HAS) est ainsi critére
de qualité de ’ETP. Notre objectif est d’interroger les modalités de changements a I’ceuvre
chez les PS pratiquant I’ETP, leurs liens avec les PP, d’interroger ces changements avec
I’évolution du systéme de soins et d’en tirer des pistes pour le développement de I’ETP.

Matériel et méthode

La thése est appuyée sur plusieurs articles scientifiques portant sur 1’évolution des
représentations des maladies chroniques par les PS au fur et a mesure de leur implication dans
I’ETP, puis 1’évolution des indicateurs d’évaluation des programmes d’ETP développant une
place accrue aux patients et la participation des PP aux programmes d’ETP comme facteur de
succes. Les freins et leviers a la participation des PP, du point de vue des professionnels comme
des patients ont été interrogés, tout comme la fagon dont les PP évaluaient leurs activités et
réles en ETP et leurs besoins pour ces actions.

Résultats

Les résultats traduisent une évolution d’ensemble cohérente avec un changement profond parmi
les PS intervenant en ETP : les représentations négatives de la maladie chronique s’estompent
avec les pratiques d’ETP, les indicateurs d’évaluation évoluent en conséquence et le role des
PP se renforce. Les freins a cette participation sont liés a I’identité professionnelle, a la
représentation de la maladie chronique et au cadre administratif rigide des institutions de santé.
Les leviers sont liés au changement de discours des PS et aux structures ressources gque sont les
Unités Transversales d’Education du Patient. La participation des PP s’accroit via des activités
variées, développant I’envie d’agir ensemble, autour de compétences de posture d’animation.

Conclusion

L’évolution en faveur d’un autre regard sur les maladies chroniques et un lien renforcé avec les
patients par les PS pratiquant I’ETP devra étre confirmée compte tenu du cadre imposé par le
systeme de santé. Les tensions identitaires a I’ceuvre lors des pratiques d’ETP doivent étre prises
en compte et accompagnées. La part importante des infirmier-e-s dans le champ de I’ETP
traduit une recherche d’autonomie et de professionnalisation, se confrontant aux modalités
d’organisation institutionnelles, sous leur forme bureaucratique, limitantes. Les perspectives de
recherches peuvent étre envisagées en termes de formation continue des professionnels de
santé. La lourdeur administrative et la culture rigide de nos institutions, ainsi que 1’absence de
statut pour le patient partenaire, restent des entraves au développement de I’ETP que ne
pourrons lever les seules évolutions professionnelles au sein des métiers de la santé.

Mots clés : Education thérapeutique, maladies chroniques, partenariat patient, formation des
acteurs, évolution des pratiques, évolution des représentations, autonomisation des infirmier-e-
S.



ABSTRACT

Background

The development of chronic diseases imposes to rethink illness as a social reality and to
reorganize the health system as well as the role of health professionals (HP).The current system,
built around the treatment of severe diseases and the prescription of a cure to a passive patient,
has become unsuitable. The self-management (SM) was developed in this context, and aims at
increasing the ability of the patient to manage its own disease and live with it. This is part of a
global vision of empowerment of the patient. The participation of partner patients (PP),
encouraged by the HAS (Haute Autorité de Santé), is thus a quality criterion of SM. Our goal
in this work is to study the modalities of change among the HP, their links with the PP, how
these changes evolve with the evolution of the heath system, and to propose new directions for
the development of the SM.

Materials and Methods

This thesis is supported by several scientific articles studying. First, the evolution of the
representations of chronic diseases by the HP getting involved in the SM was analyzed. Then,
the evolution of the evaluation indicators of the SM programs, which give more and more room
to the patients and to the participation of the PP to the SM programs as a factor of success. The
obstacles and levers to the participation of the PP, from the point of view of professionals as
well as the patients, have been investigated. Moreover, the way the PP evaluate their own
activities, their role, and their needs as actors of this field, has been studied too.

Results

Our results show a consistent global evolution characterized by a deep change among the HP
practicing the SM: the negative representations of chronic diseases tend to disappear, the
evaluation indicators evolve consequently and the place given to the PP increases. The
limitations of the participation of the PP are related to professional identity, to the
representations of chronic diseases, and to the rigid administrative context given by the health
institutions. The changes we observe are related to a shift in discourse from the HP and to the
resources given by structures such as the Unités Transversales d'Education du Patient. The
participation of the PP increases via various activities, developing the will to act together and
to reinforce animation skills.

Conclusion

The evolution in favor of another look on chronic diseases and a reinforced link with the patients
from the HP practicing the SM will have to be confirmed, given the environment imposed by
the health system. The identity tensions at play while practicing the SM must be taken into
considerations and dealt with. The important presence of nurses in the SM field highlights a
search for autonomy and professionalization, which has to deal with institutional organization
modalities, under their limiting, bureaucratic form. The research perspectives can be envisioned
in terms of continuous formation of the health professionals. The administrative complexity
and the rigid culture of our institutions, as well as the absence of status for the partner patients,
remain obstacles to the development of the SM. Moreover, these are obstacles that the
perspective of professional evolution in the medical field will not suffice to overcome.

Keywords : Self-management, chronic diseases, patient partnership, training of the actors,
evolution of the practices, evolution of the representations, empowerment of the nurses.
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INTRODUCTION GENERALE
Contexte général

L’augmentation de la prévalence des maladies chroniques caractérise notre époque pour le
champ de la santé. En France, comme dans tous les pays développés, la prévalence des maladies
chroniques est en hausse constante. Entre 2011 et 2017, les admissions en liste ALD ont
augmenté annuellement de + 5,1 % contre + 4,1% sur la période allant de 2006 a 2011
(Chassang & Gautier, 2019), avec les maladies cardiovasculaires, le diabéte, les tumeurs
malignes et les affections psychiatriques de longue durée comme maladies les plus fréquentes
(DREES, 2018; HCSP, 2017a, 2017b). Cette augmentation des maladies chroniques, devenue
un véritable enjeu de société, est liée a la fois au progres thérapeutique qui a fait se chroniciser
des maladies autrefois mortelles, a des facteurs environnementaux et au vieillissement de la
population avec son corollaire de comorbidités. Les maladies chroniques, en dominant I’activité
de notre systeme de santé avec 10 millions de personnes atteintes et un colt annuel estimé a 95
milliards d’euros (HCSP, 2017a, 2017b), représentent donc « 1’élément perturbateur » dans le
systeme de soins depuis plusieurs décennies. Les soins sont donc en cours de mutation, d’un
modeéle de maladies aigiies encore dominant il y a un demi-siécle, a un modéle de poussées
aiglies de maladies chroniques.

Dans ce contexte, certains sociologues ont alerté sur la nécessité de repenser la maladie sous
I’angle d’une réalité sociale appelant & une réorganisation de I’ensemble des acteurs dans des
sphéres aussi différentes que sont la médecine, le travail ou encore la famille mais aussi de
s’interroger sur les processus de changement visant a réduire 1’incertitude sociale des acteurs,
autrement dit, comment les différents protagonistes élaborent et mettent en ceuvre des tentatives
répétées, contradictoires, souvent conflictuelles de définition de cette situation nouvelle, et
quelles sont les stratégies qu'ils développent, les ressources qu'ils mobilisent ? (Baszanger,
1986)

Si I’incertitude concerne bien le malade lui-méme a travers 1’absence de guérison, la durée, la
nécessaire gestion de la pathologie sur le long terme ou encore 1’évolution de la maladie, elle
concerne et interroge aussi 1’ensemble de notre systeme de santé avec ses professionnels, au
sujet des transformations a mettre en ceuvre et de sa pérennité menacée. Car ce systeme s’est
construit autour de la prise en charge des maladies aigues, autour des actes du médecin, décidés
lors de rencontres ponctuelles, souvent de courte durée, pour des prescriptions de soins curatifs,
avec un patient le plus souvent passif et réduit a un réle « d’observant » d’une thérapeutique

devant lui apporter la guérison. Le schéma habituel, «symptdmes », « diagnostic »,



« traitement », « guérison » est donc devenu inopérant pour la maladie chronique et le travail
médical au sens large, organisé pour la maladie aigue, autour d’une haute technicité, et d’une
tarification a ’activité (T2A) visant a améliorer ’efficience et la transparence dans le
financement des soins, et s’en trouve bouleversé.

Certains parlent d’une « troisieme médecine » de la prévention individuelle et du traitement de
maladies ou, pour se soigner, le patient doit devenir actif et adopter de nouveaux
comportements. Cette troisieme médecine se différencie donc de la « premiére médecine »,
celle de la maladie aigué bénigne, nécessitant des gestes techniques simples, et de la « deuxiéme
médecine », celle des maladies aiglies graves demandant des gestes complexes réalisés dans les
hopitaux (Grimaldi et al., 2017).

Nous pouvons donc dire que ce qui caractérise cet avénement des maladies chroniques, réside
dans le fait que professionnels de la santé et patients vont devoir vivre, ensemble et aussi chacun
de leur coté, cette méme expérience de 1’adaptation nécessaire a ce profond chamboulement.
Ainsi, la personne malade chronique, impactée dans 1’ensemble des sphéres régissant son
« monde » va devoir participer activement, par un investissement plus ou moins important selon
sa pathologie et son stade, sur un plan pratique, a travers la gestion des traitements notamment,
et sur le plan plus général de la prévention des complications, a travers la mise en place de
comportements et de maniéres de vivre favorables a sa santé.

Pour le professionnel de santg, il s’agit de passer d’une culture de la prescription a une culture
plus « adaptative » des soins et de faire « avec » une certaine variété de connaissances et de
thérapeutiques disponibles mais aussi « avec » des patients aux rapports a la vie et a la maladie,
particuliers, personnels, au travers de relations singulieres et renouvelées a chaque consultation.
C’est donc I’ensemble des régles qui régissaient le monde des maladies aiglies qui S’en trouve
dérangé, a travers le changement de normes de santé de la personne atteinte de maladie
chronique mais aussi a travers les changements dans la relation au patient chez le professionnel

de santé.

L’éducation thérapeutique du patient comme modalité de mise en ceuvre d’exercice de la

troisieme médecine

Depuis 1988, I’éducation thérapeutique du patient (ETP), est reconnue comme modalité
importante dans la prise en charge des maladies chroniques (OMS Europe, 1998) et son
développement dans notre pays s’est accéléré depuis 10 ans sous I’impulsion de la lot HPST en
2009 et de décrets et arrétés fixant un cadre précis de mise en ceuvre unique au monde (Décret

n°2010-906 du 2 aolt 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser 1’éducation



thérapeutique du patient, 2010; Décret n°2010-904 du 2 aolt 2010 relatif aux conditions
d’autorisation des programmes d’éducation thérapeutique du patient, 2010; Arrété du 14 janvier
2015 relatif au cahier des charges des programmes d’éducation thérapeutique du patient et a la
composition du dossier de demande de leur autorisation et de leur renouvellement et modifiant
I’arrété du 2 aott 2010 modifié relatif aux compétences requises pour dispenser ou coordonner
I’éducation thérapeutique du patient, 2015; Arrété du 31 mai 2013 modifiant I’arrété du 2 aoit
2010 relatif aux compétences requises pour dispenser 1’éducation thérapeutique du patient,
2013; Décret n°2013-449 du 31 mai 2013 relatif aux compétences requises pour dispenser ou
coordonner 1’éducation thérapeutique du patient, 2013; Loi n°2009-879 du 21 juillet 2009
portant réforme de I’hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires, 2009; Arrété du
30 décembre 2020 relatif au cahier des charges des programmes d’éducation thérapeutique du
patient et a la composition du dossier de déclaration et modifiant I’arrété du 2 aot 2010 modifié
relatif aux compétences requises pour dispenser ou coordonner 1’éducation thérapeutique du
patient, 2021; Décret n°2020-1832 du 31 décembre 2020 relatif aux programmes d’éducation
thérapeutique du patient, 2021), L’ETP, a travers 1’accompagnement de la personne dans le
développement de compétences visant a renforcer sa capacité a gérer et vivre la maladie,
contribue ainsi a sa santé et a son rétablissement (J.-F. d’Ivernois & Gagnayre, 2016). Son
développement et sa pratique sont ancrés dans une histoire liée a des concepts tels que I’alliance
thérapeutique, ou encore le principe de codécision au service de I’objectif trés global
d’empouvoirement, comme processus qui confere aux populations les moyens d’assurer un
plus grand contrdle sur leur propre santé et d’améliorer celle-ci (OMS Europe, 1986).
L’éducation thérapeutique s’inscrit ainsi dans un courant trés large de la médecine de la
personne (Reach, 2017a) mobilisant une approche globale et systémique avec pour objectif
I’accompagnement interdisciplinaire du malade chronique, dans sa recherche d’alternatives
pour s’adapter au quotidien et construire une nouvelle norme de santé globale qui restera
personnelle (Barrier, 2015).

L’histoire de 1’éducation thérapeutique s’ancre dans les années 20, dans le champ de
pathologies telles que le diabete, avec la découverte de 1’insuline, ou du cancer avec 1’avancé
des traitements qui laissaient espérer des guérisons aux séquelles conséquentes, et pour
lesquelles la personne va devoir s’adapter. En pédiatrie, 1’arrivée de traitements pour des
maladies a pronostics séveres telles que 1’asthme, 1’épilepsie ou encore le diabéte de type 1 vont
¢galement contribuer au développement de I’ETP, par le biais de I’enseignement scolaire au
sein de la pédiatrie hospitaliere, avec des enseignants influencés par le mouvement Montessori,

et qui vont construire une partie de leurs enseignements sur ce que vivent les enfants a travers



la maladie. Le mode¢le de 1’éducation a la maladie s’étendra ensuite a d’autres maladies de
I’enfant et de I’adolescent, comme 1’hémophilie ou la mucoviscidose, ou encore au champ du
handicap chez les blessés médullaires, jeunes pour la plupart, dans le contexte d’une
accidentalité routiére importante dans les années 60. Mais le modéle reste malgré tout trés
influencé par le modele maitre/éleve, ou sachant/enseigné et il faudra attendre les années 70
pour que soit accordée une place plus grande a I’autonomie du patient, en rupture avec le modéle
paternaliste (Gerbaud, 2015).

A partir des années 70, 1’éducation thérapeutique se développe et la démonstration de
I’efficience de 1’éducation thérapeutique est faite et publiée (L. V. Miller & Goldstein, 1972).
« L’unité de traitement et d’enseignement du diabéte », voit le jour en 1975 a Geneve (Suisse)
sous I’impulsion de Jean-Philippe Assal, rejoint par Anne Lacroix. Le Diabetes Education
Study Group (DESG) européen est créé en 1977, suivi de la création de sa section francophone
(DESG de langue francaise) en 1988 (Grimaldi, 2017). En France, a partir de 1977, le
Laboratoire Educations et Pratiques de Santé (LEPS) organise ses travaux de recherche autour
de I’éducation thérapeutique et plus généralement des nouvelles pratiques de soins et de santé,
mais aussi autour des problématiques systémiques de la maladie chronique, des réles et rapports
des soignants et soignés.

L’apparition du SIDA en Europe et aux Etats Unis dans les années 80 va bouleverser le rapport
médecins/malades. Les malades, jeunes pour la plupart, vont alors s’organiser pour
I’accompagnement des personnes, et de leurs traitements qui s’avérent complexes, avec de
nombreux effets secondaires. Ce mouvement initié par les patients s’appuie sur un modele
revendiquant le respect de la place du sujet et de son autonomie. Les années 90, sont traversées
par un engagement important des associations de patients et des revendications fortes
(Rabeharisoa, 2003; Rabeharisoa & Callon, 1998) qui vont avoir définitivement raison du
modeéle paternaliste jusqu’alors prégnant.

A partir des années 90, le modele prescriptif et injonctif de 1’observance médicamenteuse qui
était jusqu’alors le modele de référence proposé au patient pour « aller bien » et « étre sauveé »,
va petit a petit laisser la place & un autre modéle d’auto management de la maladie favorisant
I’autonomie du patient. Les concepts d’alliance thérapeutique et d’adhésion au projet
thérapeutique vont promouvoir un processus de codécision pour en faire le modéle de référence
de la relation médecin/malade (Gerbaud, 2015). L’OMS-Europe va alors clairement se
positionner en faveur de I’ETP en publiant sa définition de I’ETP en lien avec 1’acquisition de
savoirs et de compétences de gestion de la maladie tout au long de la prise en charge du patient

et dans un objectif de maintien ou d’amélioration de sa qualité de vie (OMS Europe, 1998).



Enfin, deux ans avant la promulgation de la loi HPST, la Haute Autorité de santé (HAS) adopte
I’approche par compétences développée par I’école de Bobigny (J.-F. d’Ivernois & Gagnayre,
2016; HAS, 2007) et structure la démarche éducative en plusieurs étapes. La premiere consiste
en un entretien de bilan éducatif initial semi directif, visant a aider le patient a expliciter la
vision qu’il a de sa maladie, ses forces et ses limites dans la gestion de celle-ci au quotidien,
dans son environnement propre, et a déterminer ses besoins en termes d’éducation ou de
« formation ». En fonction de cette premiere rencontre de compréhension réciproque, sont
proposées des actions éducatives, collectives ou individuelles avant d’évaluer a 1’occasion
d’entretien avec le patient, s’il a atteint ses objectifs initiaux, ce qu’il a pu opérer comme
changements lui permettant de gérer la maladie de fagcon plus optimale, dans I’optique du
maintien ou de I’amélioration de sa qualité de vie. Un suivi devra s’organiser ensuite dans la
continuité de ce qui a été initié et ce, a chaque fois que le patient, en collaboration avec I’équipe
de soin, le jugera nécessaire. L’inclusion de 1’entourage est également prévue au dispositif et
processus d’ETP.

Ainsi, ’ETP va s’inscrire dans une dimension trés large au croisement des champs de la
médecine, de la psychologie, de la philosophie et de la pédagogie (Grimaldi, 2017). Elle connait
depuis 11 ans un développement important a travers la formation continue imposée par le cahier
des charges des programmes et la formation initiale en santé qui inscrit 1’approche éducative
dans son cursus (Delahaut et al., 2017; Gross et al., 2017; Pétre et al., 2021). Néanmoins si son
développement et son efficacit¢ dépendent de certaines conditions de mise en ceuvre
(financement, offre, accés, réceptivité des patients) elle dépend tout autant de 1’intégration de
ces principes par les soignants, en pratique courante a travers une certaine posture éducative
(Deccache & Aujoulat, 2001; Pétré et al., 2019).

L absence de moyens dédiés a I’ETP a travers des financements clairement fléchés, dans un
systeme de soins organisé autour de la T2A, font que cette approche semble rendue a la croisée
des chemins avec deux voies possibles pour [elle]. Soit elle n’est qu’'une simple prestation
supplémentaire, soit elle est une nouvelle médecine. Et plus exactement la 3e médecine
(Grimaldi et al., 2017) qui suppose un travail en équipe pluridisciplinaire stable, coordonné,
synergique, avec des temps de syntheses communes, une pratique effective de la codécision
avec le patient, des pratiques collectives de 1’auto évaluation permettant aux équipes de
s’adapter et de s’ajuster au fil de I’eau, pour des prises en charge cohérentes. Pour André

Grimaldi, il s’agit plus d’un orchestre de chambre ou chacun joue sa partition mais connait



celle des autres pour une interprétation partagée, qu'une chaine de production (Grimaldi,

2017).

Alors, face a ces changements de paradigmes majeurs dans le champ de la santé que sont le
développement de la prévalence des maladies chroniques et le développement nécessaire d’une
autre médecine particuliere, nous allons nous poser la question identique a celle d’Anselm
Strauss au demarrage de ses travaux sociologiques :

« Comment les choses se font-elles ? » (Strauss, 1978)

Si I’¢lément perturbateur que représente la maladie chronique génére bien un certain nombre
d’incertitudes, ce sont bien ces éléments-1a qui vont faire se mobiliser et bouger les acteurs de
tout un systéme de santé. Notre expérience de travail d’accompagnement méthodologique des
professionnels de santé a la fois pour 1’¢laboration de programmes d’ETP et pour leur
formation, laisse a penser que des changements sont bien a 1’ceuvre, pour les professionnels qui
pratiquent ’ETP a travers les programmes qu’ils animent.

L’objectif de la these est donc d’interroger dans un premier temps les modalités de changements
a I’ceuvre chez les professionnels de santé qui pratiquent I’ETP, puis dans un second temps de
proposer des pistes organisationnelles pour le développement de I’ETP et de formation des
professionnels a partir des hypothéses suivantes :

» Les professionnels de santé qui pratiquent I’ETP a travers les programmes qu’ils ont mis

en place, modifient la représentation qu’ils ont de la vie avec une maladie chronique.

» L’ETP est un contexte privilégié de développement de 1’autonomie des infirmier-e-s.



PARTIE 1 : SECTION THEORIQUE

Dans cette premiére section théorique, nous appréhenderons les modalités des changements a

I’ceuvre dans la prise en charge des patients atteints de pathologies chroniques a travers :

Ce qui est constitutif de I’ETP et qui va permettre le passage d’un modele prescriptif a un
modele adaptatif basé sur les apprentissages.

Les eléments de la relation soignant-soigné qui vont faciliter le passage d’un modéle
paternaliste a un modeéle égalitaire.

Les éléments identitaires a I’ceuvre qui sont constitutifs de ce changement, a travers le

métier d’infirmier et la profession médicale.

CHAPITRE 1. EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT OU LE PASSAGE
D’UN MODELE DE PRISE EN CHARGE PRESCRIPTIF A UN MODELE
ADAPTATIF : PRINCIPES QUI SOUS-TENDENT LES APPRENTISSAGES

1.1 Albert Bandura : de la théorie de I’apprentissage social a la théorie socio cognitive

Dans les années 60, Albert Bandura, psychologue canadien, va montrer a travers la théorie de

I’apprentissage social que les déterminants du comportement ne sont pas innés mais bien appris

et que les facteurs cognitifs de la personne vont y jouer un réle prépondérant (Bandura, 1977).

La théorie de I’apprentissage social prend appui sur 3 processus :

L ‘apprentissage par observation (OU apprentissage vicariant ou modelage), qui correspond
au fait que tout nouveau comportement résulte de 1’observation d’un modéle et des
conséquences qui en résultent pour celui-ci. Il nécessite une observation active pour
construire des modalités de comportements proches du modele et pouvant étre étendues a
d’autres objets, générant ainsi de nouvelles compétences. Le succes de ce processus va
reposer sur 1’attention, la mémorisation et la motivation du sujet nécessaire tout au long du
processus.

Le processus symbolique est li¢ a la capacité de I’étre humain a utiliser des symboles pour
se représenter le monde, analyser ses expériences, communiquer, créer, évaluer ses actions.
Sans ce pouvoir symbolique, I’individu serait incapable de pensée réflexive car ces
symboles verbaux et imaginaires lui permettent d’analyser et de préserver son expérience

sous forme représentationnelle servant de guidance pour ses comportements futurs.
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- Le processus d’autorégulation qui est li¢ aux capacités de 1’individu a observer ses propres
comportements, a comparer ses résultats a d’autres ou bien a des normes existantes et aussi
a évaluer son action.
Ces trois processus qui interagissent ensemble, montrent que 1’individu a une influence sur ses
actions et qu’il est interaction dynamique avec son environnement.
Dans la continuité de son raisonnement et des recherches sur I’apprentissage social, 1a théorie
sociocognitive s’appuie a la fois sur la psychologie sociale avec 1’importance qu’elle accorde
aux interactions réciproques reliant la personne, son comportement et son environnement et
celui de la psychologie cognitive avec le réle central donné aux processus cognitifs, vicariants,
autorégulateurs et autoréflexifs dans I’adaptation et les changements humains (Guerrin, 2012).
Pour Bandura, le fonctionnement et le développement psychologique d’un individu doit donc
étre compris en considérant trois facteurs en interaction : le comportement, 1’environnement et
la personne. Ces facteurs s’influencent réciproquement mais n’ont pas forcément le méme
impact, et ne sont pas nécessairement concernés en méme temps. On parle alors de causalité

triadique réciproque décrite a travers un schéma suivant.

P
P = Personne
E = Environnement
C = Comportement
cC = > E

Figure 1 — Schéma de la causalité triadique réciproque

Chacun des segments pris dans un sens ou dans 1’autre permet d’interroger et d’identifier ce qui
fonde les actions d’un individu a travers les prismes de la cognition, du comportement ou encore
de I’environnement. Que ce soit en éducation thérapeutique ou en formation des professionnels
de santé a I’ETP, ces différentes interactions peuvent étre examinées et travaillées sous ces
différents angles et permettre ainsi une certaine réflexivité de la personne aidant a la

compréhension des faits avant d’envisager un changement.

Le segment P — C (relation la personne — comportement) permet d’examiner comment les
conceptions, les croyances personnelles, les perceptions, les aspirations, les intentions d’un
individu influent sur ses comportements. Ce segment est régulierement investigué en éducation

thérapeutique, pour comprendre ce qui sous-tend les comportements ou encore les obstacles a



I’ceuvre pour I’adoption de nouveaux comportements. Mais cela permet aussi d’aider les

professionnels de santé d’identifier ce qui sous-tend leurs pratiques.

Le segment C — P (relation comportement — personne) permet d’examiner les effets
extrinseques des actions de I’individu sur lui-méme (affects, cognition). En éducation
thérapeutique par exemple, étudier ce segment-ci, permettra d’aider la personne a identifier
certaines émotions ou les connaissances acquises a travers leurs actions. Pour le professionnel
de santé, il s’agira de comprendre ce que sa pratique de 1’éducation thérapeutique produit sur
lui-méme en termes de changement sur sa fagon de penser, d’appréhender la relation avec le

patient et sa vision de la vie avec la maladie chronique.

Le segment E — P (relation environnement — personne) permet de comprendre 1’action de
I’environnement sur les conceptions personnelles de I’individu (mécanismes de persuasion,
instruction, effets des feed-back environnementaux sur les attitudes, la motivation, la
mémorisation, les émotions). En éducation thérapeutique si 1’on prend I’exemple des
pathologies addictives, il s’agira d’aider le patient a prendre conscience du réle de son
environnement dans ses pratiques d’addiction et de le déculpabiliser. Pour le professionnel de
santé, il s’agira de comprendre en quoi son mode d’exercice joue sur la perception qu’il peut
avoir au sujet du patient. Un environnement hospitalier peut tendre a la dépersonnalisation du

patient et empécher une vision plus systémique du patient nécessaire a sa prise en charge.

Le segment P — E (relation personne — environnement) traduira la perception du sujet par
I’environnement c’est-a-dire les réactions de ’environnement a certaines caractéristiques
physiques ou statutaires, avant méme que I’individu ne se soit exprimé. Ces réactions de
I’environnement agissent a leur tour sur la perception que nous avons de nous-méme. En
éducation thérapeutique, cela peut permettre d’échanger avec le patient sur le concept de
stigmatisation et de travailler sur les émotions a I’ccuvre (culpabilité, honte). Pour les
professionnels de santé, il s’agira de réfléchir par exemple a sa posture, a ce qu’elle renvoie ou

encore a ce que sont susceptibles de leur renvoyer certains patients.

Le segment E — C (relation environnement — comportement) interroge la maniere dont
I’environnement impacte nos comportements a travers ceux de conformisme, d’altruisme etc.
Pour les patients, comme pour les professionnels, il s’agira de faire un détour par les valeurs et

en quoi le changement touche a leur identité.

Le segment C — E (relation comportement — environnement) va analyser la maniére dont un

individu par ses conduites va transformer son environnement, en agissant sur les choses ou les



personnes, dans le but conscient ou non de les transformer. En éducation thérapeutique il est
nécessaire d’examiner en quoi la maladie est susceptible d’impacter la vie professionnelle et
personnelle du patient pour envisager les adaptations nécessaires. En formation, ce détour par
le segment comportement — environnement permettra d’aider le professionnel et les équipes de
réfléchir aux adaptations nécessaires a la pratique de I’ETP, dans le fonctionnement classique

d’une équipe mais aussi, aux bénéfices en termes de qualité des soins.

L’ensemble de ces interactions montre que les individus sont des agents actifs de leur propre
vie, capables d’exercer un contrdle et une régulation de leurs actes, d’anticiper ces actes et de
les ajuster. Les changements nécessaires a la gestion d’une maladie chronique ou encore le
nécessaire changement de posture que demande la prise en charge et le suivi des maladies
chroniques par les professionnels de santé, sont conduits a la lumiére de ce schéma de causalité

triadique réciprogue.

1.2 Le sentiment d’efficacité personnelle

Maitriser des compétences pour réaliser une tache, nécessite de se sentir capable de pouvoir

mobiliser les compétences nécessaires. Le sentiment d’efficacité personnelle (SEP), désigne

ainsi la croyance en sa capacité a réaliser avec succes des performances particulieres. Le SEP

renvoie donc aussi aux croyances d’un individu a propos de ses capacités a mobiliser la

motivation, les ressources cognitives et les comportements nécessaires pour exercer un contréle

sur les évenements de sa vie (Wood & Bandura, 1989). Ces croyances constituent le mécanisme

le plus central de la gestion de soi. Le SEP va donc orienter le choix des activités, de

I’environnement, déterminer la dépense d’effort et son maintien, les types de pensées négatives

ou positives et les réactions émotionnelles face a I’obstacle (Francois, 2009).

11 existe plusieurs sources d’informations permettant a la personne d’acquérir un certain degré

d’efficacité personnelle :

- L’expérience vécue de maitrise, ¢’est-a-dire vivre des expériences qu’on maitrise et qu’on
réussit.

- L’expérience vicariante, par « modelage » en prenant connaissance et appui sur les
expériences réalisées par d’autres.

- Lapersuasion verbale a travers les encouragements d’une autre personne jugée crédible par

I’apprenant.



- L’état psychologique a travers les émotions expérimentées dans certaines situations et qui
peuvent étre interprétées comme autant de signe de difficultés pour atteindre un but visé.
Selon la personne, le moment et le contexte, chacune de ces sources pourront étre

complémentaires.

Le sentiment d’efficacité personnelle est déterminant dans la gestion de la maladie. Le soutien
et ’accompagnement du patient se fondent sur une vigilance accrue du professionnel sur
I’ensemble de ces sources et ressources. Et il 1’est tout autant, en formation, avec les
professionnels et lors de la mise en ceuvre de I’ETP dans leurs pratiques. De nombreux travaux
ont montré le lien entre motivation, SEP et développement de compétences en matiére de
gestion de la maladie (Armitage et al., 2014; Mainguet et al., 2015).

Bandura suggére que les individus possédent « un sens de I'efficacité collective leur permettant
de résoudre leurs problemes et d'améliorer leur vie grace a l'effort commun ». L’efficacité
collective est donc définie comme « un sentiment de la compétence collective partagé entre des
individus quand ils allouent, coordonnent et intégrent leurs ressources dans une réponse
concertée et réussie a des demandes situationnelles spécifiques » (Zaccaro et al., 1995, p. 309).
Le sentiment d’efficacité collective sera ainsi déterminant dans la mise en ceuvre et le succes
des projets d’ETP par les équipes. Aucune étude n’a été menée dans ce champ a notre
connaissance. Néanmoins, il a été montré, dans le champ de la santé que la construction du
sentiment d’efficacité des professionnels de santé pendant leur formation impactait celui-Ci sur
les pratiques professionnelles en situation de soins ou de travail. Ces résultats sont ainsi
susceptibles d’offrir des repéres permettant de mieux gérer les situations de soin, que ce soit au
niveau institutionnel ou au niveau individuel, contribuant ainsi a 1’amélioration de la santé de

I’ensemble de la population (Piguet & Nagels, 2006).

1.3 Lev Vygotsky et la théorie de la zone de proche développement (ou zone de

développement prochain)

Lev Vygotsky est un penseur russe qui, dans les années 30, a trés tét travaillé sur une théorie
interactionniste qui prend en compte la composante sociale dans les apprentissages. Par ses
travaux, Lev Vygotsky a introduit la notion du développement intellectuel de I'enfant comme
une fonction des groupes humains plutét que comme un processus individuel.

Pour lui, I’apprentissage va se réaliser dans un premier temps, dans une activité collective
animée et soutenue par le formateur et le groupe social. C’est dans un second temps, a

I’occasion d’une activité menée individuellement que cette activité sera intériorisée. D’autres



iront plus loin en ajoutant que la réussite de ’apprentissage est également dépendant de la
culture dans lequel évolue I’individu (Bruner, 1991).

La théorie de Vygotski insiste sur la nécessité, de prendre en compte, avant d’introduire un
contenu nouveau, le développement actuel de [’enfant c’est-a-dire les structures a partir
desquelles I’enfant va s efforcer de s approprier ce contenu nouveau. (Brossard, 2017). Ainsi,
c’est au cours d’actions collaboratives que I’enfant va pouvoir étre en capacité de realiser des
actions et de résoudre des problemes qui se situent au-dela de son développement actuel. C’est
avec 1’aide de 1’adulte et dans ce contexte de collaboration sociale que 1’enfant réussit des
activités qu’il n’aurait pas pu réaliser seul, parvenant ainsi a s’approprier d’autres savoirs et
savoir-faire. Lev Vygotsky fait ainsi la démonstration qu’il existe chez I’enfant une zone
proximale de développement ou de développement prochain (ZPD), qu’il définit comme étant
[’espace se trouvant entre un niveau inférieur — celui des probléemes que [’enfant résout seul —
et un niveau supérieur — celui des problémes qu’il résout avec ['aide de I’adulte (Brossard,
2017). Ainsi recommande-t-il, a travers ce concept de ZPD de ne pas soumettre a I’enfant un
travail qu’il sait résoudre lui-méme, mais un travail qui va au-dela de son développement qu’il
sera en capacité de réaliser avec I’aide de I’adulte.

Les applications de la théorie de la ZPD dans le champ de 1’éducation thérapeutique sont
importantes, que ce soit pour les patients ou pour les professionnels en formation. En effet,
lorsqu’un patient est pris en charge en ETP et notamment lorsque 1’expérience de la maladie
est nouvelle pour lui, il faudra identifier en amont de la prise en charge éducative, ou en est la
personne dans ses savoirs et ses expériences avant de lui proposer des activités. Si proposer
dans un premier temps des activités que la personne maitrise peut contribuer a renforcer son
sentiment d’efficacité personnelle, les activités nouvelles, sans étre trés éloignées de ce que la
personne connait déja, devront étre accompagnées par le professionnel de santé. Ce concept de
zone de developpement prochain justifie également que les professionnels de santé soient
accompagnés pour 1’appropriation de PETP et la mise en place de pratiques €ducatives. De
plus, les professionnels devront avoir identifié ce concept pour le choix des méthodes
pédagogiques qu’ils vont mobiliser, afin de ne pas mettre le patient en difficulté. Il s’agit donc
de fixer avant tout ce qui constituera la prochaine étape d’autonomisation du patient, par
I’acquisition de savoir et ainsi, pas a pas, de I’amener vers le niveau d’empouvoirement qu’il

souhaite.



1.4 L approche motivationnelle

L’approche motivationnelle a été développée par W. R. Miller et S. Rollnick a partir des années
80, qu’ils définissent comme un style de communication collaboratif permettant d’identifier la
motivation d’une personne, ses ressorts, puis de renforcer sa motivation propre et son
engagement vers le changement (W. Miller & Rollnick, 2002).
Cette méthode a été développée initialement et principalement en addictologie pour
accompagner les personnes alcooliques dans leur travail de sevrage a 1’alcool. Elle s’appuie sur
des concepts tels que le modéle trans-théorique du changement de Prochaska et DiClemente
(Prochaska & DiClemente, 1982), la balance décisionnelle de Janis et Mann (Janis & Mann,
1977), lathéorie de la réactance psychologique de Brehm (Brehm & Brehm, 1981). L’approche
motivationnelle est avant tout une maniére d’étre avec les patients, visant a explorer les buts et
les valeurs fondamentales du patient ainsi que son ambivalence sans proférer de jugement, pour
I’aider a prendre une décision et a trouver sa motivation pour modifier un comportement
problématique. A I’inverse, le maintien du probléme est expliqué par le fait que la personne
n’est pas préte a changer. La motivation a changer sera liée a la confiance que la personne
s’accorde dans la réalisation du changement et a sa disposition a I’entreprendre.
Miller et Rollnick ont également introduit la notion de réflexe correcteur qui explique 1’attitude
du professionnel qui dans le souci de bien faire et pressé de corriger toute situation jugée
problématique va tenter de redresser la situation par des conseils (W. Miller & Rollnick, 2002).
Le réflexe correcteur entre alors en résonnance avec le concept de réactance de Brehm (Brehm
& Brehm, 1981) qui traduit le fait que I’attrait du comportement dommageable augmente
lorsque la personne sent que sa liberté d’agir et son autonomie sont menacées. Cela va
provoquer une dissonance dans la relation thérapeutique, se traduisant cliniguement par la
résistance du patient. La résistance sera alors considérée non comme un signe de mauvaise
volonté du patient mais bien comme I’indicateur d’une interaction inappropriée entre soignant
et patient (Lécallier & Michaud, 2004).
Les principes généraux sont :
- Faire preuve d’empathie et rechercher la compréhension de ce qui caractérise le patient et
son point de vue.
- Développer des divergences en étant plus directif pour les situations problématiques de
maniere a créer une dissonance cognitive chez le patient entre son comportement et ses
valeurs ou ses objectifs de maniére a augmenter sa perception des inconvénients du statu

quo.



- Rouler avec la résistance pour ne pas placer le patient dans une position persuasive et
d’opposition tout en invitant le patient a prendre en considération de nouveaux points de vue
visant a I’amener a étre I’acteur de la résolution de ses problémes.

- Renforcer le sentiment d’efficacité personnelle dont on sait qu’il est déterminant pour aider
le patient a surmonter ses obstacles et donc dans la réussite de ses actions.

L’approche motivationnelle en ETP permet ainsi d’appréhender les changements
individuels, a travers les facteurs intervenant dans la prise de décision du patient, tout en
respectant sa liberté de choix. Néanmoins on peut s’interroger sur des pratiques d’entretien
motivationnel qui ne seraient pas éthiques et utilisées dans un empressement a faire « bouger
le malade » a tout prix, notamment dans des moments particuliers ou la personne est dans
un statu quo dans son parcours de vie de malade (sidération ou difficultés liées a I’annonce

du diagnostic, fatigue liée a la mise en place de traitement, révolte etc.)

1.5 Eduquer est-il fabriquer ?

Frankenstein ou encore Pinocchio expriment le mythe de la fabrication d'un homme par un autre
homme, parvenant a donner vie a une personne qui nous ressemble suffisamment pour déclarer
I’entreprise réussie, avant de voir cet autre nous échapper. Philippe Meirieu interroge ainsi la
représentation de I'éducation comme projet de toute maitrise de l'autre et de controle total de
son destin. Il montre que tout pédagogue se doit de renoncer a 1’idée de « fabriquer I’autre »
pour rechercher les conditions permettant a cet autre de « se faire ceuvre de lui-méme » comme
I’affirmait Pestalozzi, le pédagogue suisse au XVIlléme siécle (Meirieu, 2000).

Philippe Meirieu reprend la célebre expression de Claparéde qui dés 1892, affirmait la nécessité
« d’une véritable révolution copernicienne » pour que les faiseurs de programmes comprennent
que « les legons sont faites pour les éleves et non les éleves pour les legcons ».

Philippe Meirieu va faire 7 propositions concretes que nous allons pouvoir interroger a travers
I’ETP :

v« La véritable révolution copernicienne en pédagogie consiste a tourner résolument le dos

au projet du Dr Frankenstein et a 1’éducation comme fabrication »

v La deuxiéme exigence de la révolution copernicienne en pédagogie consiste a reconnaitre
celui qui vient comme une personne que je ne peux fagonner a mon gré »

Nous pouvons regrouper ces deux exigences pour les renvoyer, en ETP, a I’importance du

respect de la temporalité du patient : respecter le temps de la rupture et du deuil lié au diagnostic

pour arriver un jour au temps de la prévention et du changement de comportement. Souvent, il



y a une discordance des temps entre le patient qui va devoir faire ce long travail, au fil de ce
qui constitue sa vie et le professionnel de santé, engagé dans une course contre la montre pour
assurer la prévention de consultation. Les professionnels de santé vont devoir apprendre a
repérer chez chaque patient, les moments propices aux changements et ainsi a perdre du temps
pour en gagner.(Grimaldi, 2006; Thiam, 2012). En ETP, il s’agit bien d’accompagner une
personne en devenir et de croire en ses potentialité de développement (Tourette-Turgis &
Thievenaz, 2014).

v’ Latroisiéme exigence de la révolution copernicienne en pédagogie consiste a accepter que
la transmission des savoirs et des connaissances ne s effectue jamais de maniére mécanique
[...], telle qu’on la suppose implicitement dans bien des enseignements. Elle suppose une
reconstruction par le sujet de ses savoirs et connaissances qu il doit inscrire dans son projet
[...]

Cette exigence est en lien avec la structuration en plusieurs étapes de I’ETP dont la premiére,

le bilan éducatif, est celle de la rencontre avec la personne atteinte de maladie chronique, durant

laquelle celle-ci pourra expliciter qui elle est, sa maladie et ce qu’elle en a compris, ses ressentis,
et ce qui I’anime, de manicre a identifier avec elle ses éventuels besoins et ce qui lui semble

important ou pas de changer (J.-F. d’Ivernois & Gagnayre, 2016).

v La quatrieme exigence de la révolution copernicienne en pédagogie consiste a constater
sans amertume ni regret que personne ne peut apprendre a la place de quiconque et que
tout apprentissage suppose une décision personnelle irréductible de I’apprenant

Cette exigence de I’intentionnalité ou du désir d’apprendre est décrite comme une des

difficultés que rencontrent certains professionnels de santé en pensant que le simple fait de

suivre des séances éducatives va faire que le patient va changer, alors que la personne reste

« auteur » de son propre désir d’apprentissage (Giordan, 2017).

v' La cinquiéme exigence de la révolution copernicienne en pédagogie consiste a ne pas
confondre ['impouvoir de [’éducation sur la décision d’apprendre et son pouvoir sur les
conditions qui rendent cette décision possible. Si la pédagogie ne peut jamais déclencher
mécaniquement un apprentissage, il lui revient de créer des espaces de sécurité dans
lesquels un sujet puisse oser « faire quelque chose qu’il ne sait pas faire pour oser le faire »

Cette exigence renvoie aux modalités de mise en ceuvre des séquences éducatives, dont celle

de groupe, basée sur une pédagogique socioconstructiviste. Les équipes sont en regle générale

créatives pour mobiliser des techniques d’animation et imaginer des outils pédagogiques,

favorisant les apprentissages (Baudrant-Boga et al., 2009). Mais 1’expérience montre qu’il est



souvent nécessaire en formation de bien distinguer obligation de moyens et obligation de

résultats, en lien avec les premieres propositions faites par Philippe Merieu.

v’ La sixiéme exigence de la révolution copernicienne en pédagogie consiste a inscrire au
ceeur de toute activite éducative, et non point comme c’est trop souvent le cas, a son terme,
la question de [’autonomie du sujet. C’est tout au long de [’éducation que de [’autonomie
se gagne, chaque fois qu 'une personne s ’approprie un savoir, qu’elle le fait sien, le réutilise
seule et le réinvestit ailleurs

Cette exigence, souléve la question de 1’évaluation en ETP visant a identifier ou en est la

personne dans le développement de compétences nouvelles ou de leur pérennisation.

L’évaluation reléve en ETP d’une pensée systémique et place le patient au centre du dispositif

d’évaluation (J. F. d’Ivernois & Gagnayre, 2007).

v' La septieme exigence de la révolution copernicienne en pédagogie consiste a assumer
I’insoutenable légereté de la pédagogie. Parce que [’homme y reconnait son impouvoir sur
[’autre, parce que toute rencontre éducative est irréductiblement singuliere, parce que la
pédagogie n’agit que sur les conditions qui permettent a celui qu il éduque d’agir lui-méme,
il ne peut construire un systéeme qui lui permettrait d’enclore son activité.

Cette septieme exigence renvoie aux tensions qui sont observées chez certains professionnels

pratiquant ’ETP et qui résultent du décalage percu entre la réalité des pratiques d’éducation

thérapeutique et les représentations qu’ils en ont (Le Rhun et al., 2013), lorsque ces
représentations sont celles, simplifiées, du bien faire, de la bonne méthode, comme seule
possibilité pour le patient, indépendamment de sa vie et de sa maladie. Dans ce cas, plusieurs
tensions sont a I’ceuvre. Des tensions dialogiques qui exprime les difficultés des professionnels
en ETP lorsque les objectifs d’amélioration de la qualité de vie entrent en conflit avec les
objectifs de la santé physique (« Plus on va étre a [ ’écoute et centré sur les besoins des patients,
et plus on risque de ne plus faire ce qu’on devrait faire en terme biomédical... » (Le Rhun et
al., 2013). Ce type de tension est de deux ordres ; la premiére est liée a la discordance d’objectifs
entre professionnels lorsque par exemple, I’infirmier-e doit faire avec les objectifs du médecin
et avec une demande différente ou particuliére du patient. La seconde est liée a des priorités et

un intérét différent pour ’ETP dans une méme équipe.

Des tensions cognitives liées a la confrontation de « savoirs contradictoires » en lien avec la
crainte de leur nouveau role notamment, lorsqu’il s’agissait des nouvelles pratiques intégrant le

questionnement du vécu du patient. Ou encore des tensions interpersonnelles en lien avec des



représentations différentes sur la légitimité des intervenants en ETP, comme par exemple

I’intégration de patients experts ou d’associations de patients aux séances d’ETP.

Des tensions d’impuissance d’action en lien avec des difficultés ou I’incapacité de transformer

ses pratiques ou le contexte d’exercice, pour les faire correspondre a son idéal d’ETP. Un faible

sentiment d’auto-efficacité a été retrouvé dans trois domaines de pratique de ’ETP :

- Lors de la prise en compte du vécu, des émotions et des difficultés des patients, avec la
crainte d’étre débordés dans leurs propres émotions et de ne pas étre en mesure d’apporter
de solutions au patient. Cela correspond a la crainte de se mettre en difficulté, a la fois soi-
méme, et le patient.

- Lors de la personnalisation du programme, les professionnels expriment la crainte de ne pas
étre capables de se décentrer de leurs objectifs de soignants, pour s’accorder sur des
objectifs ajustés au patient.

- Lors de I’évaluation et du renforcement des compétences des patients, les soignants se
questionnent sur la pertinence de leurs interventions ciblées sur les connaissances, et pas
assez sur le transfert de celles-ci.

Par analogie, dans le domaine de I’éducation a la santé, certains auteurs ont montré la nécessité

pour le professionnel « éducateur » de faire appel a d'autres modéles théoriques que ceux

exclusivement centrés sur les changements de comportement, méme si ces changements sont
requis pour le maintien de la personne en santé. Car la particularité de cette relation éducative
dans le champ de la santé rejoint la personne humaine dans ce qu elle a de plus intime. AusSi
et compte tenu du fait que les professionnels n’ont pas la maitrise du développement futur des
personnes qu’elles éduquent, il parait indispensable d’interroger ce qui fonde les pratiques
éducatives a travers différents modeles et théories qui les fondent et de prendre en compte les
travaux de recherche dans ce domaine. Inscrire les pratiques éducatives en santé dans une
perspective de la formation de praticiens réflexifs signifie de développer des savoirs et des
savoir-faire, et de comprendre ce qui fondent ces modéles a travers leur dimension
épistémologique (Schon, 1994). Cette prise de recul sur les modéles éducatifs a I’ceuvre, avec
la prise en compte de la dimension éthique est au cceur de la culture commune des acteurs de

I’éducation dans le champ de la santé (Jourdan & Berger, 2005). Car le choix et la

compréhension des cadres théoriques, légitiment les pratiques et fondent 1’expertise

professionnelle. C’est a cette seule condition que le professionnel « éducateur dans le champs
de la santé, pourra par un retour réflexif sur sa pratique se dégager du « comment faire ? »
pour aborder les interrogations plus fondamentales d’ordre éthique et politique, celles du sens

en références aux exigences sociales et aux valeurs (Berger & Jourdan, 2005).



1.6 L’ETP a I’ombre de la pensée d’Ivan Illich

Enfin, nous terminerons le chapitre sur les différents modeles qui sous-tendent I’ETP en

évoquant Ivan Illich, médecin, philosophe, penseur de 1’écologie politique et figure de proue de

la critique de la société industrielle, en tant que systéeme de production et de consommation.

Souvent qualifié de contestataire radical, Ivan Illich a développé, en son temps, une pensee

visionnaire, prophétique, concernant le monde a venir, en interrogeant les fondements et les

effets des institutions qui régissent la vie sociale (Lefeve et al., 2016, p. 170). Ses critiques ont
concerné notamment les institutions de la santé (lllich & Dupuy, 1975) et de I’école (lllich,

2003), atravers le fait que plus les moyens mis en ceuvre dans une société sont importants, plus

on s’éloigne du résultat recherché au lieu de s’en rapprocher. Les institutions deviennent alors

contreproductives a mesure qu’elles se développent et dépassent un seuil ou elles deviennent
dysfonctionnelles, nuisant aux objets et/ou aux personnes qu’elles étaient sensées servir. Ce qui
est au cceur du dysfonctionnement est le moment ou une institution se substitue aux individus,
prétend agir a leur place et pour leur bien, en devenant aliénante et contreproductive. Ainsi, la
médecine par la multiplication des actes supposés combattre la maladie, finit par nuire a la santé
lorsqu’elle aboutit aux sur-diagnostics et aux sur traitements, lorsqu’elle étend son champ en
dehors de son r6le initial et vise a régimenter tous les segments de la vie. Pour Illich c¢’est bien

I’emballement d’un systéme, son surdéveloppement, Sa surconsommation et son

autonomisation de son objectif initial, qui fait que son objet se retourne contre la société et

contre les personnes qu’il était censé servir.

Dans Némésis médical, Illich démontre qu’au-deld d’un certain seuil d’intervention, la

médecine a travers le pouvoir qu’elle donne aux médecins, dépossede les personnes de leur

corps, de leur capacité a se soigner par eux-mémes, ou encore de la décision de naitre ou de
mourir chez soi. Autrement dit, la médecine déposséde ’homme de sa santé. Illich décrit plus
précisément cette expropriation de la santé a travers trois niveaux de iatrogénése :

- Laiatrogénese clinique définie par des colts de santé de plus en plus élevés, aux rendements
décroissants avec une médecine impuissante a augmenter 1’espérance de vie au regard de
ces dépenses, des actes médicaux et de prévention qui engendrent d’autres maladies.

- La iatrogénie sociale liée a la perte de la capacité personnelle a s’adapter a son
environnement et de refuser des environnements intolérables, a travers une invasion
pharmaceutique, telle que constatée par Dupuy et Karsenty (Dupuy & Karsenty, 1977) et

une médicalisation a outrance.



- La iatrogénie structurelle qui traduit un mythe : celui qu’il est possible de supprimer la
douleur, le handicap et reculer indéfiniment la mort en développant sans limite, le systéme
médical et qui empéche toute capacité autonome aux hommes de faire face a la douleur, a
I’infirmité et a la mort, en leur donnant un sens. Ainsi la maladie et la mort se retrouvent
exclues du champ social par le secteur biomédical.

Ainsi en questionnant le maintien de I’autonomie individuelle dans une société polarisée par la
recherche de la productivité, lllich invite les populations a reprendre la responsabilité de leur
représentation de 1’avenir, et sans doute aussi a réinterroger le rapport au risque et a la
catastrophe (Clerc, 2010, p. 117).
Dans Une société sans ecole, Ivan Illich fait la démonstration d’une école, qui, dans sa forme
scolaire obligatoire, crée 1’illusion que I’enseignement serait 1’essentiel de I’éducation dont une
personne aurait besoin. Car pour lui, méme si I’acquisition de certains types de connaissances
est nécessaire, le savoir véritable des personnes reste expérientiel et provient de ce qu’elles ont
souhaité apprendre de maniere consciente. Pour Illich, 1’idéologie scolaire avec son caractére
obligatoire traduit la négation de toute responsabilité individuelle en éducation, et amenerait les
étres humains a un « suicide intellectuel » en renoncant a leur croissance propre. lllich préne
alors un systeme de remplacement orienté par la formation permanente de I’individu « par lui-
méme » et pour I’acces a 1’éducation a n’importe quel moment de la vie. Ce systeme devrait
permettre a ceux qui le souhaitent, de partager des connaissances spécialisées avec des
personnes dans cette attente et de permettre cette rencontre-la. 1l parle de création tout au long
de la vie, de « possibilités d’éducation volontaire », a chaque fois qu’un individu en aurait
besoin.
Il propose notamment la mise en place d’un service d’échange de savoir-faire dispensé par des
professeurs de savoir-faire, et qui ne seraient pas reconnus sur leur simple dipléme mais bien
pour des compétences dans leur domaine d’exercice. Il évoque également un systeme
d’appariement des pairs de maniere a ne plus étre enticrement dépendants de la société
scolarisée, a travers les seuls jugements des éducateurs et de pouvoir faire appel a d’autres
personnes, ayant des compétences et un savoir-faire dans un domaine précis.

La pensée d’Illich pronait une « révolution éducative » susceptible d’obliger les institutions

sociales a devenir éducatives, c¢’est-a-dire de donner 1’accés a tous, a 1I’éducation permanente.

Nous pouvons donc faire le lien avec les valeurs éducatives emancipatrices fortes de I’ETP
basées sur I’empouvoirement comme moyen pour I’individu d’assurer un plus grand controle

sur sa propre santé afin de 1’améliorer dans le sens qu’il souhaite, et la pensée d’Ivan Illich qui,



en critiquant non pas la science médicale mais 1’industriec biomédicale, nous alertait sur le risque
d’expropriation de la santé des individus par sur-prescription d’actes et de soin.

Par sa critique de la forme scolaire obligatoire, Illich montrait le chemin d’une éducation
permanente, adaptée au fil des besoins de 1’individu, s’appuyant non seulement sur les savoirs
mais sur 1’expérience, allant dans le sens de la reconnaissance du savoir expérientiel des
personnes atteintes de maladie chronique et de leur participation au systeme de santé. La
bascule de ’ETP quittant son mode¢le initial d’observance pour évoluer vers 1’alliance
thérapeutique et I’empouvoirement du patient, peut étre analysée comme une réponse a la
double critique illichienne entrainant, dans le méme temps, une profonde révolution du modele

d’éducateurs en santé vers un modéle égalitaire et centré sur les personnes.



1.7 Synthese du chapitre 1

L’ensemble des modeles décrits dans ce chapitre, par leurs principes, sont des fondamentaux
pour ’ETP. lls ont probablement, également, contribué a préparer son terrain, a son
développement et sont a la base de beaucoup des constructions théoriques en ETP.

La théorie sociocognitive de Bandura, par la prise en compte des facteurs comportement /
personne / environnement, permet d’envisager la prise en charge des maladies chroniques a
travers ces interactions réciproques et non plus sous le seul angle du probléme (symptéme -
syndrome) que 1’on associe a une réponse (principalement sous forme de traitement
médicamenteux). Cette théorie permet d’appréhender I’ETP sous I’angle de la complexité et
traduit 1’intérét d’une approche globale centrée sur la personne dans la prise en charge des
maladies chroniques.

Comme nous le présentons dans la figure 2, les fondements sociocognitifs de I’ETP sont
complétés par d’autres approches : concepts de sentiment d’efficacité personnelle, de Zone
Proximale de Développement de Vygotsky, I’approche motivationnelle, les différents principes
pédagogiques cités par Meirieu, ainsi que la pensée visionnaire d’Illich. Ces approches
véhiculent tour a tour les principes d’accompagnement, de codécision, de progression dans les
apprentissages, de responsabilité, de pouvoir d’agir (empouvoirement), de liberté individuelle,
de projet de vie ou encore d’autonomie et de reconnaissance des savoirs expérientiels.

Ces concepts sont d’autant plus importants pour notre cadre d’analyse qu’ils participent au
passage d’un modele prescriptif @ un modéle adaptatif nécessaire a la prise en charge des
patients atteints de maladies chroniques, avec une visée d’empouvoirement.

La figure 2 reprend donc ces différents concepts et leurs liens avec ’ETP. Les concepts sont

présentés en noir et les apports qu’ils font a I’ETP sont en rouge.



POUR UN PASSAGE D’UN MODELE PRESCRIPTIF A UN MODELE ADAPTATIF

Miller & Rollnick et I’approche
motivationnelle

Changements individuels a travers
les facteurs intervenant dans la prise
de décision. Respect liberté de choix
Liberté - Pouvoir d’agir

Bandura et la théorie sociocognitive

Interactions réciproques
Personne —comportement - environnement

Approche globale centrée sur la personne

Illich et la critique des institutions de santé et de 1’école

Bandura et le sentiment Reprise du controle sur sa sante

d’efficacité personnelle / collectif Education via des savoirs expérientiels

Croyance en sa capacité a réaliser Responsabilité — Reconnaissance des savoirs expérientiels
Pouvoir d’agir

avec succes des performances
particuliéres (idem pour le collectif)
Pouvoir d’agir - Autonomie
Meirieu et les principes pédagogiques
Education # fagonnage*

Vigotski et la Zone Proximale de Développement (ZPD) Reconstruction par le sujet de ses savoirs et
connaissances a inscrire dans un projet

Zone d’autonomie [ZPD] Zone de rupture
(Incapacité a faire seul) Décision personnelle
+ contexte de collaboration sociale dans les apprentissages Création d’espaces de sécurite
Accompagnement Autonomie - Liberté - Projet de vie
Apprentissages progressifs, par paliers Pouvoir d’agir

Figure 2 — Proposition de cadre théorique de passage d’un modéle prescriptif a un modéle adaptatif dans le champ des maladies chroniques
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CHAPITRE 2. PASSAGE D’UN MODELE PATERNALISTE A UN MODELE
EGALITAIRE : ELEMENTS LIES A LA RELATION SOIGNANTS SOIGNES

Nous allons voir dans ce chapitre les éléments qui depuis plusieurs décennies ont fait que nous
sommes passes d’un mod¢le paternaliste a un modele plus égalitaire dans les soins et qui a

modifié profondément la relation entre le professionnel de santé et la personne malade.

2.1 Le statut dual de la médecine chez Canguilhem

Georges Canguilhem, philosophe et médecin, développe a partir des années 1940 ses recherches
sur le sens et la nature de la normalité en médecine et en biologie.

Pour Canguilhem, étre malade ou se sentir malade n’est pas se sentir anormal, ¢’est-a-dire écarté
de la norme, car l’atteinte a sa santé se caractérise par une nouvelle configuration de son
organisme nécessitant une adaptation a son environnement. Ce qui conduit le patient a élaborer
de nouvelles normes en santé, lui permettant de restaurer une certaine autonomie de son
organisme (Canguilhem, 2013; Lefeve, 2014).

Canguilhem définit la médecine comme une science appliquée ou une somme évolutive de
sciences appliguées, ¢’est-a-dire en tant que dualité de 1’art et de la science, refusant ainsi de la
réduire a [’art de soigner (Canguilnem, 1988). Pour lui, I’activité médicale est définie selon
deux pbles que sont la lutte contre la maladie, qui requiert de mettre entre parenthéses la
subjectivité du malade, et la prise en charge du malade qui demande au médecin de changer de
registre afin de prendre en compte cette subjectivité (Canguilhem, 1990). Pour Canguilhem, ne
pas considérer le patient comme un sujet psychique, conscient et doté d’un inconscient, sentant,
désirant, pensant, voulant et s’exprimant conduit en plus de la blessure morale, au risque
d’erreur diagnostic et thérapeutique. Il définit donc I’acte médical a travers une relation
singuliére, ayant pour objectif de soulager un patient unique et indécomposable, au cours duquel
le médecin devra faire appel a ses connaissances scientifiques pour les appliquer a la singularité
de son patient. Pour Canguilhem, connaissance clinique du patient et compréhension de son
expérience sont donc indissociables. La médecine, en visant la restauration ou 1’instauration
d’une normativité du malade, repose ainsi sur cette reconnaissance expérientielle du patient, de
sa subjectivité, mais aussi du sens et de la valeur que le patient donne a ce qu’il vit, a travers
son histoire personnelle et son environnement social. Il s’agit de ne pas dissocier les normes de
vie du patient, de la compréhension de son expérience de malade pour que le médecin puisse
identifier comment le malade interpréte sa maladie et son existence. Canguilhem démontre ainsi

I’ambivalence de la clinique entre une posture de clinicien construite sur des connaissances



anatomiques et cliniques objectives, et une posture d’écoute, visant la rencontre avec le patient
dans toutes ses dimensions subjectives, pour le comprendre. Par son attitude d’écoute
comprehensive, le médecin rompt ainsi avec une certaine attitude scientiste qui ferait de lui le
seul expert de la maladie, en reconnaissant le patient comme expert d’expérience. Cette relation
particuliére, soignant-soigné, dont découlera I’alliance thérapeutique, contribue ainsi a la
reconnaissance réciproque des sujets. Elle repose sur le respect des choix et de la liberté du
patient, notamment en mati¢re de thérapeutique, dont 1’objectif vise la restauration ou
I’instauration de normes de vie que le patient éprouvera et évaluera pour et par lui-méme comme
adéquates. Les relations de soin étant susceptibles d’étre le lieu de conflits de valeurs entre
soignants et soignes, notamment & travers la mise en danger de leur vie et de leur santé par les
patients, Canguilhem positionne la relation médicale comme un échange argumentatif, ou les
compétences du meédecin, ses valeurs et principes sont reconnus et pris en compte mais ou
priment ceux du patient. Le soin consiste alors a accompagner et soutenir, a travers un
processus de relation et de délibération partagée, une autonomisation individuelle qui est
toujours en devenir (Lefeve, 2014).

Canguilhem, a travers sa philosophie de la médecine, a posé les bases du soin articulé autour
de I’accompagnement et de I’individuation.

Pratiquer la médecine, c’est ainsi consacrer une large part a I’accompagnement du patient vers
cette quéte de nouvelles normes en santé. C’est évoluer entre objectivation scientifique de la
maladie et appropriation subjective du patient, par des logiques de savoirs, savoir-faire et
savoir-étre, dans le respect de la singularité du patient.

Le concept d’auto normativité, dans la logique de Canguilhem, est ainsi décrit comme
« potentialité intérieure » de tout patient a déterminer ses propres normes de santé, a travers
I’expérience de la maladie (Barrier, 2012). Car par ses conséquences, la maladie chronique
donne lieu & une recomposition identitaire de la personne malade (Bury, 1982). L’éducation
thérapeutique, en tant que soin permettant au patient de s’adapter a 1’'imprévisibilité¢ de la
maladie (Mol, 2009), sollicite et accompagne cette auto normativité a travers la rencontre

pédagogique réciproque qu’elle instaure entre le professionnel de santé et le patient.

2.2 Les apports de la Philosophie du soin

Dans la ligne de Canguilhem, La philosophie du soin défend la prise en compte de la subjectivité
et de ['individualité du patient avec une attention portée a la singularité de celui-ci a travers

I’écoute et D’attention donnée a son expérience (Leféve, 2014). Elle s’inscrit dans les



transformations sociales et philosophiques de ces dernicres années avec 1’avénement de
I’autonomie des patients, la reconnaissance de leurs droits avec le développement de I’éthique
medicale et du care.

La maladie de la santé, qui s’inscrit dans une biographie et en perturbe la continuité, est une
crise qui menace 1’équilibre psychophysique de la personne et qui lui impose de transformer
son cadre de vie et de s’adapter a sa nouvelle condition (Benaroyo et al., 2010, p. 26;
von Weizsdcker, 1951). En cela, il ne peut y avoir de relation de soin sans la prise en compte
du patient en tant que sujet.

La médecine de la santé s’est organisée autour de politiques de santé publique a travers les
outils de prévention et de dépistage. Elle sollicite 1’autonomie individuelle de I’individu qui va
étre éduque, responsabilisé a la surveillance de son corps, a I’adoption de comportements
favorables a la santé et a la gestion de la maladie le cas échéant. L autonomie peut alors étre
vue sous 1’angle de I’injonction a 1’adoption de normes de vie et de comportements favorables
a la santé, a lintériorisation de normes de santé socialement admises, Ou encore a
[’homogénéisation des genres de vie. Ainsi plusieurs notions de soin peuvent ainsi se
superposer, allant de celle qui consiste a soulager la souffrance d’une personne a celles qui vont
amener la personne a étre un patient responsable et un usager efficace du systeme de santé. La
pratique du soin a ainsi toujours une finalité¢ individuelle et collective et pour laquelle, d’un
point de vue philosophique, on distinguera ! 'individualisation des soins visant la réadaptation
sociale du sujet, du soin de l'individuation (Simondon, 2005) , qui aura pour objet la restauration
de la normativité ou la puissance d’agir du sujet. L’individualisation des soins tend a demander
au patient, sans que soit portée attention aux inégalités sociales, économiques et culturelles
susceptibles de le rendre vulnérable, de reprendre une vie normalisée et si possible
économiquement productive. Le soin de I’individuation cherche a accompagner le patient pour
qu’il retrouve et assume sa part d’activité et d’autonomie qui lui est propre. Le soin pris sous
I’angle de I’individuation, permettrait non seulement la transformation de soi mais aussi la
transformation de la société a travers l’intégration de 1’expérience de la maladie et des
personnes vulnérables.

L’ETP dans une perspective de soin et dans un objectif idéal d’empouvoirement, integre ce

concept d’individuation



2.3 La participation des patients

Les années 80 vont produire un changement important de modéle de référence pour ce qui
concerne les associations de patients, au cours duquel nous allons assister au passage d’un
modele ou les malades et leurs familles déleguent la défense de leurs intéréts aux spécialistes
de leur domaine médical de référence, a un modele ou leur participation est active, en matiére
de définition de modalités de prise en charge et de construction des connaissances biomédicales
les concernant. Cette évolution s’est faite selon 3 dynamiques, la dynamique des exclus, la
dynamique des minorités et la dynamique des victimes. Ces dynamiques sont liées aux
transformations contemporaines de la médecine et a I’histoire de chacune des pathologies et des
thérapeutiques s’y rapportant (Barbot & Fillion, 2007). La dynamique des exclus renvoie a
certaines maladies rares initialement délaissées par le corps médical et I’industrie
pharmaceutique. L’Association Frangaise contre les Myopathies (AFM) va ainsi contribuer a
la recherche clinique et biologique dans le domaine des maladies neuro musculaires. Cet
exemple met en évidence la capacité participative des malades et de leur famille a la production
de connaissances et la capacité de tous, malades, familles, cliniciens et chercheurs a collaborer
selon un modeéle d'apprentissage mutuel (Rabeharisoa, 2003; Rabeharisoa & Callon, 1998). La
dynamique des minorités concerne des populations ou bien certaines pathologies stigmatisées
pour lesquelles il va y avoir un travail de réalisation de leur expertise propre. C’est ainsi que
I’apparition du virus du SIDA va constituer un tournant dans I’engagement des patients a travers
la constitution de mouvements communautaires visant 1’entraide, 1’empouvoirement et la
reconnaissance de spécificités identitaires (Barbot, 2001, 2002; S. Epstein, 1995; Prestel, 2004).
Dans un premier temps, ces associations ont eu pour objectifs la défense des intéréts des
malades et le relais de leur parole, tout en valorisant I’image de patient informé, actif dans sa
recherche d’informations sur les traitements et d’acteur de ses choix thérapeutiques. Elles vont
aussi s’impliquer dans ’amélioration des conditions d’hospitalisation, ce qui explique qu’a
partir des années 90, les associations se fédérent et s’engagent dans le champ de
I’expérimentation thérapeutique pour I’amélioration des conditions de réalisation des essais et
I’acces aux nouvelles molécules. Ces associations vont montrer leurs capacités a s’informer des
dernieres molécules testées en France et a 1’étranger, a négocier avec I’ Agence du médicament
et les laboratoires pharmaceutiques pour parvenir a influer sur la disponibilité des médicaments
(Barbot, 2002). Elles vont aussi promouvoir une recherche biomédicale qui soit axée sur les
besoins des patients et moins liée aux intéréts financiers de 1’industrie pharmaceutique. ICi se

trouve I’un des grands mécanismes en faveur de 1’indépendance des professions médicales, de



leur industrie et de dénonciation de conflits d’intéréts, jusqu’ici ne posant aucun probléme dans
la sphere publique.

Enfin, la troisieme dynamique a I’ceuvre dans 1’évolution de la place des associations de patients
en médecine, est celle des victimes qui a joué un réle particulier dans la reconfiguration des
formes d’engagements associatifs. Cette dynamique est liée aux préjudices graves qu’ont pu
subir certains patients en matiere de thérapeutiques et de leur reconnaissance, qu’elle soit
matérielle, psychologique ou judiciaire. Cette dynamique est née, dans les années 90 de ’affaire
du sang contaminé et de celle de I’hormone de croissance, deux cas de contamination iatrogéne
de patients a la suite de traitement. Dans un premier temps, 1’Association Francaise des
Hémophiles et 1’Association des parents d’enfants atteints d’insuffisance en hormone de
croissance (GRANDIR a partir de 1990) qui avaient développé, depuis des décennies parfois,
un systeme de collaboration solidaire de confiance mutuelle avec le corps médical, tentera de
dédramatiser et de protéger des patients contaminés par une maladie aux représentations et a
I’acceptabilité sociale complexe. On assiste alors a une sorte de paternalisme associatif,
cherchant a dénouer les conflits en interne. Au début des années 90, ce systéme de collaboration
solidaire va cependant étre remis en question, notamment a cause des liens entre les associations
et les institutions a but non lucratif relevant de 1’intérét public chargées de la collecte et de la
distribution des traitements contaminants. Il s’agit du Centre National de Transfusion Sanguine
(CNTS) et France Hypophyse. Le travail judiciaire mettra en lumiere les dimensions
marchandes des institutions chargées des traitements, et les rapports entre malades, familles et
I’univers médical vont étre réévalués. On découvre alors que le CNTS, pour des raisons
économiques (mais aussi faute d’avoir obtenu de 1’Etat, sa tutelle, une augmentation du prix de
ses produits), a choisi de distribuer des produits contaminés et I’AFH devra démentir une
déclaration des pouvoirs publics et du CNTS, selon laquelle cette distribution avait été réalisée
avec son accord. L’ AFH va alors s’engager dans une procédure pénale, rejoint par 1’ Association
GRANDIR quelques années plus tard. Cette procédure donnera lieu a la mise en place d’un
fond d’indemnisation.

Des remaniements importants au sein des deux associations vont entrainer le départ volontaire
des professionnels médicaux les plus mis en cause par la procédure judiciaire. Mais I’ AFH, sans
faillir & son travail d’engagement dans une procédure pénale va s’engager dans un travail de
fond de recomposition de ses relations avec ['univers médical dans lequel la confiance a priori
dans le bienfait des innovations thérapeutiques n’est plus de mise (Barbot & Fillion, 2007, p.
237). L’AFH va ainsi passer d’un positionnement en faveur de la promotion de I’innovation

thérapeutique, a un positionnement en faveur d’une balance bénéfice-risque. Aux traitements



et aux savoirs scientifiques nouveaux sont attachées les notions de choix qui ne sont plus
délégués aux seules autorités médicales. Pour I’AFH, il s’agit de « mieux équiper le patient »
et en 2005, elle obtiendra que les patients hémophiles ayant recu un lot de sang contaminé par
la Maladie de Creutzfeld-Jakob soit tenus informés de leur situation, alors que le conseil
consultatif national d’éthique s’y opposait, pour que 1’ensemble des personnes ayant regues des
produits sanguins ne restent pas dans 1’ignorance de leur statut de contamination potentielle.
L’AFH va ainsi s’inscrire dans une politique de précaution, non seulement pour les patients
hémophiles, mais aussi vis-a-vis de la population générale, pour laquelle elle se veut
« sentinelle ».

A travers leur engagement dans la diffusion des connaissances scientifiques ou la recherche, et
un positionnement fort en faveur d’une politique de précaution en santé, ces associations du
champ du VIH-SIDA, de ’AFM et de I’AFH, montrent le travail de fond réalisé en matiére de
transformation des formes d’engagement des associations dans le domaine de la santé. Cette
transformation a été rendue possible grace a leur capacité a interroger, dans un moment
douloureux de leurs histoires, le mode de distribution des pouvoirs et des compétences entre les
différents acteurs engagés autour d 'une pathologie (Barbot & Fillion, 2007).

Avec elles, d’autres associations de patients s’inscrivent dans ce mouvement de partage des
pouvoirs et des compétences, méme si chacune d’elles conserve ses formes d’engagements
propres. Il y a bien une révolution profonde de la place des patients et de leurs associations,
préparée par les critiques du modele biomédical traditionnel hérité de 1’expansion des savoirs
au X1Xeme siécle, et accéléré par des crises que ce modéle traditionnel n’a pas su voir venir,
voire a amplifié.

Cet engagement associatif des patients, intervient a différents niveaux dans le systéme de soins
de santé, depuis I'environnement de soins directs jusqu’a leur intégration dans les gouvernances
en santé et I'élaboration des politiques de santé (Carman et al., 2013; Richards et al., 2013).

Il suscite une attention croissante de la part d’un grand nombre de disciplines académiques
impliquées dans les soins de santé, avec une part importante en médecine et en soins infirmiers.
Au niveau international, cette implication comme facteur clé permettant d’améliorer la
prestation et la qualité des services de santé, est largement documentée et montre également le
caractére polysémique du partenariat pour désigner la contribution des patients a ses soins et
aux services de sant¢, ainsi qu’une grande diversité dans sa mise en ccuvre (Barello et al., 2012;
Bousquet & Ghadi, 2017; Menichetti et al., 2016; Pétré et al., 2020).

Sollicité pour étre son propre soignant et participer a ses soins (Barry & Edgman-Levitan, 2012;

Conway et al., 2006; R. M. Epstein & Street, 2011), sa connaissance expérientielle de la maladie



contribue a ’amélioration des services (Karazivan et al., 2015). Une part importante de cette
participation est cependant consacrée a 1’amélioration de la Qualité et a la sécurité des soins
(Malloggi et al., 2020).

Néanmoins, sa participation semble moindre dans le champ de la recherche scientifique
(Domecq et al., 2014; Elberse et al., 2010; Forsythe et al., 2014; Hoddinott et al., 2018;
Sacristan et al., 2016; Waite et al., 2019), bien qu’elle se développe en formation initiale (Flora,
2013a, 2013b; Flora et al., 2020; Gross & Gagnayre, 2017; Jha et al., 2009; Vanier et al., 2014).
La participation des associations au systeme de santé est aujourd’hui plurielle et recouvre deux
réalités entretenant des relations multiples : I’expérience expérientielle liée a la confrontation
quotidienne a leur pathologie et aux problémes qu’elle engendre, et 1’expérience médico-
scientifique dont on a décrit plus haut, a travers les actions des associations telle que I’AFM,
les associations en lien avec le VIH-SIDA et I’AFH.

La participation des patients s’inscrit désormais dans un véritable partenariat dont les attributs
et modalités font 1’objet de nombreuses publications (Jouet, 2013; Jouet et al., 2014, 2019). En
ETP, elle génére un certain nombre de recherches qui interrogent ses modalités de mise en
ceuvre tout comme ses ambigiiités (Ayav et al., 2013; Aycaguer et al., 2017; Barrier, 2016;
Chouleur et al., 2015; Flora, 2015, 2017).

2.4 Démocratie sanitaire

Les Etats Généraux de la santé dont I’objectif était de donner la parole aux usagers du systeme
de soins, personnes malades ou simples citoyens, ont permis de sortir du débat de la
confrontation d’experts pour tester d’autres méthodes participatives sur les questions de santé
afin de répondre au besoin de débat et de communication des citoyens dans ce champ (Briicker
& Caniard, 1999). Le rapport écrit qui suivra, servira de support aux lois relatives aux droits
des patients.

Dans ce mouvement participatif, la démocratie sanitaire, dans son acception large, traduit la
participation citoyenne aux politiques de santé. Autrement dit, elle va au-dela de la relation
médecin-malade et renvoie a I’intervention des associations de patients et d’usagers dans
I’¢élaboration, la définition et la mise en ceuvre des politiques et des programmes de santé. Elle
est la traduction, dans notre contexte frangais, d’une redistribution des pouvoirs au sein du
systéeme de santé (Tabuteau, 2014).

Depuis une vingtaine d’années, ce concept de démocratie sanitaire s’exprime notamment a

travers les droits individuels des patients (acces a 1’information, accés au dossier médical) (Loi



n°2004-806 du 9 ao(t 2004 relative a la politique de santé publique, 2004) et des droits collectifs
(représentation des usagers et usageres dans les instances hospitaliéres et de santé publique)
(Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de
santé, 2002) création de conseils territoriaux de santé, mise en place d’une représentation des
usagers et des usageres dans les instances de gouvernance des agences sanitaires nationales
mais aussi la création d’une union nationale des associations agréées d’usagers et d’usageres
du systeme de santé (France Assos Santé) (Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation
de notre systéeme de sante, 2016).

Le point d’orgue de cette évolution est la création de la confédération nationale de santé et de
I’autonomie, appuyée sur des conférences régionales de santé, aboutissant notamment en 2015
a I’adoption d’une charte de la personne dans son parcours personnalisé de santé et des
professionnels 1’accompagnant (CNS, 2016) — Annexe 1.

Malgré une volonté affichée de participation « patiente », les usagers peinent encore a se faire
entendre et le processus de démocratisation sanitaire montre des limites dans sa mise en place,
ce qui contribue au sentiment d’une déconnection entre les principes des politiques publiques
et la réalité (Chassang & Gautier, 2019, p. 56). Dans son avis rendu en date de juin 2019, Le
Conseil Economique Social et Environnemental (CESE) (Chassang & Gautier, 2019) fait de
I’autonomie et de la participation des personnes, un des trois axes de leurs préconisations pour
la prise en charge des maladies chroniques (axe 3 - Vivre avec la maladie chronique : autonomie
et participation). A ce titre, le CESE préconise de construire la prise en charge médicale,
médico-sociale et sociale en partant des besoins des patients et non pas sur la base de [’offre
disponible, de renforcer la place de I'éducation thérapeutique du patient dans les pratiques des
structures sociales et médico-sociales et d’accélérer la co-construction, avec les patients des
indicateurs de qualité communs centrés sur les parcours plutét que sur chaque pathologie,

considérée isolément.



2.5 Synthese du chapitre 2

Il nous a paru intéressant d’interroger a la fois des notions de philosophie de la santé mais aussi
des aspects plus historiques, plus récents, qui ont contribué au passage du modéle paternaliste
prégnant en médecine jusque dans les années 80 a un passage plus « égalitaire ».

L’approche philosophique de la santé par Canguilnem montre le chemin d’un accompagnement
de la personne malade qui, en tenant compte de sa singularité, va permettre le développement
d’une alliance thérapeutique entre le professionnel de santé et le patient, et a ce dernier, de
retrouver de nouvelles normes en santé.

Le principe de démocratie sanitaire ainsi que le partenariat développé ces dernieres années avec
les associations de patients traduisent la reconnaissance des savoirs expérientiels du patient, de
leur Iégitimité & participer aux décisions de santé les concernant ou aux politiques de santé,
dans un objectif d’empouvoirement.

Nous retrouvons dans ce chapitre des champs de développement récents (méme si Canguilhem
est ancien, son impact en ETP ne I’est pas), comme I’alliance thérapeutique, le partenariat avec
les patients, la reconnaissance des savoirs expérientiels des patients, I’accompagnement pour
aider le patient a se rééquilibrer et trouver de nouvelles normes en santé, le tout dans un objectif
d’empouvoirement.

L’ensemble de ces éléments est en passe d’anémier le modele paternaliste jusqu’ici prégnant
en médecine. L’éducation thérapeutique s’inscrit dans ce nouveau modeéle d’égalité des rapports
vers une médecine de la personne (Reach, 2017b), et pour laquelle les professionnels sont
amenés a se former pour transformer leurs pratiques (J.-F. d’Ivernois & Gagnayre, 2016).

La notion d’égalité peut étre discutée dans le sens, ou en éducation comme dans la relation de
soin, la relation reste dissymétrique entre la personne (malade) et le professionnel (le sachant).
Nous assumons néanmoins cette tendance a 1’égalisation des rapports, qui n’omet pas 1’inégalité
fondamentale des savoirs, des vécus et des positions. Nous sommes dans une acception trés
générale d’une pensée qui donnerait la priorité a 1’égalisation des conditions de choix, tenant
compte des inégalités de positions entre médecins, professionnels de santé et personnes
malades.

La figure 3 reprend les différents éléments et concepts liés a la relation soignant-soigné signant
le passage d’un modéle paternaliste a un mod¢le égalitaire. La figure 3 reprend donc ces
différents concepts et leurs liens avec I’ETP. Les concepts sont présentés en noir et les apports

qu’ils font a ’ETP sont en rouge.



POUR UN PASSAGE D’UN MODELE PATERNALISTE A UN MODELE EGALITAIRE :
ELEMENTS LIES A LA RELATION SOIGNANTS-SOIGNES

Canguilhem : le Normal et le pathologique
Lutte contre la maladie et prise en charge du malade.
Patient = personne unique et indécomposable
Alliance thérapeutigue — Accompagnement — Codécision
Recherche de nouvelles normes en santé

Autonomie /

Participation citoyenne aux
politiques de santé

Droits des patients
Partenariat - Empouvoirement

La philosophie du soin

Subjectivité et individualité du patient

Singularité du patient

Barrier et le concept d’auto normativité
Empouvoirement

Restauration de la normativité du sujet

en santé — Codécision

Participation des patients
Années 80, changement de paradigme :
Rupture avec le modéle paternaliste
Partenariat
Reconnaissance des savoirs expérientiels

Figure 3 — Eléments liés a la relation « soignant-soigné » ayant favorisé le passage

d’un mod¢le paternaliste a un mod¢éle égalitaire en santé
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CHAPITRE 3. ELEMENTS DU CHANGEMENT SOUS L’ANGLE DE LA
SOCIOLOGIE : LES ACTEURS ET ELEMENTS IDENTITAIRES A L’(EUVRE

3.1 Crise et modalités de changement

Nous avons vu que de nombreux changements sont apparus en médecine, notamment a travers
les rapports qu’entretiennent la médecine et les usagers du systéeme de soins. Certains parlent
de crise de la médecine et notamment de la médecine générale, et dénoncent un systeme de
santé francais, archaique, patriarcal, centralisé et élitiste qui favorise la compétition et non la
coopération entre ses membres (Winckler, 2009). Une crise qui serait notamment de nature
politique et sociale, avec un systéme de santé national a 1’obsessionnelle réduction des co(ts,
au lieu de prendre en compte les besoins de la population dans chaque région et de proposer
les soins dont cette population a besoin. Cette crise est également révélatrice d’un systéme dont
I’enseignement est resté trop longtemps et trop majoritairement techniciste et pouvant produire
des professionnels techniciens dénués de qualités humaines et d’imagination. Un enseignement
de la médecine ne s’intéressant qu’aux maladies et aux organes, produit souvent des
professionnels segmentant les patients et peu enclin a les prendre en compte dans leur totalité,
non seulement biologique mais aussi psychologique et sociale (Winckler, 2009). 1l est notable
que cet enseignement médical « traditionnel dominant » se développait alors méme que, dés
1948, I’organisation mondiale de la santé définissait la santé comme issue de trois composantes
physique, psychologique et sociale (OMS Europe, 1986). C’est-a-dire la puissance sur les
représentations des progres techniques biomédicaux majeurs survenus dans ces mémes temps,
donnant I’illusion qu’ils seraient capables de répondre a tous les problémes rencontrés. Jusqu’a
ce que leurs rendements décroissants, leurs limites face a ce qui devenait leur principal résultat,
la chronicisation de maladie aigiies, les critiques dont ils faisaient 1’objet, ameénent a la
révolution actuelle.

Si certains auteurs révelent la crise qui secoue notre systeme de santé actuellement et ces
nécessaires changements, d’autres soulignent la naissance d’une autre médecine (Grimaldi et
al., 2017), de la personne (Reach, 2017b), qui sans occulter la complexité de toute décision
thérapeutique, reste une médecine participative, qui concerne bien une personne dans sa
globalité et conduit a un processus partagé de mise en ceuvre des thérapeutiques.

L’éducation thérapeutique s’inscrit pleinement dans ce mouvement et participe a un
changement de paradigme dans la prise en charge des patients, chez les professionnels de sante
en tant que « position de I’esprit du soignant » (Grimaldi, 2011). Ces changements vont, on peut



s’en douter, impacter 1’organisation « santé » dans son entiéreté et notamment ses acteurs, et
parmi eux les professionnels médicaux et paramédicaux.

La prise en compte de 1’évolution (ou de la révolution) de 1’organisation « santé », en tant
qu’organisation complexe ayant en charge les questions de santé, amene a faire le lien sur la
question du changement dans toute 1’organisation.

Une organisation devrait étre capable a la fois de résister aux crises qu’elle rencontre mais aussi
de coévolution, c’est-a-dire d’étre capable d’intégrer cet événement nouveau de son
environnement, aussi complexe soit-il, pour se restructurer (Rochet et al., 2008). La sociologie
des organisations qui étudie comment ses membres, les acteurs, construisent et coordonnent des
activités collectives organisées, nous montre toute la difficulté a appréhender les changements
dans nos organisations. Elle s’interroge de savoir si le changement provient exclusivement des
contraintes extérieures d’une organisation ou bien s’il ne peut intervenir que lorsque ses acteurs
ont transformé leur systéme de représentations et de relations, ou encore le sens qu’ils donnent
a leurs actions (Bernoux, 2010). Dans les faits, a travers les observations de terrain menées au
sein des organisations, la sociologie des organisations nous montre qu’il ne peut exister de loi
du changement du fait que celui-ci est toujours le résultat d’une combinaison particuliere entre
les contraintes externes aux organisations (I’environnement), les institutions et les
acteurs (Bernoux, 2010, p. 85).

3.2 Les acteurs, I’environnement et 1’institution et le sens donné a ’action
3.2.1 Les acteurs et le sens donné a [’action

Les organisations se définissent a travers les acteurs qui les composent et qui vont ceuvrer dans
un systéme fait de contraintes. C’est le sens qu’ils donnent a leurs actions qui va expliquer les
représentations qu’ils en ont, la hiérarchisation de leur systéme de valeurs, leurs comportements
et certains phénoménes comme le changement. L’acteur, comme ce nom le définit, reste un
sujet d’action qui bénéficie toujours d’une part d’autonomie. Ses actions ont un sens, par rapport
a son propre projet et a celui des autres personnes de son environnement. L’acteur agit toujours
intentionnellement dans un cadre logique, pour le moins a ses yeux. Ce qui signifie, que quelles
que soient les contraintes imposées par son environnement, un acteur fait toujours appel a sa
liberté, soit pour s’engager dans 1’action, soit pour la faire échouer. Ainsi tout changement ne
peut avoir lieu sans que les acteurs chargés de les mettre en ceuvre, en aient accepté le sens.
Autrement dit, lorsqu’un changement est ordonné par un décideur, ce changement ne pourra

advenir que s’il est accepté, légitimé et transformé par les acteurs chargés de les mettre en ceuvre



(Bernoux, 2010, p. 51). Une organisation qui regroupe des acteurs ayant des actions ou des
intéréts communs est par essence une société. Aussi, quelles que soient les raisons de la décision
de changer, le changement ne peut étre réalisé qu’a travers une transformation des relations aux
autres. Car c’est a travers les interactions que vont pouvoir s’élaborer et le sens et les régles que
les acteurs vont donner ou poser pour leurs actions. Ces interactions permettent de produire des
ajustements destinés a réguler les comportements. Des adaptations dites créatrices vont
également permettre aux acteurs de s’écarter des roles et personnages que leurs institutions leur
assignent, tout en maintenant une certaine maitrise par I’individu ou par le groupe, de son
environnement a travers I’appropriation du travail demandé (109). La maitrise de 1’action va
non seulement donner un Sens au travail, mais également permettre d’en négocier et d’en
modifier les conditions. Elle est toujours en lien avec les normes du groupe et cette maitrise
donnera a I’acteur ou au groupe d’acteurs, une certaine reconnaissance sociale, elle-méme
moteur pour I’implication de 1’acteur ou du groupe d’acteurs. Un changement ne pourra donc
étre acceptable ou accepté que s’il permet ou facilite cette maitrise par les exécutants. Aussi,
est-il important, voire incontournable, d’associer lors d’un projet tous les acteurs qui auront a
travailler sur ce changement et ce dés le démarrage du projet. Il introduit une nouvelle maniére
de faire et nécessite que chacun des protagonistes soit en mesure d’en maitriser la nouveauté et
le sens, pour accepter de se mettre en mouvement. Les comportements d’appropriation de
I’action renforcent 1’identité du groupe et sont méme susceptibles d’appuyer le changement
lorsque les acteurs donnent a leurs actions un sens disruptif, les associant a quelque chose de
novateur, et d’étre pionniers en la matiere.

Les acteurs qui cherchent a maitriser leur environnement en se 1’appropriant et se créer ainsi
une zone d’autonomie, vont étre proactifs pour accepter le changement, voire anticiper d’autres

changements possibles et proposer des projets novateurs.

3.2.2 L’environnement

Les contraintes de I’environnement poussent au changement, dont la forme sera liée aux
spécificités de I’entreprise. Ces contraintes peuvent étre économiques, juridiques, ou encore
liées a une innovation nécessaire sur le plan sociétal, sur lesquelles les dirigeants de 1’entreprise
pourront s’appuyer pour induire des modifications de régles de fonctionnement. Ce changement
ne pourra cependant advenir que s’il y a acceptation des régles par les acteurs, a plus forte raison
s’il touche a I’identité du groupe d’acteurs et de leurs relations. Mais ces seules contraintes ne

pourront expliquer le changement, toute organisation étant un systeme, jamais fermé sur lui-



méme : environnement, institution et acteurs étant en interrelation, tout changement affectant
1’un, se répercute sur les autres.

La sociologie des organisations interroge également les « valeurs » comme possible moteur de
changement produit par I’environnement. Elle conclut que relier directement le changement des
valeurs d’une organisation au changement de valeurs d’une société est difficilement possible,
car parler de changement par les valeurs signifierait que des choix soient possibles,
indépendamment d’autres contraintes comme celles, économiques ou épidémiologiques.
D’autre part, tout groupe humain est animé par des valeurs, et ne pas inscrire le changement
dans I’histoire de 1’entreprise revient a nier 1’identité professionnelle de ses acteurs ainsi que
leur investissement affectif pour I’entreprise. Toute évolution dans les métiers d’une entreprise
doit donc accompagner les changements de valeurs ou d’identité professionnelle qu’un

changement sollicite ou induit.

3.2.3 Les institutions

Les institutions sont définies comme un ensemble humain jouant un réle reconnu dans la
sociéteé, qui posséde une certaine autonomie, qui a une certaine durée, qui est producteur d ’un
ordre social, de régle et de normes, et donc de valeurs plus ou moins clairement affichées, et
dont les membres acceptent de se soumettre & des régles communes (Bernoux, 2010, p. 134).
Toute institution est structurée par des cadres de pensée, en lien avec des catégories
d’observation et de perception et des représentations, normatifs, c¢’est-a-dire qui impose des
valeurs et des devoirs, et une symbolique.

La culture d’une institution va jouer un role dans les changements qu’elle est amenée a
conduire. Cette culture se définit et s’organise en trois niveaux : un cadre de pensée, un systéme
de valeurs et un systéeme de regles. Le culturalisme, qui, en sociologie lie les deux premiers
niveaux, définit le systéme de valeur d’une institution, caractérisé par des valeurs dominantes
qui influencent la personnalité des individus. Mais a un niveau « micro » la culture est assimilée
a un systéme de regles qui régit les relations dans des groupes, autrement dit, elle traduit un
systéme d’actions concret régulant les relations. Dans le monde des entreprises, la définition de
la culture peut donc prendre un tour intermédiaire. Elle est définie comme un ensemble de mode
d’action et de pensée, inventée par un groupe, pour faire face a ses problemes et qui a assez
bien marché pour étre validée, partagée et enseignée (Bernoux, 2010, p. 174). Elle est

enseignée a ses nouveaux membres comme la maniére correcte de penser et d’agir face a ces



problemes (Schein, 2010). Ces definitions figent la notion de culture dans une chose invariable
et héritée et feraient que tout changement soit impossible.

Mais si I’on considére la culture comme un processus en construction et reconstruction
permanente et si I’on définit tout changement comme le moment d’une évolution, dans une
dynamique de construction, alors la culture en est bien une composante. Aussi, dans tout projet
convoquant un changement, il est nécessaire de considérer la culture du groupe ou de
I’institution et de prendre appui sur elle pour engager le changement. Il s’agira de conserver les
éléments valorises autrefois et compatibles, avec la nouvelle orientation, de maniere a identifier
et montrer en quoi les nouveaux systémes sont compatibles avec les anciens (Bernoux, 2010, p.
176).

Toute institution étant elle-méme dépendante d’autres institutions plus larges, on ne peut
envisager le changement sans prendre en compte, le poids des lois et des réglementations, les
structures de gouvernance, les réseaux qu’ils soient locaux ou plus généraux, les effets
sociétaux ou encore les idées dominantes. Les facteurs de changement sont donc toujours
multiples, interdépendants.

Selon Martin (Martin, 1994), les organisations se transforment et se démocratisent par la
participation. Car les formes de participation permettent des apprentissages généraux tels que
des capacités a débattre, une meilleure compréhension de I’entreprise et de ses enjeux, mais
aussi un apprentissage de type culturel de transformation des normes de relation et des valeurs,

permettant une meilleure capacité collective a négocier ou réaliser des projets (Alter, 2012).

3.3 Identité au travail

Il n’y a pas d’identité du JE sans identité du NOUS (Elias, 1998). Cette réflexion traduit ’idée
générale que I’identité est un processus de construction de sens a partir de multiples relations,
plus ou moins fortes et durables. L’identité va se construire au sein d’un groupe auquel
I’individu va s’identifier.

Dans la vie professionnelle, I’identité va se construire dans des situations de travail a partir de
relations elles-mémes influencées par des rapports de pouvoirs et les perspectives d’avenir.
Autrement dit, c’est en exer¢ant son métier que ’identité va se créer a travers les normes de
relation a ses collégues, subordonnés, égaux ou encore supérieurs hiérarchiques, ainsi que dans
la perspective d’un projet professionnel. Ces normes de relation au travail et de projets
professionnels qui sont les deux principaux eléments de la vie au travail, vont engendrer des

modeles culturels (Bernoux, 2010; Sainsaulieu, 2014).



Le concept d’identité va également permettre de mieux appréhender et comprendre ce qui peut
se jouer au sein des entreprises en cas de crises, ou méme de licenciements. Car crises et
licenciements sont & mettre en lien avec la perte de soi, de ce qui permet d’exister, avec la perte
de la reconnaissance sociale que conférait le travail.

La théorie de « I’apprentissage culturel au travail » montre que 1’acquisition d’une culture au
travail est a la fois la cause et I’effet de I’action en milieu organisé (Sainsaulieu, 2014) et traduit
I’intérét de s’intéresser au systéme de ’acteur, individuel et collectif et & sa transformation. I
s’agit de s’intéresser a la socialisation secondaire de 1’individu et non plus uniquement a la
socialisation primaire, c’est-a-dire de normes intériorisées dans le cadre familial, ethnique
scolaire ou de classe.

Ainsi I’hétérogénéité des groupes définis par un certain nombre de normes de relations, traduit
la variété des positions de travail et des sources d’accés au pouvoir. La premicre idée sur
laquelle Sainsaulieu fonde sa théorie, concerne 1’organisation en tant que lieu d’acculturation
specifique. Selon Sainsaulieu, si des normes de relations nouvelles sont apprises, a la longue
dans le travail, c’est probablement parce que I’organisation réglemente en profondeur et de
multiples facons les possibilités de jeu et la capacité stratégique des acteurs du systeme social
de travail (Sainsaulieu, 2014, p. 350). Ainsi, deux individus issus de classes sociales différentes
peuvent avoir une méme culture professionnelle, d’autant plus s’ils occupent des postes
semblables durant de nombreuses années. Mais Sainsaulieu va plus loin en démontrant que le
type de pouvoir exercé ou subi va finir par produire a la longue une culture spécifique de cette
expérience au poids plus grand que la nature méme de la tache exercée, que les regles formelles
ou que ’origine sociale.

La seconde idée est liée a la question du sens que les acteurs vont donner a leurs actions et a
leur profondeur en tant qu’acteurs, elle-méme liée & leurs représentations et valeurs
professionnelles. Pour Sainsaulieu le pouvoir est non seulement inégalement réparti mais il est
aussi complétement dépendant des représentations de I’action stratégique de I’acteur et de ses
capacités a les identifier ou les mobiliser. Certains peuvent se révéler comme de fins acteurs
stratégiques infatigables, d’autres comme étant incapables de se mobiliser pour « jouer » et ce,
d’autant plus qu’ils ont peu de pouvoir. Sainsaulieu montre ainsi que la mobilisation du pouvoir

suppose qu’il soit disponible et que I’acteur soit culturellement prét a s’en saisir et s’en servir.



3.4 Representations, normes et valeurs dans la culture

La notion de culture doit se définir a travers les concepts de représentations, de normes et de

valeurs.

3.4.1 Les représentations

Les représentations sont une forme de connaissances, socialement élaborées et partagées, ayant
une visée pratique et concourant a la construction d’une réalité consensuelle, commune a un
ensemble social. Par leur caractere construit, elles vont avoir une fonction pratique orientée vers
la communication, la compréhension et la maitrise de 1’environnement social et matériel et
idéal, orientant ainsi le rapport au monde de I’individu (Jodelet, 2003). Elles donnent une
identité a I’individu, le place dans le champ social, oriente ses conduites et Iui permet de
justifier, légitimer ses actions a 1’égard des individus de méme groupe social ou d’autres
groupes sociaux. (Abric, 2016). Elles induisent des attitudes, des opinions et des comportements
propres a des groupes sociaux qui vont pouvoir ainsi développer une identité professionnelle
commune (Jodelet, 2003). Leurs contenus s’expriment sous la forme d’informations, de
croyances, d’opinions ou encore de valeurs, a travers des attitudes et des normes (Moscovici,
2015). La représentation sociale se structure a partir d’un noyau central qui correspondrait aux
éléments organisateurs, stables et non négociables de la représentation. C’est autour de ce noyau
central que s’organiseraient des noyaux périphériques instables et négociables jouant le role de
facilitateur en matiere de gestion de la réalité. Les représentations sociales vont jouer un role
fondamental dans la dynamique des relations sociales et dans les pratiques. Mais on peut
¢galement dire que les représentations résultent a la fois du rapport entre les sens d’un individu
et son environnement, via un rapport aux normes sociales qui le fondent. Ainsi, au sein d’une
méme entreprise et en fonction de leurs normes sociales, les individus sont susceptibles de se
représenter les choses de maniére spécifique ou particuliere et chaque groupe peut développer

des représentations spécifiques a son expeérience.

3.4.2 Les normes sociales

Les normes sociales peuvent étre définies a travers la notion d’un ensemble de régles
intériorisées, ¢’est-a-dire le respect inconscient de contraintes sociales. C’est, par exemple, la
notion de « moyenne » de ce qui se fait « généralement », ou encore a travers une notion
d’obligation assortie d’un systeme de sanction en cas de non-respect. Mobiliser la notion de

normes pour analyser les relations de travail permet d’illustrer que les rapports entre colleégues



sont susceptibles de varier en fonction de la culture du groupe professionnel auquel un individu

appartient.

3.4.3 Les valeurs

Les valeurs font référence a des attributs et des perceptions qu'une personne partage avec des
membres d’un méme groupe social ou culturel. Elles sont susceptibles d’orienter les actions
d’un individu ou d’un groupe d’individus en fixant des buts et des idéaux. Elles peuvent étre
explicites ou implicites, subjectives ou relativement objectives dés lors qu’elles sont partagées
socialement.

En sociologie, les valeurs sont appréhendées selon des systemes relativement disjoints qui
constituent des ensembles cohérents de référentiels, de normes etc., dans lesquels 1’individu
n'est pas impérativement enfermé, puisqu’il reste susceptible de mobiliser plusieurs valeurs en
fonction des situations (Boltanski & Thévenot, 1991). Par leur ancrage profond dans des

dimensions affectives et éthiques, elles sont associées a la notion d’identité.

3.5 L’ETP a la lumiére de la sociologie des organisations

A la lumiére des concepts de la sociologie des organisations, nous pouvons penser que
I’explosion de la prévalence des maladies chroniques constitue bien la contrainte
épidémiologique, comme organisationnelle (puisque remettant en cause le principe d’actes de
soins cloturés par la guérison du malade) majeure a laquelle doivent faire face nos institutions
de santeé et leurs acteurs. L’ETP est un de ces changements nécessaires envisagé et trés souvent
souhaité, imposant a 1’organisation « santé » toute entiere de devoir transformer une grande
partie de son systeme de référence. L’institution a travers 1’organisation de son financement (ce
qui en constitue la colonne dorsale) par la tarification a I’acte, c’est-a-dire le simple
enchainement d’actes uniques ayant un début et une fin, ne semble pas préparée a ce
changement nécessaire. L’accompagnement a vie d’une personne dont une des caractéristiques
est d’avoir une maladie chronique, et qui, pour autant, devra continuer ses activités
économiques et sociales, tout en inscrivant cette caractéristique dans toutes les autres
dimensions de sa vie et en fonction des différentes périodes de vie et de maladie, met en échec
la fagon dont I’organisation « santé » s’est structurée depuis plus d’un demi-siecle.

Les professionnels de santé, en tant qu’acteurs du systéme sont confrontés a cette contrainte
générale qu’est I’afflux de personnes atteintes de maladies chroniques, et qu’elles doivent

prendre en charge a la fois pour des problemes aigiies dans le champ de leur maladie mais aussi



dans une dimension de suivi de retour en santé suffisante pour participer a la vie commune.
L’identité professionnelle, autrefois basée sur une logique de la prescription curative, (voire
libératrice de la maladie), est donc sujette, fortement, a cette contrainte évolutive. Cette
évolution se fait dans un contexte d’une triple pression : celle de la nécessaire prise en charge
de qualité d’un nombre de plus en plus grand de patients, celle de la demande d’une société
toute entiére a participer au systéme de santé et de codécision & ses propres soins de ses
individus, et la pression des colts a un moment ou le systéme est interrogé sur la décroissance
de ses rendements.

Les relations que vont entretenir les professionnels de la santé entre eux, au sein d’une méme
organisation ou plus généralement au sein du systéme de santé vont étre décisives sur ce
changement. Ceci est parfaitement illustré en ETP, dont I’organisation est non seulement pluri
professionnelle mais dont les actions vont étre interdisciplinaires. Pour analyser ces
changements, un éclairage sur ce monde professionnel est nécessaire, en distinguant ce qui
fonde la profession médicale et le métier d’infirmier du systéme bureaucratique dans lequel ce

dernier est dépendant.

3.6 La profession médicale

Jusqu’au XVIIleme siécle, la formation en médecine s’adressait avant tout a des gens lettrés
qui n’étaient pas nécessairement des praticiens (ce qui était plutdt dévolu aux chirurgiens
barbiers), ni des concepteurs de remedes (tdches dévolues aux apothicaires). A partir de la
renaissance, la diffusion de I’écrit, la pratique des autopsies, la fusion des métiers de chirurgiens
et de médecins et I’introduction des premiers raisonnements scientifiques, transformeront de
plus en plus rapidement la profession médicale qui d’ignorante, devient sachante, puis
d’impuissante, devient agissante. A partir du XIXeme siecle, les grandes découvertes
scientifiques autour des bacilles et des pratiques d’asepsie, vont progressivement faire accéder
la médecine au rang de profession consultante (Alter, 2012, p. 71) dont la prescription devient
une condition possible de guérison.

Dans les années 70, les travaux d’Elliot Freidson, dont Ivan Illich s’inspirera, vont théoriser la
notion de profession a travers I’exemple de la médecine. Si lllich a critiqué la compétence
technique démesurée des médecins et par extension 1’industrie pharmaceutique, Eliot Freidson
va réealiser une critique plus sociale de la médecine. Cette critique a été faite a partir de I’analyse
de I’organisation sociale de la pratique de la médecine et de I’autonomie professionnelle dont

jouissent les médecins. Pour Freidson, ce qui caractérise une profession ¢’est de disposer d une



autonomie reconnue délibérément, qui comprend le droit exclusif de décider qui est autorisé a
accomplir le travail et comment celui-ci doit [’étre. Tous les métiers luttent en principe pour
obtenir de tels droits, et certains arrivent a en faire usage, mais le droit de les exercer en toute
légitimité n’est reconnu qu’a la profession (Freidson, 1984, p. 81, 1984, p. 82). Pour Freidson,
c’est le controle sur son propre travail et le contréle par les pairs qui est le fondement du pouvoir
et de ’autonomie d’une profession, dont la profession médicale.
Cette autonomie, fondée sur les compétences scientifiques de son champ, a été acquise a partir
du XXeme siécle au fil d’un cheminement et d’évolutions historiques, et qui a écarté et
disqualifié tous les guérisseurs concurrents pour imposer un monopole du diagnostic et du
traitement des malades, persuadant ainsi les pouvoirs publics de sa supériorité et répondant de
son bon usage vis-a-vis de la société. La capacité d’autorégulation de toute profession se justifie
par trois arguments (Alter, 2012, p. 73) :

- Le haut niveau de compétences détenues par le professionnel et qui interdit a tout profane
de porter un jugement sur sa mise en euvre ; seule une personne initiée est légitime pour
juger des actes réaliseés.

- Le sens moral li¢ a 1’idéal du service suffit a créer une confiance entre les membres de la
profession et ¢’est cette valeur qui agit comme auto contréle.

- L’engagement du corps professionnel a limiter les comportements déviants en les
sanctionnant.

Freidson nous interpelle néanmoins au sujet de faits pas toujours en phase avec une certaine

réalité comme I’absence de contréle, d’auto critique de sa pratique, et il alerte sur le fait que

plus I’autonomie est forte, plus le risque de conflits entre les différents champs de la médecine
est grand.

Une autre facette primordiale de cette autonomie et qui contribue a en faire une profession

dominante est liée au possible et/ou devoir de contrdle sur les métiers paramédicaux. Pour

Freidson, quels que soient leurs efforts pour se constituer en profession, les paramédicaux ne

deviendront tout au plus que des « préprofessionnels ».

A travers ce qui fonde cette autonomie, Eliot Freidson montre que la profession médicale reléve

d’une construction sociale qui permet de produire, maintenir et utiliser 1’autorité 1égitime pour

maintenir le statut d’une profession. Car pour lui, la maladie reléve d’une réalité sociale se
superposant a une réalité biologique, c’est-a-dire une réalité créée par la médecine en tant que
réle social. Selon I’analyse de Freidson, la maladie est une déviance (Parsons, 1979) étiquetee
par la médecine elle-méme, qui est seule habilitée a construire des catégories générales de

définition de la maladie et a décider ensuite a travers un diagnostic que telle personne est malade



et que telle autre ne ’est pas. En restaurant la santé des personnes, les médecins contribuent a
mettre un terme a cette déviance. Freidson envisage ainsi la pratique médicale non pas comme
une pure activité scientifique, mais aussi sous I’angle d’une entreprise morale qui fait de la
médecine, comme la justice et le clerge autrefois, une institution de contrdle social, seule
legitimée a étiqueter les malades. Ces étiquettes délivrées par les médecins constituent autant
de ressources mobilisables dans le champ social pour produire des catégorisations,
interprétations, regles relatives aux maladies qui seront utilisées par des profanes au cours de
leurs activités sociales (Dodier & Darbon, 1985).

Pour la profession médicale consultante, Freidson définit deux pdles d’organisation de la
pratique, entre subordination a la clientele, qui concerne le monde de la médecine générale ou
spécialiste en libéral et subordination au monde professionnel, qui concerne les professionnels
médicaux hospitaliers. Ces deux pbles sont opposés par la nature du contréle normatif, ¢’est-a-
dire le contr6le par les « clients » versus, le contrdle par les confréres. Ce qui signifie qu’en
libéral, le fait d’agir seul place le médecin en risque de dépendance vis-a-vis du malade, et
d’agir selon des pratiques plus éloignées de ses confréres. Freidson pointe en cela le caractére
problématique du passage entre les catégories générales de savoir et la singularité des situations
auxquelles sont confrontés les médecins. A I’inverse, dans un contexte hospitalier, le médecin
qui travaille essentiellement en situation de dépendance vis-a-vis de ses confreres, traitera plutét
les demandes du patient en regard de normes professionnelles. Ainsi I’analyse des pratiques
montre une certaine hétérogénéité de pratiques techniques et éthiques chez les cliniciens, en
opposition avec 1’apparente homogénéité en termes de systéme « organise » de la profession et
montre ainsi, une certaine dérive en termes d’autonomie professionnelle. Freidson propose donc
de remettre au centre le malade pour la définition de ses besoins de santé et de faire de 1’usager,
un acteur de régulation de la profession (Alter, 2012, p. 74).

Néanmoins, une certaine critique du travail de Freidson peut étre faite a travers la non prise en
compte des représentations professionnelles susceptibles d’agir au-dela des confrontations aux
patients et aux confréres. D’autre part, il n’examine pas comment 1’autonomie technique peut
étre réguliérement remise en cause au nom d’impératifs économiques, a travers les pressions en
matiére de remboursement de certaines activités, ou encore de négociations au sein des hopitaux

avec |’administration hospitalieére au sujet de la gestion des outils de technologie médicale.



3.7 Interactions et trajectoires

Anselm Strauss considére la profession médicale non pas selon les facteurs de cohésion et de
permanence, mais sous 1’angle de 1’hétérogénéité constitutive qui considére les professions
comme le lieu de production de négociations perpétuelles entre divers acteurs. Il analyse ainsi
les processus sociaux a I’ceuvre dans la maladie chronique sous un angle interactionniste
(Baszanger et al., 1992b). Strauss développe le concept de trajectoire (Strauss et al., 1992) qui
rend compte de 1’organisation du travail mis en ceuvre depuis le diagnostic et tout au long de
I’évolution de la maladie pour la controler. A travers ses observations des obstacles a la
rationalisation de production médicale, Strauss va ainsi décrire 1’organisation du travail
nécessaire devant étre mise en place depuis le diagnostic et tout au long de I’évolution de la
maladie pour la contrbler. Pour Strauss, cette organisation ne peut étre efficiente que si
s’instaurent des relations de négociation entre les différents acteurs, dont les patients
(Baszanger et al., 1992a). Toute situation de maladie chronique doit étre analysée dans toutes
les dimensions de la vie sociale du patient et a travers 1’ensemble des perturbations que la
maladie entraine dans le champ des activités sociales du patient. Car le processus de
normalisation sociale conduit par la mise en ceuvre d’un traitement, ne constitue pas un retour
a la situation d’avant la maladie, celle-ci restant au cceur des relations sociales entretenues par
le patient dans son environnement familial, amical ou professionnel (Baszanger, 1986). De
nombreuses recherches a travers 1’analyse des trajectoires ont montré I’importance de la
spécificité des pathologies, de leurs traitements, des différences liées au genre, aux classes d’age
a et I’appartenance sociale des maladies (Carricaburu & Ménoret, 2012; Goffman, 1974).
Néanmoins cette approche de la maladie par trajectoire est critiquable puisqu’elle a tendance a
considérer I’entrée dans la maladie comme une rupture avec le passé sans prise en compte de
I’avant. Car s’intéresser a 1’histoire du malade, a sa socialisation préalable au monde médical a
travers 1’éducation regue et les expériences vécues, donne autant d’éléments nécessaires a la
compréhension de la maniére dont le patient va gérer sa maladie (Carricaburu & Ménoret,
2012).

3.8 Le métier d’infirmier et le courant nord-américain des sciences infirmiéres
3.8.1 L histoire du métier infirmier en France

Le modeéle historique de I’infirmiére en France est d’ordre vocationnel, le « don de soi » étant
au centre d’une tache essentielle : la manipulation des corps souffrants. Ce modéle se construit

en opposition au médecin chargé de prescrire une thérapeutique, et au moine chargé de purifier



I’ame pour le préparer au trépas. L’infirmiere correspond alors a 1’archétype de la religieuse,
travaillant dans un Hoétel Dieu et dont les vertus sont la chasteté, 1’obéissance, 1’humilité,
I’aumone, la charité et I’amour du prochain. Ce modele n’est pas le fait d’une possession d’une
science et n’apporte donc pas de qualification. L’infirmiére est une des figures emblématiques
de I’église, dévouée, se sacrifiant a ses malades, et glorifiée par ce sacrifice. Son caractére
vocationnel et donc bénévole, est lié a I’appel de Dieu et ce modéle perdurera jusqu’au XIXéme
siécle.

Le premier ordre laic des infirmieres apparait a Lyon en 1850, avec (Euvre du calvaire,
institution spécialisée dans la prise en charge du traitement du cancer et dans lequel les
personnes y travaillant sont toujours bénévoles, mais doivent étre veuves. Progressivement, la
laicisation de ce modéle va étre induite par des facteurs que sont, la diminution de 1’entrée des
personnes dans les ordres religieux, le développement d’une médecine clinique de plus en plus
technique avec son corollaire de diagnostics et de traitements nouveaux, ce qui va nécessiter la
formation de personnel capable d’aider le médecin. Enfin, on assiste a un mouvement
anticlérical chez les médecins, lié a la refonte de I’hopital sur des bases scientifiques (et non
religieuses ou morales), produisant la nécessité de lutter contre 1’obscurantisme religieux et son
contr6le social dont les religieuses dévouées mais jugées ignares, en sont le bras armé. Malgré
cette rupture institutionnelle avec 1’Eglise, le bénévolat et le célibat de I’infirmiere restent de
mise avec une image de mere idéale dévouée aux souffrances des malades, ce qui traduit la
force d’emprise du modéle vocationnel. La distinction du modéle religieux se fait a travers un
modele technique qui repose désormais sur des connaissances et un savoir formalisé écrit, le
nursing, mais sans effacer la vocation.

Faisant suite a la guerre 1914-1918, a I’investissement des infirmiéres et la reconnaissance de
leur utilité, les savoirs nécessaires a cet exercice vont se densifier et les écoles d’infirmiéres, se
multiplier. Le décret du 27 juin 1932 permet la création de brevets de capacité professionnelle
donnant lieu a un diplome d’Etat. Néanmoins, ce titre n’étant pas protége, il n’y pas d’exercice
illégal au métier d’infirmier et les hopitaux ne sont pas obligés d’embaucher des infirmieres
diplémées. A la fin de la seconde guerre mondiale, la moitié des infirmieres exercant dans les
hdpitaux sont bénévoles et beaucoup, sans dipléme. 1l faudra attendre 1946 pour que ce dipléme
soit rendu obligatoire bien que les assurances sociales aient permis 1’exercice libéral de la
profession. En effet, dés 1945, la France a été le premier pays a I’officialiser. Dans les années
70, I’accroissement des savoirs se traduit par 1’allongement des études a 28 mois (Décret n°72-
818 du 5 septembre 1972 relatif aux études préparatoires et aux épreuves du diplome d’Etat

infirmier, 1972; Arrété du 5 septembre 1972 relatif au programme d’enseignement et a



I’organisation des stages en vue de la préparation au diplome d’Etat d’infirmier, 1972) puis a
33 mois (Décret n°79-300 du 12 avril 1979 relatif aux études préparatoires au diplome d’Etat
infirmier, 1979; Arrété du 12 avril 1979 relatif au programme d’enseignement et a
I’organisation des stages en vue de la préparation du diplome d’Etat d’infirmier, 1979). La loi
du 31 mai 1978 reconnait le role propre infirmier, indépendamment du role d’auxiliaire
médicale ainsi que la participation aux actions de prévention, d’éducation pour la santé et de
formation (Loi n°78-615 du 31 mai 1978 modifiant les articles L.473, L.475 et L.476 du code
de la santé publique relatifs a la profession d’infirmier ou d’infirmicre et I’article L.372 de ce
code, relatif a I’exercice illégale de la profession de médecin, 1978), et les actes et actions de
compétences de ’infirmier-e ainsi que la définition de la fonction infirmiere et des soins
infirmiers seront précisés en 1981 (Décret n°81-539 du 12 mai 1981 relatif a I’exercice de la
profession d’infirmier, 1981; Arrété du 12 mai 1981 relatif a la liste des actes médicaux ne
pouvant étre pratiqués que par des médecins ou par des auxiliaires médicaux, 1981). En 1984,
le décret de compétences enrichit son role technique et son role propre, élargissant son champ
d’autonomie (Décret n°84-689 du 17 juillet 1984 relatif aux actes professionnels et a I’exercice
de la profession d’infirmier, 1984, p. 84) et d’autres viendront enrichir cet exercice infirmier
(Décret n°2002-194 du 11 février 2002 relatif aux actes professionnels et a ’exercice de la
profession d’infirmier, 2002; Décret n°93-221 du 16 février 1993 relatif aux regles
professionnelles des infirmiers et infirmiéres, 1993; Décret n°93-345 du 15 mars 1993 relatif
aux actes professionnels et a 1’exercice de la profession d’infirmier, 1993; Décret n°2007-552
du 13 avril 2007 relatif a la composition, aux modalités d’élection et au fonctionnement des
conseils de ’ordre des infirmiers et a la procédure disciplinaire applicable aux infirmiers et
modifiant le code de la santé publique., 2007). En 2004, les textes et actes professionnels sont

intégrés au code de la Santé Publique.

3.8.2 Fédération infirmiére en France

A partir de 1988, la profession se federe autour de la Coordination Nationale des Infirmiéres
(CNI) pour conduire un mouvement de révolte et de revendication sans précédent, lié a la
suppression par le Ministeére de la Santé, de I’exigence du baccalauréat pour entrer en école
d’infirmiére, tentant ainsi de palier leur baisse de recrutement. La mobilisation va se structurer
autour de ’abrogation de ce décret, de I’amélioration du statut, des conditions de travail et de
formation, de la création de postes et de rattrapage salarial. Si ce mouvement d’une ampleur

sans précédent va étre fragilisé par plusieurs facteurs comme 1’extension du mouvement a toutes



les catégories professionnelles de 1’hopital et & I’ensemble de la fonction publique, la présence
de différents importants avec les syndicats traditionnels ou encore des revendications salariales
jugées irréalistes, ce mouvement va marquer une rupture de I’image donnée par la fonction
infirmiere. Cette rupture a permis de promouvoir I’image de professionnelles actives, capables
de refuser d’obéir, capable de se mobiliser, dans et en dehors de 1’hdpital, pour faire reconnaitre
leur statut a travers des compétences et certaines technicités, en opposition a 1’image passive et
dévouée de I’infirmiére dont la présence est justifiée par 1’existence d’une vocation, véhiculée
jusqu’alors. En 2009, 1a Loi HPST renforce les missions de 1’Ordre National des infirmiers créé
en 2006 avec son code déontologique ainsi que le réle des infirmiers dans le management
hospitalier. Un nouveau programme d’études avec un diplome reconnu a un grade licence voit

le jour cette méme année (Magnon, 2006).

3.8.3 Florence Nightingale et le courant nord-américain des sciences infirmieres

Parallélement au développement du métier d’infirmier et de sa fonction en France, s’est
développée une discipline infirmiére dans les pays anglo-saxons. Florence Nightingale,
infirmiére anglaise est considérée comme la pionniére du développement de soins infirmiers
modernes, et comme une Véritable figure de proue en Santé Publique. Elle est reconnue comme
la premiere infirmiére « chercheuse ». C’est pendant la guerre de Crimée qu’elle va montrer
toutes ses capacités a organiser les soins infirmiers dans les hopitaux militaires et réduire de 43
a 2% le taux des soldats hospitalisés (Pépin et al., 2010).

Florence Nightingale a ainsi développé une pratique infirmiére qui vise aussi bien les personnes
malades que les personnes en bonne santé, et qui s’appuie sur des connaissances scientifiques.
Elle considére le nursing comme un art dans lequel la présence infirmiére et ’empathie sont
centrales, désignant ainsi les soins infirmiers comme «I’art par excellence ». Florence
Nightingale a inscrit la pratique infirmiere en tant que discipline en considérant la personne
dans sa globalité et en interaction avec son environnement (Pépin et al., 2010). Faisant suite a
son travail, la discipline infirmiére s’est structurée dans les pays anglo-saxons, au rythme de
courants de pensées en lien avec le développement et 1’utilisation de connaissances. Ces
courants, ou écoles de pensées, se sont développés selon les paradigmes de la catégorisation
(années 1900), de I’intégration (de 1950 a 1990) et de la transformation (des années 2000 a nos
jours) et ont éte influencés par les transformations sociales survenues au sein des populations,
de ’avancé des technologies de santé, des dilemmes éthiques et de la complexité grandissante

des situations de santé. On distingue six écoles parmi lesquelles, I’école des besoins, I’école de



I’interaction, 1’école des effets souhaités, 1’école de 1’apprentissage de la santé, I’école de
Patterns ou encore 1’école du caring. Ces courants de pensées, issus des travaux d’infirmiéres
théoriciennes anglo-saxonnes contribuent a la substance de la discipline infirmiere, organisent
les pratiques autour d’une pensée infirmiere, définissant ainsi les sciences infirmiéres. Ces
écoles vont ainsi définir et orienter les pratiques infirmiéres en fonction des situations
rencontrees avec les patients. lls mobilisent des savoir-faire et des postures diverses humanistes,
en termes de communication, d’écoute, de relation d’aide, tout en se basant sur 1’observation,
la prise en compte des besoins de la personne, dans un souci d’approche globale, pour 1’assister
lorsqu’elle est en difficulté, pour assurer ses propres soins, ou au contraire I’accompagner dans
son cheminement de résolution de problémes générés par la maladie. Ainsi, la personne,
I’environnement, la santé et le soin sont les concepts centraux de la discipline et la structure.
Les sciences infirmieres influencent aussi le domaine d’une recherche au service de la pratique,
et de la formation. Car les résultats de recherche sont également déterminants pour
I’organisation des systémes de santé et vont influencer les politiques de santé, au Canada

notamment (Pépin et al., 2010).

3.8.4 Les sciences infirmiéres en France

En France, les sciences infirmiéres sont inscrites dans le référentiel infirmier de 2009 mais cette
notion reste malgré tout floue avec des définitions, des développements de contenus tres
variables dans les différents Instituts de Formation en Soins Infirmiers (IFSI) et dans les lieux
de pratique des soins. Ainsi, si dans certains pays, I’enseignement des sciences infirmieres tient
une place identique a d’autres disciplines, avec une épistémologie propre, ses théoriciens, ses
auteurs et ses méthodes, dans d’autres, il est loin d’étre stabilisé. Le socle commun de
connaissances constitue le fondement de toute construction disciplinaire pour une mise en
ceuvre dans le milieu de la clinique, de ’enseignement, de la gestion-management et de la
recherche. Mais parler de clinique et de recherche sonne souvent étrangement aux oreilles des
infirmiers et infirmiéres en France, qui n’identifient pas toujours leur rdle dans ces domaines.
Ainsi on constate un faible développement en France des courants théoriques des sciences
infirmiéres en formation initiale et s’ils existent, alors ils sont peu structurés et peu mis en lien
avec la pratique professionnelle infirmiére. Virginia Henderson apparait néanmoins comme la
plus célébre, son modéle restant utilisé essentiellement a travers 1’outil de recueil de données
cliniques classees par besoins fondamentaux. Ce modele reste donc déconnecté de ses éléments

théoriques propres et n’est envisagé et percu qu’a travers la compilation d’informations,



rarement confronté a d’autres modeles ou fagons d’appréhender la réalité du patient. Ces
modeles sont par ailleurs rarement abordés sous un angle critique, les questions des étudiants
restant le plus souvent sans réponse a leur questionnement (Jovic et al., 2014). Pourtant, les
écrits et les recherches visant le développement de I’appropriation de sciences infirmiéeres en
France, la recherche dans ce champ et sa communauté de chercheurs sont de plus en plus
nombreux (Cartron et al., 2020; Jovic et al., 2014; Lecordier et al., 2016; Liendle, 2018).
Néanmoins, il semble qu’aucune recherche n’ait ét¢ menée afin d’identifier ce qui fait que cette
discipline peine a se développer en France en tant que science. Sans doute serait-il nécessaire
d’interroger I’ancrage de la culture infirmiére dans des soins prescrits, comme cela a été fait
dans le champ du cancer (Vérot et al., 2019), la faible visibilité de son réle propre que les
infirmier-e-s semblent avoir du mal a assumer et faire valoir, tout comme le fait que dans les
hopitaux publics comme privés, les infirmiéres restent corsetées dans un systeme
bureaucratique, d’obéissance a la hiérarchie d’encadrement et de notation des compétences
individuelles par cette hiérarchie. Si les représentations médicales de ’activité infirmiére sont
liées essentiellement a des taches de délégation et de prescription (Feroni & Kober, 1995), la
culture francaise des soins infirmiers rime encore avec obéissance et dévotion, les infirmier-e-
s restant encore sous la domination du monde médical, comme du monde administratif, malgré

une expertise propre en termes de prise en soins des patients (Verot et al., 2021).

3.9 Systéme bureaucratique

Depuis un siecle, le terme de bureaucratie anime les débats et évoque la lourdeur, la lenteur et
I’inadaptation récurrente des institutions aux besoins de la population. Mais ce terme doit étre
entendu selon une définition scientifique précise qui en définit les contours dans le champ de la
sociologie des organisations. Le concept de bureaucratisation doit étre compris sous I’angle de
la rationalisation de toutes activités collectives et s’exprime a travers une concentration des
unités de production ou de toute organisation, et le développement d’une certaine forme
d’organisation des taches et des fonctions caractérisées par I’impersonnalité, la hiérarchie et le
contréle. La bureaucratie est vue comme un type efficace d’organisation mais souléve la
question des contraintes techniques auxquelles ’homme est soumis dans ce type d’organisation
(Crozier, s. d., 1971).

Max Weber est le fondateur du concept de bureaucratie et voyait en elle « le moyen le plus
rationnel que I'on connaisse pour exercer un controle impératif sur des étres humains » (Weber,

2003). Il a décrit la rationalisation a I’ceuvre dans le modéle bureaucratique par ce qu’elle



imposait aux agents : une impersonnalité des fonctions, des regles et des procédures précises,
une certaine spécialisation et I’existence d’un systéme hiérarchique. Weber compare la
bureaucratie comme autant de « machines de précision dans la production en série », percevant
trés tot les risques de servilités inhérents aux formes bureaucratiques. Ce type d’organisation
s’est imposé a des secteurs tels que les services publics traditionnels, les grandes entreprises
capitalistes, les partis politiques, ou encore 1I’Eglise mais aussi a celui des hopitaux.

Cette théorie rationaliste pensait la bureaucratie comme seule forme capable d’assurer la
stabilité et la prévisibilité dont avait besoin toute société moderne mais la théorie des
dysfonctions remet en cause ce modele idéal de fonctionnement moderne au moment de la
grande crise des années 30, aux Etats Unis, en montrant son inefficacité relative et les
conséquences et dysfonctions qu’elle entraine, allant a I’encontre des buts poursuivis. La
découverte de I’importance du facteur humain dans les entreprises a permis de montrer 1’effet
contreproductif et inefficace de la discipline nécessaire a 1’obtention d’un comportement
standardisé indispensable a la réalisation des objectifs poursuivis. On retrouve alors chez les
individus un déplacement des buts en considérant une fin, ce qui ne devrait étre qu un moyen,
se traduisant par des comportements ritualistes, une trés grande rigidité des agents, ne
permettant plus de répondre aux exigences concretes de leur tache. Le risque étant le
développement d’un esprit de caste les séparant du public. Il a ainsi été démontré que le
« modele bureaucratique » d'action imposé a I'organisation bureaucratique crée des rigidités
de comportement, des difficultés d'adaptation et des conflits entre dirigeants et exécutants,
entre executants et public, qui suscitent un besoin de contréle et de réglementation, si bien que
les conséquences inattendues et dysfonctionnelles du modéle bureaucratique tendent finalement
a renforcer son emprise (Crozier, s. d.). Le modele bureaucratique, en perpétuant ces tensions,
rend donc indispensable le recours a la subordination et au contréle (Gouldner, 1954). A partir
des années 50, la prise en compte et la reconnaissance du caractére libre et actif de chacun des
agents au sein d’une organisation, a permis le développement de théories de 1’action et du
pouvoir que nous avons vu précédemment. Le concept de rationalité limitée traduit le fait que
I’homme ne peut parvenir a une rationalité absolue tant il est limité par de multiples facteurs
intrinséques et extrinséques. Il permet d’envisager 1’analyse rationnelle en tenant compte des
facteurs humains dont les actions sont vues comme déterminant le cadre du systeme et non plus
comme allant a I’encontre de son exercice. L'organisation hiérarchique monocratique devient
par ce fait un constituant non indispensable au fonctionnement du modele bureaucratique. Dans
la suite des travaux de Peter Blau (Blau, 1955) qui met I’accent sur les capacités d’action et de

coopération des membres d’une organisation et de contournement de régles trop stricts, Crozier



et Friedberg développent une théorie nouvelle des formes bureaucratiques, selon laquelle le
pouvoir d'un individu a l'intérieur d'une organisation dépend de sa capacité de contréler une
source d'incertitude déterminante pour la bonne marche de I'organisation. Ils vont montrer ainsi
que le pouvoir domine le jeu des rapports humains au sein d'une organisation. Toute
organisation se trouve ainsi confrontée a deux alternatives : figer les rapports de pouvoir par
des regles et structures rigides, ou bien chercher a maintenir une cohérence nécessaire par un
équilibre fluide des rapports de pouvoir. Selon Crozier, la premiére alternative caractérise les
organisations bureaucratiques, et postule qu’elles sont ainsi fondées sur Il'isolement des
individus et des catégories pour les conflits, et limiter les relations de pouvoir, la peur du face
a face, une attitude ambivalente vis-a-vis de l'autorité, c’est-a-dire une autorité a la fois
indispensable a toute action de coopération mais en méme temps insupportable par son degré
universel et absolu. Cette forme d’organisation, par I’instauration de routine et de regles
impersonnelles permettant d’éviter les conflits, est considérée comme une structure protégeant
les individus dans leurs activités de coopération avec leurs semblables indispensables a la
réalisation de leurs buts (Crozier, s.d., 1971; Crozier & Friedberg, 2014). Par ses
caractéristiques rigides, son principe de centralisation et ses regles impersonnelles, le systéeme
bureaucratique aura du mal a corriger ses erreurs, a se modifier et donc a s’adapter au
changement auquel il va résister. Pourtant, 1’on sait aujourd’hui que I’efficience d’un systéme
dépend du jeu et de la coopération de ses acteurs. De nouvelles organisations devront étre
pensées pour étre plus efficaces et inciter ses membres a communiquer pour mieux coopérer,

ce qui rend incontournable I’acquisition de compétences nouvelles.



3.10 Synthése du chapitre 3

Depuis 30 ans, s’est installée une crise de la médecine dont I’un des principaux mécanismes est
I’un des éléments perturbateurs que representent les maladies chroniques. Ainsi, par son succes,
transformant des situations aigues en maladies chroniques, la médecine a généré un probléme
pour lequel elle n’était pas préparée. Mais ce n’est pas elle seule qui est prise en défaut, puisque
tout le systéme de santé francais va devoir s’adapter. Ce qui lui sera d’autant plus difficile, que
ces dernieres grandes réformes restent sous 1’aune de la maladie aigiie (la tarification a 1’activité
issue des travaux de Fetter au début des années 70, en est un puissant symbole).

Les différents concepts mobilisés montrent que les changements a conduire dépendent du jeu
de ses acteurs et de leur capacité d’agir au sein d’un systéme ou se cdtoient des professionnels
médicaux et paramédicaux dont les infirmier-e-s, aux statuts, identités et représentations des
pratiques différentes. Certains, comme les professions médicales sont autonomes, et d’autres,
comme les infirmier-e-s sont en recherche d’autonomie a travers des sciences infirmieres qui
peinent a s’ancrer dans les pratiques en France. L’ETP pourrait étre une opportunité de cette
professionnalisation mais les infirmier-e-s se heurtent & un systéme bureaucratique
conservateur, aux caractéristiques rigides construites sur un principe de centralisation et de
regles impersonnelles.

La figure 4 reprend les différents concepts lies aux acteurs et aux éléments identitaires a
I’ceuvre, a la lumiére de la sociologie des organisations. Les concepts sont présentés en noir et

les freins ou leviers en termes de conséquences sur le développement de I’ETP, en rouge.



comportements et phénomenes comme le changement
L’environnement : les maladies chroniques comme
contraintes

Les institutions : culture et transformation par la
participation des acteurs

ELEMENTS DU CHANGEMENT SOUS L’ANGLE DE LA SOCIOLOGIE
LES ACTEURS ET ELEMENTS IDENTITAIRES A L’CEUVRE

Crise et modalités de changement
Modification rapports médecine / Usagers
Orientation vers médecine participative
Changement = combinaison
Environnement / Institutions / Acteurs
Changement - Adaptation

Représentations (R) Normes (N) et Valeurs (V)
R = Réle dans dynamique des relations sociales
+pratiques

N = régles intériorisées

V = ancrage dimensions affectives et éthiques
Capacité ou frein au changement de pratiques

Systéme bureaucratique (SB)
(Weber ; Crozier&Friedberg)
Rationalisation des activités collectives
Organisation hiérarchique
Importance du facteur humain
= effet contreproductif et inefficace,
source de tensions
SB = caractéristiques rigides + principe de
centralisation + regles impersonnelles
Difficulté a s adapter au changement
Entrave a la créativité des acteurs

Sociologie des organisations
(Crozier & Friedberg-Bérioux)
L’acteur : sens donné a I’action, explique les

La profession médicale
= profession dominante (Freidson)
Critique sociale de la médecine
Autonomie = propre contrdle et par les pairs
Contrdle métiers paramédicaux
Pratique médicale = institution de contrdle social
Proposition de Freidson :

Définition de ses besoins de santé par le malade
Usager = acteur de régulation de la profession

Capacité ou frein au changement
Capacité d’agir des professionnel,

Identité au travail (Sainsaulieu)
Processus de construction de sens / multiples relations /
au sein d’un groupe / situations de travail

Organisation = lieu d’acculturation spécifique.

Pour I’acteur : Sens donné aux actions. Représentions de 1’action
stratégique (AS) + capacité d’identification des AS et mobilisation
Capacité ou frein au changement de pratiques
Capacité d’agir des professionnels

Métier d’infirmier-e et Sciences infirmiéres
France = Ancrage dans les soins prescrits et représentations
médicales liées a taches de prescriptions

Sciences infirmiéres (SI) = courant nord-américain
Ancrage peu visible dans les pratiques en France

ETP= opportunité de développement des Sl dans les pratiques
Evolution identitaire vers une recherche d’autonomie

Figure 4 — Eléments du changement sous 1’angle de la sociologie des organisations et éléments identitaires a 1I’ccuvre chez les acteurs
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CONCLUSION ET SYNTHESE DU CADRE THEORIQUE

Ce cadre conceptuel éclaire I’ETP et son développement sous trois angles d’évolution a I’ceuvre
dans la prise en charge des malades chroniques. Les théories en lien avec I’apprentissage et la
pensée visionnaire d’Illich invitent les professionnels a repenser la relation de soin a travers une
approche globale de la sant¢ et a repenser la place des patients sous 1’angle de
I’empouvoirement. Le second angle, intégrant des pensées philosophiques, prone un
accompagnement des patients prenant en compte la singularité de chacun d’eux, pour aider au
rétablissement a travers la recherche de nouvelles normes en santé. Un point plus historique
éclaire 1’évolution de la participation des associations de patients depuis les années 80 et leur
capacité a s’imposer en tant qu’acteurs du systéme de soins. Enfin, le troisieme angle intégrant
des apports de la sociologie des organisations, s’intéresse au changement des pratiques que
représente I’ETP a travers 1’élément perturbateur que sont les maladies chroniques, dans un
systeme de santé organisé sous une forme bureaucratique et dans lequel le jeu et la place des
acteurs vont étre déterminants pour le développement de I’ETP.

Nous avons choisi ce cadre conceptuel car il explore le concept d’ETP et son développement
sous un angle global, a travers les acteurs, comment ils apprennent, agissent ou retrouvent du
pouvoir d’agir, au sein d’un certain environnement et des institutions de santé¢. L’ETP est ainsi
au carrefour de modéles adaptatifs et égalitaires dont les développements reposent sur des
changements organisationnels, encore partiellement effectués. C’est ce qu’illustre le schéma
suivant. Ce schéma permet de mettre en lien les schémas de synthéses des trois premiers

chapitres, en ne retenant que les contributions propres a I’ETP.
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Capacité d agir des professionnels

Représentations (R) Normes (N) et Valeurs (V)
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La profession médicale
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Définition de ses besoins de santé par le malade
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Figure 5 — L’ETP au carrefour de modeles
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PARTIE 2 : SECTION PRATIQUE

Dans la premiére partie de cette section théorique, nous présenterons chacune de nos
recherches, avec leurs articles publiés, soumis ou en cours de relecture. Nous ferons la
description des résultats, article par article, en termes d’apports confirmatoires et exploratoires
en lien avec les hypotheses formulées pour ce travail de these ou bien apportant des éléments
nouveaux ouvrant a d’autres questionnements et hypothéses de recherches. Dans une seconde
partie, nous discuterons 1I’ensemble des résultats d’une maniére générale, avant de conclure sur

de nouvelles perspectives de recherches.

CHAPITRE 1. ANALYSE DES REPRESENTATIONS A L’(EUVRE CHEZ LES
PROFESSIONNELS DE SANTE A LEUR ENTREE EN FORMATION EN ETP DE
TYPE 40H.

Le premier travail présenté concerne la facon dont les professionnels de santé entrant en
formation a I’ETP (formation qualifiante de 40h), se représentent la maladie chronique. Nous
avons vu en section théorique que la prise en charge des maladies chroniques nécessitait une
révolution profonde du systéme et des personnels. Concernant les personnels, il s’agit
d’interroger leurs représentations et de voir dans quelle mesure la représentation de la maladie
aigle, relevant d’actes de soins réalisés dans un temps court, s’estompe au profit de la
représentation de I’aide au mieux vivre et a ’autonomie aupres de personnes vivant avec une
maladie chronique.

Mais nous comprendrons également que les principes pédagogiques qui sous-tendent les
apprentissages des patients sont également a I’ceuvre chez les professionnels de santé, en
formation a ’ETP de type 40h.

Enfin, la forte proportion d’infirmier-e-s dans ces formation de type 40h, nous améne a nous

interroger en matiére de changements identitaires a 1I’ceuvre chez ces professionnels.

1.1 Problematique de recherche, hypotheses et éléments de méthode et résultats

Cette étude a été menée de 2013 a 2016 dans le cadre de formations pluri professionnelles
qualifiantes a I’ETP de type 40h, formations définies par la loi comme étant une formation de
40h par un organisme agréé, en 1’occurrence, le Centre de Formation des Professionnels de
Santé du CHU de Clermont-Ferrand (CFPS), et a partir d’un travail de choix de photos visant
a la caractérisation de la maladie chronique. La problématique était la suivante : en quoi



travailler la question des représentations de la maladie chronique en formation d’éducation du
patient est-il susceptible d’aider les acteurs en santé a entrer dans un processus éducatif ?
Deux hypothéses ont été posées :
- Travailler sur les représentations en matiéere de maladie chronique permet de prendre
conscience de leur caractére « négatif » et déconnecté de la notion de déterminants de santé.
- Travailler sur ses représentations en matiére de maladie chronique permet de s’approprier
certains concepts favorisant les apprentissages.
Concernant la méthode utilisée, il a été demandé aux professionnels de santé de choisir des
photographies visant a caractériser la maladie chronique. Pour ce faire, les professionnels de
sant¢ d’hopitaux publics comme privés, étaient répartis en groupe de 4 a 5 personnes, respectant
a chaque fois une certaine pluridisciplinarité. L’ensemble des mots-clés a été recueilli et
catégorisé par photo.
Cette recherche a montré des choix constants de photographies. L’analyse des mots-Clés a
permis d’identifier trois catégories de photos: celles évoquant des « représentations négatives »,
« positives » ou « neutres ». Les photos ont ensuite été classees en neuf thématiques allant de
I’isolement et la souffrance en passant par le temps devenu « compté » au nécessaire soutien
pour vivre avec la maladie chronique. Cette étude a montré un positionnement particulier des
professionnels de santé en termes de regard sur la maladie chronique, a travers une vision
biomédicale de la maladie, mais aussi a travers des représentations trés négatives de la vie avec
la maladie chronique. Méme si les déterminants de santé sont peu évoqués, les résultats de

I’étude vont dans le sens d’une réflexivité engagée.
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Résumé : L'OMS definit I'education du patient comme etant "acquisition des compe
tences néoessaires poUr EErer au miewx sa vie avec une maladie chronigue. La relation qui
en dacoule est basee sur le partenariat et s'inscrit dans le temps. Mous avons voulu savoir
si un travail sur les representations de la maladie chronique, a partir de photographies,
sorait susceptible d'aider les professionnels de santa a entrer dans un processus aducatif
avec les patients qu'ils prennant an charge.
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Drans le cadre de formations 2 "education du patient [organisées par le centre de forma-
tion des professionnels de santg (CFPS) du CHU de Clermont-Ferrand et ouvert 3 tous
professionnels d'hapitaux publics comme prives), il a &te demande awx professionnels de
sante de choisir des photographies leur evoquant la maladie chronique. L'ensemble des
motscles par photos a &te recueilli.

Cette racherche a montre des choix constants de photographies. L'analyse des mots-cles
a permis d'identifier trois categories de photos : celles avoquant des « représentations
negatives », « positives » OU « neutres ». Les photos ont &té classees en neuf thematiques
allant de l'isolement et la souffrance en passant par le temps devenu « compté » au
nécessaire soutien pour wivre avec la maladie chronique. Ce type de dispositif souvent
méconnu des professionnels de sante, offre ainsi des opportunites pour la transformation
des postures et pratiques professionnelles. En effet, I'emergence des representations parmet
une certaine réflecivite sur ses schémas de pensées et les pratiques qui en découlent, tout
en posant les bases andragogiques [pedagogie de I'adulte) & mettre en ceuvre avec les
patients. Cette approche qui confirme le positionnement particulier des professionnels da
sante en termes de regard sur la maladie chronique, offre des perspectives en formation
afin de remettre au centre des processus d'sducation du patient, I"'amélioration de la wie
du patient.

Mots-clés : representations, maladie chronigue, education therapeutique.

Introduction

Tant qu'il n'est pas confront2 a [a maladie, I"'Homme est sans doute tenté de se comporter
comme si la vie &tait sans fin. L"annonce d'une maladie chronique vient alors bouleversar
08 rapport au temps et impose la question du sens de la vie sans pour autant lui donner un
caractere tragique. Elle rend cette dernigre « moins insouciante, plus reflachie et ce fai-
sant, dans une certaine mesure, plus humaine. La maladie, positivement ou négativement,
devient le sens de leur vie » (Grimaldi, 2006).

Depuis la publication des decrets et arrétes qui concernent les programmes d'education du
patient en 20101, de nombreuses aquipes scignantes proposent un accompagnement adu-
catif aux patients atteints de maladie chronique qu'elles prennent en charge. |'aducation
est ici une aducation specifique s’adressant 3 un adulte dans une perspective d’autonomi-
sation. Dans le cadre de cet apprentissage, la relation soignant-soigne est modifibe par les
caracteristiques de la maladie chronigue, passant d'une relation asymétrique, prescriptive,
de courte durée, 3 une relation baste sur le partenariat inscrit dans le temps. Il devient
necessaire de developper une relation, basée sur la confiance, la comprahension, et la ca-
pacita a soutenir le patient sur le long terme. Le soignant doit alors faire face a une grande
diversite de comportements, et ['accueil de I'autre, dans son altérite, est alors au coeur da
la relation. Mais comprendre la diversite de comportements nacessite d'avoir recours a une

1. Arrete du 2 300t 2010 relatif au cahier des charges des programmes d"sducation therapeutigue du patient et 3
la composition du dossier de demande de leur autorisation. Arrste du 2 aoot 2010 relatif awx compétences requises
pour dispenser |'sducation thérapeutique du patient. Decret n™ 2000-0904 du 2 acot 2010 relatif aux conditions
d autorisation des programmes d'éducation thérapeutigue du patient. Décret n® 2010-906 du 2 aoot 2010 redatif
A compétences requises pour dispenser |'éducation th&rapeutique du patient

Revue Education, Sante, Societes, Vol. 4. No 2

76



M_-5. Cherillat, F. Brussol, E. Coudeyre, F. Pizon, P. Berland, L. Gerbaud

approche par les determinants sociaux de sante qui sont les circonstances dans lesquelles
les individus naissent, grandissent, vivent, travaillent et vieillissent et les systemes mis en
place pour faire face a la maladie (OMS, 2008).

Depuis octobre 2010, I'Unite transversale d'education du patient (UTEP) au CHU de
Clermont-Ferrand accompagne les equipes soignantes sur le plan methodologique dans
I'glaboration d’ateliers educatifs ou la formalisation de programmes d'education du pa-
tient et forme les acteurs puisque la réglementation préevoit un minimum de 40 heures
de formation pour pouvoir animer un programme d'education du patient. Conscients des
transformations importantes a I'eeuvre chez les professionnels en sante pour passer d'un
processus thorapeutique 3 un processus educatif, nous nous sommes intéresss auwx repri
sentations sociales etfou professionnelles de la maladie chronigue chez les professionnels
entrant en formation. Car les professionnels de sante, et plus particuligrement les me
decins, ont &té globalement formes a la medecine de I'aigu a travers la recherche d'un
faisceau de signes cliniques pour I'glaboration de diagnostics. Leur identite profession-
nelle s'est ainsi construite sur un paradigme oo la maladie signe |a rupture avec la sante.
Or, accompagner une personne atteinte d'une maladie chronique nocessite de |"aider 2
developper des competences d'adapration pour un retour en « santé =, Ce changemeant
de perspective entre sant2 ot maladie pewt paraitre « 3 la fois simple &t profondemeant
bouleversant » (Dominice et Lasserre Moutet, 2013, p. 28). Les représentations, en tant
gue creations d'un systeme individuel ou collectif de pensze, guidant nos pratiques [Jo-
delet, 1991), nous avons choisi d'xplorer cette dimension en formation d’aducation du
patient. Motre recherche prend appui sur la problematique suivante : en quoi travailler la
question des representations de la maladie chronique en formation d'education du patient,
est-il susceptible daider les acteurs en santé 3 entrer dans un processus educatif 7

Les hypotheses de depart ont ate poszes

o Travailler sur ses representations en matiere de maladie chronique permet de
prendre conscience de leur caractere « negatif » et deconnecte de la notion de
determinants de santa.

¢ Travailler sur ses représentations en matiere de maladie chronique permet de s'ap-
proprier certains concepts favorisant les apprentissages.

1 Cadre conceptuel

1.1 Une relation éducative devant favoriser autonomie
et I'« empouvoirement » (empowerment )

Un des enjeux majeurs de cette education dans la relation de soins est donc d'aider |a
personne 3 « devenir le sujet de sa santé et non pas de demeurer un objet de soins. Cest
tout le sens de |“'empouvoirement” qui designe le processus par lequel une personne par-
vient 3 mobiliser et developper des ressources personnelles pour agir dans le cadre d'une
situation qui, initialement, depasse ses ressources et sa capacite 3 faire face = [Aujoulat,
2007). Il s'agit donc pour les patients d'entrer dans un processus « actif » d'appropria-
tion de savoirs, en lien avec |'expéerience qu'ils ont de leur propre maladie dans le but de
travailler sur leur pouvoir de decision et d'agir. Tout comme en &ducation 2 la santé, il
s agit de construire des compétences qui vont permettre d'agir de fagon opportune en
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situation (Berger, 2004). Accepter de ne pas « contréler » est une condition de I'« em-
powvoirement = pour les patients mais aussi pour les soignants (Aujoulat, 2007). Favoriser
['« empouvoiremant » d'une personne et donc son autonomie, c'est aussi lui accorder |a
liberte de faire et de penser, c'est considerer |la personne comme citoyenne 3 part entiere
et accepter de la placer sur un plan d'egalite similaire 3 soi ou aw champ professicnnel
auquel on appartient. L'aducation du patient a pour objectif d"aider ce dernier 2 amaliorer
ses rapports dans "ensemble social oo il 2 4 prendre sa place. Le developpement de I"edu-
cation du patient aboutissant awx concepts de codecision et d'alliance therapeutique est
un signe d'une evolution profonde en sante d'« empouvoirement » des patients (Gerbaud,
2015).

1.2 La nécessaire prise en considération de I'expertise « patient »
et de la temporalité dans la prise en charge

En 1996, I'OMS definit I'education du patient comme atant I'acquisition des competences
N&CEsSAires pour goerer au mielx sa vie avec une maladie chronigue « et reconnaft aux
patients un droit d'acces awx savoirs medica et des compatences particulisres dans |a
gestion de leur maladie » (Jodelet, 2013). En effet, la maladie chronigue par opposition
a la maladie aigiie, se caracterise par une succession de ruptures et de continuites liges
a des modifications constantes de |'organisme nacessitant pour le patient d'en assumer
consciemment les mécanismes de regulation (Barrier, 2014). Le patient acquiert donc
progressivement une connaissance de soi avec la maladie lui conferant ainsi une expertise
dite profane de la maladie. Le modele de I'education du patient propose de prendre en
Compte cotte axpertise particuligne des patients en matigre de normes de vie et de besoins
existentiels, « dans une collaboration effective = avec le soignant [Lacroix, 2013). L' adu-
cation du patient devrait ainsi permettre 4 chague patient d"#tre « autrement le méme, en
sante avec la maladie » (Golay et Giordan, 2015). La notion de temporalite est egalement
a prendre en compte car la relation entre professionnels de sante et personnes atteintes
de maladie chronique est caracteriste par |3 discordance des temps :© le temps du malade
qui est celui de I'acceptation et des longs changements comportementaw:, et le temps du
professionnel de sante qui souhaite assurer au plus vite la prevention des complications
(Grimaldi, 2006). La maladie chronigue pourrait &tre ainsi comparés 2 une « promenade =
qui s2 ferait en 2 OV pour le patient, et en TGV pour le professionnel de santa (Barrier,
2013). L'annonce de la maladie demande donc un reel temps d'adaptation 3 ce nouvel
atat, alors que le professionnel de santa est pris dans un wourbillon de procedures et de
recommandations 3 mettre en place 3 travers des examens et des traitemants 3 initier,
nécessitant des activites eéducatives visant le transfert de compétences dites de sécurite.
Cette notion de discordance des temps peut &tre egalement illustrée par les limites des
actions d'education du patient en court sgjour. par « un trop plein d'informations, des
actions menaes trop vite, des changements de comporement imposas trop toT et des
projets therapeutigues trop forts = (Thiam, 2012). Enfin, en education therapeutigue,
comme en &ducation 3 la sante, « la connaissance scientifique de |"8tre humain ne trouve
son sens qu'en &tant confrontée 3 la connaissance qu'ont les gens d'ews- mames et de leur
realite de wie » (Sandrin Berthon, 1998).
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1.3 L'éducation du patient, un changement de paradigme
dans la relation soignant / soigné

Des |ors, nous comprencns que I'education du patient se situe a la croiste des sciences
médicales ot des sciences humaines. Il ne s'agit donc plus exclusivement d’une relation da
soins centree sur des dimensions curatives et techniques au cours desquelles sont delivrees
des informations ou des « recommandations » médicales aw patients, mais bien d'une
relation educative avec un « apprenant particulier » qu'est la personne atteinte d'une ma-
ladie chronigue. Les professionnels de santé se retrouvent ainsi confrontes 3 dews logiques
differentes que sont |3 transmission verticale de savoirs pour laquelle ils ont &té formes en
dehors des stages, et la logique de decouverte de savoirs pedagogiques (andragogigues)
constructivistes pour pouvoir aider le patient 3 s'approprier des savoirs complexes prenant
en compte son environnement |Balcou-Debussche, 2012). Cela nécessite pour le profes-
sionnel de santé « &ducateur », un changement de posture et une prise de recul pour ne
plus penser la personne 3 travers la seule transmission de recommandations destinges 3 un
patient standard ou ideal (Hugues, 2003), et « d'envisager la difference et I'heterogeneite
non pas comme un probléme, mais comme une source de richesses qu'il s'agit d"apprendra
a explorer, 3 analyser, a valoriser » (Baloow Debussche, 2012). Le paradigme est donc
celui de unite (provoquae par la maladie) dans la diversite (liee auwx patients). Eduguer
un patient demande awx professionnels de sante de « sortir de la relation duelle soignant-
patient pour exercer une action pedagogique (andragogique) collective » (d'lvernois et
Gagnayre, 2013).

1.4 Le role des représentations sociales

« Les représentations sociales en tant que systémes d'interprétation régissant les rela-
tions au monde et awx autres, orientent et organisent les conduites et les communications
sociales. » (Blin, 2005.) Il est admis que les representations sociales induisent des atti-
tudes, des opinions et des comportements propres 3 des groupes sociald qui vont ainsi
developper une identite professionnelle commune (Jodelet, 1991). Plus spacifiquement, les
representations professionnelles sont contectualisees dans la sphere du travail. Elles parti-
cipent a la construction d'un savoir professionnel, definissent les identités professionnelles
tout en protégeant la spacificite des groupes. Elles orientent les conduites, guident les
pratiques professionnelles et permettent de justifier les prises de positions et les pratiques
professionnelles. Ces représentations sont associees 3 des mots et 3 des images. « Elles
circulent dans des discours et se cristallisent dans des pratigues. = (Blin, 2005.) La notion
d'identite professionnelle résulte des interactions entre les individus en tant qu'acteurs, les
groupes professionnels et le contexte professionnel. Parmi les differents facteurs avances
pour expliquer les difficultes d’imegration des approches educatives dans les pratiques des
professionnels de soins, cewx qui concernent les représentations sociales, les représenta-
tions professionnelles et |'identite professionnelle offrent un nowvel eclairage. C'est en effet
avec |'ensemble des composantes qui caracterisent |'individu que celui-ci va s'engager dans
des actions ayant de l'importance 3 ses yews, dont les actions professionnelles font partie.
Or, I'identite professionnelle des professionnels de sante s'est developpoe 2 partir de deux
notions en rupture |'une de 'autre : la maladie et |a sante. Or, la distinction sant&-maladie
se revele « inoperationnelle = pour aider les personnes atteintes de maladie chronique 2
developper des competences d'adaptation et leurs propres ressources de santa. Se former
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a I'education du patient necessite donc d'identifier nos conceptions personnelles ou les re
prasgntations sociales de la maladie a I'oeuvre pour powvoir reintegrer la personne malade
au ceeur du soin et de ['aider 3 retrouver « sa place d'auteur de sa sante » (Dominice et
Lasserre Moutet, 2013, p. 29).

1.5 Formation 3 I'éducation du patient et référentiels de compétences

Actuellement, les recherches en aducation du patient sont surtout destinées 3 mesurer son
efficacite en termes d'amelioration des connaissances des maladies et de modification des
comportements chez les patients, sans pour autant interroger cette nowvelle « manigre
d'astre » et de « faire » chez le professionnel de sante « forme a savoir et prescrire pour
le patient » et qui « se trouve face a un patient qui a besoin d'autonomie pour pouvoir
inscrire ses apprentissages de santé dans la durée » (Tourette-Turgis, 2015; Lagger et
al., 2009 ; Pot-Vaucel, 2016). La question de la formation des professionnels de sante se
pose alors avec force, notamment a travers le processus de changement que doit induire
['education du patient. L'introduction de cette aducation dans le contexte hospitalier a
sans doute mangue de preparation des personnels a cette nouvelle dimension de lewr
activite. Certains ont du mal a comprendre les difficultes des patients et accordent peu
d'importance a ce que I'expérience a permis, a ces patients, de dacowvrir ou de comprendre
de leur maladie (Dominice et Lasserre Moutet, 2013). Ces difficultes prennent sans doute
naissance dans les etudes de medecine oo ['attention donnee au wecu du patient est
negligte et dévaloriske. Certains professionnels de sante peuvent alors percevoir leur rale
a travers des activites prescriptives, normalisatrices ou encore moralisatrices. Tenter de
oomvaincre s avére souvent vain, car « ce n'est pas parce que le soignant a rationnellement
raison, que le patient peut acceder, de |'exteriewr, 3 ses raisons. 1l a les siennes. qui tiennent
4 ce qui le fait vivre » (Barrier, 2012, p. 11). Car la maladie chronique prive la personne
d'une certaine « normativite » biclogique qui lui permettait de vivre sans le souci des
aquilibres internes qui se realisaient spontanement. Elle demande donc de nombrouses
adaptations et parmi celles-ci, des changements de comportements : I'enjeu &tant de faire
de I'epreuve de la maladie une « experience positive de reconstruction de soi =. Il y a
bien alors une nouvelle norme de sante 3 construire (i ). L'auteur definit ainsi le concept
d'« auto-normativité =, qui permet au patient, par un processus dappropriation de la
maladie. de determiner lui-m@me une « norme de santé globale » (Barrier, 2008). L'enjeu
de la formation en aducation du patient est donc de travailler avec les professionnels de
santé cette notion d « auto-normativite », afin d'identifier la notion de « norme » comme
&tant non strictement biomedicale.

En France, le cahier des charges des programmes d'education du patient pose la formation
des professionnels de sante comme une obligation reglementaire et propose des referantiels
de competences pour dispenser, coordonner |'education therapeutique du patient (INPES,
2013 2). Mais ces referentiels tiennent plus du paradigme « enseigner » que du paradigme
« apprendre », négligeant ainsi la dynamique du sujet apprenant (Nagels et Lasserre
Moutet, 2013). Car apprendre, c'est chercher 3 produire du sens par un processus prenant
en compte le savoir personnel de la personne. pour permettre de comprendre [a realits

2. Raferentiel de compitences pour dispenser I'sducation therapeutique du patient dans le cadre d'un pro-
gramme. Document complementaire 3 'annexe 0™ 1 de Parrete do 31 mai 2013 rdatif aux competences requises
pour disperser cu coordonner I'sduation thérapeutique du patient {2013). Saint-Denis : INPES.
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qui I'entoure. Mous retiendrons la definition de I'education comme « activit? essentielle
de I'homme, exigence fondamentale de "humain pour autant qu'elle accepte précisament
d'integrer cette négativite, cette impossibilite d'agir sur la conscience de I"autre 3 qui
I'on me peut que proposer d'atre un “s'eduguant” dans des situations qui I'eduquent »
(Mairieu, 2016, p. 3). Malgre des formations communes 3 'education du patient, ces
Concepts recowvrent, en realits, des représentations variees mame au sein d'equipes formees
(Roussel et Deccache, 2012).

1.6 Représentations sociales ot maladie chronigue

De nombrews: travawx ont porte sur les repreésentations sociales de la maladie mentale,
montrant des « représentations trés negatives » (Zani, 1993; Morant, 1995, 2006 ; Roe-
landt et al., 2010). Une revue de litterature canadienne intemationale concemnant la pro-
fession d'infirmigre montre des attitudes « stigmatisantes », negatives et discriminantes
envers les malades relevant de la sante mentale (Ross, et Goldner, 2009). Des &tudes se
SONt imteressées aux representations qu'ont les personnes malades de leur maladie (Fortune
et al., 2004; Velez et Ramasco, 2006; Evans et Norman, 2009) ou & la comprehension,
par les madecins, des representations personnelles des patients de leur maladie (Sultan et
al., 2011). Mais nous n'avons trouve aucune &tude internationale portant sur les repre-
santations sociales de la maladie chronique en général. chez les professionnels de santa.
Seules deux etudes francaises abordent ce sujet. Pour 'une d'elle, il a &té demande a des
professionnels de santé ou non, benaficiant ou non d'un traitement meadical de longue du-
rée de noter ce qu'evoquait pour ew: le mot maladie. La comparaison des resultats entre
professionnels et non professionnels de santeé a montré des representations CommuUnes
remvoyant 3 la souffrance, 4 la doulewr et 3 la gravite. Chaque professionnel [medecin,
pharmacien et infirmiere) a evoque la maladie en fonction de son role propre, alors que
les non professionnels de sant® ont fait reference a la pratique de la maladie telle que le
diagnostic et les consequences de la maladie, le traitement et sa prise en charge, le suivi,
le relationnel [Jeoffrion, 2016). Une autre &tude menge dans le Cher et 3 La Reunion a
montre des représentations centroes sur 'impact négatif pour les patients de leur mala-
die chronique. Les soignants y ont egalement &vogué la degradation de la qualite de vie
(Authier, 2016).

2  Methode

2.1 Recueil de donniées

Depuis 2011, le CHU organise des formations a I'education du patient ouvertes 3 l'en-
semble des professionnels de sante, quels que soient leur lieu et les modes d'exercice, ainsi
qu'ai membres d'associations de patients. Le premier jour de la formation, un premier
travail vise a identifier les representations de la maladie chronique des participants a |'aide
de photographies. Cette méthode est issue du « photolangage(R) =, oo les photographies
sont utilistes comme instrument narratif (Belisle et al., 1991). C'est un outil de media-
tion facilitant la communication et les &changes d'informations. Le langage par image
est propice a aexprimer des représentations et des besoins, 3 reperer des prejuges et des
sterbotypes et 3 se reapproprier ses propres idees (Mancinelli, 2008). Les participants sont
donc invites a travailler en groupes pluridisciplinaires pour choisir quatre a cing photos
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exprimant la maladie chronique. Chaque groupe possede un maéme jeu de soicante pho-
tos numéroties issues du classeur Profedus (Jourdan et Pizon, 2010). 1l s'agit d'un outil
andragogique base sur la reflexivite du sujet [Schdn, 1994).

Les groupes de travail sont mixtes, pluridisciplinaires et &labores a 'avance par le formateur
de manigre 3 ce que chagque groupe soit le plus heterogene possible (discipline, type
de profession, etablissement d'exercice). Chaque groupe est constitue de trois 3 cing
participants et le temps de ['activite varie entre 20 et 40 mn, restitution pleniere non
comprise. Dans chaque groupe et pour chacune des photos choisies. sont associes des
mots ou expressions-cles qu'un rapporteur par groupe, designe par le groupe. note sur
une fiche destines 3 la restitution pleniere au cours de laguelle les photos sont affichees.
Les membres du groupe peuvent intervenir sur la modification des mots-cles. Le dispositif
decrit ici est donc bien un dispositif andragogique (Knowles, 1970), puisqu'il est utilise
dans le cadre de la formation continue.

2.2 Analyse des données

L'analyse des donnees a ete realisee sous I'angle gualitatif et quantitatif. L'encodage a
&tk realise par analyse de contenu et par regroupements de werbatim selon des blocs de
sens [Bardin, 2001). Ces blocs de sens ont permis de classer chaque verbatim selon les
rubriques significatives. L'ensemble des données a fait I'objet d'un double encodage. Pour
chague session de formation, le numéro des photographies choisies ainsi que les mots-cles
rapportés lors des restitutions pleniéres et associes 3 chague photo, ont ete archives sous
classeur Excel(R). Les photos ont ete classées en fonction du nombre de fois choisies par
spssion de farmation. Puis pour chague photographie, 'ensemble des mots et expressions-
cles issus des differents groupes de travail ont &té rassembles sous Word(g) pour &tre
classss 3 partir d'une mathode visant 4 determiner leur « connotation » © un propos est
dit « neutre » quand I'opinion de [a personne n'est pas decelable. Il devient subjectif quand
on devine ses sentiments ou quand il cherche 2 orienter I'opinion. L'opinion personnelle
d'une personne est visible grace a I'utilisation de vocabulaire melicratif ou pajoratif. Des
mots melioratifs wont traduire une opinion favorable alors que des mots p&joratifs wont
traduire une opinion défavorable. On peut trowver parmi des synomymes d'un mot des
mots neutres, mélioratifs ou pejoratifs, tout comme certains prefixes ou suffioees peuvent
donner une valeur p&jorative ou melicrative 32 un mot. A partir de leur connotation, et
pour chacune des photographies, nous avons donc catégorisé chaque mot ou expression
« cle = en trois groupes de vocabulaire : cewx 3 visee meliorative, p&jorative ou neutre.
A I'issue de ce classement, les pourcentages de mots pejoratifs, melioratifs et neutres ont
ete calcules, catagorisant ainsi chaque photographie dans trois groupes :

Le groupe des photographies swoquant des « représentations négatives » (pourcentage
de mots pejoratifs superieur 3 50), La notion de « représentations negatives » est ici
caracterisée par la souffrance, la douleur, la degradation, la perte d'espoir ou encore |a
mort.

Le groupe des photographies evequant des « représentations positives » (pourcentage
de mots mélioratifs superieur 3 50). La notion de « roprésentations positives » est ici
caracterisée par |'accompagnement, le soutien, |'espoir dans une perspective d'avenir 3
travers une reconstruction de soi et une vie sergine.
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Le groupe des photographies &voquant des « représentations ni positives, ni neégatives »
(pourcentage de mots pejoratifs et pourcentage de mots melioratifs inferieur 3 50).

3 Resultats
3.1 Effectifs ot répartition

D"avril 2013 a juin 2016, 223 professionnels en santé ou intervenants aupras de patients
ont participe 3 I'etude a travers 15 sessions de formation et reépartis dans 54 groupes
de travail. 86 % des participants sont des femmes et 14 % des hommes [tabl]. Pres
de 65 % des participants sont des paramedicawx dont 41 % d'infirmiers, 20 % sont des
professionnels medicaux et de la pharmacie, 13 % sont des professionnels non medica,
non paramadicaux. Moins de 3 % des participants sont des patients [tab2]. Les participants
exercent en liberal (13 %) ou en etablissements de sante publics et prives (82 %). dont
52 % en CHU [tab3].

Table=u L — Reertition des perticizants par saxe

Sewe Effactif Fourcentage
Femmes 154 B3, E3%
Homrires Iz 14,35 %
Too! 2I3

Tainlemu 2 — Rapartition par type de profession

Type de professionnels EMfectil Pourcentage
Frofessions madicales 3L 13,8%
Frofessions de |y pharmade 14 g3%
Frofacsions parsmedicaies 143 E41%
{dfirmers] {81} (20,8 %}
Fabants ] 7%
Surtrec” 25 13.0%

* Poychologues, assistantes sodmies, professeurs o'chivit:  physigue
=daptes, musdlisines madim-psychoiozique.

Table=u 3 — Razartition par fype de Srudure fresrdios

Strachare EMectil Fourcentage
Emmblizsements ce sants 153 224 %
[memt cru) {113) (50,7 %)
Linaral 25 130%
Azsncistion de petisnts g 7%
REsmmy s sante 3 14%
Anpart=ments ge coordination thempeutique | 2 02%
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3.2 Photographies les plus choisies

Sur 60 photographies, 50 ont et2 choisies au moins une fois. 3 photographies sur 60 ont
ate principalement choisies : la 1™ (retenue par 57.4 % des membres des groupes) illustre
des medicaments [figl]; la 2° (38.9 %). une horloge [fig2]; et la 3° (35.2 %). un enfant
donnant la main a un adulte [fig3]. Ces trois photographies ont 2te choisies dans presque

toutes les sessions de formation de I'etude [tab4].

Tableau 4 - Les trois photographies les phus choisies

B e

Fioues 1 —-Imagen’ s

Ficurs 3—-imagen’ 6

Nombre de fois chosies 31 21 15
Chotsie au moins b P i3
une fois dans X sessions

(15 au total}

Pourcentage / groupes S7A% 339% 359%

D’autres photographies ont &t2 choisies de maniére recurrente [tab5]. Elles representent :
une jeune pousse entre deux arbres [figs] (24.1 %) un immeuble delabre [fig5] (20.4 %)
une image floue [fig6] (18,5 %). des lignes de chemin de fer [fig7] (18.5 %) ; et une plante

sous cloche [fig8].
Tableau 5 - Photographies suvantes les plus chozies
fiaes 4—Image n® 30 Figas 3 - Image n* 37
Nombre de fois chotsies 13 1
Pourcentage / groupes 281% 204%
~
——
Ficuss B - Image n® 32
Nombre de fois chotsies 10 10 10
Pourcentage/grounes 153% 185% 123%
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3.3 Photographies en lien avec la précarité

Bien que cela soit subjectif nous avions identifie les photographies n® 43 [figl0] et
n* 33 [figll], susceptibles d'evoquer la precarite. Elles ont &t& cholsies respectivement
si¥ et une fois, et le mot precarite cité respectivement deux et une fois. Pour quatre
autres photographies, le mot précarite a &te cite une 3 deux fois. Au total, ce mot n'aura
&td citd que huit fois pour sic photographies pourtant 45 fois selectionnges.

FGar 10 = wagen' 43 FigurE 11 = Image n* 33

3.4 Classification des photographies par mots-clés

Sur les 5O photographies choisies, 20 ont evoque des mots relevant de « représentations
négatives = (58 % des photos choisies), 11 relevant de « représentations positives »
(22 %), et 10 de « représentations ni négatives ni positives » (20 %).

Devant le pourcentage supérieur 3 50 de photographies svoquant des « représentations
négatives =, nous avons cherche & savoir si certaines d'entre elles avaient des carac-
teristiques plus « negatives » que d'autres. Mous avons donc operg un tri des mots de
I'ensemble des photos evogquant des « reprasentations nagatives » et retenu CeLl qui nous
apparaissaient comme particuligrement pajoratifs. Nous avons ensuite repris les mots-cles
des 20 phaotos &voguant des « représentations négatives » et classe ces photographies en
dewux catdgories « négatives » (-) et « trés négatives » (). Pour &tre classée dans cette
derniére catégore, une photographie devait avoir @voqué au moins une fois trois des mots
considerés comme &tant particulierement pejoratif [tabf].

Tablesu §— Classement des photographies B connotation = negative = =n photogra-
phies B ConnotEtion « frEs negetive «

Humeros des photographies | Mots ou expressions spparaissant comme | Mumernos dies photographies ayant
A conmatetion a negatie = particulifrement pajoratifs : EVOQUE U MDins une fois trois
=2 mots particulisrement pejoratifs -
[ chaos, précarte, desastre, bime,
solituds, solement, désespair, r=14 photos tres « negatives ¢
FEERERES dEgradstion, mise & I'Sart, soulrance, -
12| 13| 14| 18 angoisse, risgues de mort, exdusion,
15 | M 23| 2= EnfarTTEMEnE, EMprisCTMEMEDE,
3| 22 | 33 | == depression, detresse, dachirement, S B =
37 | 27 | 3z | 2= prizon, delarement, destnaction, ruine, 18 [ 24| 23 | 35
4T | 28 | 32 | == riacie qui ronge, poisen, mort, 37 |45 ) 43 | 4=
= [ =7 [ 3 | =2 sidEration, punition, perte o*espaoin, armet 32 | IF
0 du projet de vie
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Rapporte au nombre de fois choisies sur 54 groupes de travail en 15 sessions de for-
mation, il apparait gue le pourcentage de photographies evoguant des « représentations
négatives » de la maladie chronique (63,2 %) est trés superieur au pourcentage de photo-
graphies evoquant des « représentations positives » (24,3 %) de la maladie chronique. Et
dans cette mame categorie de photographies evoguant des « representations negatives »
de la maladie chronique, le pourcentage de photographies choisies evoguant des « re
presentations treés negatives » (38.9 %) est superieur a celui de photographies choisies
evoquant des « representations simplement negatives » (24,3 %) [tab7].

Tablesy T - Recapituiati’ des cassaments par catsEnries e resresentations

Wore %% jpar Kombre %

Typede de catzzoaies | Mumeros des photographiss choises | defois {#ois

el R — choisies | craisies)
B EEEIEE

= Postives = 1 1k - ] M3k
7
BIEREEREEAEE

= Neutres 10 whk 4 L] 123%
MES
BEEIEEREIERE

= Nagptives s -] L] ELE : o |z | ax =z | 55 | o &2 3%

3.5 Classement par catégories de mots-clés

L'analyse des mots-cles a permis d'effectuer un autre classement par grandes thematiques
telles que celles relevant de comportements, d'isolement et de souffrance, d’accompagne
ment et de soutien, de prescription et de suiwi, de reconstruction, de flou, de temps ou
encore de maladie. A chague fois, pour atre classee dans une thematique, une photogra-
phie doit awoir &yoque au meins trois mots differents parmi cew: selectionnes. Certaines
photos peuvent appartenir a plusieurs thematiques [tab8]. Les nuances de gris sont en lien
avec le tableau precedent [tabT).
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Tabis=y £ — REsToupamant des pRoLoETEINIAS DA thematigues

Thamatiguas

H

i

More de fois chiisies

PATRE-CIES Bszoias

Izodement
Souffiranc=

L = i

1 A
A B

spipment — soujTronoe — Mot — ooicant — ook —
hangdicop — seituds — echac- enfarmamant —
emprisonmamant — angoisse — i & wa —
assechamant — disart — Segrogation — mangue &'eick —
gecniramant — gatruite — ruing — combat — makscio guf ronge
— SigdTanion — Sunde — SEFaspoir — ENCILSIEN — oradtE —
abangion — mise § Fécort — poison — gaiang — mise J Fécort—
M F0uT Cochs

L= bemps

B2

Tmps — Monqud de temps — notion oa temps — oyoigue — via
rythmas — hong ChaTmin — Foute iENGUR — iong tarme — iongus
dures — gy fang cours — i temps compie — ke bermes qui
sarite — gemtion du BRMpS — tRMpOITee — cironictd — i
termos qui men it pos — desiv gue ie tamps s onmnate — ot
du tamps — cols prand o termps — durobiiite

AcomipeEnamant
Soutien

I (42

a7

Amompagnamant — aliar cons io mame direchion —na pas
restor saul — assooation de makodes — emtouroge — partoge —
portd par Lw grouss — roupa — but commun — soution — cide
—anambie - a'u:g.':lga — construing ensambie — ovenoer
ensammble —oicont — rection J'aice — suTv — collaborction

Comporiemeants

i

dil | Bif -
Bl &| 2]

a3

Addichion — gitood —tnbor — droque — malbou)e — sovedl sans
protection — sedentarita — prise oo ASGUR — 58 Sunitar—
controks de soi — dasdguilibne simentaing — chongament
ghabifucas aimentainas — Aygieng 0o vie— prandne Soin 98
500 — SHUCEEON Gimanting — restouration Fopite — Moo o9
via — hygiena o e — manger Tvec s coigts — dépandance —
olimentotion — octivitd pRysigUR — preeRnhion — égucmtion —
consails f information — itre colaur da 50 wie — NoUVeoU
CompoTaTmenTt — ouii oF 50§ — AEbItuds 0@ Wie — DDastE-
affiort — gapassament g 5oi — ENCEE

Frescriotion:
Surseilancs

az

TIGIERmeTt — SLrVEIonCe — Contraite — Fherte restreinte —
parte de Fberle — Hyper Wailanoe — olsarsonoe -wWaianca —
inobsanance — sur medicotion — poiy medication —
madicoment — troitemaent o fond — eets secongaines

Espoir

3z

Espoir— goite — ovenir — Wie — ophimismea — liherte — bien vira
Over — 50 projiatar— bonnewr — ploisir — sarnite — tranguilts
—confinuar & e — lumiane — SRaanouwr — sobilita —
ParTpaCtiva o oreanic — Wre owes — Ve sanaing — OV

7

S'sdaptar — recmanagemant —changer de wis — rouver i
chamin — Giguiliege — Sepcmrament oo mof — reconstrction —
nouvalie e —echafoutoge — notion de palier —chantiar—
RouiliBne & BrouveT — ROV ROTIZO0N — Surmonts —
FETGISHOTOE — 52 IeCreer — echarche de stabiite — projat ca
i

20

Flow —gwaniy qui se Bouwo™e —on Ra 537 OS5 OF GUT W CYTTver
— inceTtitute —doute oa Fovani — parta 09 regeTes —
questions sur Fovermr— inconnu — tow noi

La malacie

Dprassion — pbas e — Grorand — Doulimi — addichion —
trowkie dy comportamant aimantning — HTA- diahits —
moingies ReUNogITUEs GRgEnarotives — DML
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4 Discussion

Ce travail 2 mis en evidence trois photographies choisies majoritairement dans |a totalite
des sessions de la formation. A travers les mots-clés, nous avons determing 9 thematiques.
Mame si la methode utiliste dans I'etude de Joffrion et al. repose sur une guestion
d'evocation ou d’associations de mots, posee 3 ['ecrit et non pas 3 partir de photographies,
les représentations de la maladie chronique renvoient agalement 3 la souffrance et a la
douleur mais associees trés fortement 3 l'isolement et 3 P'exclusion. Nous retrouvons
epalement des thématiques similaires :

Tablzau 3
Etude de Joffrion ef al Hotre stude
Dimgrostic £t conssquences de i meicie Ln maacie, b= t=mps, b flou
Traitement et s prise en charge Les rescriptions, b surveillance
L= suma relationne| L sccompagremient, soutien

La maladie s'inscrit fortement dans la duree sous I"angle du temps « compta =, « arrdts »
associe 3 un vocabulaire pajoratif.

Mous avons mis en evidence d'autres representations en lien avec les causes de la maladie
(comportements) mais aussi avec des éwocations plus heureuses basges sur I'espoir et
la reconstruction. De fagon inattendue, la maladie au sens biomedical du mot est peu
evogquee. Seules quelques pathologies sont citées 3 travers dew photos, seulement sept fois
choisies. Un classement des mots selon qu'ils sont d'ordre melioratif, pejoratif ou neutre
a permis de mettre en &vidence des reprosentations de la maladie chronique « plutot
négatives » puisque des photographies ayant &vogue des mots de type pajoratif ont &té
choisies 3 63,2 % Cette etude montre qu'en matigre de representations sociales, la maladie
chronique en general ne differe pas du champ de |a santé mentale.

Les determinants de santa sont non seulement peu avoques mais le sont surtout au travers
de « mawais » comportements de sante. La qualite de vie n'est citee que trois fois, dont
dewx dans un sens negatif (alteration de la qualite de wie et qualite de wie degradee) et
une fois dans un sens positif (amelioration de la qualite de vie). Le mot de precarite est
trés peu cite (huit occurrences). La maladie est vue comme une « maladie qui ronge »,
isole et fragilise socialement mais a 'inverse, I'impact de la precarite n'est pas identifia.
Les professionnels n'identifient pas certains determinants de sant® apvironnementain ou
personnels comme pouvant conduire 3 la maladie. La notion de gradient de sante qui
associe |a position sociale 3 la higrarchie professionnelle et 2 la frequence de plusieurs
problemes de sante (maladies cardiovasculaires, pulmonaires, cancers, maladies gastro-
intestinales) {Dahlgren et Whitehead, 1991), est absente de leur cadre de reference. Aider
les patients 4 identifier les ressources pour un retour en « santé =, nécessite que les pro-
fessionnels prennent conscience du fait que les comportements ne relevent pas seulement
de la responsabilite individuelle mais awssi de la responsabilite collective.

En education du patient, il s'agit d'accueillir chacun des patients en tenant compte de ses
valeurs, de ses ressources, de ses competences et de 'emvironnement qui lui est propre.
La notion d'alterite gui se definit par le caractére de ce qui est autme et repose sur |a prise
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de conscience 3 la fois des differences, des similitudes (Jacquard et Cuevas, 2010) est
donc bien a interroger en formation d'aducation du patient oo il est question d'accueillir
les choix qui sont propres & chaque patient. Il s'agit de repenser I'accueil reserva 3 un
patient qui n'adopte pas les comportements de sante jugss adaptes ou vertuewx par |a
oommunautd soignante et prend son traitement de maniére fantaisiste. Car accompagner
une personng atteinte de maladie chronique, c'est aussi se donner le temps de la rencontra,
de la comprehension du sens de ses actions pour Iaider a envisager eventuellement un
changement a partir des moyens qui lui sont propres.

En formation, la question de la representation soignante de ce qu'est un malade chro-
nique, se revele donc importante puisqu'elle determine la fagon dont ils pensent devoir
aider le patient a se projeter dans son parcours de soin et son parcours de vie. Une vision
trop pejorative condamnerzait le patient 2 n"8tre « qu'un malade chronigue = predesting,
et tend a résumer le parcours de soin 3 |'observance aux soins et 3 minimiser le parcours
de vie. A contrario. une vision plus origntée sur la vie en dehors des soins laisserait en-
visager une attitude des soignants en faveur de I"autonomie du patient et de programme
individualise d'education du patient axe sur le parcours de vie.

En education du patient, les professionnels sont confrontes 3 des tensions impactant la
mise en place et le maintien des pratiques éducatives. Ces tensions sont liges au fait que
les professionnels ont 3 composer avec des logiques differentes et parfois contradictoires,
du soin et de I"education, ou encore au positionnement des soignants quant a leur role en
education du patient. Il s'agit alors daider les soignants a prendre conscience de ces ten-
sions, de les clarifier et les formaliser pour creer une dynamique de changement positive et
non culpabilisante auprés des dguipes. La confrontation des représentations des soignants
au sein d'une m&me equipe, participerait 2 integrer la diversite des positionnements ot
des identites des soignants (Le Rhun et al, 2013). L'etude des obstacles pergus par les
professionnels de la sante et de leur motivation pour I'education du patient a mis a jour
une attitude positive lorsqu'elle repondait 3 un besoin de travailler differemment et plus
efficacement (Lelorain et al, 2017). Ce premier travail de groupe en formation d'educa-
tion du patient, parait donc opportun pour aider les professionnels de santt 3 prendre
oconscience de ce qui sous-tend leurs pratiques educatives tout en dessinant les pourtours
de leur relation au patient.

5 Avantages et limites de I'étude et de la méthode
5.1 Awvantage ot justification de la méthode

Ce type de dispositif groupal 3 mediation photographique en formation d’education du
patient est un espace de transformation de la realite psychigue inconsciente, par une ques-
tion posae par I'animateur et mobilise la penste et les idees des participants. |l est donc
particulierement propice 3 ['expression de leurs représentations. La méethode a I'oeuvre
offre ainsi aw participants |'opportunita d'entrer dans un processus de réflexivita sur leurs
representations et accroit les « chances = de faire acquerir de nouvelles representations.
En effet, le temps de travail durant lequel les photos sont affichees et les choix explicites
par chacun des groupes est un temps fort de la formation durant lequel les participants
identifient d'ews-mames |'aspect « négatif » ot sombre des idees qu'ils expriment. Les
verbatim sont repris pour interroger les normes biomedicales auxguelles les professionnels
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de sante fomt reference, et la reconstruction de soi apres 'annonce d'une maladie. La
méthode permet &galement aw formateur d'ecpliciter et de justifier les bases andrago-
giques (expression des représentations, explicitation des objectifs, methodes interactives,
echanges de pratiques, confrontation d'opinion), que les professionnels devront mettre
en ceuvre avec les patients, en ateliers educatifs, 3 partir d'un regard renove. En effet,
Les travawx de Bachelard ont decrit le rile des représentations individuelles en matiere
d'apprentissage ot les obstacles qu'elles peuvent induire (Bachelard, 1938). Car |'adulte
en formation, ici le professionnel et plus tard les patients qu'ils prennent en charge, « quel
que soit son bagage scolaire et cultural, est un adulte qui a fait ses propres experiences da
la vie sociale, qui a acquis des savoirs, des savoirfaire. des habitudes, des attitudes, des
croyances, des modeles socio-culturels au hasard de rencontres et dans des circonstances
tres diverses » (Goguelin, 1995). Et il a et2 demontre qu'en pedagogie des adultes (andra-
gogie). « la dynamique de I'apprentissage se nourrit des aides et des obstacles que sont
les représentations » {Dominice, 1996) ce qui necessite de les reveler pour permettre peur
prise en compte. Ces differents concepts sont bien souvent meconnus des professionnels
de sante dont les enseignements, en dehors des stages, ont et dispenses sous le modala
de la pedagogie frontale, ce qui les a conduits a les reproduine spontanement en aducation
du patient.

5.2 Limites de la méthode et de I'étude

Le dispositif andragogigue de notre etude fait reference au concept de conflit sociocognitif
qui implique un double desequilibre inter- / intra-personnel et fait appel a la confrontation
et 3 la negociation, en situation d'interactions, 3 'occasion de resolution de problemes.
La confrontation entre pairs est alors porteuse d'apprentissage dans la mesure o0 les
apprenants doivent reexaminer leur point de vue, se decentrer, justifier, argumenter et
communiquer de fagon claire {Doise et Mugny, 1981). Mais quatre conditions favorables
ou defavorables 3 I'apparition et a la resolution de conflits sociocognitifs chez les adultes en
formation, ont &teé mis en &vidence : le degre d'asymétrie de [a relation sociale, I'intensita
de la relation sociocognitive, les caractéristiques socio-affectives de ['interaction sociale,
la maitrise des prérequis cognitifs et sociawx par les partenaires de I'interaction (Bourgeois
et Nizet, 1997). La forte heterogensite des groupes a pu avoir un effet sur la resclution
cognitive du conflit et influencer le travail de groupe par le biais de certaines logiques
dominantes, du climat social du groupe, des relations fortement asymetriques ou encore
du degre de preparation des personnes 3 « entrer » en conflit avec autrui, cognitivement
ot sur le plan relationnel. Mame si I'animateur determine en amont, les modalites de vie
du groupe (respect du groupe, &coute active, non jugement, confrontation bienveillante,
libre participation aux exercices), des fonctionnements groupawx particuliers ont pu biaiser
les reponses.

Une autre [imite a cette etude est lise 3 ['absence de groupes « controle ». Les « groupes
controle » seraient constitugs de personnes non formées awme metiers de la sante, avec
lesquelles [a m&me recherche serait mense afin de comparer les resultats pour evaluer si
cette dominance de « reprisentations négatives = est propre 3 une identité soignante
professionnelle, marquee par la confrontation a la maladie et a la mort, ou bien =i cela
correspond awe representations de la maladie chronique en population gensrale.
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Conclusion

Cette approche par photoformation confirme le positionnement particulier des profession-
nels de sante en termes de regard sur la maladie chronique. Ceci mous renforce dans |z
nécessite de travailler sur les representations de la maladie chronique et de remettre au
centre des processus deducation du patient, I'amelioration de la vie du patient par son
« EMpOLUVoIrement » comme axe structurant. Car les tudes on santé et tout particulisre
ment celles qui concernent les madecins, n"ont pas une attention tournge vers le vecu du
patient et restent médico-centrées. Travailler en formation sur ses propres reprosentations
de la santa ot de la maladie, permet de créer une dynamique de changement positive aupres
des bguipes tout en montrant toute la diversite des positionnements et des identites des
soignants. D'autre part, les professionnels engages dans une prise en charge educative ont
eux-mames 3 prendre conscience des freins et leviers en matigre d'apprentissage pour pou-
woir mettre en place a leur tour des ateliers sducatifs. Mais comprendre certains concepts
tals que celui de representations ou encore celui de socioconstructivisme necessite de la
part du formateur une explicitation claire des dispositifs mis en place en formation d'edu-
cation du patient. Des aller-retour reguliers en direction de leur propre experience en tant
qu'educateur ou en tant qu'apprenant sont nécessaires, afin d'identifier qu'« apprendre =
ne se dacrete pas mais releve bien d'un processus dans lequel les notions d'autonomie et
de liberta sont liees (Meirieu, 2017). Une autre altemative andragogique pourrait atre de
generaliser la presence des associations de patients a la formation d'education du patient,
afin de permettre awx professionnels de sante d'aborder la maladie a partir de la confron-
tation de points de vue au sujet du vacu de la maladie chronique. Un tel dispositif est
actuellement experimenta 3 la Faculté de medecine de I'Universite de Montraal, a travers
le Montreal Model (Pomey, Flora et al., 2015). Il est basé sur le partenariat entre les
patients et les professionnels de la santg, et la reconnaissance des savoirs experientiels
du patient, issus de la vie avec la maladie, complementaires des savoirs scientifiques des
professionnels de la samte. La valorisation de |'expertise de la wie avec la maladie des
patients permettrait aw: professionnels en sante d'adapter les soins et les thera peutiques
awx besoins reels des patients, dans une perspective d'accompagnement en sante.

Cotte recrientation nacessaire peut s appuryer sur le fait gue les professionnels qui vienment
en education du patient me mettent pas en avant les concepts lies 3 la maladie au sens
biomedical. Il ¥ a donc biem eu une reflexivite prealable et engapée sur la question de
I'« atremaladie » chez les professionnels de sante, leur permettant de sortir du cadre
produit par leurs apprentissages professionnels. || est nacessaire d"amplifier cette reflexivite
lors de leur formation a 'education du patient pour qu'ils restent des professionnels de
santé a part entiére et non des professionnels de la maladie.
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1.3 Apports confirmatoires de 1’étude en lien avec la problématique de recherche de la these
1.3.1 Une vision biomédicale de la maladie

Les résultats de cette recherche confirment pour les professionnels de santé, des représentations
ancrees dans une vision biomédicale de la médecine, leur cursus en formation initiale les ayant
formés a savoir prescrire ou relayer ces prescriptions et non pas a accompagner le patient dans
ses apprentissages de santé dans la durée. Le choix de la photographie des médicaments comme
premier choix et 1’association aux mots de prescription et de surveillance, illustre cet aspect.
Cela confirme la nécessité de travailler, dans toute activité éducative ou de formation a partir
des représentations de la personne pour permettre ce travail de reconstruction de ses savoirs et

des connaissances pour les inscrire dans son projet.

1.3.2 Une réflexivité engagée en lien avec la théorie de la ZPD développée par Vygotsky

Pour autant, on note une réflexivité déja engagée chez les professionnels qui arrivent en
formation car ils axent également leurs réponses autour de themes tels que 1’accompagnement
nécessaire et I’espoir d’une reconstruction a venir. Un certain nombre de professionnels qui
entrent en formations de type 40h, sont déja engagés dans des projets d’ETP, que ces projets
soient nouveaux ou au contraire concrétisés dans les services. Le fait d’avoir déja travaillé
collectivement sur leur projet d’ETP a pu favoriser un certain apprentissage du concept d’ETP
et de la notion d’accompagnement au changement pour un retour en santé, du malade chronique.
Ce constat renvoie a la notion de zone de développement prochain développée par Lev
Vygotsky. Ce qui nous amene a nous interroger quant a la pertinence du cahier des charges de
I’ETP qui demande a ce que I’ensemble de I’équipe d’un programme soit formée a I’ETP lors
de la déclaration de ce méme programme a I’ARS. Nous ne remettons pas en question la
formation de tous les acteurs, qui nous semble incontournable pour la qualité des activités
éducatives mais la temporalit¢ de mise en ceuvre de cette formation, et qui serait
contreproductive. Sans doute serait-il plus efficient que 1’équipe travaille sur I’ensemble des
activités d’un programme et teste ces activités avec leurs collégues et des patients ressources,
tout en étant accompagnée par une structure ressource, avant de déclarer des programmes qui
pourraient avoir du mal a étre mis en ceuvre, qui seraient peu opérationnels et qui seraient de

toute fagon profondément remaniés dés leur officialisation a la tutelle.



1.3.3 Un changement déja engagé ?

Ces quelques éléments montrent les prémices d’un engagement des professionnels pour ’ETP
a travers leur venue en formation, dont le format pluridisciplinaire n’a jamais été remis en cause
au CHU de Clermont-Ferrand, alors que les professionnels étaient plutdt habitués a des formats
distinguant les médicaux, des paramédicaux, et dont I’organisation administrative de la
formation continue dans certains CHU U’illustre avec des services de formations continues
distincts, gérés par la Direction des Ressources Humaines pour les paramédicaux, et la

Direction des Affaires Médicales pour les médecins.

1.4 Apports exploratoires de I’étude en lien avec la problématique de recherche de la thése et

perspectives de recherches
1.4.1 Une représentation misérabiliste de la vie avec la maladie chronique

Ce type de représentations misérabiliste de la vie avec la maladie chronique pose la question
du type d’accompagnement susceptible d’étre mis en place auprés d’une personne certes
porteuse de maladie chronique, mais qui pour autant reste un acteur social qui vit, travaille et
gere sa vie sociale a travers I’ensemble des interactions qui la caractérise. Comment
accompagner le malade comme une personne en devenir et capable d’autonomie, alors que la
maladie est principalement vue sous 1’angle d’une vie détruite et en proie au chaos? Ce constat
renvoie également a la question des tensions percues par les professionnels qui pratiquent
I’ETP. Tres peu de recherches ont été engagées dans ce domaine alors que 1’on sait 1’aspect

déterminant des représentations sur les pratiques professionnelles.

1.4.2 Le nécessaire travail sur le concept de représentations sociales ou de conceptions

personnelles et [’explicitation des modéles pédagogiques sous-jacents

En formation, travailler ce concept de représentation a partir de soi est probablement ce qui
favoriserait sa compréhension et son transfert par les professionnels dans le champ de la vie des
patients, pour une meilleure compréhension de ce qui fonde le patient, de ce qui détermine pour
une partie ses comportements et ses choix. Faire cette recherche de compréhension au sujet des
représentations de chacun permettrait de mieux comprendre en quoi les actions de chacun sont
guidées par des logiques contradictoires qui, si on ne les repere pas, deviendront
contreproductives aussi bien a travers un exercice professionnel prescriptif qu’au travers des
comportements non pas favorables a la santé. C’est comprendre que tout a un sens et une

logique dans les actions de chacun, celles des professionnels qui peinent a s’approprier le



concept d’ETP, et celles des patients qui, méme si elles ne sont pas en faveur de la santé, ont
un sens malgré tout, pour eux. Viser I’objectif de I’empouvoirement pour le patient est
probablement déterminé par ce premier travail sur soi, des professionnels de sante.

D’autre part, ce premier travail devrait permettre d’expliciter les objectifs et les modalités d’une
pédagogie basée sur la théorie socioconstructiviste et des modeles susceptibles de favoriser les
apprentissages qui vont aider le patient a transférer certains éléments de connaissances dans son

quotidien, et donc dans son projet de vie.

1.4.3 Des liens peu faits, voire absents en matiere de déterminants de santé

Le fait que le terme de précarité soit tres peu évoqué mais, qu’a I’inverse, la notion de
comportement soit souvent citée, traduit aussi et sans doute le fait d’une faible acculturation a
une vision holistique de la santé et au concept de gradient social de santé par les professionnels
de santé. Ce point doit attirer toute notre attention en formation car il est déterminant pour
proposer des projets pertinents d’ETP en fonction des publics et des populations, avec des
objectifs différenciés. Cela constitue un des éléments essentiels de ’ETP, pour que soient
proposés des ateliers éducatifs adaptes, différenciés pour au moins, ne pas aggraver les

inégalités en santé mais sinon mieux, les réduire.

1.4.4 Une interrogation au sujet du public des formations, dominé par les paramédicaux et

majoritairement des infirmier-e-s

Enfin, nous avons été interpelés par 1’aspect majoritaire d un public infirmier en formation ETP.
En effet, a partir des formations de type 40h dispensées dans le cadre du CHU de Clermont-
Ferrand, nous avons pu mettre en évidence que nous avions formés prés de 75% de

professionnels paramédicaux, dont pres de 50% sont des infirmier-e-s (Tableau 1).

Profession Effectif Pourcentage
Paramédicaux 662 74,97
dont IDE 430 48,7
Meédicaux 157 17,78
Association de Patients 36 4,08
Autre 28 3,17

Tableau 1 : Professions des participants ayant suivi des formations en lien avec I’ETP



De plus, nous avons pu mettre en évidence que 2012, 2018 et 2019 étaient les années au cours

desquelles le nombre de professionnels formés ont été les plus forts. Le taux de formation de

2012 s’explique probablement par le développement des projets d’ETP qui a fait suite a
I’introduction de ’ETP dans la loi HPST. Les taux des annéees 2018 et 2019 traduisent bien une

accélération des demandes de formation pour I’ETP, avec un taux de présence toujours éleve

des paramedicaux (Tableaux 2 et 3).

Année Effectif  Pourcentage
2011 26 2,96
2012 104 11,86
2013 70 7,98
2014 94 10,72
2015 84 9,58
2016 86 9,81
2017 89 10,15
2018 127 14,48
2019 107 12,2
2020 90 10,26

Tableau 2 : Répartition annuelle des participants ayant suivi des formations en lien avec

I’ETP
2012 2018 2019
Profession n % n % n %
Paramédicaux 71 68,27 89 70,08 73 68,22
Meédicaux 30 28,85 18 14,17 22 20,56
Association de Patients 2 1,92 16 12,6 7 6,54
Autre 1 0,96 4 3,15 5 4,67

Tableau 3 : Professions des participants ayant suivi des formations en lien avec I’ETP
en 2012, 2018 et 2019

A partir de 2017 et 2018, on assiste également au développement de formations autres telles

que D’initiation a I’ETP, la co-animation avec un patient intervenant, la coordination d’un

programme d’ETP pour lesquels les paramédicaux sont majoritaires avec un fort taux de

participation des infirmier-e-s. (Tableau 4)



Coordonner Co-animer Pédagogie et

Formation Initiation , . .
A0H ETP un programme  une seéance animation de
d'ETP d'ETP groupe
Profession n % n % n % n % n %

Paramédicaux 489 73,5 100 78,1 25 92,6 10 52,6 16 100
dont IDE 306 46,0 69 53,9 19 70,4 8 42,1 14 87,5

Médicaux 136 205 12 94 2 74 2 105 0 0

Associationde 4 8 6.3 0 0 7 368 0 0
Patients

Autre 20 30 8 6.3 0 0 0 0 0 0

Tableau 4 : Professions des participants en fonction du type de formation en lien avec I’ETP

Des tests statistiques de comparaison des périodes 2011-2017 et 2018-2020, montrent bien une
différence significative (p<0,0001) d’évolution de la demande de formations dans le champ de
I’ETP (Tableau 5).

Année Formation 40H Autr(_es
formations
n % n %
2011-2017 501 90,6 52 9,4
2018-2020 170 52,5 154 47,5

Tableau 5 : Répartition des participants entre la Formation 40H et les autres types de

formation en lien avec I’ETP

Ces derniers résultats vont dans le sens d’une montée en compétences des professionnels de
santé qui demandent « plus » ou encore une demande de formations plus informatives, comme
I’initiation a ’ETP, de la part d’acteurs qui ne vont pas nécessairement pratiquer I’ETP mais
qui ont besoin de savoir de quoi il retourne.

L’ensemble des résultats nous pousse a nous interroger sur ce phénomeéne de la participation
forte des infirmier-e-s en formation.

I serait intéressant de mettre en lien ce phénomene d’acculturation massive de I’ETP par les
infirmier-e-s avec celui des sciences infirmieres qui peinent a se développer en France.

En revanche, nous pouvons noter que la coordination des programmes d’ETP est encore
majoritairement assurée par des médecins au CHU de Clermont-Ferrand (63%), ce qui pourrait
étre I’expression de I’autonomie professionnelle des médecins a travers un contrdle des métiers

du champ paramédical. En effet, si les médecins jouissent d’une autonomie qui caractérise leur



profession, méme si celle-ci peut s’avérer parfois toute relative face a une régulation de la
prescription des soins visant la réduction des co(ts de santé par la sécurité sociale, les infirmier-
e-s exercent leur métier dans un modéle d’organisation bureaucratique, caractérisé par la
lourdeur des procédures de soins, une gestion du travail sous la hiérarchie d’un encadrement a
plusieurs strates, et qui laisse finalement peu de place a I’expression de la créativité
professionnelle, a I’autonomie a un métier encore vu sous le seul angle des taches de délégation
et de prescription (Feroni & Kober, 1995).

D’autre part, nous avons noté qu’en fonction des disciplines médicales, I’ETP est soit déléguée
aux infirmier-e-s comme le montre les propos d’un médecin chef de service selon lesquels,
« ’ETP c’est ’affaire des infirmiéres », soit il bénéficie d’un soutien fort du corps médical
comme nous avons pu le remarquer dans le champ de la Nutrition Clinique et de la Médecine
Physique et de Réadaptation. Notons que cela pourrait aussi étre lieé a une forme de
revendication identitaire, pour des professionnels médicaux dont les disciplines sont récentes
et cherchent a montrer toute leur 1égitimité a exister aux cotés d’autres, a I’identité bien ancrée

dans le champ de la medecine ou de la psychiatrie.

1.5 Critique de 1’étude et lien avec le cadre théorique

Cette premiére étude a concerné essentiellement un public hospitalier public et privé, ce qui
peut expliquer les caractérisations négatives, voire tres négatives de la maladie chronique ainsi
que 1’absence de lien avec les déterminants de santé. En effet, ces professionnels prennent en
charge des patients en milieu hospitalier, a I’occasion d’épisodes aigiis ou d’aggravation de leur
état de santé mais aussi déconnectés de leur environnement familial, social ou encore
professionnel. Les professionnels de santé libéraux ou encore les personnes bénévoles
d’associations de patients, minoritaires dans ce type de formation (10 % versus 82 % pour les
professionnels hospitaliers), n’ont pas permis d’atténuer cette tendance misérabiliste de la vie
avec une maladie chronique, a ce stade de la formation tout du moins. Le schéma de 1’étude a
organis¢ 1’analyse des données dans leur globalité et n’a, par conséquence, pas permis de
verifier si au fil des années une évolution pouvait étre observée. Néanmoins, une entrée en
formation similaire avec des photographies proches montre que depuis deux ou trois ans, les
représentations de la vie avec une maladie chronique sont beaucoup moins négatives, et les
verbatim semblent plus en lien avec 1’idée de rétablissement. Alors que le public est toujours

essentiellement hospitalier, les termes évoquant le chaos et la mort, tout comme la photo



illustrant des médicaments, ne sont plus systématiquement évoques ou choisie, ce qui est en
faveur d’une certaine évolution dans la maniére de considérer la maladie chronique.

En revanche, les déterminants de santé sont toujours tres peu voire pas évoqués. Ainsi, il serait
intéressant de refaire cette méme étude pour confirmer ces tendances.

Cette étude a constitué le départ de ce travail de these et met en évidence la nécessité de
travailler sur les représentations des participants en formation pour une premiere prise de
conscience de ce qui est susceptible de sous-tendre les pratiques, et aussi de mobiliser une
pédagogie susceptible de favoriser les apprentissages, favorisant le passage d’un modéle
prescriptif a un modele adaptatif. D’autre part, nous pouvons faire le constat d’une mobilisation
forte des infirmier-e-s, soulevant une autre hypothése, celle de la recherche d’une forme

d’autonomie a travers I’ETP.



CHAPITRE 2. PERCEPTION DU MALADE CHRONIQUE CHEZ LES
PROFESSIONNELS DE SANTE: UNE EVOLUTION MARQUEE PAR LES
INDICATEURS D’EVALUATION DE  PROGRAMMES D’EDUCATION
THERAPEUTIQUE DU PATIENT ENTRE 2011 ET 2017 AU CHU DE CLERMONT-
FERRAND

L’un des signes d’acculturation des équipes pratiquant I’ETP aux problématiques propres aux
vies avec une maladie chronique, peut étre recherché dans la fagon dont les équipes jugent
collectivement de I’efficacit¢ de leurs programmes d’ETP. Or, la question des modes
d’évaluation des programmes d’ETP est cruciale : en effet, ces programmes doivent fournir des
évaluations annuelles pour pouvoir étre maintenus et des evaluations quadriennales pour
pouvoir étre renouvelés par I’Agence Régionale de Santé (ARS). De sorte que de nombreux
indicateurs sont proposes, relevés et exploités, correspondant a des attentes de I’ARS (en termes
de service rendu), d’évaluation par les équipes d’ETP de I’atteinte des objectifs biomédicaux,
mais aussi centrés sur le patient dans le cadre d’une amélioration continue de la qualité de ces
programmes. Ces indicateurs étant proposés et déefinis par les professionnels, ils sont aussi le

reflet indirect de ce qui compte pour le patient bénéficiant d’un programme d’ETP.

2.1 Problématique de recherche, hypotheses, éléments de méthode et résultats

Depuis 2010, en France, les programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP) sont
soumis a I’autorisation par 1’Agence Régionale de Santé (ARS). Tous les quatre ans, les
programmes sont obligatoirement réévalués, ce qui implique la possibilité de changer les
critéres utilisés pour gérer chaque programme. Dans notre hopital, nous avons étudié 1’évolution
des indicateurs d’évaluation d’ETP dans 17 programmes qui ont été autorisés et renouvelés au
moins une fois par I’ARS.
Nous avons cherché a analyser les indicateurs d’évaluation des programmes d’ETP en dépot
initial a I’ARS puis en renouvellement de programmes entre 2011 et 2017.
Nos hypothéses de travail étaient les suivantes :
- Les indicateurs d’évaluation des programmes d’ETP évoluent lors des renouvellements
de programmes
- Certains indicateurs comme les indicateurs biomédicaux sont abandonneés lors des
renouvellements de programmes

- Les indicateurs du point de vue du patient évoluent
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Cette étude a été menee a partir de 17 programmes d’ETP déposés a I’ARS pour le CHU de
Clermont-Ferrand.

L’ensemble des indicateurs d’évaluation de programmes d’ETP a été classé en structure,
processus, résultats. Ont été également considérés I’activité du programme, les indicateurs
pédagogiques et psychosociaux, ainsi que les indicateurs biocliniques. Nous avons étudié si les
indicateurs étaient complétés, utilisés et a la fin, reconduits ou créés pour le renouvellement des
programmes. Les tests statistiques ont été utilisés afin de comparer les changements du nombre
d’indicateurs dans chaque catégorie avant et apres le processus de renouvellement.

Les résultats de 1’é¢tude ont montré un nombre important d’indicateurs déposés a chaque fois.
Une réduction du nombre d’indicateurs de résultats (43,7% a 35,1%), entre les dépots initiaux
et les renouvellements, et une augmentation des indicateurs de processus ont été observées
(36,8% a 43,1%) (p = 0,0141). La catégorie d’indicateurs la plus collectée (55,5%) est la
catégorie activité du programme (54,7%) en comparaison a la catégorie des indicateurs
pédagogiques et psychosociaux et des indicateurs biocliniques (p < 0,0001). La catégorie
activité du programme augmente au cours des renouvellements (67,6%) (p = 0,0002). Les
indicateurs pédagogiques et psychosociaux ne sont pas collectés, ou tres peu. Parmi les
indicateurs pédagogiques et psychosociaux, il existe une importante augmentation des
indicateurs relatifs aux compétences et changements en faveur de comportements favorables
a la santé. Les indicateurs strictement biocliniques sont abandonnés au profit d’indicateurs en
lien avec I’évolution de la maladie, son impact et la gestion des risques.

Ainsi, I’importance donnée aux indicateurs de processus et de structure traduit le fait que les
indicateurs sont structurés en grande partie par les demandes de I’ARS. Méme si cette premiére
étude est a approfondir, elle montre une évolution dans la conception des évaluations
pédagogiques et psychosociales chez les professionnels de santé, susceptible de traduire un
intérét de ces professionnels de santé pour la maniére dont les patients gérent leur maladie, leur

mode de vie et leur quotidien.
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RESUME

Position du probléme. - Depuis 2010, en France, les programmes d'éducation thérapeutique du patient
(ETP) sont soumis a autorisation par I'Agence régionale de santé (ARS). Tous les quatre ans, les
programmes sont obligatoirement réévalués, ce qui implique la possibilité de changer les critéres utilisés
pour gérer chaque programme. Dans notre hépital, nous étudions I'évolution des indicateurs
d'évaluation d’ETP dans 17 programmes qui ont été autorisés et renouvelés au moins une fois par I'ARS.
Meéthode. - L'ensemble des indicateurs d’évaluation de programmes d'ETP est classé en structure,
processus, résultats et sont aussi considérés l'activité du programme, les indicateurs pédagogiques et
psychosociaux, ainsi que les indicateurs biocliniques. Nous avons étudié si les indicateurs étaient
complétés, utilisés et a la fin, reconduits ou créés pour le renouvellement des programmes. Les tests
statistiques ont été utilisés afin de comparer les changements du nombre d'indicateurs dans chaque
catégorie avant et aprés le processus de renouvellement.

Résultats, - A la premiére autorisation, il y a eu 533 indicateurs, et 550 a la deuxiéme. Les changements
concernent la réduction du nombre d'indicateurs de résultats (43,7 % 4 35,1 %), alors que les indicateurs de
processus augmentent (36,8 % a 43,1 %) (p = 0,0141). La catégorie d'indicateurs la plus collectée (55,5 %) est
la catégorie activité du programme (54,7 %) en comparaison a la catégorie des indicateurs pédagogiques et
psychosociaux et des indicateurs biocliniques (p < 0,0001). La catégorie activité du programme augmente
au cours des renouvellements (67,6 %) (p = 0,0002). Les indicateurs pédagogiques et psychosociaux ne sont
pas collectés, ou trés peu. Parmi les indicateurs pédagogiques et psychosociaux, il existe une importante
augmentation des indicateurs relatifs aux compétences et changements en faveur de comportements
favorables a la santé. Les indicateurs strictement biocliniques sont abandonnés au profit d'indicateurs en
lien avec I'évolution de la maladie, son impact et la gestion des risques.

Conclusion. - L'importance donnée aux indicateurs de processus et de structure traduit le fait que les
indicateurs sont structurés en grande partie par les demandes de I'ARS. Méme si cette premiére étude est
a approfondir, elle montre une évolution dans la conception des évaluations pédagogiques et
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psychosociales chez les professionnels de santé, susceptible de traduire un intérét de ces professionnels de
santé pour la maniére dont les patients gérent leur maladie, leur mode de vie et leur quotidien.
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ABSTRACT
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Background. - Since 2010, in France, Therapeutic Patient Education (TPE) programs have applied to the
Regional Health Agency (RHA) for authorization. Every four years, these programs are mandatorily re-
evaluated, and the assessment allows for change in the program management criteria. In our hospital, we
studied the evolution of the Therapeutic Patient Education (TPE) appraisal benchmarks, otherwise known as
“indicators”, in the 17 programs having been authorized and renewed at least once by the RHA.

Method. - The TPE program appraisal benchmarks are classified in terms of structure, process and
outcomes; program activity itself as well as pedagogic, psychosocial and bioclinical indicators are taken into
consideration. We wished to determine the extent to which these indicators were addressed, applied and
renewed or created during renewal of the TPE programs. Statistical tests were carried out in order to compare
changes in the number of benchmarks in each category before and after the renewal process.

Results. — During the first authorization, there existed 533 appraisal benchmarks, while they numbered
550 for the second. As for “before-and-after” changes, they consisted in a reduced number of outcome
indicators (43.7% to 35.1%), whereas process indicators increased (36.8% to 43.1%) (P=0.0141). In
comparison to the category pertaining to pedagogic, psychosocial and bioclinical indicators, the most widely
registered indicator category (55.5%) and the most frequently collected indicator category involved the
program activity itself (54.7%) (P < 0.0001), which increased pronouncedly during renewal periods (67.6%)
(P=0.0002). Conversely, the pedagogic and psychosocial indicators were little if at all collected. As regards
the latter, there was nevertheless a considerable increase in indicators related to skills and changes favoring
health-promoting behaviours. Strictly bioclinical indicators have been largely supplanted by those having to
do with the disease evolution, its impact and risk management.

Conclusion. — The major role assigned to process and structure indicators reflects the fact that they are
predominantly structured by RHA requests. Even if this initial study necessitates further research, it
highlights a change in the design of educational and psychosocial assessments among caregivers, a change
likely to reflect their interest in how patients go about managing their illnesses, (more or less healthy)

lifestyles and daily lives.

© 2020 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

1. Introduction

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) a connu ces
30 derniéres années un développement important, notamment
en France avec son inscription dans la loi Hopital Patient Santé
Territoire (HPST) [1].

Initialement développée dans les champs du diabéte, de la
tuberculose et de I'asthme [2,3], ses concepts et principes ont été
trés largement décrits en Europe [4-7]  travers plusieurs courants
théoriques et champs de recherche. Plusieurs thématiques ont été
étudiées telles que I'intégration de la dimension pédagogique dans
les soins, 'accompagnement des patients a travers une médecine
de I'écoute et une médecine narrative [8,9], le développement de la
psychologie de la santé et les théories de changements de
comportement ou encore la prise en compte de la transformation
de soi a travers la singularité du « travail » du sujet malade [10]. Le
modele de I'ETP s’est structuré autour de plusieurs révolutions
conceptuelles en interrogeant sa dimension éthique [11], passant
du modele de I'observance au modéle du patient placé au centre du
projet [12].

LETP s’inscrit dans le courant de la « médecine de la
personne » [13] qui mobilise une approche globale et systémique.
Elle pose les principes d’empouvoirement avec des processus
d’apprentissage centrés sur le patient. Elle prend également en
compte ses processus d’adaptation a la maladie avec ses besoins
objectifs et subjectifs. 'ETP propose d’accompagner la personne
dans son cheminement pour intégrer la maladie dans sa vie et
déterminer ainsi une nouvelle norme de santé globale qui lui sera
personnelle [14]. Elle dépasse donc le seul contexte biomédical et
ne segmente plus la personne au travers d'une conception
mécaniste du corps, mais l'appréhende comme un tout physique
et mental, en perpétuelle interaction avec son environnement

[15]. Elle interroge les multiples dimensions de la vie d'une
personne, essaie de comprendre ses identités, son histoire, ses
conditions de vie, ses besoins, ses relations interpersonnelles, ses
capacités, ses forces et ses ressources [16]. Elle fait ainsi place au
vécu et a I'expérience du patient [17], la découverte d’'une maladie
induisant « une réorganisation de savoirs, des croyances, des
temporalités sociales ordinaires et aussi une nouvelle hiérarchisa-
tion des valeurs » [ 10]. Basée sur I'écoute et la prise en compte des
potentialités de la personne, I'ETP respecte ses choix et sa
temporalité [18]. Ceci nécessite donc de travailler en interdisci-
plinarité pour comprendre ce qui contribue a déterminer le niveau
de santé d'un individu [19,20] pour l'accompagner dans I'expé-
rience toute particuliére de la maladie. Ainsi, I'implantation
de I'ETP dans le systéme de soin implique des changements de
pratiques et d’organisation des soins.

1.1. Compétences requises et transformations identitaires

L'ETP mobilise des compétences souvent nouvelles pour les
professionnels de santé (PS) issus de formations initiales tradi-
tionnellement axées autour de la dimension biomédicale, avec des
soins centrés sur la maladie, les traitements [10,21]. Il s’agit d’'un
changement de paradigme en matiére de prise en charge des
patients, pour des PS aux représentations de la vie avec la maladie
chronique souvent trés négatives [22]. Ceci nécessite une
transformation de leur identité professionnelle [23-26] ancrée
dans une organisation hiérarchisée et de division du travail
meédical [10].

Pour les PS, dont les médecins, il s'agit alors de penser
difffremment la maniére de dispenser des soins, vers un
partenariat avec les patients et leurs proches aidants. Pour ces
derniers, il est également question de transformer leur gestion de
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la maladie, leurs relations avec les praticiens professionnels, leurs
places et implications au sein des services de santé et leurs
rapports au savoir. Cette évolution peut ainsi aboutir a I'émergence
d’'une nouvelle identité, que I'on qualifie actuellement de patient-
expert [27].

1.2. ETP et approche globale : des tensions percues et des
représentations variées chez les PS

Les formations a I'ETP proposent de travailler un ensemble de
compétences nécessaires a une prise en charge en ETP [6,21,28,29]
et le développement d'une posture éducative considérée comme sa
pierre angulaire [30].

Malgré la nécessité de développer cette approche dans un
systéme de soins marqué par le développement des maladies
chroniques et le constat des limites du modéle prescriptif, des
difficultés persistent chez les PS. Celles-ci peuvent concerner
I'intégration du concept d’ETP a travers son approche globale du
patient ou le temps nécessaire a cette transformation des pratiques
[31,32]. Des tensions personnelles et interpersonnelles ont été
mises en évidence chez les PS pratiquant I'ETP : conflits entre
objectifs d’amélioration de la qualité de vie pour le patient et
I'objectif de sa santé physique, discordance entre professionnels
d'une équipe (objectifs, priorités professionnelles différentes,
savoirs parfois contradictoires, désaccords sur la légitimité
d’intervention de certains acteurs comme les bénévoles associa-
tifs) ou encore tensions liées a I'impuissance d'action face a
I'expression de la souffrance d’un patient [33]. Méme formés, les PS
peuvent conserver des représentations variées, floues ou mal
comprises de I'ETP, avec pour exemples une notion de bilan
éducatif assez peu renvoyée a un bilan biopsychosocial ou bien des
difficultés & décrire la notion de santé globale et d’autonomie
[32]. Certaines offres éducatives restent encore axées sur les
compétences de soins et de sécurité ou les parcours de soins, et peu
articulées sur des parcours de vie des personnes [34]. Enfin,
certains PS privilégient une posture éducative basée sur une
démarche prescriptive, en vue d'obtenir des comportements de
santé adéquats [35].

1.3. L'évaluation en ETP

L'évaluation dans le champ de I'éducation a connu un certain
nombre d’évolutions conceptuelles, de modélisation et de recher-
che. Elle est constitutive de tout programme nécessitant un
financement public [36].

Des équipes ont travaillé a la définition de I'évaluation de 'ETP
ainsi qu'aux différents champs a couvrir avec ses critéres et ses
méthodes, afin d’apporter les preuves de la validité et de la qualité
de cette pratique de santé pour en promouvoir le développement
[37-41]. Planifiée dés le début du programme d’ETP [40], une
grande variété de critéres, d'indicateurs et une multiplicité de
paradigmes, d’approches méthodologiques et d’objets d'évaluation
ont ainsi été proposés [42-45]. En 2012 et 2014, la Haute Autorité
de santé (HAS) a publié des recommandations concernant les
évaluations annuelles et quadriennales des programmes d’ETP
[46-48], laissant aux équipes pendant les premiéres années de
demandes d'autorisation, le choix de ses critéres et indicateurs
d'évaluation.

Limpact de PETP peut &tre mesuré par des indicateurs
biocliniques, a condition de traduire aussi les préférences,
capacités et normes de santé du patient en prenant en compte
son adaptation a la maladie. LETP reléve d’'un cheminement pour le
patient et demande du temps, de la persévérance, de la répétition
et du soutien. Ceci implique d’en tenir compte dans le choix des
indicateurs qui ne soient pas le reflet d’'une « précipitation
évaluative » [12].

Trois grands domaines d'évaluation ont été définis [37,40] :

o le domaine bioclinique, défini comme preuve « objective » des
changements de comportement induits par I’éducation ;

e le domaine psychosocial et économique, mesurant une meil-
leure gestion de la vie et de la maladie par le patient et les
rapports cotts/bénéfices et colits/avantages ;

o et le domaine pédagogique mesurant ce qu'a appris le patient
dans une perspective de développement de compétences d'auto-
soins, de capacités conatives et métacognitives [49].

L'évaluation vise également & améliorer le processus d’ETP
(conception, organisation, réalisation) pour réajustement [38].

1.4. Complexité de I'évaluation en ETP et propositions d’outils
d'évaluation divers

Trés vite, I'évaluation en ETP a été identifiée comme une source
de défis majeurs relevant de processus complexes, croisant le
domaine des sciences sociales [50]. L'évaluation des programmes
s'avére effectivement complexe 3 mener malgré une volonté
affichée de production d'indicateurs différents permettant de
montrer les changements survenus en faveur de développement
de comportements plus appropriés au maintien en santé.

La littérature scientifique relate les expériences, propose divers
outils d’évaluation, le plus souvent pédagogiques [42,51-55] ainsi
que des dispositifs visant a évaluer les pratiques soignantes [56] ou
Pinterdisciplinarité des équipes impliquées en ETP [57].

Deux études ont porté sur les données renseignées lors de
demandes d’autorisation de programmes ou encore sur la synthése
d’évaluations quadriennales en Ile-de-France [34,58]. Pour l'une,
les demandes d’autorisation prévoyaient des évaluations annuelles
portant sur l'activité globale (71 % des programmes), sur leur
déroulement et processus (59 % des programmes) ainsi que sur les
résultats biocliniques (52 % des programmes). Les modalités,
critéres et indicateurs des évaluations quadriennales y étaient peu
décrites.

Pour l'autre, il a é&té montré que méme structurés autour d'une
vision holistique de la prise en charge des patients, les programmes
s'articulaient plus autour du parcours de soins que du parcours de
vie de I'enfant. Pour exemple, seul un programme avait retenu le
nombre d'absentéisme scolaire comme indicateur ; 15 % des
programmes ont utilisé des indicateurs de suivi biocliniques et un
certain nombre d’outils d'évaluation des compétences ont par
ailleurs été créés. Deux tiers des programmes procédaient d une
évaluation de la satisfaction mais moins d’un quart avait analysé
les résultats. 1l n'y est pas spécifié si I'ensemble des indicateurs a
été relevé et analysé [34].

1.5. Construction du modéle d'évaluation des programmes d’ETP en
ex-région Auvergne et au Centre Hospitalo-Universitaire (CHU) de
Clermont-Ferrand

En Auvergne, et jusqu'a la fusion des régions en 2016,
I'ensemble des auto-évaluations annuelles devait étre envoyé a
I'’Agence régionale de santé (ARS) Auvergne chaque année selon les
critéres suivants le programme (intitulé du programme,
identification du coordonnateur et de I'équipe), la structure
(nom, département, territoire de santé, catégorie) et I'activité
(nombre de patients inclus, structures les ayant orientés, nombre
d’'abandons du programme, nombre de lettres transmises aux
médecins traitants, points forts et points faibles de la mise en
ceuvre du programme, colit du programme sur I'année, etc.).
Aucune instruction particuliére n'a été donnée pour I'évaluation
quadriennale des programmes, exceptée celle de s’appuyer sur le
document correspondant de la HAS 4 partir de 2014 [46-48)].

Pour citer cet article : Cherillat M-S, et al. Perception du malade chronique chez les professionnels de santé : une évolution marquée par
les indicateurs d’évaluation de programmes d'éducation thérapeutique du patient entre 2011 et 2017 au CHU de Clermont-Ferrand,
France. Rev Epidemiol Sante Publique (2020), https://doi.org/10.1016/j.respe.2020.10.007

105



G Model
RESPE-1262; No. of Pages 9

4 M.-S. Cherillat et al./Revue d’Epidémiologie et de Santé Publique xxx (2020) xxX-xxx

Lors des premiéres demandes d’autorisation, le choix des
indicateurs d’évaluation s'est donc structuré i partir des pro-
positions issues de la littérature [40], des critéres demandés lors
des premiéres évaluations annuelles et selon le modéle conceptuel
« structure » (ou « intrants »), « processus », et « résultats » (ou
« extrants ») [59].

L'Unité transversale d’éducation du patient (UTEP) du CHU de
Clermont-Ferrand a accompagné depuis 2010, 52 équipes soi-
gnantes sur le plan méthodologique pour tout ce qui concerne I'ETP
a travers la formalisation d’ateliers éducatifs, la conception des
programmes d’ETP et les évaluations des programmes. Actuelle-
ment, 20 programmes d’ETP sont autorisés au CHU de Clermont-
Ferrand. L'UTEP propose également un certain nombre de
formations dans le champ de I'ETP. Au fil des années, il nous a
semblé percevoir, au sein des équipes, une plus grande prise en
compte de la vie quotidienne des patients en ETP traduisant une
acculturation progressive de ce concept. Si I'évaluation est
constitutive de tout projet, la définition de critéres et d’indicateurs
signale tout particuliérement I'importance qu'accordent les
équipes soignantes a ce qui constitue pour eux leur perception
de la réalité. Aussi sommes-nous partis de I'hypothése selon
laquelle cette évolution est perceptible d travers le choix des
critéres et des indicateurs d’évaluation des programmes d'ETP.
Nous considérons que le développement d’indicateurs psychoso-
ciaux et orientés sur les compétences, ainsi que I'abandon de
certains indicateurs biocliniques, peut témoigner d'une évolution,
méme s'ils ne sont pas recueillis.

Cette étude a ainsi pour objectif d’analyser les critéres et
indicateurs retenus par les équipes & I'occasion de demandes
d’autorisations initiales puis de renouvellements des mémes
programmes, tant en termes de recueil que de maintien, ou non,
lors des demandes de renouvellement. Cette étude prend en
compte l'aspect intentionnel en termes d’évaluation de I'ETP en
demande initiale puis a l'occasion du renouvellement du
programme. Elle fait le bilan de ce qui a pu étre relevé lors des
évaluations annuelles et quadriennales ainsi que des changements
ou maintiens survenus entre les deux demandes d'autorisation,
sans aborder les aspects méthodologiques, notamment en ce qui
concerne les évaluations pédagogiques.

2. Méthode

Il s’agit d'une étude descriptive et rétrospective qui porte sur
I'ensemble des critéres et indicateurs d’évaluation inscrits dans les
dossiers de demandes d’autorisation de programmes d’'ETP faites a
I'ARS et de leurs renouvellements élaborées entre 2011 et 2017 au
CHU de Clermont-Ferrand. L'outil de recueil est un classeur Excel™
dans lequel I'ensemble des indicateurs d'évaluation a été
répertorié et codé en fonction de leurs statuts : déposés en
« Demande Initiale » (DI) et/ou en « Renouvellement de
Programme » (RP). Les doublons ont été supprimés.

Les indicateurs d’évaluation issus des demandes d’autorisation
de programmes d’ETP, des évaluations annuelles et quadriennales,
ont été catégorisés selon ce qui a été déposé [60]. Afin de limiter les
biais d'analyse, l'exploitation de données a fait I'objet d'une
triangulation pour la catégorisation des indicateurs, de et par
plusieurs chercheurs [61].

Une premiére classification a été faite en termes de processus,
de structure et de résultats [59]. Une seconde classification,
indépendante de la premiére, a été faite de facon inductive afin de
constituer des sous-catégories d'indicateurs (sci) pouvant étre
regroupées en Grandes catégories d'indicateurs (GCI). Ces deux
classifications sont indépendantes I'une de l'autre et ont été
fusionnées pour constituer un thésaurus faisant apparaitre les trois
GCL.

Nous avons ainsi constitué un thésaurus qui fait apparaitre trois
GCI :

GCI « évaluation pédagogique et psychosociale » avec les six sci
suivantes : « Connaissances » des patients (avant et/ou apreés les
séances d’ETP), « Compétences », « Objectifs » fixés par les
patients et les professionnels, « Qualité de vie », « Satisfaction », et
« Changements » ;
o GCI « évaluation de l'activité du programme » avec les cinq sci
suivantes @«  Caractéristiques des  patients  »,
« Fonctionnement » (de I'équipe), « Déroulement de I'ETP »
(accés, inclusion, type d'activités), « Evolution du programme » et
« Parcours de soin du patient » ;
e GCI « évaluation bioclinique » avec les deux sci suivantes :
« Parameétres strictement biologiques ou fonctionnels d’état de
santé » visibles dans un bilan médical du patient, liés  la prise en
charge de la maladie et « Paramétres liés a I'activité de la
maladie ».

Nous avons analysé I'écart entre ce qui était déposé, renouvelé
et ce qui était recueilli réellement. Ainsi, nous pouvons comparer
par GCI (et éventuellement sci), quels indicateurs ont été :

initialement  ou
renouvellement ;
recueillis ;

e abandonnés a 'issue d’un renouvellement ;
créés lors d’'un renouvellement.

secondairement déposés lors d'un

Des tests statistiques ont été réalisés pour comparer les
structures d'indicateurs déposés a I'ARS lors du dépét initial et
ceux déposés lors de la demande de renouvellement. Les
distributions ont été comparées a l'aide du test Chi-deux (ou test
exact de Fisher si les effectifs théoriques sont inférieurs a 5). Le
risque d’erreur consenti a été fixé a 5 %. Les analyses statistiques
ont été réalisées avec le logiciel SAS v9.4.

3. Résultats

L'étude porte sur 17 demandes initiales d’autorisation de
programmes et leur renouvellement entre 2011 et 2017 ;
533 indicateurs ont été déposés en demandes initiales et 550 lors
de leurs renouvellements.

Dix programmes d’ETP relevaient du secteur de médecine
chirurgie obstétrique (MCO), quatre de psychiatrie et trois de
pédiatrie. Les programmes de MCO concernent les rhumatismes
inflammatoires chroniques, la diabétologie, la médecine du sport,
la nutrition, la maladie de Parkinson, la greffe hépatique, la greffe
rénale, I'hépatite C, la lombalgie, la douleur chronique. Les
programmes de psychiatrie concernent la schizophrénie (deux
programmes), les troubles bipolaires et les usagers de drogues. Les
programmes de pédiatrie concernent le diabéte, I'asthme et la
mucoviscidose.

3.1. Indicateurs « déposés » en autorisations initiales (DI) et
indicateurs recueillis d l'issue des 4 années d’existence du programme,
lors du re-dépot du programme (RP)

Sur les 533 indicateurs déposés en autorisations initiales, 43,7 %
sont des indicateurs de résultats, 36,8 % des indicateurs de
processus et 19,5 % des indicateurs de structure.

3.1.1. Analyse des Grandes Catégories d’Indicateurs (GCI)
La GCI la plus déposée (55,5 %, n=533) et la mieux relevée
(54,7 %,n = 296) est la GCI « évaluation de I'activité du programme »
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Tableau 1
Répartition des indicateurs DI avec leurs statuts en termes de « relevés ou non ».

Tableau 3
Comparatif des indicateurs de structure, de processus et de résultats entre DI et RP.

EPP’ EAP® EB Total

Indicateurs déposés
initialement

Non relevés

Relevés totalement ou
partiellement

182 341% 296 555% 55 103 % 533

143 786% 134 453% 32 582% 309 580%
39 214% 162 547% 23 418% 224 420%

Demande initiale (DI) Renouvellement de

programme (RP)

Effectifs % Effectifs %
Structure 104 195 % 120 218%
Processus 196 368 % 237 431 %
Résul 233 437 % 193 351%

Commentaire tableau : Le tableau présente la proportion d'indicateurs relevés ou
non par GCl. L’analyse statistique montre un p <0,0001.

4 Evaluation pédagogique et psychosociale.

b Evaluation de l'activité du programme.

¢ Evaluation bioclinique.

en comparaison des autres catégories (p < 0,0001) (Tableau 1).
Cette GCI est composée d'indicateurs de processus et de structure.
(Tableau 2).

Concernant la GCI « évaluation pédagogique et psychosociale »,
78,6 % des indicateurs ne sont pas relevés durant les quatre
premiéres années d’existence du programme. Il en va de méme
pour plus de la moitié des indicateurs « évaluation bioclinique »
(58,2 %). (Tableau 1) Ces deux GCI relévent quasiment exclusive-
ment d’'indicateurs de résultats (Tableau 2).

Les indicateurs de résultats sont ainsi les moins bien relevés en
comparaison des indicateurs de structure et de processus (75,5 %
non relevés contre respectivement 40,4 % et 46,4 % — p < 0,0001).

3.1.2. Analyse des sous-catégories d'indicateurs (sci)

Concernant la GCI « évaluation pédagogique et psychosociale »,
ce sont les indicateurs de la sci « Satisfaction » qui sont le plus
relevés (69 %). Seulement 18 % de I'ensemble des autres sci de cette
GClI sont relevés (p = 0,0002).

Concernant la GCI « évaluation de I'activité du programme », les
indicateurs en lien avec le « Déroulement de I'ETP » sont trés relevés
(74 %). Les indicateurs de la sci « Fonctionnement » sont relevés a
44 %. Les indicateurs liés a I'évolution du programme ou aux liens
avec le médecin traitant sont peu relevés (16 %) (p < 0,0001).

En D}, la sci d'indicateurs « Parametres strictement biologiques
ou fonctionnels d'état de santé » sont représentés a 60 % contre 40 %
pour la sci « Parametres liés a I'activité de la maladie ». L'ensemble
des indicateurs de ces sci sont globalement peu relevés (respec-
tivement 52 % et 68 % non relevés).

3.2. Evolution des indicateurs entre demande initiale (DI) et
renouvellement de programmes (RP)

3.2.1. Evolution des indicateurs de structure, de processus et de
résultats entre DI et RP

Les indicateurs de résultats ont été les plus déposés en DI
(43,7 % contre 35,1 % en RP). Les indicateurs de processus, en
revanche, ont augmenté lors du RP (43,1 % contre 36,8 % en DI)
(p=0,0141). La proportion d'indicateurs de structure reste stable
entre les DI et les RP (Tableau 3).

Tableau 2
Lien entre les GCI et les catégories indicateurs de structure, de processus, et de
résultats.

EPP* EAP" EB*

% (n) % (n) % (n)
Structure 0% 33 % (98) 11 % (6)
Processus 0% 66 % (196) 0%
Résultats 100 % (182) 1%(2) 89 % (49)

2 Evaluation pédagogique et psychosociale.
b Evaluation de I'activité du programme.
© Evaluation bioclinique.

Commentaire tableau : les indicateurs de structure, processus et résultats évoluent
significativement entre DI et RP, avec un p=0,0141.

3.2.2. Evolution des GCI entre DI et RP

La GCI « évaluation de I'activité du programme », qui est a la fois
la plus déposée en DI et la mieux relevée, voit son nombre
d’indicateurs augmenter lors des RP (55,5 % en DI contre 67,6 % en
RP). Le nombre d'indicateurs de la GCI « évaluation pédagogique et
psychosociale » baisse lors des RP (34,1 % en DI contre 23,8 % en RP)
(p =0,0002). Pour autant, méme s'ils ont été peu relevés, plus de la
moitié des indicateurs déposés en RP sont identiques d ceux
déposés en DI. De plus, de nouveaux indicateurs apparaissent,
détaillés dans la partie ci-aprés (Tableau 4).

3.2.3. Analyse des sci de la GCI « évaluation pédagogique et
psychosociale » avec leurs évolutions entre DI et RP

Entre les DI et les RP, nous assistons a une redistribution des sci
de la GCI « évaluation pédagogique et psychosociale ». En effet, le
nombre d'indicateurs en lien avec I'évaluation des connaissances
des patients, avant ou aprés le programme, diminue lors des RP
(34,6 % en DI contre 214 % en RP). Ceci s'effectue au profit
d’indicateurs en lien avec I'évaluation des compétences dévelop-
pées par les patients (22,0 % en DI contre 28,2 % en RP) et des
changements opérés a la suite du programme (14,8 % en DI contre
22,1 % en DP) (p =0,0443) (Tableau 5).

Les compétences sont évaluées a travers des indicateurs tels
que « Reconnaitre les signes de rejet et alerter », « Avoir identifié
comment intégrer l'activité physique dans son quotidien »,
« Elaboration de stratégies pour éviter les overdoses » et
« Réalisation de son pilulier journalier de son traitement ». Parfois,
il s’agit d’'une formulation qui pose la compétence comme un
indicateur en soi, tels que « évaluation des compétences acquises »
ou « auto évaluation des compétences a 1 an ».

3.2.4. Analyse des sci « évaluation de I'activité du programme » avec
leurs évolutions entre DI et RP

En RP, le nombre d'indicateurs des sci « Caractéristiques des
patients », « Fonctionnement » et « Evolution du programme »
restent stables ou augmentent. Le nombre d'indicateurs liés
au « Déroulement de I'ETP » baisse mais cela est lié i une
simplification des indicateurs. En effet a I'occasion des renouvel-
lements des programmes, les indicateurs de cette sci disparaissent
au profit de I'appellation « évaluation de I'activité du programme »
regroupant de maniére implicite I'ensemble des indicateurs
initiaux de cette sci.

Le nombre d'indicateurs traduisant I'évolution du programme
accuse une forte augmentation. Les indicateurs de la sci « Parcours
de soin du patient », reflétant les liens avec le médecin traitant,
baissent (p < 0,0001) (Tableau 5).

3.2.5. Analyse des sci « Indicateurs biocliniques » avec leurs évolutions
entre DI et RP

En RP, plus d'indicateurs « Paramétres liés a I'activité de la
maladie » (57 % contre 40 % en DI) sont déposés que d'indicateurs
« Paramétres strictement biologiques ou fonctionnels d'état de
santé » (43 % contre 60 % en DI) (p = 0,0788). Parmi les indicateurs
liés a l'activité de la maladie, 74 % sont nouveaux en RP. Les
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Tableau 4
Répartition des indicateurs DI et RP avec le statut des indicateurs RP.
EPP* EAP® EB Total
Indicateurs déposés initialement (DI) 182 341 % 296 555 % 55 103 % 533
Indicateurs déposés lors du renouvellement (RP) 131 238 % 372 676 % 47 85% 550
Indicateurs identiques DI 83 634 % 116 312 % 24 511 % 223 405 %
Nouveaux indicateurs 48 36,6 % 256 68,8 % 23 489 % 327 59,5%

Commentaire tableau : le tableau présente la répartition des GCI entre DI et RP. L'analyse statistique montre une évolution significative, avec un p=0,0002.

2 Evaluation pédagogique et psychosociale.
b Evaluation de F'activité du programme.
€ Evaluation bioclinique.

Tableau 5
Evolution du nombre d'indicateurs des sci entre DI et RP.
DI RP
Effectif % Effectif %
Indicateurs EPP*
Connaissances 63 346 % 28 214 %
Objectifs/QV” [satisfaction 52 286 % 37 282 %
Compétences 40 220% 37 282 %
Changements 27 148 % 29 221 %
Indicateurs EAP
Caractéristiques des patients 8 2.3% 32 86 %
Fonctionnement 107 36,1 % 126 339%
Déroulement de 'ETP 137 46,3 % 108 290%
Evolution du programme 6 20% 84 226 %
Parcours de soin du patient 38 128 % 22 59%

Commentaire tableau : I'analyse statistique a montré une évolution des indicateurs
de la CGI « évaluation pédagogique et psychosociale » (p=0,0443), et de la CGI
« évaluation de I'activité du programme » (p < 0,0001) entre DI et RP.

2 Evaluation pédagogique et psychosociale.

b Qualité de vie.

¢ Evaluation de l'activité du programme.

indicateurs « Paramétres strictement biologiques ou fonctionnels
d’état de santé » abandonnés sont principalement des paramétres
biologiques. Les indicateurs « Paramétres liés a l'activité de la
maladie » créés sont en lien avec I'évolution de la maladie, son
impact et la gestion des risques (« Nombre de rechutes dans
I'année », « Echelle HAD », « Nombre d’overdoses », etc.).

4. Discussion

L'analyse des indicateurs de 17 programmes d’ETP mis en
ceuvre au CHU de Clermont-Ferrand décrit et compare les choix
d'évaluation lors des DI et des RP. Si la plupart des résultats sont
significatifs, cette analyse apporte plusieurs constats.

4.1. Un nombre conséquent d’indicateurs déposés dans les
programmes d’ETP

Notre étude montre un nombre conséquent et une diversité
d’indicateurs d'évaluation déposés en DI puis en RP, comme le
montre le thésaurus que nous avons réalisé. Ne sachant pas ce qui
allait étre demandé en termes d’évaluation des programmes, les
équipes ont, dans un premier temps, anticipé les recommandations
de la HAS concernant des évaluations mixtes. D’une part, ceci s'est
traduit par la mesure de l'activité globale, de processus ainsi que
par I'appropriation de connaissances et de compétences d’auto-
soins chez les patients. D’autre part, I'évaluation des programmes a
constitué un réel défi a relever en termes d’amélioration de la santé
des patients, pour des professionnels convaincus et engagés en
ETP, mais parfois marginalisés par cette pratique [33,62].

Enfin, ces indicateurs avaient parfois comme objectif sup-
plémentaire de nourrir la recherche au sein d’'un centre hospitalier
a vocation universitaire.

4.2. Des disparités entre les indicateurs, en termes de statut « relevé »
ou « non releveé »

4.2.1. Les indicateurs peu relevés

Nous pouvons noter des disparités entre les indicateurs
d’évaluation concernant leur statut de « relevé » ou « non
relevé » durant les quatre années d’existence des programmes.
En effet, en fonction de la GCI, entre 45 % et 78 % des indicateurs
déposés en DI ne sont pas relevés, ou tout au moins, n’apparaissent
pas dans les évaluations annuelles et quadriennales. Les catégories
d’indicateurs les moins bien relevées concernent les GCI « évalua-
tion pédagogique et psychosociale » et « Indicateurs biocliniques »
essentiellement constitués d'indicateurs de résultats. La sci
« Qualité de vie » est également peu relevée. Plusieurs hypothéses
sont susceptibles d’expliquer ces résultats. La premiére concerne la
capacité ou non des équipes hospitaliéres a relever des indicateurs
et a les traiter. Depuis un certain nombre d’années, I'évaluation
en santé connait un essor important a travers différents types
d’évaluations telles que celles de la performance ou d'impact. Cette
évolution offre ainsi aux professionnels I'opportunité d’améliorer
les processus opérationnels et organisationnels des établissements
de santé [63] ainsi que la qualité des soins. De nombreuses
recherches et publications scientifiques ont été produites dans ce
domaine, sans pour autant aborder la question des moyens dédiés
aux équipes pour mener d bien ces missions d’évaluation
[34,64]. Accompagnant les équipes au sein de I'UTEP, nous avons
remarqué que certaines équipes ont réalisé des tests de
connaissances « avant/aprés » (par questionnaire) auprés des
patients ayant suivi le programme d’ETP, mais aucune trace de
leurs analyses n’a été retrouvée. Il est probable que les équipes
aient été en difficulté pour réaliser I'analyse de cette masse de
données issues des questionnaires (manque de temps, manque
de méthode). Cela pourrait traduire le fait que ni les équipes, ni la
structure hospitaliére ne sont organisées pour relever et analyser
ce type d'indicateurs. Par ailleurs, I'abandon de ces indicateurs
pourrait s’expliquer par un changement de point de vue des PS
concernant la pertinence d'évaluer les connaissances du patient en
fin de programme.

Pour autant, prés de la moitié des indicateurs « évaluation
pédagogique et psychosociale » déposés en RP sont identiques i
ceux déposés en DI et de nouveaux indicateurs apparaissent. Le fait
qu'un indicateur soit maintenu alors qu'il n’est pas relevé, et qu'il
ne reléve pas d'une attente institutionnelle, pourrait signifier que
I'équipe conserve une certaine volonté évaluative. Cela peut aussi
indiquer qu’elle ressent la nécessité de documenter ces dimensions
pédagogiques, méme si la commodité pour les recueillir ou encore
les traiter reste difficile, voire impossible.

Enfin, les indicateurs qui retracent les liens des équipes avec le
médecin traitant sont trés peu relevés, ce qui semble traduire les
difficultés des équipes d « organiser » I'ETP avec le médecin
généraliste (réalisation du bilan éducatif en amont, organisation du
suivi éducatif) [65,66]. Mais cela peut aussi représenter des
difficultés organisationnelles pour I'envoi des courriers de syn-
thése et de suivi, prévu au cahier des charges des programmes,
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dont font part les professionnels de maniére récurrente. Ces
indicateurs sont quasiment abandonnés lors des re-dépots de
programmes.

4.2.2. Une place importante donnée aux indicateurs d'évaluation de
l'activité du programme et d la mesure de la satisfaction

Les indicateurs les mieux relevés durant les quatre années
d’'existence d'un programme sont les indicateurs de la GCI
« évaluation de lactivité du programme » qui représentent
essentiellement des indicateurs de processus et de structure. Les
indicateurs les mieux relevés concernent la sci « Caractéristiques
des patients » a travers notamment leurs caractéristiques
sociodémographiques. La sci « Fonctionnement » est également
relevée, elle recueille des informations autour de la formation des
professionnels, de la composition de I'équipe, des liens avec un
patient ressource ou encore du nombre de réunions d'équipe. Enfin
la sci « Déroulement du programme » est aussi trés recueillie et
concerne, entre autres, les modalités d’'accés ou d'inclusion au
programme, le nombre d'ateliers suivis, le nombre de bilans
éducatifs réalisés.

En ex-Auvergne, les évaluations annuelles étaient systémati-
quement envoyées a I'ARS jusqu'a la disparition de la région. Les
indicateurs alors demandés correspondaient d la catégorie
« évaluation de I'activité du programme ». Le fort pourcentage
d'indicateurs de processus et de structure relevés, ainsi que leur
nombre important redéposé lors des RP, traduit le fait que les
indicateurs sont structurés en grande partie par les demandes de
I'ARS, jusqu’en 2016. A la suite de la régionalisation, I’envoi des
rapports d’évaluations annuelles a été remplacé par des relevés
d’indicateurs annuels recensant le nombre de patients ayant
bénéficié d’ETP, en vue du versement de forfaits de coordination
par I’ARS. Cela traduit de la part de I'ARS, une vision de régulation
des programmes entre eux, avec une certaine conformité des suivis
visant a réguler 'attribution de financement.

Concernant la GCI « évaluation pédagogique et psychosociale »,
les indicateurs en lien avec la satisfaction sont les mieux relevés
(69 %) par rapport aux autres sci. La majorité des équipes
pratiquant ’ETP en séances collectives a réalisé des questionnaires
de satisfaction. Ce type d'indicateurs semble étre simple a relever
en fin de séance éducative et pertinent pour les équipes en termes
d’améliorations a apporter aux programmes.

4.3. Renouvellement de programme et indicateurs annonciateurs d'un
changement de positionnement chez les PS ?

Entre les DI et les RP, nous assistons d une régression des
« Paramétres strictement biologiques ou fonctionnels d’état de
santé » Ceci s'effectue au profit d'indicateurs en lien avec I'impact
de la maladie dans la vie courante, a travers la stabilité de la
maladie, les ré-hospitalisations ou encore certaines comorbidités
dont il est espéré une réduction grace a I'activité éducative. S'ils ne
sont pas abandonnés pour autant, la place des indicateurs
biocliniques est réduite. Ainsi il est possible qu'a force de pratiquer
I'ETP, les professionnels sortent peu a peu du modéle biomédical et
sont capables de développer une approche du patient basée sur son
point de vue ou sa qualité de vie [12]. Ceci peut également &tre la
traduction d’un clivage toujours marqué entre une approche
biomédicale, plut6t portée par le corps médical, et une approche
psycho-socio-éducationnelle, plutét portée par le milieu para-
médical, dont les infirmiers.

Par ailleurs, il est possible aussi que les PS aient identifié que les
liens entre ETP et évolutions cliniques requiérent des conditions
méthodologiques de recherche difficilement maitrisables en
pratique quotidienne. Une recherche qualitative complémentaire
serait nécessaire pour discerner le poids de chacune de ces
hypothéses.

L'évolution de la distribution des sci « Connaissances »,
« Compétences » et « Changements » interpelle également. En
effet, en comparant leurs nombres d'indicateurs entre DI et RP,
I'évaluation de connaissances passe en troisiéme position alors que
I'évaluation des compétences et des changements opérés par les
patients passent respectivement en premiére et deuxiéme
positions. Méme en I'absence d’informations sur les techniques
de recueil envisagées, ceci pourrait traduire le fait que les PS aient
identifié qu'apprendre prend du temps, reléve d'un processus, et
qu'acquérir des connaissances n'améne pas, de fait, aux change-
ments souhaités. Les PS identifient peut-étre la pertinence de
mesurer les effets de 'ETP a travers les objectifs de la personne,
entrée dans une dynamique de changement. Un plus grand intérét
peut aussi étre alloué aux changements survenus a moyen et plus
long terme dans la gestion du quotidien avec, pour la personne, le
sentiment d’avoir une qualité de vie satisfaisante.

Ces données peuvent témoigner d'une approche plus globale de
la personne en interaction avec son environnement. Il reste
nécessaire de vérifier comment les PS envisagent la notion de
changements, c'est-a-dire, s'ils en ont une vision comportementa-
liste ou en lien avec I'empouvoirement et I'autonomie des personnes.

Ainsi I'’évolution d’'une évaluation de type sommative a une
évaluation de type formative serait observable avec un passage
d’'une « forme scolaire » [67] (oG I'évaluation des patients est
réduite & une somme de connaissances acquises), 3 une pensée
« formative » qui s'appuie sur les besoins et les compétences
[44]. L’ETP, par les valeurs qu'elle véhicule en termes d’adaptation a
la réalité de vie et aux besoins des patients, s'apparente davantage
a un modéle de formation des adultes visant i explorer des
alternatives a la maladie pour développer d’autres maniéres d'étre,
de faire et de s’adapter.

5. Conclusion

L’éducation thérapeutique impose un changement en matiére
de prise en charge des patients. L'approche globale (ou bio-psycho-
sociale) qui la constitue est encore complexe a appréhender par les
PS, peu préparés en formation initiale d cette nouvelle dimension
d’éducation dans les soins.

Cette étude descriptive semble montrer une évolution dans la
conception des évaluations pédagogiques et psychosociales chez
les PS, en faveur des compétences acquises et des changements
réalisés par les patients. Ceci pourrait traduire un intérét des PS
pour la maniére dont les patients gérent leur maladie, leur mode de
vie et leur quotidien. Il est cependant nécessaire d'approfondir
cette premiére étude afin de préciser si les mouvements a I'ceuvre
vont bien dans le sens d'une vision plus globale et non plus
biomédicale de la prise en charge, traduisant ainsi une accultura-
tion au concept d'ETP.

Notre étude montre aussi la complexité méthodologique a
évaluer des compétences, le manque de formation des équipes a
I'évaluation et I'insuffisance de moyens institutionnels pour aider
au recueil et au traitement des données.

Il nous parait intéressant de développer, avec nos institutions,
un pilotage plus efficient des évaluations en ETP en tenant compte
des évolutions des indicateurs retenus tel que nous I'avons fait.
Ceci permettrait d’aider et d’accompagner les professionnels dans
des choix évaluatifs pertinents et réalisables. Cela constituerait une
opportunité de faire travailler ensemble des services relevant de la
santé publique, de la qualité des soins avec des cliniciens, dans une
méme perspective.
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2.3 Apports confirmatoires de 1’étude en lien avec la problématique de recherche de la thése
2.3.1 Une vision biomédicale de la maladie

La présence de nombreux indicateurs d’évaluation biocliniques strictement biologiques en
dépdt initial des programmes montre que les professionnels sont bien dans 1’attente que I’ETP
améliore ces parametres, alors que la dégradation d’un certain nombre de parameétres est de
toute fagon inéluctable comme par exemple I’hémoglobine glyquée (HbAlc) qui augmente
avec 1’age. Pour le méme exemple, le fait d’étre bien formé au diabéte fait que le patient aura
plus souvent une HbAl1c légerement plus haute que ce qui est attendu, par le simple faite de
gérer le risque d’hypoglycémie; ainsi, cette augmentation ne traduira donc pas une mauvaise
observance du traitement mais bien une gestion de la maladie cohérente et adaptée a la gestion
des hypoglycémies. Cet exemple permet d’illustrer concrétement la bascule entre un modéle
biomédical et un modeéle centré sur le patient chronique. Et il est de fait notable que 1’évolution
des indicateurs montre, non pas une disparition, mais une réduction du réle des indicateurs
biocliniques. Ceux-ci ne sont pas rejetés, ils restent présents, mais sont une partie plus réduite
de I’évaluation de ces programmes. Il y a donc, progressivement, un changement d’évaluation
traduisant un changement de représentation sur la maladie chronique, en faveur du patient vu
comme un étre vivant avec une maladie chronique et auquel il faut donner plus de pouvoir sur

sa vie.

2.3.2 Un modéle bureaucratique qui tend a figer les évaluations des programmes

La part importante des indicateurs en lien avec ’activité du programme lors des dépots initiaux
des programmes et leur augmentation en renouvellement de programme, montre que les
évaluations des programmes d’ETP sont structurées essentiellement autour des demandes
d’évaluations annuelles de I’ARS. Or I’ARS est, de par sa position, dans une logique de
régulation des programmes entre eux, avec une conformité des suivis, pour réguler les
attributions de financement. Ainsi, 1’évaluation des programmes est réalisée a travers I’activité
(nombre de patients ayant terminé le programme), ou la formation des acteurs (nombre de
personnes formées) et non pas autour d’indicateurs en lien avec la qualité des programmes,
autour des changements opérés par les patients ou de leur sentiment d’efficacité personnelle de
gestion de la maladie. La part accrue des indicateurs destinés a I’ ARS illustre le poids de celle-
Ci : la peur est réelle qu’un programme qui ne marche pas (au sens d’incluant peu de patients

ou ne finissant pas assez de parcours d’ETP dans 1’année), ne soit pas renouvelé faute de



patients suffisants, alors que du point de vue des patients comme des soignants, il marche en
produisant une plus grande maitrise de sa maladie par le patient.

D’autre part, on note toute les limites des capacités de notre systéme a soutenir des
professionnels engagés dans I’ETP, mais qui manquent de compétences et de temps pour mener
a bien les évaluations qu’ils souhaitent. De nombreux indicateurs souhaités par les équipes ne
sont pas recueillis, ou insuffisamment, ou sont sous exploités. Ce constat assez général, montre
que les services qui ont ces compétences de soutien (les UTEP), sont sous dotés en termes de
moyens humains pour a la fois aider a concevoir mais aussi relever les indicateurs et traiter les
données. La plupart d’entre elles se consacrent principalement a des tdches administratives
telles que la remontée d’indicateurs a I’ARS ou a la HAS, au détriment du pilotage d’une
politique institutionnelle d’évaluation interne de la qualité de I’ETP. Ceci illustre de nouveau
la préférence du modele de maladie aiglie de notre systéme, qui tend a sous-estimer les besoins

de coordination et de codécision orientés sur les patients et sur le long cours.

2.3.3 Un changement engagé

Notre étude confirme toutefois les changements qui semblaient engagés en formation ETP a
travers 1’abandon des critéres strictement biologiques au profit de critéres plus en lien avec
I’activité de la maladie, son impact et la gestion des risques.

Parallelement, 1’évolution de I’évaluation pédagogique se fait en faveur d’une évaluation des
compétences développées et des changements opérés par les patients faisant suite aux actions
éducatives, et non plus a partir de la vérification de la seule acquisition de connaissances. Cela
signifie que les professionnels ont identifié certains principes pédagogiques selon lesquels la
transmission des savoirs et des connaissances ne s’effectue pas de maniére mécanique mais que
leur acquisition prend du temps pour étre transférée dans ses projets de vie. Cela pourrait
¢galement traduire le fait que les professionnels sortent d une certaine forme scolaire a laquelle

ils sont confrontés depuis toujours.

2.4 Apports exploratoires de 1’étude en lien avec la problématique de recherche de la thése et

perspectives de recherches
2.4.1 Des interrogations au sujet du type de changement a I ’ceuvre

Cependant, si 1’évolution de 1’évaluation pédagogique et bioclinique est en faveur d’une
approche plus globale de la personne en interaction avec son environnement, nous pouvons

nous interroger au sujet de la nature des changements recherchés lors de 1’évaluation, a savoir



s’il s’agit d’un modele comportementaliste ou bien plus en lien avec I’empouvoirement et

I’autonomie des personnes.

2.4.2 Des questionnements autour de la part du travail infirmier dans cette évolution

Dans la suite de nos réflexions autour de la forte implication des infirmier-e-s, nous pouvons
questionner le poids qu’elles ont eu dans cette évolution de démédicalisation des indicateurs
d’évaluation avec 1’abandon de parameétre biocliniques stricts, d’autant qu’elles demeurent les
plus représentées dans les programmes (cela varie de 26 a 40 % en fonction des années). Est-
ce la simple traduction d’un travail interdisciplinaire en équipe ou bien cela traduit-il le fait
d’un positionnement infirmier fort en termes d’objectifs d’accompagnement. Car la
construction des évaluations des premiers programmes ont montré une volonté majoritairement
affichée du corps médical a évaluer les actions éducatives selon des modalités évaluatives
similaires a ce qui est produit en recherche biomédicale, ¢’est-a-dire a 1’aide d’échelles ou de
marqueurs biologiques précis. Si bien qu’avant de débuter leurs ateliers, les patients se voyaient
proposer un certain nombre d’échelles et de questionnaires a remplir, ce qui allongeait le temps
des activités éducatives de maniére considérable et déclenchait le mécontentement des
infirmier-e-s de maniére récurrente, se traduisant par des demandes de médiation auprés d’une
UTEP.

2.5 Critique de 1’étude et lien avec le cadre théorique

Cette étude a été menée a partir des premieres demandes d’autorisation de programmes faites a
I’ARS, en 2011. Les premieres recommandations de la HAS pour les évaluations annuelles ont
été mises a disposition des équipes en 2012 mais restaient assez vagues quant aux objets
d’évaluation, laissant aux équipes le choix de ses objets. Pour les évaluations quadriennales, les
recommandations de la HAS n’ont été disponibles qu’en 2014 ce qui peut expliquer le fait que
durant les quatre premicres années, un grand nombre d’indicateurs, aient été produits lors des
demandes d’autorisation de programme, sans pour autant occulter le fait que les équipes aient
été également désireuses de « montrer que ¢a marche ». Les résultats de cette étude auraient pu
étre affinés par une enquéte qualitative auprés des coordonnateurs. Car en effet, depuis cette
étude, une enquéte par questionnaire, menée dans notre service en 2020 aupres des
coordonnateurs de programmes en Auvergne, a montre de réelles difficultés des équipes lors

des évaluations quadriennales.



Néanmoins, le changement de priorité donné aux indicateurs d’évaluation pédagogique et
psychosociale, en faveur de 1’évaluation des compétences et des changements, et non plus en
faveur des connaissances, nous semble caractéristique d’une certaine évolution de pensée
pédagogique chez les professionnels en lien avec la théorie sociocognitive. Les équipes
semblent tatonner en matiere d’évaluation de résultats et nous pouvons formuler 1’hypothése
que les professionnels, confrontés aux réalités éducatives, prennent conscience de la nécessité
de sortir de [’illusion magique de la transmission (Meirieu, 2000). D’autre part, cette étude
montre toutes les difficultés de nos organisations a s’adapter a la production d’indicateurs qui
ne soient pas structurés seulement en regard du déclanchement de financements par 1’ ARS,
mais bien au service de I’accompagnement des patients dans leur parcours d’apprentissage
progressif de gestion de leur maladie. Telles qu’elles sont organisées, selon un modele de
rationalisation des activités collectives, nos institutions peinent a s’adapter au changement

d’approche que constitue I’ETP, et freine la créativité des équipes.



CHAPITRE 3. PARTENARIAT DE CO-CONSTRUCTION DE PROGRAMMES
D’EDUCATION THERAPEUTIQUE AVEC DES PATIENTS, COMME FACTEUR
IMPORTANT INTERVENANT DANS LEURS RENOUVELLEMENTS.

A partir des dossiers de demande d’autorisation de programmes déposés a I’ARS entre 2011 et
2016, nous avons cherché a savoir si la présence de patients partenaires ou d’associations de
patients était un facteur de renouvellement des programmes.

En effet, ’incorporation de patients experts (ou ressources, partenaires, référents,...) dans un
programme d’ETP constitue une modalité référente de participation des patients a leurs

traitements et a I’expression de leurs choix.

3.1 Problématique de recherche, hypotheses, éléments de méthode et résultats

Nous nous sommes posé la question du partenariat avec les associations de patients et les
patients partenaires dans I'élaboration d'un programme d'ETP.

L’hypothese est que la présence d’un patient partenaire ou d’une association de patient lors de
I’élaboration du programme d’ETP a un effet sur son échec ou son succes, a travers le
renouvellement ou non du programme.

Concernant la méthode, nous avons menée étude rétrospective des programmes d’ETP adressés
a I'Agence régionale de santé de la région Auvergne entre 2011 et 2016.

Pour chaque programme ayant recu un agrément, nous avons recherché si une association de
patients ou un patient partenaire avaient participé a sa construction et si le programme avait
bénéficié d'un renouvellement par I'ARS. Nous avons ensuite veérifié si chacun des programmes
avaient été renouvelé ou non par I’ARS a I’issus des 4 ans.

Les résultats de I’étude ont montré que parmi les 95 programmes autorisés, 69,5% avaient été
renouvelés et 30,5% ne l'avaient pas été. Parmi les programmes co-développés avec une
association de patients ou avec des patients partenaires, 86,2% avaient été renouvelés contre
62,1% de ceux développés sans collaboration d'AP ou de PP (p = 0,0189).

Ces résultats préliminaires suggerent ainsi que la collaboration avec des associations de patients
ou de patients partenaires a I'élaboration de programmes d’ETP est susceptible de conduire au

succes du projet.
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3.2 Article soumis dans la Revue Plos One

Résumé

Contexte : La prévalence croissante des maladies chroniques dans les pays occidentaux
nécessite une prise en charge globale par les professionnels de santé (PS) et une gestion
quotidienne de la part des patients. Certains programmes d'éducation thérapeutique du patient
(ETP) sont co-construits avec des associations de patients (AP) ou des partenaires patients
(PP).

Objectif : Déterminer si I'absence de partenariat avec les AP et les PP dans I'élaboration d'un
programme d'ETP a eu un effet sur son échec ou son succes, a travers le renouvellement ou

non du programme.

Méthode : Une étude rétrospective des programmes d’ETP adressés a I'Agence régionale de
santé (ARS) de la région Auvergne (France) entre 2011 et 2016 a été réalisée. Pour chaque
programme ayant recu un agrément, nous avons recherché si un PA ou des PP participent a

sa construction et si le programme avait bénéficié d'un renouvellement par I'ARS.

Résultats : Parmi les 95 programmes autorisés, 69,5% ont été renouvelés et 30,5% ne l'ont
pas été. Parmi les programmes co-développés avec une AP ou avec des PP, 86,2% ont été

renouvelés contre 62,1% de ceux développés sans collaboration d'AP ou de PP (p = 0,0189).

Discussion : Le développement d'un programme en partenariat avec un PA ou des PP a été
un facteur significatif dans l'obtention de son renouvellement et de son succes. D'autres
études sont nécessaires pour évaluer le niveau de participation active des patients aux

programmes de TPE et son effet sur la formation continue des PS.

Conclusion : Ces résultats préliminaires suggerent que la collaboration des PP ou des PA a
I'élaboration de programmes d’ETP est susceptible de conduire au succes du projet. Elle
modifie également la maniére dont les PS percoivent et vivent la maladie chronique. Il serait
intéressant d'évaluer I'impact de ces partenariats sur les attitudes et les pratiques des PS. Nos
conclusions pourraient étre utiles a la formation continue des PS en suscitant d'autres

enquétes et pistes d'action.



1 Introduction

Depuis une trentaine d’années, on assiste a 1’augmentation de la prévalence des maladies
chroniques [1], devenues les principales causes de morbidité et mortalité dans les pays
occidentaux [2]. Cela constitue « un défi mondial d’ampleur épidémique » a relever [3]. Leur
prise en charge nécessite le développement d’une approche particuliere en termes de
traitement et de suivi. Ainsi, aux cotés d’'une médecine de 1’aigu, s’est développée une
médecine de la chronicité centrée sur la personne, intégrée, préventive, personnalisée et
coordonnée [4,5]. Cette approche, prend en considération son vécu, ses particularités et ses
valeurs, et permet d'améliorer I'état de santé des personnes a travers une meilleure efficience
des soins [6]. Elle reconnait la maladie comme une expérience a part entiére [7], impactant
les biographies et les trajectoires individuelles des personnes atteintes, nécessitant une
adaptation réguli¢re ainsi qu’une gestion au quotidien de leur part [8—10]. Les associations
de patients sont ainsi devenues des acteurs a part entiere dans I’accompagnement des malades
et de leur entourage, mais aussi a travers la production de connaissances les concernant, la
formation des professionnels et I’orientation de politiques de santé [11-18]. L’engagement
des patients est ainsi considéré comme un moyen d'aider les systemes de santé a devenir
durables [19]. Néanmoins, ce partenariat « implique un changement important dans la culture
de la pratique médicale et de I'enseignement médical ». [19-22] Il suppose d’accepter que
I'expertise en matiere de santé et de maladie se situe a la fois du c6té du professionnel de
santé (PS) et du coté du patient pour lequel on parle alors d’« expertise » profane [19,23].
Ceci nécessite une transformation d’identité professionnelle [15,20,24] chez des PS dont les
représentations du vécu de la maladie chronique sont souvent négatives [25,26].

De nombreux programmes d’autogestion de la maladie ont été finances par les
gouvernements et ont montré leur efficacité en termes d’efficacité personnelle, de santé
psychique et de qualité de vie [27-32]. L’éducation thérapeutique du patient (ETP) constitue
un axe important de leur prise en charge [33].

Son développement en France, s’est accéléré depuis 2010 a travers des programmes devant
étre autorisés par I’Agence Régionale de Santé (ARS). Les programmes sont autorisés pour
4 ans. Ils doivent faire 1’objet d’une évaluation quadriennale et d’une demande de
renouvellement pour étre reconduits.

Ces programmes respectent un cahier des charges strict [34—36]. La participation des patients
y est recommandée [37] et considérée comme un critere de qualité du programme [38]. Le

formulaire de demande d’autorisation des programmes d’ETP interroge cette participation a



travers la modalité suivante : « Le programme a-t-il été co-construit avec une association de
patients »?

Dans notre région Auvergne (France), les premiéres demandes d’autorisation de programmes
d’ETP ont ét¢ faites dés 2011, émanant principalement d’équipes hospitalic¢res. Le niveau de
partenariat avec les associations de patients (AP) et les patients « ressource » (PR) y était
alors tres hetérogéne en fonction des équipes et des institutions. Certaines equipes ont ainsi
co-construits leur programme d’ETP en collaboration avec une association de patients,
d’autres non. Nous avons donc cherché a identifier si I’absence de partenariat avec les AP ou
PR dans la construction du programme d’ETP, avait été susceptible de mettre en échec ce

programme

2 Méthode

Nous avons mené une étude rétrospective, a partir des demandes d’autorisation de
programmes faites aupres de I’ ARS de la région Auvergne entre 2011 et 2016. Les demandes
d’autorisation « papier » et numériques ont été consultés a I’ARS. Les Unités Transversales
d’Education Thérapeutique de la région Auvergne ont été sollicités ainsi que certains

coordonnateurs de programmes pour les dossiers n’ayant pas pu étre consultés a I’ARS.

Pour chaque programme autorisé, nous avons recherché si la participation d’AP ou d’un PR
a la co-construction du programme avait été notifiée dans le formulaire de demande

d’autorisation, et si le programme avait été renouvelé par I’ARS au bout de 4 ans.

Le test du CHI-deux a été utilisé pour comparer les programmes ayant été co-construits avec
une AP ou un PR avec ceux n’ayant pas été co-construits avec une AP ou un PR. Le risque
d’erreur consenti a été fixé a 5%. Les données ont été collectées et analysées dans un fichier

Excel*.

3 Résultats

Entre 2011 et 2016, 98 programmes d’ETP ont été autorisés par I’ARS en Auvergne. Les
pathologies concernées sont : maladies cardiovasculaires (32), obésité (13), maladies
psychiatriques (10), maladies neurologiques (7), maladies rénales (7), cancers (6), maladies
infectieuses (5), maladies respiratoires (5), maladies rhumatismales (4), maladies rares (3),
douleurs (2), maladies du systeme digestif (3) et pathologies des personnes agées (1).

Les demandes d’autorisation faites a I’ARS, ont été consultées pour 97% (n=95) d’entre elles.



Pour chaque groupe de pathologies, des programmes ont bénéficié d’une co-construction
avec un PR ou une AP.

Sur les 95 programmes autorises, 66 (69,5%) ont été renouvelés au bout de 4 ans, 29 (30,5%)
ne I’ont pas été. Par ailleurs, 29 (30,5%) programmes avaient été co-construits avec une AP
ou un PR et 66 (69,5%) ne I’avaient pas été. 86,2% des programmes co-CONstruits avec une
AP ou un PR ont été renouvelés, contre 62,1% pour les programmes non co-construit avec
une AP ou un PR (p = 0,0189). (Figure 1)

4 Discussion et conclusion
4.1 Discussion

Les résultats de notre recherche montrent que le fait d’associer les AP ou un PR a la
construction d’un programme est un facteur important intervenant dans leur renouvellement.
Nous pouvons penser qu’en associant les patients a la conduite de projet, et en prenant en
compte leurs savoirs expérientiels, les programmes proposés ont été plus proches des attentes
et besoins des patients. Plus fonctionnels et adaptés au quotidien des patients, ces
programmes ont été reconduits. Nos resultats sont cohérents avec le cadre théorique de
I’engagement des patients qui décrit les différents niveaux de participation avec leurs
modalités de partenariat. Au niveau de 1’organisation des programmes et des services, ce
cadre théorique prévoit d’inclure les patients aux différentes étapes de conduite de projet [15]
afin de travailler sur les priorités des patients et améliorer les soins de santé [39].

Il serait intéressant d’explorer la participation effective de ces patients a la mise en ceuvre des
programmes a travers 1’analyse de leur niveau de participation et le role qui leur est concédé.
Car ce partenariat avec les patients questionne €galement 1’évolution des pratiques soignantes
par la modification des représentations du vécu avec la maladie chronique qu’elle produit.
Ce niveau de participation pourrait promouvoir un partenariat de soins dans lequel le patient
serait impliqué « tout au long du processus qui le concerne ». [40]. Associer les AP ou les PR

a I’élaboration d’un programme pourrait ainsi contribuer a la formation continue des PS [25].
4.2 Conclusion

Le partenariat avec les AP et la prise en compte de leurs savoirs expérientiels dans le champ
de la maladie chronique, est considérée depuis les 30 derniéres années, comme un moyen de
proposer une prise en charge adaptée des patients pour ameliorer leur santé et rendre les

systemes de santé plus efficients. Les résultats de notre étude vont dans ce sens. Ces résultats



pourraient s’enrichir de recherches concernant leur participation effective et I’impact sur la

formation continue des PS.
4.3 Implications pratiques

Ces résultats préliminaires suggerent que la participation des PR ou AP dans la conduite de
projets participe au maintien des programmes en modifiant les représentations des PS en
matiére de vécu avec la maladie chronique. Les études sur la participation des PR ou AP aux
programmes d’ETP sont le plus souvent axés sur les bénéfices aux participants du
programme. Il serait intéressant d’étudier I’impact de la participation des PR ou AP a la co-
construction de programmes sur les pratiques des PS. Les résultats de notre étude vont dans
ce sens et encourage d’autres investigations et pistes d’action pour la formation continue des

PS.
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Figure 1: Programmes renouvelés et non renouvelés selon qu'ils ont été co-développés ou

non avec des PP ou un PA.
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3.3 Apports confirmatoires de 1’étude en lien avec la problématique de recherche de la thése

3.3.1 La participation des patients a la construction des programmes contribue a leur

pérennité

86 % des programmes élaborés avec un patient partenaire ou une association de patients ont été
renouvelés contre 62% des programmes n’ayant pas été co-construits avec des patients ou une
association de patients (p = 0,0189).

On peut penser que les patients partenaires qui ont contribué a la construction des programmes,
ont orienté le contenu des actions éducatives de maniére a ce qu’il soit plus en phase avec les
besoins et la réalité de la vie avec la maladie chronique. Cela traduit également la
reconnaissance des savoirs expérientiels des patients par 1’équipe éducative. Ce constat est en
lien avec les enseignements de Canguilhem selon lesquels la science explique la maladie mais
ne la vit pas et qu’aider le patient a retrouver une nouvelle norme de santé repose sur la
reconnaissance de son expérience, de I’expression de ce qu’il vit a travers son histoire

personnelle et son environnement social.

3.3.2 La coopération avec un patient partenaire comme occasion de formation pour le

professionnel de santé

Dans une société sans école, Ivan Illich proposait le concept de professeurs de savoir-faire, et
qui ne seraient pas reconnus sur leur simple dipléme mais bien pour des compétences dans leur
domaine d’exercice. Travailler avec des patients partenaires dans le champ de ’ETP offre aux
professionnels de santé 1’occasion de se former a la vie avec une maladie chronique, alors que

ce type d’enseignement particulier n’est pas enseigné en formation initiale.

3.4 Apports exploratoires de I’¢tude en lien avec la problématique de recherche de la these et
perspectives de recherches : interrogations autour de la place réelle des patients partenaires

dans les programmes d’ETP

L’¢étude pose néanmoins la question de la participation effective des patients partenaires dans
les programmes et du type d’activité auxquelles ils collaborent. Ont-ils été associés tout au long
du processus, c¢’est-a-dire de la réalisation a I’animation en passant par les ¢évaluations annuelles

et quadriennales ?

126



3.5 Critique de I’¢étude et lien avec le cadre théorique

Nous n’avons pas connaissance d’études similaires et il nous a paru important de vérifier s’il y
avait un lien entre participation des associations de patients ou de patients partenaires a la
conception d’un programme, et renouvellement de ce méme programme. Cette étude montre
un lien entre le facteur « renouvellement » et le facteur « présence d’un patient », sans pour
autant fournir d’explication précise a ce lien. Il s’agit d’un résultat factuel pour lesquels nous
ne pouvons avoir que des hypotheéses et pistes d’exploration. Notre expérience de terrain nous
a fait prendre conscience des difficultés des équipes a associer les associations de patients,
notamment dans les toutes premicres années de demandes d’autorisation des programmes
d’ETP. Aussi, les résultats de notre étude réalisée durant ces premicres années d’autorisation
aupres de I’ARS, nous pousse a penser que cette coopération avec les patients a pu avoir un
impact sur la pertinence des contenus, et que, dans I’éventualit¢ d’une poursuite de cette
collaboration durant les quatre années suivantes, elle a pu aider a 1’adaptation des contenus, au
plus prés des besoins des patients. Néanmoins, une étude qualitative aurait été nécessaire pour
mieux comprendre les mécanismes a ’ccuvre et notamment vérifier si une coopération
antérieure des équipes avec les associations de patients existait. Ces résultats font échos aux
différents concepts qui accompagnent 1’évolution d’un modele prescriptif a un modele adaptatif
et du modeéle paternaliste a un modele de collaboration plus égalitaire entre professionnels et
patients.



CHAPITRE 4. FREINS ET LEVIERS A L’ INTEGRATION DE PATIENTS
PARTENAIRES DANS LES PROGRAMMES D’ETP

L’évolution de la place des patients est un point clef de I’évolution de I’éducation thérapeutique
et signe une évolution en profondeur du systéme de santé. L’analyse des facteurs favorisant ou
non la présence de patients, au sein des programmes d’ETP est donc un élément important

traduisant 1’évolution du systéme en cours ainsi que ses limites actuelles.

4.1 Problématique de recherche, hypothéses, éléments de méthode et résultats

Cette recherche a été menée en 2017 aupres de professionnels du champ sanitaire et social,
représentants d’associations de patients et visait a identifier les freins et les leviers a
I’intégration des patients a leurs équipes, dans le champ de ’ETP.

Nous avons travaillé avec 166 professionnels du champ sanitaire et social, représentants
d’associations de patients, représentant 22 établissements de santé, 19 réseaux et maisons de
santé, 26 associations de patients et 1 ARS. Les participants ont travaillé sur 1’intégration des
patients dans I’ETP.

Ce travail a été réalisé sur une journée et a suivi un processus de consensus formaliseé tiré de la
technique de Glaser, avec 7 ateliers de 23 a 24 personnes, eux-mémes divisés en 4 groupes, soit
28 au total. La répartition entre chaque groupe était faite préalablement, pour qu’il y ait des
représentants de patients, des professionnels de structures différentes a chaque fois. Chacun des
groupes travaillait sur 4 thématiques: freins des soignants a faire appel aux patients, freins des
patients a approcher les équipes de soin, incitation des patients a intervenir en ETP, freins et
leviers institutionnels a I’implication des patients.

Les freins et leviers des professionnels sont liés a I’atteinte a 1’identité professionnelle,
I’organisation, la représentation de la maladie, la présence d’associations de patients, la posture
soignante. Les freins et leviers des patients sont liés au rapport a la maladie, aux professionnels,
a la cohérence des discours. Pour I’institution, les freins concernent le cadre réglementaire, la
culture administrative rigide et pour les leviers, la reconnaissance d’un statut, la proximité

d’associations reconnues.



4.2 Article en cours de relecture
Résumé

Introduction

Les associations de patients sont des acteurs de 1’accompagnement des malades et de leur
entourage, de la formation des professionnels et pour 1’orientation de politiques de santé. En
éducation thérapeutique du patient (ETP) cette participation est un critere de qualité des

programmes et implique un changement dans la culture soignante.

Méthode

166 professionnels du champ sanitaire et social, représentants d’associations de patients,
représentant 22 établissements de santé, 19 réseaux et maisons de santé, 26 associations de
patients, 1 ARS, ont travaillé sur I’intégration des patients dans ’ETP.

Ce travail a suivi un processus de consensus formalise, tiré de la technique de Glaser avec 7
ateliers de 23 a 24 personnes, eux-mémes divisés en 4 groupes, soit 28 au total. La répartition
entre chaque groupe ¢tait faite préalablement, pour qu’il y ait des représentants de patients,
des professionnels de structures différentes a chaque fois. Chacun des groupes travaillait sur
4 thématiques autour de I’inclusion des patients partenaires a 1’équipe d’ETP: freins des
soignants a faire appel aux patients, freins des patients a approcher les équipes de soins,
incitation des patients a intervenir en ETP, freins et leviers institutionnels a I’implication des

patients.

Résultats

Les freins et leviers des professionnels sont liés a D’atteinte a I’identité professionnelle,
I’organisation, la représentation de la maladie, la présence d’association de patients, la
posture soignante. Les freins et leviers des patients sont liés au rapport a la maladie, aux
professionnels, a la cohérence des discours. Pour I’institution, les freins concernent le cadre
réglementaire, la culture administrative rigide et pour les leviers, la reconnaissance d’un

statut, la proximité d’associations recOnnues.

Discussion
Des pistes de travail ont été identifiées : formations communes, liens entre les acteurs
hospitaliers et libéraux, reconnaissance d’un statut pour les patients, comme acteurs en sante,

intégré au fonctionnement de 1’hopital, dans une perspective de democratie en santé.



Conclusion

Cette ¢tude montre des résultats cohérents avec les études publiées dans d’autres régions. Un
certain nombre d’obstacles en lien avec la posture soignante et l’organisation rigide
bureaucratique des institutions restent a surmonter. Les Unités Transversales d’Education du

Patient ont un r6le a jouer en termes de politique orientée vers ce partenariat avec les patients.

Introduction
L’augmentation des maladies chroniques

Depuis les années 70, deux phénomenes sont a 1’ceuvre dans le champ de la santé tout en
¢tant en interdépendance : 1’explosion de la prévalence des maladies chroniques et la
participation des patients au systeme de santé. En effet, en France, comme dans tous les pays
développés, la prévalence des maladies chroniques est en hausse constante et notamment en
ce qui concerne les maladies cardiovasculaires, le diabete, les maladies cancéreuses et les
affections psychiatriques (1). Des progrés thérapeutiques qui font des maladies autrefois
mortelles, qu’elles se chronicisent, avec certains phénoménes environnementaux conjugués

au phénomene de vieillissement de la population, sont responsables de ce phénomeéne.
La médecine de Canguilhem qui reconnait I’expérience des patients

D’autre part, la participation des patients prend son ancrage plus tot, avec les recherches de
Georges Canguilhem sur le sens et la nature de la normalité en médecine. Pour Canguilhem,
étre malade ne signifie pas de se sentir anormal mais cela nécessite pour lui I’élaboration de
nouvelles normes en santé lui permettant de restaurer une certaine autonomie de son
organisme. Ainsi I’activité médicale nécessite-t-elle a la fois de faire appel a la science mais
aussi de prendre en compte tout la subjectivité du malade. Car si la science explique la
maladie, elle ne la vit pas. Pour Canguilhem, connaissance clinique du patient et
compréhension de son expérience sont donc indissociables, rompant ainsi avec une certaine
attitude scientiste qui ferait de lui le seul expert de la maladie, en reconnaissant le patient

comme « expert d’expérience » (1).
Une participation des patients grandissante

Dans cette continuité, les années 80 a travers I’expérience du SIDA, vont accélérer le passage
d’un mode¢le paternaliste de la médecine a un modele plus égalitaire. Car c’est 1’apparition

de ce virus qui va effectuer un tournant dans ’engagement des patients a travers la



constitution de mouvements communautaires visant I’entraide, I’empouvoirement et la
reconnaissance de spécificités identitaires (2-5). Ces associations vont montrer toutes leurs
capacités a s’informer au sujet des connaissances thérapeutiques, a influer sur leur
disponibilité mais aussi a un positionnement fort en faveur d’une politique de précaution en
santé, faisant suite a I’affaire du sang contaminé. Cela montre le travail de fond réalisé en
maticre de transformation des formes d’engagement des associations dans le domaine de la
santé, transformation rendue possible grace a la capacité de ses acteurs a interroger, dans un
moment douloureux de leurs histoires, le mode de distribution des pouvoirs et des

compétences entre les différents acteurs engagés autour d’une pathologie (6).
Une implication plurielle

Les publications scientifiques sont nombreuses pour attester de 1’importance de la
participation des patients en matiére d’adaptation du systeéme de santé pour améliorer la
qualité des soins en s’appuyant sur les besoins des patients (7-9). La plus-value de
I’implication des patients est démontrée tant pour les patients qui déclarent se sentir moins
isolés, avoir un meilleur moral et étre plus optimistes quant aux résultats du parcours de soins,
que pour les patients partenaires qui ressentent un impact positif de leur implication(10). Les
patients peuvent aussi s’impliquer dans des domaines tels que la recherche (11-13) et la
formation (14-16).

Depuis une vingtaine d’années, la participation des patients et plus largement des usagers,
s’exprime a travers le concept de démocratie sanitaire et les droits individuels des patients
(acces a I’information, accés au dossier médical) (17), ses droits collectifs (représentation des
usagers et usageres dans les instances hospitaliéres et de santé publique) (18), la création de
conseils territoriaux de santé, la mise en place d’une représentation des usagers et des
usageres dans les instances de gouvernance des agences sanitaires nationales mais aussi la
création d’une union nationale des associations agréées d’usagers et usageres du systeéme de

santé (France Assos Santé) (19).
Le développement de 1’éducation thérapeutique

L’éducation thérapeutique, qui s’inscrit dans une dimension trés large au croisement des
champs de la médecine, de la psychologie, de la philosophie et de la pédagogie (20) va
connaitre, & partir des années 70, un développement qui va s’accélérer en France avec la loi
HPST (21). Son développement et sa pratique sont ancrés dans une histoire liee a des

concepts tels que 1’alliance thérapeutique, ou encore le principe de co-deécision au service de



I’objectif trés global d’empouvoirement, comme processus qui confére aux populations les
moyens d’assurer un plus grand contrdle sur leur propre santé et d’améliorer celle-ci (22).
L’ETP vise a travers 1’accompagnement de la personne, le développement de compétences
visant a renforcer sa capacité a gérer et vivre la maladie, et contribue ainsi a sa santé et a son
rétablissement (23). L’éducation thérapeutique s’inscrit ainsi dans un courant tres large de la
médecine de la personne (24) mobilisant une approche globale et systémique avec pour
objectif 1’accompagnement interdisciplinaire du malade chronique, dans sa recherche
d’alternatives pour s’adapter au quotidien et construire une nouvelle norme de santé globale
qui restera personnelle (25). La participation des patients a travers la reconnaissance de leur

expérience est recommandée (26).

Modalités de participation des patients au sein d’une institution : I’exemple du CHU de

Nantes

Une étude a été menée au CHU de Nantes entre 2017 et 2018 (27) pour décrire les initiatives
individuelles et collectives de partenariat patients dans quatre domaines de leurs pratiques :
la prestation des soins et 1’accompagnement des autres patients, la formation initiale et
continue des professionnels de santé et des patients, I’amélioration de la qualité et de la
sécurité des soins et la recherche en santé. Dans un second temps, 1’étude visait a identifier
les conditions et les défis de cette participation des patients, que ce soit au niveau des équipes
ou organisationnel. Cette étude a montré que les patients étaient majoritairement sollicités
par les équipes pour ce qui concernait les soins de santé. A I’inverse, pour la recherche, il
s’agissait plutdt de sollicitation individuelle. La plupart de ce partenariat se réalise via les
associations de patients et majoritairement dans le cadre des soins de santé, et viennent
ensuite les domaines de la formation et de la recherche. Seul 1/3 des patients partenaires ont
mentionné bénéficier d’un contrat ou d’une charte. 27% des patients partenaires avaient une

formation liée a I’ETP.

L’¢étude a ensuite décrit trois facteurs déterminants cette participation : les profils des patients,
les croyances et les attitudes des soignants et les facteurs organisationnels. Concernant les
profils des patients, ont été identifiés leurs caractéristiques individuelles, leur motivation au
volontariat, les attitudes dynamiques et les compétences relationnelles pour communiquer
avec les équipes. L’intérét pour la maladie et une certaine prise de recul vis-a-vis de leur
maladie et de I’expérience personnelle, étaient également requis ainsi que 1’identification de

leur place au sein de 1’équipe. Une formation adéquate pour le positionnement et la



collaboration de 1’équipe donne une certaine 1égitimité vis-a-vis des professionnels de
I’équipe. Enfin, leur professionnalisation serait plutét vue comme une entrave a I’authenticité
de leur discours. Concernant les croyances et les attitudes des soignants, 1’étude montre que
le partenariat en dépend, certains professionnels n’ayant pas ou peu de connaissances dans
ce domaine. Les habitudes de travail en réseau sont susceptibles de renforcer ce partenariat.
Les retours d’expériences positifs permettent de renforcer les patients partenaires dans leurs
pratiques et les expériences positives renforcent la motivation & poursuivre chez tous les
protagonistes. A I’inverse, le partenariat peut étre vu comme perturbant, en remettant en
question I’identité professionnelle des professionnels ou vu comme concurrentiel dans un
contexte de pénurie de personnel. Enfin ces craintes sont renforcées par la crainte de conflits
entre associations de patients et secteur hospitalier. Concernant les facteurs organisationnels,
ce partenariat est vu sous 1’angle de la confiance mutuelle et facilité par un partenariat existant
avec les associations de patients. Se faire aider par des personnes compétentes en matiere de
partenariat ainsi qu’un leadership institutionnel, est une des clés de la réussite. A I’inverse,
les difficultés sont liées a des problemes de recrutement (probléme de disponibilités limitées
chez les patients partenaires ou choix inadapté de patients), le manque de moyens pour la
mise en place des projets. Enfin 1’absence de reconnaissance de I’institution de I’expertise
patient ainsi que 1’absence de statut freinent également leur participation ainsi que leur acces

aux formations.
Une participation encore hétérogéne et timide

Malgré une volonté affichée de participation « patiente », les usagers peinent encore a se faire
entendre et le processus de démocratisation sanitaire montre des limites dans sa mise en place,
ce qui contribue au sentiment d’une déconnection entre les principes des politiques publiques
et la réalité (1). Dans son avis rendu en date de juin 2019, Le Conseil Economique Social et
Environnemental (CESE) fait de I’autonomie et de la participation des personnes, un des trois
axes de leurs préconisations pour la prise en charge des maladies chroniques (axe 3 - Vivre
avec la maladie chronique : autonomie et participation). A ce titre, le CESE propose trois
préconisations :

- Construire la prise en charge médicale, médico-sociale et sociale en partant des

besoins des patients ou des patientes, et non sur la base de I’offre disponible.

- Renforcer la place de I'éducation thérapeutique du patient ou de la patiente dans les

pratiques des structures sociales et médico-sociales.



- Accelerer la co-construction, avec les patients et patientes, des indicateurs de qualité
communs (coordination, continuité des soins, qualité de lI'accompagnement) centrés sur
les parcours plus que sur chaque pathologie considérée isolément.
C’est dans ce contexte général de développement du partenariat patient que nous avons
cherché a déterminer dans un premier temps les freins et les leviers a ce partenariat, pour

dans un second temps, faire des propositions pour favoriser et aider a son développement.

Matériel et méthode

Cette recherche a été organisée dans le cadre du 5°™ forum des acteurs en ETP en Auvergne
(France) dont la thématique était : « Education thérapeutique : intégrer les patients ». Ce
forum s’est déroulé le 21 novembre 2017 au CHU de Clermont-Ferrand. 166 professionnels
du champ sanitaire et social, représentants d’associations de patients, représentant 22
établissements de santé, 19 réseaux et maisons de santé, 26 associations de patients, 1 ARS,
ont travaillé sur I’intégration des patients dans I’ETP. Les participants venaient pour la

plupart de la région Auvergne.

Ce travail a suivi un processus de consensus formalisé, tiré de la technique de Glaser (Fink
etal., 1984) avec 7 ateliers de 23 a 24 personnes, eux-mémes divisés en 4 groupes, soit 28 au
total. La répartition entre chaque groupe était faite préalablement, pour qu’il y ait des
représentants de patients, des professionnels de structures différentes a chaque fois. Au sein
de chaque atelier, chacun des groupes travaillait sur une seule thématique, pour le champ de
I’ETP:

« Selon vous, quels sont les freins des soignants a faire appel aux patients ? », « Selon vous,
quels sont les freins des patients a approcher les équipes de soins ? », « Selon vous, comment
une équipe de soins peut-elle inciter des patients a intervenir en ETP ? », « Selon vous, quels
pourraient étre les freins et les leviers de Il'institution & l'implication des patients (cadre
pratique et reglementaire, contraintes) ? » Puis chaque groupe présentait ses résultats aux
autres sous-groupes avec des propositions qui étaient retenues a la suite d’un débat collectif.
L’ensemble des réponses et des propositions ont été regroupées par thématiques avant d’étre

reprises en seance pléniére.



Résultats
Profil professionnel des participants

La majorité des participants était des infirmier-e-s (42%), suivie par des personnes issues
d’association de patients (22%). 15% était constitué de professionnels médicaux. 6% des

participants étaient représentés par des parameédicaux et 4% par des psychologues (figure 1).
Freins des soignants a faire appel aux patients

Les freins identifiés sont liés a 1’atteinte a 1’identité¢ professionnelle, a travers la peur du
jugement et le regard critique que pourrait avoir le patient partenaire, la remise en cause du
pouvoir décisionnel du soignant, des protocoles. Les représentations des professionnels de
santé a 1’égard de la maladie et du handicap, tout comme le manque de recul et de réflexivité
du patient partenaire ou encore un probléme lié a sa représentativité. Le manque de temps de

moyens et d’appui de I’institution sont également cités.

Parmi les leviers, les participants ont identifié I’existence préalable d’une association de
patient au sein du service, sa disponibilité, son acculturation au milieu médical et sa
crédibilité. La posture soignante est également un levier a travers son ouverture, sa formation
a la culture éducative, mais aussi sa formation au travail de partenariat patient en équipe. La
capacit¢ de I’équipe a wvulgariser les savoirs a également été citée. Des leviers
organisationnels comme I’organisation de ’ETP au sein du service, avec des budgets alloués
ou encore une incitation a cette participation a travers la certification HAS des établissements

de santé, ont également été cités.

Ce qui a été résume par « le bon contact avec les bons moyens pour la bonne personne au

bon moment ».

Les propositions faites étaient de travailler le lien avec les associations, de favoriser les
circonstances d’échange, de former et de se former a I’autre. Mais aussi de pouvoir bénéficier

d’un budget pour prendre les dépenses induites par ce partenariat et pour la formation.
Freins des patients a approcher les équipes de soins

Les freins cités sont en lien avec le rapport a la maladie du patient et qui nécessite d’attendre
I’intégration de sa maladie dans sa vie courante. L’implication du patient dépend aussi de sa
vie privée et du temps que lui laisse la maladie. Le rapport avec les professionnels est aussi

primordial, rapport qui demande empathie, considération, respect de la singularité du patient,



des réles et du statut de chacun. La rupture de cohérence dans les discours soignants, au sein

des services de soins ou sur internet est également citée.

Les leviers sont en miroir de cette cohérence des discours et de 1’organisation de santé, au
travers de la clarification des roles et des attentes de chacun, et de fusionner les regards sur
le patient en un regard sur la personne. Etre appuyé par une association de patients et avoir
rencontré d’autres patients ressources est également cité ainsi que I’inclusion de I’entourage

a ce partenariat.

Les propositions sont de travailler la continuité du lien créé a 1’hopital et développé en ville,
et de connaitre les réseaux et parcours de santé des patients. Il est également proposé d’étre
en capacité de travailler sur les choix des patients et d’avoir dans 1’équipe, une personne

ressource, référente, tutrice, identifiée et disposant de temps pour ce partenariat.
Comment une équipe de soins peut-elle inciter des patients a intervenir en ETP ?

Chercher a identifier les personnes ressources, leur disponibilité et connaitre et reconnaitre
les compétences des patients en se situant au-dela d’une image passive, est une des premiéres
conditions pour développer ce partenariat. Il s’agit également de renforcer 1’estime de soi du
patient et ses capacités a parler en public, de valoriser le patient a travers ses expériences, son
investissement dans son rdle d’acteur de SA et de LA santé pour développer sa
complémentarité avec les professionnels, et sa motivation. Disposer de temps informels avec
les patients et leur famille est donc nécessaire « pour que la compétence des soignants

s’enrichissent des expertises singulieres des patients ».

Les propositions sont de développer des liens de confiance par la communication, la
complémentarité vécue au quotidien, de valoriser la position d’acteur en santé par sa
reconnaissance. Il s’agit aussi de profiter du contexte général d’intégration des patients et des

familles, a travers la démocratie en santé.

Freins et les leviers de linstitution a l'implication des patients (cadre pratique et

reglementaire, contraintes)

Les freins cités sont en lien avec le cadre réglementaire et sa lourdeur administrative, sans
cadre adapté. Car pour les participants, il ne peut y avoir de « vie a I’hdpital » ou plus
généralement en santé, sans statut. Sans statut, il ne peut y avoir non plus de moyens
financiers affectés a ce partenariat, ni méme de contractualisation. La culture administrative

rigide ne permet pas de s’adapter a la réalité des patients partenaires, des maladies, a leur



évolution dans le temps et le patient est vécu hors un cadre de travail. De plus les freins
seraient liés a la peur du changement ou « de ce qui n’a pas été fait jusque-la » par
méconnaissance de la culture éducative. Pour terminer, les participants ont cité des difficultés
en lien avec la simple accessibilité technique de locaux ou de temps accordé pour ce

partenariat.

Les leviers cités passent par la présence d’associations de patients reconnues mais aussi par
I’existence d’une Unité Transversale d’Education du Patient (UTEP) susceptible de jouer un
role d’interface, d’intermédiation et de renforcement des liens lors de la construction des

programmes, des évaluations mais aussi dans I’accompagnement global des associations.

Les propositions vont dans le sens de la reconnaissance d’un statut, local (hors réglementation
nationale), adapté au patient partenaire, mais aussi au-dela du seul hdpital, posant ainsi la
question de la professionnalisation des patients. Il s’agit également de la participation des
associations de patients comme interface statutaire en les intégrant a la vie et au
fonctionnement de 1’hopital, au niveau des services et de 1’institution. Une autre proposition
vise le développent de formations communes pour la « gratuité de savoirs partagés ». Enfin
les propositions rejoignent ce qui a été dit précédemment, a savoir une politique de ’'UTEP

orientée patients.

Discussion
Des résultats cohérents et communs a 1’étude menée a Nantes

Notre recherche s’est déroulée dans le méme temps que celle menée a Nantes au sujet de
I’intégration générale des patients partenaires, et nous pouvons noter certains résultats
similaires. Le premier type de freins est lié a la crainte de l’atteinte a son identité
professionnelle avec la peur de voir son travail jugé et remis en cause. L’identité est un
processus de construction de sens a partir de multiples relations, au sein d’un groupe auquel
I’individu va s’identifier. Dans la vie professionnelle, elle va se construire dans des situations
de travail, a partir de relations elles-mémes influencées par des rapports de pouvoirs et les
perspectives d’avenir. Autrement dit, c’est en exergant son métier que I’identité va se créer a
travers les normes de relation a ses collegues, subordonnes, égaux ou encore supérieurs
hiérarchiques, ainsi que dans la perspective d’un projet professionnel. Ces normes de relation
au travail et de projets professionnels qui sont les deux principaux éléments de la vie au

travail, vont engendrer des modéles culturels (28,29). Le concept d’identité aide également &



comprendre ce qui Se joue au sein des entreprises en cas de crises, et ainsi a mettre en lien
avec la perte de soi, de ce qui permet d’exister avec la perte de la reconnaissance sociale que
confeérait le travail. La question du sens que les acteurs vont donner a leurs actions et a leur
profondeur en tant qu’acteurs, elle-méme liée a leurs représentations et valeurs
professionnelles. Les professionnels de santé, et plus particuliérement les médecins ont été
formés a une médecine de 1’aigl et de la recherche d’un faisceau de signes cliniques pour
I’¢laboration de diagnostics et la mise en place de traitements. Leur identité professionnelle
s’est ainsi construite sur un paradigme ou la maladie signe la rupture avec la santé (30), et ou
le patient n’avait pas toujours son mot a dire. L’ETP et le partenariat patient, avec le principe
de co-décision au service de 1’objectif trés global d’empouvoirement, comme processus qui
confére aux populations les moyens d’assurer un plus grand controle sur leur propre santé et
d’améliorer celle-ci (31), vient bousculer cette identité a travers la perspective de ce
partenariat. Les participants des deux études s’accordent également sur le fait de
caractéristiques particuliéres dont doit faire preuve un patient partenaire, avec la prise de
recul nécessaire sur sa maladie, et la nécessité de compétences relationnelles et de
communication. La nécessaire valorisation de I’investissement du patient partenaire est

également citée.

Enfin, des arguments communs d’ordres organisationnels citent la présence installée
d’associations de patients, la définition des roles de chacun ainsi que d’étre formé au travail

d’équipe avec un patient partenaire, comme leviers a ’installation de ce partenariat.

Cette crainte identitaire de la part des professionnels de santé a été décrite dans la littérature

a plusieurs reprises (32,33).
Un certain savoir-étre soignant a cultiver

Les participants de notre recherche ont souligné I’importance pour les professionnels de santé
de cultiver un certain savoir-étre pour intégrer les patients partenaires, reconnaitre leurs
savoirs expérientiels et les accueillir dans leur singularité. Ces compétences pourraient étre

travaillées a I’occasion de formations communes et favoriseraient le partenariat.

Ce sont ces aspects qu’expérimente 1’université de Montréal a travers un programme de
formation interprofessionnelle sur la pratique collaborative aupres d'étudiants issus de
formation en sciences de la santé et en sciences psychosociales, pendant les 3 premieres
annees, dont le contenu vise a développer des domaines de compétences

interprofessionnelles. Les représentants des patients sont impliqués dans la planification des



cours et formés pour devenir des patients-formateurs et co-animer des ateliers de discussion
interprofessionnelle avec les étudiants. Ce dispositif a montré une vision ajoutée en termes
de sensibilisation a la complexité des situations cliniques des patients et au vécu de la vie

avec une maladie, avec son corolaire expérientiel (34,35).

En France, d’autres expérimentations de formations ont ét¢ menées pour des professionnels
concernées par le processus de rétablissement dans le champ de la santé mentale durant
lesquelles il est non seulement proposé un apport sur le plan théorique et expérientiel, mais
¢galement de mettre en mouvement un changement de posture, de regard sur I’autre (36).
Les auteurs soulignent les bénéfices de ce type de dispositifs favorisant a la fois
I’empouvoirement des personnes souffrant de troubles psychiques qui s’investissent en tant
que formateurs et accompagnent concomitamment un changement des postures des
professionnels du champ sanitaire et social. Néanmoins, ils soulignent le fait que si le
processus de changement est bien engagé, ils n’en demeurent pas moins fragiles (36). Des

universités des patients ont vu le jour en France, mais ne sont pas encore généralisées.
Une organisation hospitaliere qui sous sa forme bureaucratique, freine le partenariat patient

Notre systeme de santé et notamment hospitalier est organisé selon un modéle bureaucratique
décrit par Weber a travers la théorie rationaliste et complété par Crozier et Friedman qui vont
développer une théorie nouvelle des formes bureaucratiques selon laquelle le pouvoir d'un
individu a l'intérieur d'une organisation dépend de sa capacité de contrdler une source
d'incertitude déterminante pour la bonne marche de I'organisation. Il va montrer ainsi que le
pouvoir domine le jeu des rapports humains au sein d'une organisation. Pour Crozier et
Friedman, toute organisation se trouve ainsi confrontée a deux alternatives : figer les rapports
de pouvoir par des régles et structures rigides, ou bien chercher a maintenir une cohérence
nécessaire par un équilibre fluide des rapports de pouvoir. Selon Crozier, la premiere
alternative caractérise les organisations bureaucratiques et postule qu’elles sont ainsi fondées
sur l'isolement des individus et des catégories pour les conflits et limiter les relations de
pouvoir, la peur du face a face, une attitude ambivalente vis-a-vis de l'autorité, ¢’est-a-dire
une autorité a la fois indispensable a toute action de coopération mais en méme temps
insupportable par son degré universel et absolu (37,38). Par ses caractéristiques rigides, son
principe de centralisation et ses regles impersonnelles, le systéme bureaucratique a du mal a
corriger ses erreurs, a se modifier et donc a s’adapter au changement auquel il va résister.

Pourtant, I’on sait aujourd’hui que I’efficience d’un systeéme dépend du jeu et de la



coopération de ses acteurs. De nouvelles organisations devront étre pensées pour étre plus
efficaces et inciter ses membres & communiquer pour mieux coopérer, ce qui rend
incontournable 1’acquisition de compétences nouvelles. Si le partenariat avec les patients
dans les programmes d’ETP dés sa construction est a la fois un indicateur de 1’expression des
choix du patient mais aussi le moyen de changer le regard des professionnels de santé, ce
partenariat ne s’impose pas naturellement pour autant. En effet, le changement s’il doit avoir
lieu sera le résultat d’une combinaison particuliére entre 1’environnement c’est-a-dire une
demande forte de participation des patients avec un ensemble de lois actant les modalités de
participation, les acteurs, c’est-a-dire les professionnels de santé dont 1’identité est ancrée
dans une vision plutdt biomédicale et les institutions organisées sur un modele bureaucratique
et a la culture administrative encore rigide. Nos institutions, organisées selon un modele
bureaucratique, restent contraignantes et limitantes pour I’intégration du patient partenaire.
Les participants a 1’étude ont ainsi tres bien pointé sa lourdeur administrative sans cadre
adapté et sans financement, ou méme encore I’absence de locaux disponibles, comme
véritable frein au partenariat avec les patients. Méme si la participation des usagers est prévue
par la loi, son application n’en reste pas moins compliquée en dehors de commissions
dédiées. Professionnaliser les patients partenaires est une alternative proposée pour leur

donner une place dans un systéme qui ne reconnait un acteur que s’il a un statut défini.
Une politique d’UTEP favorable au partenariat patient

Depuis plus de 10 ans, de nombreuses Unités Transversales d’Education du Patient (UTEP)
ont été créées sur le territoire francais de maniére a accompagner les équipes sur le plan
méthodologique et parfois administratif. En région Auvergne Rhdne-Alpes, un cahier des
charges a été établi pour ces UTEP dont un des objectifs est de « collaborer avec les
associations de patients et d'usagers, avec des patients ressources ». Au CHU de Clermont-
Ferrand, ce partenariat est établi a travers I’existence d’un comité de pilotage des acteurs de
I’ETP en Auvergne qui réunit des professionnels de santé et des patients ressources. Des
formations spécifiques ont également été proposées aux patients partenaires qui interviennent
dans le cadre des actions d’ETP. Néanmoins, comme certains participants a la recherche I’ont
spécifié, il serait intéressant de profiter de la certification des hopitaux pour fédérer les acteurs
de ce partenariat, puisque, depuis la V2014, la certification des établissements de santé est
orientée autour du parcours patient. Cela permettrait de conjuguer nos efforts en matiére de

statut donné aux patients partenaires en ETP notamment. Cela permettrait aussi de faire que



les actions d’amélioration de la qualité des soins ne se résument pas auX seules visites de

certification et de changer ainsi I’image que les professionnels ont de celle-ci.

Conclusion

Notre étude a montré des résultats cohérents avec les études précédentes. En effet, si le
partenariat est désormais vu comme incontournable pour I’amélioration de notre systéme de
soins, il n’en demeure pas moins un certain nombre d’obstacles a surmonter. Les Unités
Transversales d’Education du Patient qui se sont développées dans de nombreuses régions
en France, ont un réle a jouer en termes de politique orientée vers ce partenariat avec les
patients. Elles doivent poursuivre leurs actions d’accompagnement auprées des professionnels
visant a expliciter ce partenariat mais aussi engager des actions communes avec les services
de Qualité des soins, déja a ’ceuvre dans ce partenariat a travers les certifications des

établissements de santé.
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Figure 1 : Répartition des participants par professions
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4.3 Apports confirmatoires de 1’étude en lien avec la problématique de recherche de la these
4.3.1 Probleme d’identité a [’ceuvre

L’étude montre des tensions per¢ues en termes d’identité professionnelle chez les
professionnels de santé a travers la peur d’étre jugés et d’un regard critique de la part des
patients. La remise en cause de leur identité professionnelle se traduit également par la crainte
de la remise en cause de leur pouvoir de décision ou des protocoles. Les professionnels mettent
en cause les représentations qu’ils ont de la maladie du handicap. Ces résultats traduisent aussi
que la participation d’un patient expert ne s’impose pas et que ce travail de partenariat doit étre
discuté en équipe et avec le patient pour comprendre les jeux de pouvoirs a I’ceuvre qui vont
soit dynamiser le changement soit au contraire, 1’étouffer dans I’ceuf. Néanmoins les
participants de 1’étude ont fait des propositions de formations communes pour favoriser des
circonstances d’échanges.

Notre travail d’accompagnement des équipes d’ETP montre toutes les difficultés des équipes
malgreé leur bonne volonté, a collaborer avec un patient partenaire de maniere effective. Certains
refusent encore catégoriquement, d’autres accueillent poliment nos propositions d’inclusion
d’un patient au programme mais oublient réguliérement de les convier aux réunions. Mais il y
a aussi des équipes aupres desquelles les patients partenaires ont trouvé la place qui leur revient
en co-animant des ateliers, en participant aux évaluations et adaptation des programmes ou

encore en intervenant en formation en bindme soignant-soigné.
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4.3.2 Un milieu de soins qui sous sa forme bureaucratique, ne favorise pas la participation

des patients

A travers I’exemple de Dinstitution hospitaliére, notre étude a mis en exergue l’aspect
burecaucratique trés contraignant et limitant pour 1’intégration de patients partenaires. Les
participants a 1’étude ont pointé sa lourdeur administrative sans cadre adapté et sans
financement ou méme encore de locaux disponibles, comme véritable frein au partenariat avec
les patients. Méme si la participation des usagers est prévue par la loi, son application n’en reste
pas moins compliquée en dehors de commissions dédiées. Les participants a I’étude préconisent
ainsi de réflechir a un statut, adapté en fonction des pathologies, pour créer les conditions
favorables a ce partenariat, et renvoie a leur professionnalisation. Cette professionnalisation a
travers la reconnaissance d’un statut de collaborateur professionnel aux soins serait, du méme
coup, I’opportunité de lui reconnaitre plus facilement le statut de sujet autonome au sein de
relation médicale de soins.

Pour Philippe Barrier, cette possibilité d’accéder a un statut de collaborateur professionnel aux
soins, permettrait aux corps médical, au systeme de soins et aux autorités politiques qui en ont
la responsabilité, de montrer qu ‘elles entendent vraiment reconnaitre la « maturité » du patient,
c¢’est-a-dire sa citoyenneté. Pour Philippe Barrier, ce serait, du méme coup, I’opportunité de lui
reconnaitre plus facilement le statut de sujet (autonome) au sein de [’irréductible et

potentiellement bénéfique relation médicale de soins (Barrier, 2016).

4.4 Apports exploratoires de 1’étude en lien avec la problématique de recherche de la thése et

perspectives de recherches

4.4.1 Le role attribué aux Unités Transversales d’Education du Patient (UTEP) dans le

développement du partenariat

Au fil des discours, les UTEP sont apparues comme ayant un rble essentiel dans le
développement de ce partenariat en ETP, a travers une politique « orientée patients ». Pour les
participants de I’étude, les UTEP ont un réle d’interface, d’intermédiation et de renforcement
des liens lors de la construction des programmes et de leurs évaluations. Elles ont également un

role d’accompagnement global des associations de patients.

4.4.2 La nécessaire cohérence des discours pour le developpement du partenariat avec les

patients
Nous savons la nécessité en éducation de maintenir une cohérence dans les discours.
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Les participants a notre étude ont mis cet aspect en exergue en termes, a la fois de freins et de
leviers pour que les patients partenaires approchent les équipes de soins. Cette cohérence vise
les messages véhiculés par les équipes ou plus largement ceux véhiculés sur internet, la
clarification et la définition des attentes et réle de chacun pour « fusionner les regards sur le
patient, en un regard sur la personne ».

Il n’y a, & notre connaissance, aucune étude qui ait travaillé sur cette question de la cohérence
des discours en ETP, et les résultats de notre étude ouvrent sur un champ de recherche qui
viserait a balayer ’ensemble des champs que cette acception. Ce champ de recherche semble

essentiel a la création de bases pour un partenariat solide et co-construit.

4.5 Critique de 1’étude et lien avec le cadre théorique

La force de cette étude est d’avoir interrogé les freins et les leviers a I’inclusion de patients
partenaires aux équipes éducatives dans nos institutions hospitalieres, du point de vue des
patients, du point de vue des professionnels, mais aussi d’un point de vue plus institutionnel. Si
elle fournit des pistes d’actions déja connues et publiées, elle attire I’attention sur des attentes
en matiére de positionnement politique des UTEP en faveur de ce partenariat, mais aussi sur la
nécessaire cohérence des discours soignants, que ce soit a 1’échelle d’une équipe ou plus
générale, les participants ayant mentionné les médias dans leurs réponses. Cette étude offre des
pistes d’actions et de recherches en plusieurs axes : un axe centré sur les équipes elles-mémes
de réflexivité autour de leur role, de leur identité et de leur posture, un axe centré sur la politique,
les actions d’un établissement avec les adaptations nécessaires, en lien avec les services de
références que sont les services de qualité des soins et "'UTEP, et un axe centré sur les pratiques
fondées sur les preuves et les interactions pour une coopération adaptée entre médecine de ville
et médecine spécialiste. L article de publication de cette recherche, en cours de relecture, pourra
étre discuté a travers I’approche de I’'OMS se référant a la réactivité des systemes de santé
(Health Systems Responsiveness) mais aussi a d’autres travaux sur 1’autogestion de santé en
interaction avec d’autres leviers permettant de ne pas faire porter a I’ETP les seules conditions
de son développement (Wagner, 1998). Car si I’ETP apporte un changement d’approche des
patients, nécessaire a la prise en charge des maladies chroniques, il n’en demeure pas moins
qu’un changement global du systéme est nécessaire. Il s’agit donc bien de mobiliser des champs
conceptuels pour un modeéle plus adaptatif de prise en charge, faisant également réference a des
notions plus philosophique du soin, mais aussi d’analyser les changements structurels

nécessaires sous 1’angle de la sociologie des organisations.



CHAPITRE 5. PATIENTS PARTENAIRES EN EDUCATION THERAPEUTIQUE :
QUELS RESSENTIS ET BESOINS A LA SUITE DE LEURS ACTIVITES

Une autre facon d’apprécier la place des patients dans les programmes d’éducation est de leur
poser directement la question. Ainsi, cette étude a cherché a identifier comment les patients
partenaires évaluent leurs activités et roles en ETP et de déterminer leurs besoins en terme de

formation.

5.1 Problématique de recherche, hypotheses, éléments de méthode et résultats

Une étude a été menée aupres de patients partenaires d’Auvergne, tous formés a I’ETP en
niveau 40h et co-animant des ateliers éducatifs avec les équipes soignantes. Trois
questionnaires successifs leur ont été envoyés. Deux d’entre eux contenaient une majorité de
questions ouvertes et ont fait 1’objet d’une synthése par mail aux participants. 1ls pouvaient
ainsi modifier ou commenter cette synthése issue de leurs réponses a leur convenance (annexe
2).

Les données quantitatives ont été analysées ainsi que les données qualitatives issues des
commentaires des participants, par catégorisation thématique.

Onze patients partenaires ont participé a ’ensemble de I’étude. Un total de 107 vécus ont été
décrits dont la majorité était a connotation positive (76,6%). Les patients partenaires ont
mentionné 90 aptitudes et compétences nécessaires a leur activité, principalement relationnelles
et pédagogiques (37%) puis intrapersonnelles (31%). Ces retours s’accompagnaient de besoins
d’échanges sur leurs rdles, leurs postures et d’acquisition de nouvelles compétences. Mais s’ils
acquiérent et mobilisent de nombreuses compétences, leur statut engendre une difficulté de

reconnaissance et d’identification aupres des institutions.



5.2 Article de la revue ETP/TPE (révisions mineures en cours)
Résumé

Introduction : Alors que les patients partenaires sont de plus en plus impliqués en ETP, leurs

expeériences a la suite de leurs pratiques ont peu été explorees.

Objectif : Notre étude vise a comprendre comment les patients partenaires évaluent leurs

activités et roles en ETP, en Auvergne (France).

Méthodes : Une étude qualitative d’une durée d’un mois a été proposée a vingt patients
partenaires d’Auvergne. Les données qualitatives ont été exploitées par catégorisation

thématique, en respectant une triangulation de méthodes et d’analyse.

Résultats : Onze patients partenaires ont participé a ’ensemble de I’étude. Un total de 107
vécus ont eté decrits dont la majorité était a connotation positive (76,6%). Les patients
partenaires ont mentionné 90 aptitudes et compétences nécessaires a leurs activités,
principalement relationnelles et pédagogiques (37%) puis intrapersonnelles (31%). Ces
retours s’accompagnaient de besoins d’échanges sur leurs roles et leurs postures ainsi que

d’acquisition de nouvelles compétences.

Discussion : Les patients partenaires possédent des activités variées, des formations multiples
en lien avec ETP et un statut particulier. Ceci leur permet d’acquérir et mobiliser de
nombreuses competences, mais engendre aussi une difficulté de reconnaissance et
d’identification aupres des institutions. Des besoins d’échanges entre pairs, structurés, stables

et en groupe, émergent alors.

Conclusion : Les patients partenaires possedent une curiosité intellectuelle salutogénique les
poussant a se former et a développer leurs activités. Cependant, ces élans et investissements

doivent étre soutenus au niveau national afin d’en assurer la pérennité.

Mots clés : Education thérapeutique du patient / empouvoirement / maladie chronique /

patient partenaire / retour d’expérience / recherche qualitative



1. Introduction

Les patients porteurs de pathologies chroniques sont de plus en plus intégrés au cceur des
programmes et formations en Education Thérapeutique du Patient (ETP). Ceci résulte de
plusieurs évolutions, notamment juridiques et sanitaires, qui reconnaissent des droits
croissants aux usagers, mais aussi aux associations, en particulier au travers de
I’empouvoirement des patients [1-5]. Cette reconnaissance Iégale a permis aux usagers de
s’impliquer dans le systéme de santé a divers niveaux, allant de I’information jusqu’au
partenariat [6,7]. Cependant, leurs pratiques en ETP restent mal définies. Chaque usager
intervenant en ETP posséde son propre niveau d’engagement, reconnu de fagon variable par
les professionnels de santé, les chercheurs, les associations et les patients eux-mémes. Parmi
ces débats semantiques, nous avons retenu le terme de « Patient Partenaire » (PP) en ETP.
Le PP est un partenaire de ses soins, expert de son vécu, sentinelle de sa santé et peut mettre
en application ses savoirs et expériences au service d’autrui [8]. La Haute Autorité de Santé
recommande d’ailleurs leur engagement dans les programmes d’ETP au sein de son
document d’« Evaluation de I’engagement patients et usagers selon le référentiel de
certification » (2020) [9].

Le PP extrait ses connaissances d’une curiosité sur sa pathologie ainsi que d’un savoir
expérientiel, profane, acquis au cours de sa vie et de sa condition [10,11]. Il est « expert
d’expérience » [12]. Bon nombre d’entre eux sont membres d’associations de patients [13]
et ont pu suivre un ou plusieurs programme(s) d’ETP, leur permettant de développer leurs
savoirs. De plus, les nouvelles technologies de 1’information et de la communication

fournissent un acces presqu’illimité aux données et contribuent aux échanges entre pairs.

Les PP possedent des compétences spécifiques, complémentaires a celles des soignants,
définies par I’arrété du 31 mai 2013 relatif aux compétences requises pour dispenser I’ETP
[14,15]. Elles résultent de leurs expériences, de leurs chemins de vie, et sont qualifiées de
compétences « profanes » [16] ; « expérientielles » [17] ; « de I’éprouvé » [13] ; «

expérientielles et psychosociales » [18] ; et/ou « intrapersonnelles » [19].

En France, 'ETP a été officialisée par la loi du 21 juillet 2009 portant une réforme de
I’hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires [20]. Contrairement a d’autres
pays, ’ETP est majoritairement développée sous forme de programmes a déclarer a I’Agence
Régionale de Santé (ARS), puis a ré-évaluer tous les 4 ans. Ceci s’effectue selon un cahier

des charges détermine par arrété [21]. Le cahier des charges ainsi que le dossier de déclaration



accordent peu de place a la description du réle des PP au sein des programmes, complexifiant
davantage leur reconnaissance institutionnelle. La littérature montre que cette collaboration
est également difficile du coté des soignants qui peuvent craindre une perte de pouvoir, une
modification forcée de leurs pratiques ou une co-animation sur un principe d’égalité avec les
PP [22,23]. Par ailleurs, la plupart des PP possederait des réticences initiales pour pratiquer
I’ETP [24]. Néanmoins, la complémentarit¢é entre soignant-PP alliant expertise
professionnelle et expertise expérientielle est trés appréciée par les parties concernées [25,26]

et par les patients pris en charge [24,27].

Les roles des PP sont variables et dépendent de leurs personnalités et centres d’intéréts
[28,29], de leur état de santé, de la place accordée par les soignants [30], des moyens a
disposition ou encore des expériences passées en ETP [31]. lls peuvent intervenir aux niveaux
de la déontologie, de la démocratie sanitaire, de I’amélioration des relations entre les usagers
et les médecins ou encore de la prévention. Certains PP s’investissent également dans la
recherche [28], la conception d’outils et/ou de supports, 1’évaluation de la qualité de vie ou
encore la formation de futurs professionnels de santé [25,32]. Les usagers les considerent
comme une présence rassurante [24,26], un soutien [13], une source d’espoir [33]. Ils
motiveraient les autres patients a assister aux ateliers ainsi qu’a entamer et maintenir des
changements de comportement au quotidien, voire a rompre ’isolement social. Enfin, ils

permettraient un rapprochement avec les associations de patients [27].

L’intérét de leurs activités en termes d’acquisition de connaissances, de sentiment d’auto-
efficacité des patients ainsi que d’auto-gestion de la maladie et des émotions a été démontré
[34-36].

Une décennie apres la loi HPST et I’encouragement des ARS a intégrer les PP au sein des
programmes d’ETP, nous avons souhaité effectuer un état des lieux de leurs activités en
Auvergne. L’étude s’est déroulée dans le cadre des activités de I’Unité Transversale
d’Education du Patient (UTEP) du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Clermont-

Ferrand et du comité de pilotage de I’ Auvergne.

Dans un premier temps, notre objectif était de comprendre comment les PP évaluent leurs
activités et roles en ETP pour, dans un second temps, mettre en place une formation adaptée

destinée aux PP intervenant en Auvergne.



2. Matériel et méthode
2.1. Type d’étude

Une étude qualitative par questionnaires a été menée de juin a juillet 2020 auprées de PP
d’Auvergne. Les envois et retours des questionnaires ont €té effectués par courriels via le
secrétariat de ’'UTEP du service de Santé Publique du CHU de Clermont-Ferrand. Ce format
a été choisi en raison de la pandémie de coronavirus presente a cette époque, rendant difficile
la mise en place de réunions, notamment avec des personnes porteuses de pathologies

chroniques.
2.2. Ethique et anonymat

Un formulaire d’information et de non-opposition a 1’étude a été fourni a tous les PP. Nous
avons sollicité un avis éthique pour cette étude (n°2020/CE61). Pour conserver un traitement
anonyme des retours, du fait de la population et de la zone géographique restreintes, 1’age, la
profession ou I’association d’appartenance n’ont pas été investigués. La secrétaire de 'UTEP
a encodé¢ les réponses et n’a pas participé aux analyses des données. Les identités et codes
d’anonymat n’ont pas ét¢ communiqué aux enquétés et aux enquéteurs. Les participants sont

mentionnés dans I’article par leur numéro d’anonymat (P1 a P13).
2.3. Criteres d’inclusion

Les PP connus par I’'UTEP ont été avertis par le secrétariat de la tenue de cette enquéte. Les
associations de patients d’Auvergne ont ¢galement été contactées afin de proposer aux PP

bénévoles de rejoindre cette étude. Au total, le secrétariat a pu contacter 20 PP par mél.
Six criteres d’inclusion a I’étude ont été définis : (1) ne pas s’étre opposé a la participation a
cette étude ; (2) étre porteur d’au moins une maladie chronique ; (3) étre formé a I’ETP de

niveau 3 (40h réglementaires) ; (4) €tre membre d’une association de patient ; (5) exercer

et/ou résider en Auvergne ; et (6) avoir la capacité matérielle de participer a I’étude.
2.4. Conception des questionnaires

Les questionnaires employés dans cette étude ont été congus par 1’équipe de recherche de
I’UTEP du CHU de Clermont-Ferrand. IIs ont été relus par la secrétaire et testés aupres d’une

PP n’ayant pas participé a 1’étude.
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2.5. Plan d’étude

L’étude était composée de 5 temps (Fig. 1). Au total, 3 questionnaires différents ont été
envoyeés, ils ciblaient chacun des données spécifiques.

Le questionnaire 0 visait a recueillir ’année de formation en ’ETP (40h) des enquétés, les
autres formations effectuées en lien avec ’ETP (nombre, thémes), un premier recensement
de leurs activités en ETP (nombre, fréquence), un premier recueil des difficultés rencontrées
en ETP, leurs projets en ETP ainsi que leurs attentes et/ou besoins pour la future formation.

Les enquétés ont répondu a ce premier questionnaire de facon individuelle.

Le questionnaire 1 a, a nouveau, investigue les activités en ETP (diversité, ressentis), les
difficultés rencontrées en ETP ainsi que leurs attentes et/ou besoins pour la future formation.
Nous avons egalement cherché a recueillir les ressources que les PP ont pu mobiliser ou qui
sont mobilisables dans leurs pratiques en ETP. Leurs ressentis concernant chacune de leurs
activités ont également été relevés grace a des cartes illustrant des émotions, sensations et
humeurs. Ce questionnaire a été rempli individuellement par chaque participant. L’équipe de
recherche a ensuite effectué une synthése de toutes les réponses. Enfin la synthése a été

proposée aux participants pour relecture, validation et commentaires éventuels.

Le questionnaire 2 visait a recueillir les compétences qu’estimait un PP nécessaires a sa
pratique en ETP ainsi que des moyens de les développer. Un dernier item demandait aux
enquétés de formuler un/des conseil(s) a un pair venant d’étre formé a I’ETP. La méme
procédure que le questionnaire 1 a été appliquée pour la passation, la synthése et la relecture

par les participants.
2.6. Plan d’analyse

Notre méthodologie qualitative s’est appuyée sur le COnsolidated criteria for REporting

Qualitative research (COREQ) [37].

Les données qualitatives ont été analysées par catégorisation sémantique inductive : les sous-
catégories ont €té congues au fur et a mesure de 1’analyse. Elles se sont inscrites au sein de 5
categories : « difficultés rencontrées », « ressources mobilisees et/ou mobilisables », « projets
» « compétences » et « conseils a un pair ». L’envoi des synthéses des documents 1 et 2 a

permis de faire valider la catégorisation employée par les participants.

Une seconde analyse des compétences a été effectuée par catégorisation sémantique

déductive en s’appuyant sur deux référentiels [14,19].



- Le « Référentiel de compétences pour dispenser I’éducation thérapeutique du patient dans
le cadre d’un programme » de I’Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé
(INPES), permettant la classification des compétences dans trois sous-catégories «

Techniques », « Relationnelles et pédagogiques » et « Organisationnelles ».

- Le « Référentiel de compétences des patients intervenants en éducation thérapeutique » du
Centre Régional de Ressources et de Compétences en ETP (CRRC-ETP) du Nord-Pas-De-
Calais, permettant 1’ajout d’une quatriéme sous-catégorie de compétences : «

Intrapersonnelles ».
La méthode d’analyse est synthétisée dans la figure 2 (Fig. 2).

Deux types de triangulation ont été mis en place [38] : une triangulation des analyses par trois
chercheurs et une triangulation des méthodes par les différents types de recueils, la répétition
de questions reformulées et les différents temps de remplissage. Les analyses des chercheurs
étaient individuelles puis une mise en commun était réalisée. Les divergences étaient résolues

par discussion.

Les données quantitatives ont été analysées en réalisant des moyennes, écarts-types associés

et minima/maxima sur Microsoft Excel®.
2.7. Définition des termes

Les termes « ressenti » et « conseil » ont été utilisés dans les différents outils de recueil de
données envoyeés. lls ont été employés tel que définis dans le langage courant, a savoir :

- ressenti : « Eprouver vivement dans son ame ou dans son esprit I'effet d'une cause extérieure
» [39]

- conseil : « Avis donné a quelqu'un pour l'aider a diriger sa conduite » [40].

Les termes « activité » et « compétence » ont été utilisés dans les différents outils de recueil
de données envoyes. lls ont été employés tel que définis dans le référentiel « Référentiel de
compétences pour dispenser 1’éducation thérapeutique du patient dans le cadre d’un
programme » de I’'INPES [14] :

- activité : « L’activité est I'ensemble des actions organisées selon un processus logique et
mené par une personne ou une équipe pour remplir les missions qui lui sont confiées. »

- compétence : « Mise en ceuvre par une personne en situation, dans un contexte déterminé,
d’un ensemble diversifié mais coordonné de ressources pertinentes permettant la maitrise de

la situation. »



3. Résultats
3.1. Description des enquétés

Au total, 13 PP sur 20 contactés ont commencé cette ¢tude et 11 PP 1’ont réalisée entiérement.
Parmi les deux abandons, une personne a interrompu sa participation apres avoir rempli le
premier questionnaire (Temps 1) ; le second apres avoir rempli les deux premiers
questionnaires (Temps 1 et 2). IIs n’ont pas justifié leur départ. Afin de contribuer aux
synthéses collectives et a la recherche menée, les retours partiels de ces participants ont été

intégrés a I’analyse des résultats.

En moyenne, les participants sont formés a I’ETP depuis 3 ans et 10 mois (Tab. I). La majorité

a effectué une ou plusieurs formations en ETP en complément de celle de 40 heures.
Au total, 16 formations supplémentaires ont été recensées :

- liées a un theme spécifique (50%) - ex : « J’ose contre la fibrose » (P2) ;

- liées a I’animation (31,2%) - ex : « Co-animer une séance d’ETP » (P1-P4-P6-P9) ;
- et liées a sa pratique générale (18,8%) - ex : « Entretien motivationnel » (P12).

Les PP enquétés ont une fréquence d’activités trés variée, certains exercant en ETP plusieurs
fois par semaine et d’autres quelques fois par an. Il en ¢était de méme pour la diversité
d’activités, s’étendant de 2 a 14 par personne et par an (Tab. I). Les PP avaient une activité
essentiellement intervenante, de (co-) animation (n=18), d’intervention aupres d’étudiants

(n=10) ou encore de témoignage (n=7).

3.2. Ressentis liés aux activités en ETP

Au total, 107 ressentis ont été sélectionnés et associés a 36 activités (Fig. 3) par les 12 PP
ayant participé a ce temps 2 de I’étude (sur les 13 participants initiaux).

Les ressentis positifs sont plus fréquents (76,6%) que les ressentis neutres ou négatifs
(23,4%).

Les PP se sentent en grande partie « motivés » (n=16), « enthousiastes » (n=13) et « inspirés
» (n=12) face a leurs activités. Parmi les activités citées, I’intervention aupres d’étudiants a
¢été ’activité ou les ressentis ont été les plus variés (n=10) et les plus mitigés en termes de

connotation avec 6 positifs et 4 négatifs.



3.3. Difficultés rencontrées a la suite des activités en ETP
Douze PP, sur 13 initiaux, ont participé aux temps 1 et 2 de 1’étude.

La plus grande difficulté concernait 1’animation et la posture (n=7) lors des séances
¢éducatives. Il paraissait parfois difficile de s’exprimer verbalement et/ou non-verbalement,

au bon moment ou d’utiliser des outils pédagogiques adaptés au groupe.

Les difficultés étaient aussi liées aux moyens (n=5), qu’ils soient logistiques, financiers ou

humains comme la non-formation en ETP de tous les membres d’un bureau d’association.

L’investissement et le temps étaient aussi problématiques (n=>5) a travers la modification des
plannings des équipes, la variabilité de disponibilité des soignants, voire une communication

défaillante « involontaire mais génante » (P6).

La conception de projets était complexifiée par le manque de reconnaissance des PP (n=4),
tant en termes de statut que de constitution d’une équipe d’ETP légitime aupres des
participants, des autorités locales et de I’ARS. De plus, deux participants évoquaient « la
rigueur €levée du cadre administratif de 1’organisation des projets ETP, davantage prévue

pour des établissements hospitaliers que pour des usagers volontaires » (P5).

Enfin, certains participants rencontraient des difficultés a étre sollicités (n=3), soit dans leurs
activités en ETP, soit par les structures de formation étudiante comme les universités. Divers
besoins ont aussi illustré cette difficulté a travers la volonté de valoriser ses expériences et

compétences ou encore de clarifier son role lors d’interventions aupres d’étudiants.
3.4. Ressources mobilisées et mobilisables pour ses activités d’ETP
Douze PP, sur 13 initiaux, ont participé a ce second temps de 1’étude.

La plupart des ressources des PP était liée a leurs caractéristiques personnelles (n=17), a
travers leurs vécus, notamment lorsque leur état de santé était bon et stabilisé. Les capacités
des PP de prise de parole, de remise en question et d’adaptation mais aussi la volonté de

donner aux autres, 1’écoute et ’humour ont également été mis en avant.

Le fait d’étre intégré dans 1’équipe soignante était un élément important (n=10). L’entente
entre ses membres était également une richesse, notamment quand les professionnels

s’investissaient et reconnaissaient les activités des PP (n=7).

Enfin, les échanges entre PP, bénévoles, patients ou encore entre PP et professionnels de

santé, a travers la participation aux événements en ETP, constituaient une ressource



particuliérement citée (n=7). Il en allait de méme pour les échanges et le soutien d’autres
personnes (proches, familles, associations). Les échanges avec des pairs constituent
également un besoin fort, évoqué par la moitié des participants. Les PP souhaiteraient
interagir autour du role et de la place du PP, de leurs activités, de leurs expériences, de leurs
ressentis et de prendre du recul sur leurs pratiqgues (moyens mis en place, évolution,

évaluation).

Les connaissances développées par les PP étaient un appui pour leurs pratiques (n=6). Celles-
ci pouvaient étre biomédicales ou spécifiques a I’ETP, nourries par des formations, par des
activités variées ou bien par la lecture d’articles et livres. L’acquisition de nouvelles
connaissances (en ETP ou transposables a I’ETP) est le second besoin le plus mentionné par

les participants, notamment par le biais de formations.
3.5. Compétences nécessaires a un PP

Onze PP, sur 13 initiaux, ont répondu a ce quatriéme temps de 1’étude.

Apres analyse, 65 « compétences » et 37 « conseils » ont été cités par les participants, faisant
émerger un total de 90 compétences classifiables en compétences relationnelles et
pédagogiques (37%), puis intrapersonnelles (31%), techniques (17%) et enfin
organisationnelles (15%) (Tab. I1). Les compétences intrapersonnelles ont été sélectionnées
comme « les plus importantes », suivies des compétences du référentiel de I’'INPES : liées
aux connaissances techniques et biomédicales (Al) ainsi que celles liées a 1’écoute et a la
compréhension (B1). Les compétences du référentiel de I'INPES liées aux techniques de

gestion et d’information (A2) n’ont pas été mentionnées par les participants.

4. Discussion
4.1. Biais de I’étude

Cette étude s’est déroulée auprés d’un effectif restreint d’usagers qui, pour la plupart,
connaissaient I’"UTEP du service de Santé Publique du CHU de Clermont-Ferrand, pouvant
générer un biais de désirabilité, limité par I’anonymat. Nous pouvons nous poser la question
de la représentativité des usagers sélectionnés (20 PP invités a cette étude et 13 ayant accepté
d’y prendre part), la saturation des données qualitatives ne semblant pas avoir été atteinte.
Cette étude gagnerait a étre complétée par des entretiens semi-directifs permettant de

(ré)interroger des PP pour approfondir certaines réponses. En fonction des régions, la



participation des PP est variable, connaitre les besoins de PP d’autres régions permettrait
donc d’enrichir ces résultats a 1’échelon national. Le format de 1’étude, organisée sur un mois,
a empéché I’inclusion et/ou entrainé la perte de vue de plusieurs usagers (connexion internet,
maitrise de la langue ou encore temps disponible et délais courts). Enfin, les personnes
interrogées ont vu, pour la plupart, leurs activités suspendues, décalées voire annulées par la
pandémie de coronavirus, ce qui a parfois été souligné. La pandémie a aussi pu impacter les
retours liés aux difficultés rencontrées et aux ressentis exprimes ou encore certaines réponses

a cause du format employé pour 1’étude (a distance, limitant les échanges directs).
4.2. Des activites et formations variées en ETP

Les PP interrogés évaluent positivement leurs activités, ils y voient notamment un moyen
d’apporter aux autres tout en se développant eux-mémes, faisant preuve de résilience [29].
Certains se rapprochent du principe de salutogenese, qu’O. Gross définit comme « un
sentiment de cohérence basé sur un sentiment de sens, un sentiment de compréhension et un
sentiment de pouvoir gérer les évenements de la vie » [41]. Les enquétés possedent souvent
des formations supplémentaires, des activités variées, leur permettant de développer de fagon
réguliére leurs connaissances et compétences, ce qui caractérise généralement les profils des
PP [42]. Ceux-ci couplent ainsi leurs savoirs expérientiels aux « savoirs situés et savoirs
savants » [43], ancrant les propos, notamment a travers la connaissance de la maladie et de
ses conséquences. Comme 1’appuient donc nos résultats, une offre de formation en ETP

adaptée a ce public serait donc pertinente.

Cependant, les PP semblent avoir des activités majoritairement interventionnelles, leurs
participations a la vie d’un programme et/ou d’un projet semblent plus disparates notamment
en termes d’évaluation, de communication lors d’événements ou encore de recherche. Ceci
peut s’expliquer par la position particuliere des PP, a la jonction entre le bénévolat et le

salariat, ne favorisant pas une reconnaissance institutionnelle.
4.3. Les PP, entre intervenants professionnels et benévoles associatifs

Les equipes de professionnels auxquelles sont intégrés les PP ont un rdle majeur, tantot
ressource, tantét frein. Les freins rencontrés avec les équipes soignantes résultent
régulierement des activités de ces professionnels (peu de temps disponible et/ou dédié a
I’ETP, rythmes de travail, charge mentale, etc.) [44,45]. Les problémes de planning des

€quipes impactent 1’organisation des programmes d’ETP, et donc aussi les PP, ce qui leur



demande une flexibilité importante « alors que c¢’est un réel investissement en temps et en

énergie » (P12).

La collaboration entre les PP et les soignants semble prendre une part importante, les PP
devenant des membres de I’équipe. Les PP enquétés ont d’ailleurs choisi, pour 4 d’entre eux,
de s’entrainer a intervenir a plusieurs avec la formation « Co-animation en ETP », qui a été

la seule formation mentionnée plusieurs fois.

Par ailleurs, la co-animation PP-soignant est tres attendue par les patients prenant part aux
programmes d’ETP. Ces derniers estiment que les PP facilitent la communication, 1’alliance
thérapeutique et représentent des médiateurs entre les professionnels de santé et les usagers
[46,47]. Pour étre efficace, la collaboration devrait s’appuyer sur une recherche d’égalité
entre les PP et les soignants en termes de prise de parole, de participation aux échanges ou
encore d’organisation de I’intervention. Cette recherche d’égalité doit étre contextualisée
suivant la nature de la maladie, les apprentissages techniques ou les différentes interventions,

ce qui représente un réel axe de travail a aborder au cours de formations [13].

Se pose aussi la question de la position du PP et des roles attendus par les usagers et par les
soignants. Sa redéfinition pourrait étre le moment privilégié pour les PP de revenir sur leurs
activités au sein des programmes et d’ainsi proposer de plus grandes implications. Notre
¢tude a montré une pluralité d’activités effectuées par les PP, restant néanmoins ancrées sur

une logique de (co-) animation, et non de conception ou d’évaluation de programme d’ETP.

Cette position dans 1’équipe médicale oblige les PP a respecter le secret professionnel évoqué
dans nos résultats. Cependant, elle n’a pas été mentionnée par tous les participants, pouvant
traduire un oubli ou au contraire, une évidence. Cette notion est pour autant inscrite dans la
charte d’engagement des intervenants, que doivent signer les PP intervenant dans des
programmes d’ETP [15]. Elle est aussi reprise dans I’exemple de « Convention d’engagement
entre le patient intervenant et I’association » présentée par le Guide d’engagement des
intervenants dans les programmes d’ETP : « faire preuve de discrétion et respecter la

confidentialité des échanges avec les patients » [48].

Les PP doivent également développer d’autres compétences, intrapersonnelles [19], souvent
mentionnées par les enquétés, notamment lors des conseils a un pair. Elles consistent a
prendre soin de soi, se protéger et oser affirmer sa place de PP, tout en ayant la capacité de
prendre du recul sur son expérience pour en créer des savoirs transmissibles. Ces

compétences spécifiques semblent prendre une place importante pour les PP, car citées de



nombreuses fois (31% des retours). Elles témoignent de 1I’importance accordée par les PP a
créer des contenus valides a transmettre, dans une quéte de Iégitimité par rapport aux

différents publics rencontrés, en plus de celle recherchée auprés des professionnels de santé.
4.4. La question de la reconnaissance et de I’identification en ETP

L’identification est également complexe, les PP ne se connaissent pas entre eux lorsqu’ils
n’appartiennent pas a la méme association, malgré le territoire restreint enquété, empéchant
davantage les échanges entre pairs. Les structures d’enseignement, de soins ou méme les
associations de patients, rencontrent des difficultés a identifier et faire appel aux PP a
proximité.

La position du PP entre bénévolat et salariat, malgré I’investissement que cette activité
requiert, complexifie également leur reconnaissance professionnelle (emploi et
rémunération). Le statut de bénévole freine aussi I’acceés aux formations en ETP, pouvant se
traduire par 1’hétérogénéité du nombre de formations complémentaires dans notre étude.
Celles-ci sont souvent payantes, frais que ne peuvent pas forcément assurer les associations
de patients, les structures de santé ou encore les PP eux-mémes. Se pose donc la question du
financement et de 1’accés des usagers aux formations. Une plus grande implication des
UTEP, compte-tenu de leurs missions, serait donc bénéfique afin de créer et dispenser des
formations répondant aux besoins, attentes et particularités de ce public. Ces formations
pourraient étre gratuites, organisées par journées et pensées pour des personnes a mobilité
réduite (accessibilité, mise en distanciel). Certaines formations pourraient étre réservées aux
PP pour favoriser la dimension émancipatoire et I’empouvoirement collectif [23]. D’autres
pourraient étre réalisées en mélant professionnels et PP, favorisant 1’inclusion et

I’identification des PP et ainsi une collaboration pluridisciplinaire.

Une seconde piste avancée serait la mise en place d’une journée annuelle d’échanges entre
PP, voire la création d’un groupe d’échanges. Cette initiative serait intéressante a développer,
le CHU de Nancy ayant déja créé un Groupe de Patients Partenaires [8]. Par ailleurs, certaines
structures emploient des PP au sein de leurs équipes, parfois avec des appuis régionaux.
[49,50]

Les PP se sont emparés de I’ETP, ils y jouent un role grandissant et en sont majoritairement
satisfaits, comme le témoignent les nombreux ressentis positifs recueillis. Cependant, les
institutions vont devoir se positionner pour accompagner au mieux les PP et éviter leur

épuisement. En effet, comme démontré précédemment, 1’identification des PP par les acteurs



est complexe, résultant en une mobilisation importante des mémes personnes. Les institutions
devront également penser de facon plus claire le cadre réglementaire entourant leurs activités

afin de permettre un maximum de sécurité pour les PP, les soignants et les patients suivis.

5. Conclusion

Les PP ont des activités tres variées qui leur procurent des ressentis positifs et aussi négatifs,
en fonction de leurs interventions. lls possédent une curiosité intellectuelle salutogénique les
poussant a se former de facon réguliere ou encore a développer leurs pratiques. Ils acquierent
ainsi des compétences organisationnelles, relationnelles et pédagogiques, techniques, mais
aussi intrapersonnelles, propres a leurs vecus émotionnels et a leurs expériences. Ces
compétences s’inscrivent au sein de référentiels existants, dédiés ou non aux PP. Leur statut
leur confére une place particuliére au sein de 1I’équipe d’ETP mais aussi de leurs associations.
A ce titre, des besoins d’échanges émergent, couplés a une volonté de développer leurs
connaissances et capacités pédagogiques. Des formations supplémentaires adaptées a ces
besoins devraient étre mises en place pour faciliter leurs activités. Cependant, ces élans et
investissements doivent étre soutenus par les institutions, du niveau local (UTEP, centres

hospitaliers, etc.) au niveau national afin d’en assurer la pérennité.
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Tableau | : Caractéristiques des participants en lien avec I’ETP

Effectif
(N=13)

Nombre d’années depuis la formation en ETP (40h) 3,85 (+ 2,03)

Structures de formation en ETP

Organisme public 10
Organisme privé 1
Association loi 1901 2
Nombre de formations complémentaires 2,38 (x 2,06)
Nombre d’activités en ETP 6,08 (+ 3,8)
Co-Animation 12
Intervention auprés d'étudiants 10
Co-Conception 9
Témoignages 7
Animation seul 6
Evaluation atelier 6
Intervention en formation 5
Refonte d'ateliers 5
Colloques 4
Evaluation annuelle 4
Evaluation quadriennale 4
Bilan Educatif Partagé 2
Entretien motivationnels 2
Recherche 1
Autres 2
Fréquence d'activité (mensuelle) en ETP 2,61 (+2,76)
Projets en ETP 10
Poursuivre ou développer activités 6
Réaliser de nouvelles formations 4
Etre recruté en contrat a durée indéterminée 1
Participer a une rencontre nationale .

concernant un nouveau traitement




Tableau Il : Compétences citées par les PP

Compétences

Thématiques : récurrence

Exemples de verbatims

A — Techniques

Al - Liées aux
connaissances
techniques

et biomédicales

Connaitre sa maladie : 8

« Connaitre et maitriser la maladie » (P3)

« Connaitre sa pathologie, la comprendre et
savoir vivre avec » (P6)

« Rester informé. » (P8)

A3 - Liéesala se) f ”

pédagogie (Se) former : « Choisir des actions simples afin de pouvoir
parler a un public plus large. » (P9)

A4 - Liées 3 la Analyser la situation : 2 « Connaissance  des  associations,  du

prise en compte de
I’environnement

Analyser I’environnement :
1

paramédical... » (P2)

« Bien analyser la situation » (P10)

B — Relationnelles et pédagogiques

Bl - Liéesa
I’écoute et la
compréhension

Btre & I’écoute : 8

Faire preuve d’empathie : 2
et non-jugement : 1

Etre bienveillance : 5 et
tolérant : 2

« Capacité d’empathie d’ou un sens du contact
humain » (P1)

« Perfectionner ses qualités de 1’écoute a
I’autre, avec bienveillance. Chaque trait de son
caractéere a une explication liée a la vie de
I’intéressé » (P5)

« La patience » (P6)

B2 - Liées a
I’échange et
I’argumentation

Se décentrer et étre altruiste :

2
Etre force de proposition : 1

Vulgariser : 1

« Mais la difficulté principale est de traduire
(avec effort et dans la douleur) ces concepts a
son propre niveau de compréhension. » (P5)

« Capacités de décentration et d’altruisme
(notre role est d’accompagner, de soutenir, les
intervenants, les professionnels et les patients,
nos interventions doivent étre mesurées,
opportunes et utiles,...) » (P7)

B3 - Liées a
I’accompagnement

Adapter son

accompagnement au patient :

2

« Aider, plus qu'assister les patients dans les
démarches administratives et extra-maladie"
(P2)

« Equilibrage de leur projet de soins avec leur
projet de vie pour un avenir heureux » (P5)

B4 - Liées a
I’animation et la
régulation

S’exprimer en public : 4

Créer une dynamique de
groupe : 2

Se réguler : 1
S’adapter au public : 1

Improviser : 1

« Ne pas étre scolaire... Instaurer le dialogue »
(P2)

« Etre naturel et discret afin de gérer au mieux
nos interventions, notre désir d’apporter aux
patients du groupe a partir de notre propre
expérience » (P7)
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Cl- Liéesala
prise de recul et &

Se remettre en question : 3

« Toujours se remettre en cause (P4) »

« Bien évidement rester a sa place on n'est pas
médecin on n’est pas infirmiére ni soignant
donc toujours diriger vers le corps médical lors

(7] 5 . H .
% I"évaluation Ajuster sa posture : 2 de questions précises sur des traitements ou
= autres en soutenant le patient dans ce sens »
2 (P12)
8
§ C2 - Liées a « Savoir travailler ensemble. » (P4)
5 I’organisation et la  Travailler en équipe : 8 «Savoir communiquer avec les équipes
\ coordination ; ;
O pluriprofessionnelles » (P9)
L « Acceptation du co-pilotage soignant/patient
C3 - Liées au . . ) : .
. Co-piloter: 1 pour développer leur autonomie dans le projet
pilotage .
de soins. » (P5)
Etre bienveillant envers soi :
3
« Continuer a se former en permanence, en
. Vouloir s'investir : 4 effet le sujet est inépuisable » (P5)
D1 - Clarifier ses
motivations au Posséder des qualites, «Etre sir de vouloir devenir patient
regard de son ressources personnelles : 6 intervenant » (P8)
projet de vie . . . c s s L
8 Avoir confiance en soi eten  « Etre a l'aise pour parler de soi-méme avec
= autrui : 1 d'autre personne. » (P10)
c
2 Se former : 1
S
s ) _ « Savoir témoigner sur sa propre expérience,
—T_ Respecter la déontologie : 5 son vécu et les moyens mis en ceuvre pour
a D2 - Mobiliser les  Prendre du recul par rapport résoudre les difficultés rencontrées mais il faut

savoirs acquis par
I’expérience de la
maladie dans une

pratique éducative

a sa maladie : 4

S’appuyer sur son
expérience : 3

Faire preuve de respect : 1

étre capable de parler de la maladie au-dela du
"JE" » (P1)

« Capacités [...] de discrétion (partage de
données personnelles, de situations parfois

délicates ou pénibles, de confidences,...) »
(P7)

P : Participant



Figure 1 : Déroulement synthétique de 1I’étude

Temps 1 Temps 2

Questionnaire 1

Synthése du
questionnaire 1

Questionnaire
: « Mes

compétences en

ETP »

2

Synthése du

questionnaire 2

Relecture ;
Validation ;
Commentaires

Réponses
individuelles

Relecture ;
Validation ;

Commentaires

/
I

3 5 Questionnaire : « Mes activités
! ocuments 0 et ressentis en
; ETP »

|

|

T —— Réponses Réponses

1 Participants individuelles individuelles

|

I

“

|

1 Synthése des
I

| Chercheurs / réponses

I

I

|

Ajustement de la
synthése

Synthése des
réponses

Figure 2 : Synthése de la méthodologie d’analyse par catégorisation

| Retours des participants (questionnaires, synthéses) ‘

Catégorie :

Catégorie : o
B Ressources mobilisées

Difficultés rencontrées

Ajustement de la

synthése

et/ou mobilisables

Catégorie :
Projets

Catégorie :
Conseils a un pair

Catégorie :
Compétences

Création de sous-catégories selon les verbatims

Classification en sous-catégories existantes [14,19] :
« Techniques », « Relationnelles et pédagogiques »,
« Organisationnelles » et « Intrapersonnelles »
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5.3 Apports confirmatoires de 1’étude en lien avec la problématique de recherche de la thése
5.3.1 Une participation effective dans les programmes

Les résultats de cette étude montrent une participation effective et enthousiaste a travers une
fréquence d’activité et des activités variées des patients formés a I’ETP ayant intégré les équipes
éducatives de la région. Leurs ressentis vis-a-vis de ce partenariat sont principalement positifs.
Le fait d’étre intégré a I’équipe soignante constitue un élément important, d’autant plus que
I’entente entre ses membres est bien réelle et que les professionnels sont dans la reconnaissance
de I’expérience et des activités des patients partenaires. Ainsi, si ce partenariat est peu ou pas
développé en ETP dans certaines équipes, cette intégration est bien réelle et productrice de sens
pour les équipes ayant sauté le pas.

Néanmoins, ce partenariat requiert le développement de compétences en termes de posture
d’animation. Depuis cette étude, nous proposons aux patients partenaires via un partenariat avec
I’IREPS de Clermont-Ferrand, d’intégrer une formation a I’animation participative, animée par

celle-ci.

5.3.2 Un partenariat en ETP qui développe [/ ’envie d’apprendre ensemble

L’étude montre que si les patients mobilisent leurs connaissances et leurs expériences propres
pour assurer leur mission, ils sont en attente de développer d’autres compétences a travers des
formations complémentaires et des échanges autour de leur réle, de leur place de leurs activités,
de leurs expériences, de leurs ressentis pour prendre du recul sur leurs pratiques. Ces
considérations sont en lien avec le modele de la théorie sociocognitive de Bandura et de la ZPD
de Vygotsky et montre que la participation des patients au sein d’une €équipe ne constitue pas
une fin mais bien un moyen de développement du sentiment d’efficacité a la fois personnel et

collectif.

5.3.3 Un systéme bureaucratique qui met en difficultés leur participation

L’¢tude a souligné des difficultés en termes de moyens logistiques et financiers.

Les modifications récurrentes des plannings des équipes, la variabilité de disponibilité des
soignants, ou encore le manque de reconnaissance des patients partenaires tant en termes de
statut par I’ensemble de la communauté soignante et politique du systeme de santé comme
I’ARS, sont des motifs de difficultés pour le développement de ce partenariat. La «rigueur

élevée du cadre administratif de I’organisation des projets ETP, davantage prévue pour des



établissements hospitaliers que pour des usagers volontaires » a également été citée, rejoignant

ainsi certains résultats de la recherche precédente.

5.4 Apports exploratoires de 1’étude en lien avec la problématique de recherche de la thése et
perspective de recherches : les difficultés des patients partenaires a trouver leur place en

formation initiale

Les participants a 1’étude ont exprimé leurs difficultés a étre sollicités par les structures de
formation étudiante comme les universités, malgré leur volonté de valoriser leurs expériences
et compétences. lls ont souligné la nécessité que leurs roles lors d’intervention aupres
d’étudiants ainsi que les attentes des formateurs, soient clairement clarifiés par ses derniers.
Cela montre que si le modele d’intégration des patients a la formation des médecins mis en
place a I'universit¢ de Montréal fait référence en la matiére, son intégration dans notre
enseignement supérieur de santé nécessite encore d’étre réfléchi pour étre transféré en France
a travers les objectifs poursuivis et les bouleversements identitaires que cela va produire. Si ce
modele a montré la valeur ajoutée qu’apporte la vision et la sensibilisation a la complexité des
situations cliniques et au vécu expérientiel de la maladie et de la vie avec la maladie (Flora et
al., 2020), le remaniement des études en santé se traduit comme un défi a introduire les sciences
humaines et sociales dés la premiére année commune des études de santé (Gaillard &
Lechopier, 2015).

5.5 Critique de I’étude et lien avec le cadre théorique

L’originalité de cette étude porte sur le fait qu’elle a interrogé les patients intervenant en ETP
sur leur ressentis et sentiment de compétence en matiére « d’éducateur ». Initialement, était
prévue 1’organisation en février 2020 d’une journée d’analyse des pratiques visant a mieux
cibler les besoins de formation des patients partenaires pour la poursuite de leurs actions
éducatives. La crise sanitaire a modifié le schéma de notre action pour travailler & distance sur
les besoins de formation des patients partenaires. La limite de cette étude consiste dans le fait
gue son format exigeant en termes de temps a consacrer, de compétences en lien avec la littératie
et d’acces au numérique ont probablement entravé la participation de I’ensemble des patients
co-animateurs identifiés sur notre territoire. Un travail complémentaire reste nécessaire pour
identifier plus finement, analyser et évaluer les besoins d’apprentissage a partir des

compétences citées (tableau 2).



Méme si la participation des patients aux programmes d’ETP reste parcellaire et demande
encore a étre accompagnée, cette étude traduit que 'ETP et son développement se situent bien
au carrefour d’une approche globale centrée sur la personne et des concepts qui y sont rattachés,
d’une participation active et effective des patients au systéme de santé, et de 1’adaptation

nécessaire des organisations de santé.



PARTIE 3 : DISCUSSION

Ce travail de recherche montre qu’un certain nombre de changements sont a 1’ceuvre chez les
professionnels de santé qui pratiquent I’ETP et souligne en méme temps 1’intérét porté a I’ETP
par les infirmier-e-s en quéte d’autonomie. Ce travail de recherche traduit notamment, des
difficultés en mati¢re d’appropriation du concept d’ETP chez les professionnels de santé, de
développement de I’autonomie des infirmier-e-s mais aussi de développement du partenariat
patient, au sein d’institutions qui conservent un cadre rigide, limitant les initiatives destinées a
récupérer une forme de pouvoir dans leur exercice pour les infirmier-e-s, ou en redonner au
patient dans une vision globale d’empouvoirement. Ces difficultés et les pistes visant a un
meilleur développement de ’ETP peuvent étre envisagées a travers un retour sur le cadre

conceptuel que nous nous sommes fixé.

1. Limites de notre travail de recherche

La premiére limite est que les champs théoriques de la theése ne sont pas completement balayés
par les 5 articles sur lesquels elle s’appuie si 1’on compare I’ensemble de ces champs théoriques
et ce que couvrent lesdits articles. Le décalage entre I’ampleur du cadre théorique et ce qui a
¢été abordé, traduit I’ambition initiale de la thése dans un domaine encore sous exploré. Ce
décalage est aussi la matiére a identifier les approches pragmatiques & développer pour
compléter I’ensemble théorique. Nous n’avons pas souhaité restreindre la partie théorique.
Ainsi, elle reste posée pour de futurs travaux.

La seconde série de limites tient a la nature des articles pragmatiques venant en appui de la
theése. Chaque article comporte ses propres limites. Elles ont été présentées et nous ne les
reprendrons pas ici. Mais il est possible de tracer des limites d’ensemble pour ces articles. En
voulant baser chaque apport sur des expeériences et des faits, nous avons été contraints de rester
dans le cadre opérationnel dans lequel nous sommes, a savoir celui d’une UTEP, ancien pilote
régional de I’ETP, annex¢ dans une région beaucoup plus vaste. L’avance que nous avions nous
a permis de conserver une légitimité régionale et de proposer certains travaux a I’ensemble de
la région. Nous restons donc ancrés sur un point de vue local, certes étendu, mais nos contacts
avec les UTEP et les acteurs de ’ETP, tout comme nos présentations en colloques et congres,
montrent que notre regard local permet de penser global.

La principale limite de notre travail, tient a 1’'une de ses forces : avoir réalisé ce travail de thése
tout en effectuant sa carriere professionnelle sur ce sujet. Le risque de manqgue de réflexivité est

patent, les publications, présentations en colloques et congrés, ont servi de contrdle sur ce point.



Ces présentations et publications nous ont permis de juger d’une mise a distance suffisante vis-
a-vis des éveénements du travail quotidien pour poursuivre I’avancée de la these.

Il est cependant clair que, sans contraintes liées au travail quotidien de I’'UTEP, la these aurait
pu développer d’autres approches pragmatiques. Pour autant, le fait de travailler en UTEP a
permis aussi, par les liens avec les acteurs de ’ETP (professionnels, patients, ARS), de réaliser

ces travaux, que nous n’aurions probablement pas faits ainsi dans un autre contexte.

2. Eléments de passage d’un mode¢le prescriptif a un modéele adaptatif et pistes d’action

Des leur entrée en formation ETP qualifiante de 40h, on note a travers le travail des participants
sur leurs représentations, une réflexivité qui est déja engagée a travers les verbatim qu’ils
produisent en formation autour de 1’accompagnement et de la reconstruction. Nous pouvons
I’expliquer par le fait que les participants sont volontaires, intéressés par cette démarche ou
encore déja acculturés a ’ETP a travers leur participation a un programme, lorsque leur
présence est liée au respect du cahier des charges notamment. S’ils ont, de ce fait, entamé une
réflexion sur leur role en matiére d’accompagnement d’un malade chronique, leur vision initiale
de la maladie chronique reste malgré tout, négative, comme une étape inéluctable a la
dégradation de 1I’état de santé et a la mort. L’un des réles de la formation qualifiante est de faire
bouger ces représentations et d’amener les professionnels de santé vers 1’espoir d’une

reconstruction possible par le malade chronique de son parcours de vie.

Notre premiére recherche traduit le fait que ’ETP peut étre considérée, pour les professionnels
de santé, comme une « révolution » illichienne, de nécessaire remise en cause des relations
souvent descendantes, prescriptives, auxquelles ils ont été formés, et qui ne prennent pas
nécessairement en compte 1’avis, les besoins et les savoirs expérientiels des patients.

L’absence de choix de photographies en lien avec les déterminants de santé, montre aussi
combien les professionnels ont du mal a mettre en ceuvre une approche globale centrée sur la

personne.

Neéanmoins, le changement dans le choix des indicateurs d’évaluation entre le dép6t initial et le
renouvellement d’un programme, objet du deuxiéme travail, montre également une volonté de
ne plus regarder le malade sous I’angle d’indicateurs strictement biologiques mais d’évaluer le
patient a travers des compétences et des changements plus en lien avec le quotidien des patients.
D’une certaine fagon, nous bénéficions du régime d’autorisation existant en France sur I’ETP
et des nécessités d’évaluations annuelles et quadriennales. Ce régime d’autorisation par I’ARS

lors du dépdt du dossier, d’autorisation du maintien du programme basé sur un bilan annuel et



d’autorisation du renouvellement tous les quatre ans, comporte de nombreuses contraintes pour
les équipes et les UTEP. Ce régime d’autorisation est avant tout destiné a protéger les patients,
en faisant en sorte que les programmes d’ETP soient indépendants de la pression de I’industrie
biomédicale dans son ensemble (laboratoires pharmaceutiques, fabricants d’orthéses et
dispositifs médicaux, ...). Mais, pour notre travail, il a I’avantage d’imposer aux équipes de
définir les indicateurs qui vont leur permettre de juger de I’efficacité de leur programme, d’en
conserver 1’institué essentiel et d’en piloter I’amélioration continue. A travers les changements
des critéres de jugement en renouvellement de leurs programmes, les acteurs de I’ETP signent
I’évolution d’une partie des concepts de leurs programmes. La modification de la fagon de juger
traduit la modification de concepts.

Bien évidemment, la part « dévolue » a I’ARS dans ces évaluations évolue peu, car c’est ce qui
permet de conserver le programme en termes d’autorisation ou de financement. L’ ARS a avant
tout un réle régulateur pour des missions et actions hétérogenes et elle a besoin de créer sa
propre sphere de cohérence. Mais les changements d’indicateurs avec une réduction
d’indicateurs biomédicaux relevant plutot de ce que 1’on attend en recherche clinique, au profit
d’indicateurs centrés sur la vie du patient et I’atteinte de ses objectifs, montrent que, au cours
du temps, la réorganisation des soins se centrant sur la vie des malades chronigues se poursuit
et s’amplifie progressivement et continuellement.

Le changement amorcé reste en cours sans que 1’on puisse déterminer ou il s’arrétera et
comment il pourra résister aux feins institutionnels et organisationnels que nous avons

précédemment vus.

Le troisiéme travail, méme s’il n’apporte pas de renseignement précis sur les changements a
I’ceuvre, pourrait témoigner de 1’opportunité de formation continue que constitue 1’¢laboration
de programmes en collaboration avec une association de patients ou un patient partenaire, a
travers une meilleure compréhension du vécu avec une maladie chronigue et de ses adaptations

nécessaires.

Le quatrieme travail montre que toute prise en charge de patients atteints de maladies
chroniques doit s’accompagner d’une réflexion sur la cohérence des discours, ce qui est rendu
possible lorsque les contenus des programmes sont élaborés en équipe pluridisciplinaires

incluant un ou des patients partenaires.

D’une maniére plus générale, nos travaux montrent toutes les difficultés pour les professionnels
de santé a appréhender le concept d’ETP, et ce méme s’ils sont volontaires et motivés a

s’inscrire dans ce type de prise en charge. Passer d’un modele ou la prescription seule est la



norme, a un modele de prise en charge globale qui prend en compte toute la singularité d’un
patient, pour intégrer un modéle d’ETP de 3°™ génération, incitant les professionnels de santé
a réfléchir a ce qui motive les patients a se soigner, au sens de la vie, et a leurs propres valeurs
(Golay & Vanistendael, 2020), demande une attention toute particuliere a porter aux

professionnels, a travers les formations et un accompagnement spécifique.

De notre point de vue, cette attention particuliére a fait 1’objet de trop peu de recherche alors
que PETP demande aux professionnels un changement de posture et de pratiques tout aussi

important que celui exigé par la maladie chronique, aux patients qui en sont atteints.

Aussi, pouvons-nous proposer un travail de fond en matiére de cahier des charges de formation
continue des professionnels de santé en maticre d’ETP, pour lequel le référentiel de
compétences pour dispenser un programme d’ETP ne suffit pas (INPES, 2013). Ce cahier des
charges pourra mobiliser certains concepts cités pour une compréhension de ce que sous-tend
I’approche globale (théorie sociocognitive), de ce qui fait qu’un patient est motivé a se soigner
ou non (approche motivationnelle et sentiment d’efficacité personnelle), de I’accompagnement
pédagogique nécessaire avec ses grands principes (concept de zone proximale de
développement ; principes pédagogiques et andragogiques (Knowles, 1973)).

La formation pourra également amener les professionnels sur un champ plus philosophique,
voire éthique en lien avec la pensée d’Illich de manicre a repenser les soins, leur cohérence et
leur pertinence dans une vraie démarche de codécision avec les patients et leur entourage.

Le formateur en ETP devra également faire siens ces concepts pour accompagner les
professionnels au changement de posture que requiert ’ETP et montrer aux professionnels de

santé, par analogie, ce que requiert tout changement chez les patients.

Il est certain que la mise en place, en cours d’étude, de formations ETP obligatoires se fait dans
un contexte radicalement différent, sans amorce, c’est a dire sans avoir cette expérience du
malade chronique et de sa prise en charge, ni de filtre sur I’intérét préalable, pour des futurs
professionnels dont I’horizon immédiat est la capacité a prendre un poste (qu’il soit infirmier,
médical ou autre) en ayant atteint le niveau de connaissances et de compétences requis.
Autrement dit, la peur de mal réaliser des soins sera toujours le moteur principal de
I’investissement dans les études, le « bien faire » étant la norme recherchée. Or, ’ETP est
complexe en ce qu’elle demande une adaptation continue et une maturité suffisante pour
relativiser les écarts a ce bien faire. Ce que nous observons en formation continue qualifiante,

ne peut donc étre généralisé a toute formation ETP, quel qu’en soit le contexte et les modalités.



Néanmoins, le dispositif du service sanitaire, deployé depuis 3 ans aupres des etudiants de santé,
nous semble intéressant pour favoriser ensuite la compréhension du concept d’ETP et des
valeurs qui y sont attachées. Ce dispositif, qui mérite d’étre poursuivi, devra étre évalué de
manicre a identifier s’il a permis le développement d’un travail de coopération interdisciplinaire

nécessaire a la prise en charge des malades chroniques et constitutif de ’ETP.

3. Eléments d’évolution d’un modele paternaliste a un mode¢le égalitaire et pistes d’action

Nos travaux se sont également axés sur la question de la participation des patients. En effet, la
capacité a inclure des patients ressources / référents / experts / partenaires dans un programme,

des sa conception, traduit bien I’évolution du systéme de santé.

Dans un premier temps, nous avons vu que l’absence de patients experts fragilisait les
programmes d’ETP lors de leur renouvellement quadriennal. Pourtant, il n’y a aucune consigne
de I’ARS rendant cette participation obligatoire ou recommandée. Nous pouvons donc penser
que les mécanismes de fragilisation des programmes d’ETP sans patients experts se situent en
amont, soit par un recrutement de patients plus faible, parce que le programme est moins adapté
aux besoins et souhaits des patients, ou parce que le programme est peu lisible au sein des
associations de patients existantes, soit par un épuisement plus rapide des équipes, dans un
contexte hospitalier peu aidant, et qui n’ont pas ’appui, I’apport d’énergie et de besoins que
constituent les patients experts. Ainsi, la participation de patients ou d’associations de patients
a I’¢élaboration d’un programme d’ETP est un facteur de pérennité des programmes. Cette
participation des patients traduit bien la volonté, par les équipes, de centrer leur travail, au moins

en termes d’ETP, autour des besoins du patient.

Les deux derniers travaux sont des travaux en miroir sur l’intégration des patients aux
programmes d’ETP, les freins et facteurs favorisant, vus du c6té des soignants et du coté des
patients eux-mémes. Si le cadre institutionnel, par-dela les discours de facade, ne favorise guere
I’intégration des patients (faute de statut, de reconnaissance, de moyens dédiés) cette
participation tend a augmenter, a devenir la regle et nous pouvons noter que la participation des
patients aux programmes d’ETP, quand elle est effective, se traduit par un enthousiasme certain
dans leurs diverses activités.

Dans un premier temps, celle-ci est essentiellement intervenante et de (co-) animation, mais
tres vite, elle prend une place évaluative et peut aboutir a une position de co-élaboration de tout
ou partie du programme d’ETP. Les limites de ces évolutions restent cependant non connues

et, si I’ensemble de ces changements est encourageant, ils demandent a étre confirmés.



Ces travaux nous ameénent néanmoins a une certaine prudence car la collaboration avec les
associations de patients ou les patients partenaires ne pourra se généraliser par simple injonction
ou disposition légale. En effet, I’étude sur les freins et leviers au partenariat patient en ETP
montre des craintes des soignants en termes d’identité professionnelle avec la peur d’une perte

de sens de leur réle.

Nous avons vu dans le premier article que les verbatim des professionnels en termes de maladie
chroniques étaient en lien avec I’accompagnement des patients et I’espoir d’un retour a une vie
normale, témoignant ainsi d’une certaine réflexivité engagée autour du rétablissement.
L’accompagnement des professionnels de santé doit donc étre orienté vers I’identification et la
compréhension du réle que ces derniers peuvent prendre dans ce cheminement patient vers la
restauration d’une certaine normativité en sante. Car, si apporter la guérison n’est pas possible
dans les maladies chroniques, il est en revanche possible de parler de rétablissement, concept
développé dans les pays saxons dans les années 70 et actuellement développé en santé mentale
(Greacen & Jouet, 2013; Pachoud, 2012).

Travailler en formation continue a partir de la pensée de Canguilhem ainsi que sur des notions
philosophiques du soin, tout en expliquant en quoi consiste la démocratie sanitaire avec son
corollaire historique de 1’engagement des patients au sein du systéeme de santé, sont des pistes
visant a aider les professionnels a se situer dans cette démarche de rétablissement et & donner

du sens a leurs actions en ETP.

Petit a petit, I’identité professionnelle pourra ainsi étre remodelée, en rediscutant la notion de
pouvoir et de place de chacun. Travailler la question du sens de leurs pratiques dans le champ
de la maladie chronique est déterminant pour se projeter vers le partenariat patient et faire que
ces partenaires auront moins peur d’approcher les professionnels.

Organiser le partenariat avec les patients exige également d’étre attentif aux besoins de
formations des bénévoles et de les soutenir a la fois pour identifier quels sont leur place et leur

role en formation initiale et continue.

Nous assumons le terme de « relation égalitaire » utilisé dans ce travail de thése, dans une
acception citoyenne tres large sans pour autant occulter le fait que toute relation est
nécessairement dissymétrique de par la singularité des personnes, de la place et du role qu’ils
occupent dans la société. Peut-étre faut-il également travailler sur cette dissymétrie pour en
dégager ce qui est commun de ce qui est singulier, et s’accorder sur la place de chacun.

L’accompagnement des acteurs en ETP, qu’ils soient professionnels ou patients partenaires



devra sans doute s’organiser autour de formations communes et différenciées pour travailler la

place de chacun.

4. Eléments de changement vus sous 1’angle de la sociologie des organisations et de

I’autonomie de ses acteurs

Nous avons pu voir a travers nos recherches que le modeéle organisationnel bureaucratique de
nos institutions tend a figer les évaluations des programmes a travers leur activité, dans une
logique de regulation des programmes entre-deux et de leur financement. D’autre part, si
certains indicateurs d’évaluation sont souhaités, un grand nombre ne sont pas recueillis ou bien
le sont insuffisamment ou encore sous exploités, les services susceptibles d’accompagner étant

sous-dotés.

Nous avons également vu que le modele d’organisation hospitalier appliqué a la profession
infirmiére, trés hiérarchisé, ne favorise ni la créativité, ni I’autonomie des infirmier-e-s, dont le
métier reste encore vu sous le seul angle des taches de délégation et de prescription (Feroni &
Kober, 1995). D’autre part, nous pouvons nous interroger au sujet du principe de réalité qui fait
que le métier d’infirmier-¢ en France ressemble peu a celui d’autres pays, notamment vis-a-vis
des pays anglo-saxons, avec une part élevée de soins techniques délégués qui laissent souvent
peu de temps a I’exercice de leur role propre et donc aux sciences infirmiéres. Cependant,
I’émergence de nouvelles tiches, comme 1°‘ETP, et de nouveaux meétiers infirmiers, dont les
Pratiques Avancées, constituent des opportunités d’évolution et de valorisation du métier

d’infirmier-e et des sciences infirmiéres qui lui sont attachées.

Enfin, et malgré un certain nombre de lois en faveur de la participation des usagers, le cadre
réglementaire, la lourdeur administrative et sa culture rigide, ainsi que 1’absence de statut pour
le patient partenaire, restent des entraves au développement de ’ETP que ne pourront lever les
seules évolutions professionnelles au sein des métiers de la santé. Car la sociologie des
organisations nous enseigne qu’il ne peut y exister de loi du changement du fait que ce dernier
est toujours le résultat d’'une combinaison particuliere entre les contraintes externes aux

organisations, les institutions et leur organisation avec leurs acteurs.

Néanmoins, nous avons vu précédemment que 1’acteur reste un sujet d’action qui bénéficie
toujours d’une part d’autonomie, agissant toujours intentionnellement dans un cadre logique a
ses yeux, faisant toujours appel a sa liberté, soit pour s’engager dans 1’action, soit pour la faire
échouer. Nous avons vu également que lorsqu’il est ordonné par un décideur, le changement ne

pourra advenir que s’il est accepté, 1égitimé et transformé par les acteurs chargés de les mettre



en ceuvre (Bernoux, 2010, p. 51), a travers une transformation des relations aux autres en vue
d’interactions visant a élaborer le sens et les régles que les acteurs vont donner ou poser pour
leurs actions. Des adaptations créatrices vont permettre aux acteurs de s’écarter des roles et
personnages que leurs institutions leur assignent, tout en maintenant une certaine maitrise par
I’individu ou par le groupe, de son environnement a travers I’appropriation du travail demandé
(109). Rappelons que la maitrise de I’action va non seulement donner un sens au travail, mais
également permettre d’en négocier et d’en modifier les conditions.

Aussi, la présence majoritaire des infirmier-e-s en formation a I’ETP et dans les programmes
d’ETP, ainsi que 1’acceptation par le corps médical de se former ensemble, et leur retour positif
au sujet de I’interdisciplinarité en formation et en ETP, doivent-ils nous interpeller au sujet des
changements a 1’ccuvre depuis 10 ans dans notre systéme hospitalier. La présence majoritaire
des infirmier-e-s ne traduit pas seulement leur importance numérique au sein des professions
de santé. L’intérét pour I’ETP peut aussi se voir comme une fagon d’assumer des roles et taches
comportant des actions en autonomie, comme lors des bilans éducatifs partagés et I’orientation
du patient dans le parcours d’ETP. Cette entrée en force des infirmier-e-s dans I’ETP, par les
formations qualifiantes ou par la place prise par I’ETP dans la formation en Pratiques Avancées,
pourrait signifier de leur part une recherche d’autonomie et de professionnalisation au sens de
Freidson, a travers I’ETP. Nous pourrions envisager I’ETP comme un lieu de recherche d’une
identité infirmiére propre, ce qui fournirait un ancrage possible aux courants de pensées des

sciences infirmiéres.

De nouveaux métiers tels que ceux de la coordination des soins, comme dans le champ du
cancer (Vérot et al., 2019), ou les Pratiques avancées, laissent entrevoir cette méme évolution
vers des soins centrés sur la personne, soins qui sont au ceeur des sciences infirmiéres. Nous
retrouvons dans chacune des écoles de pensées, 1’école des besoins, de I’interaction, des effets
souhaités de ’apprentissage en santé ou des patterns, a travers les valeurs et principes qu’elles
portent, des points d’ancrage pour ’ETP.

Des publications commencent a émerger au sujet de I’implémentation des sciences infirmieres
en France et a travers I’ETP (Verot et al., 2021), mais un important travail de recherche
concernant 1’identification des modéles pertinents et leur acculturation, reste a mener, avec les
infirmier-e-s en pratiques avancées. De plus, ce travail en interdisciplinarité et I’arrivée des IPA
dans nos institutions va-t-il sans doute contribuer a changer les regards des professions

médicales des lors qu’elles prennent elles aussi leur place dans les equipes éducatives.



Néanmoins, un travail de fond reste a mener sur I’ensemble des professions de santé et sur
I’organisation méme du systéme de santé. Il faut se rappeler que le mois d’octobre 2019 a été
un mois de forte mobilisation dans les hépitaux publics, principalement des médecins, pour
dénoncer un mode de gestion de 1’hopital axé sur la production d’actes et non sur la prise en
charge des patients. L’ETP ne se développera pas hors sol, pas plus que les infirmier-e-s ne
pourraient évoluer seules dans leur coin. Plus qu’une culture de ’ETP qui resterait a
développer, le pire étant de la rendre obligatoire dans les cursus d’études puisqu’arrivant a un
mauvais moment, avant la construction des certitudes de compétence professionnelle, sans
réflexion d’amorce, et sans connaissance fine du paysage interdisciplinaire en santé, la réussite
de la mise en ceuvre de I’ETP dépendra de 1’évolution générale du systéme de soins qui devra
a la fois continuer a développer sa haute technicité, tout en se centrant sur les besoins du patient
dans son parcours de santé, quel que soit le lieu de la prise en charge, comme le propose la
charte du parcours de santé de la conférence nationale de santé.

Les acteurs devront se reconnaitre entre eux, ¢’est-a-dire avoir des représentations des métiers
de chacun qui soient proches du réel, que du temps soit prévu pour cela, pendant leur cursus
d’études notamment, afin de développer leur capacité a coopérer ensemble, sans ruptures de
cohérences dans les discours, pour accompagner le patient dans une démarche a la fois

singuliere et holistique.

Le développement de I’ETP dépendra aussi de la valeur pergue de I’ETP par le corps médical,
comme cela a été montré récemment dans le champ du cancer (Verot et al., 2020). Mais a
condition de s’accorder sur la notion de valeur. S’il s’agit d’attendre de I’ETP des économies
parce que les patients éduqués seraient moins hospitalisés, il est tout autant probable qu’ils
puissent vivre plus longtemps et donc consommer des soins plus longtemps. La balance co(ts-
avantages restera toujours incertaine, suivant le terme a laquelle on 1’évalue, et reste complexe
a utiliser en économie de la santé, le soin le moins colteux étant aprés tout, I’absence de soins.
L’analyse cout-efficacité, usuelle en économie de la santé peut &tre mobilisée, mais risque
d’étre fragilisée par la fagon de concevoir et mesurer I’efficacité. L’espérance de vie, méme
corrigée de la qualité de vie, ne peut que traduire qu’imparfaitement la capacité¢ du malade a
atteindre ses objectifs de vie, d’autant plus que ceux-Ci seront amenés a évoluer au fur et a
mesure des savoirs et expériences acquis. La zone proximale de développement ne concerne

pas que les apprentissages, elle concerne aussi les souhaits et attentes.

L’évolution de la profession infirmiére traduit une évolution de fond du systeme de santé et

cette évolution ne concerne pas, loin s’en faut, que les infirmier-e-s. Cette évolution correspond



a la fois a des ressorts propres aux professions de sante, mais aussi, et surtout, a la forte pression
que constitue 1’arrivée massive de malades chroniques, avec un niveau d’éducation préalable
élevé et massivement informés de leurs maladies et traitements par les techniques de
I’information et de la communication. Cette évolution est en cours et pour qu’elle atteigne ses
objectifs de construction du systéme de santé autour des patients, il faut souligner I’importance

de faire évoluer en paralléle les sciences de la santé vers I’interdisciplinarité (Vérot & Dima,
2020).

Enfin, si la participation des usagers au systeme de santé est désormais ancrée dans diverses
lois et recommandée par la HAS pour I’ETP, nous avons pu voir que le cadre administratif
lourd et figé de nos institutions ne facilite pas, voire entrave leur participation, les patients
partenaires en ETP n’ayant pas de statut au sein de nos organisations. Aucun financement n’est
prévu pour leur formation, aucun dégrévement de leurs frais de déplacement ne peut étre
envisagé et lorsqu’ils co-animent des séances éducatives, aucun systeme d’information
médicale ne les reconnait pour laisser une trace de leur passage. Ce sont pourtant bien des
acteurs a part entiére du systéme de santé et leur participation ne peut étre recommandée en
haut lieu, sans que soit apportée une réponse a leur statut. Cet état de fait rejoint le probléeme de

cohérence des discours soulignés dans notre étude sur les freins et les leviers a leur participation.

La notion de coproduction en vogue depuis quelques années, a travers I’ETP notamment,
montre une réalité parfois décevante comme le souligne Olivia Gross dans son ouvrage (Gross,
2017), et ce malgré un ensemble de recherches internationales visant a 1’élaboration de bonnes
pratiques (ibid). Sans doute les freins et les craintes que ce partenariat allait générer chez les
professionnels de santé ont-ils été sous-estimés ainsi que la faisabilité de leur implication aux

seins des organisations de type bureaucratique.

5. Réle des Unités Transversales d’Education des Patients (UTEP) et proposition d’un modele

en faveur du développement de I’ETP.

Les UTEP ont été créees par les ARS & partir de 2010 pour accompagner les équipes sur le plan
méthodologique pour le développement de I’ETP, dans un contexte de cahier des charges
contraint et d’exigence réglementaire de formation. Leur positionnement a I’interface des
associations de patients avec lesquelles elles cooperent souvent activement, et des
professionnels de santé qu’elles soutiennent et forment a I’ETP, leur donne une position

privilégiée pour accompagner ce changement de paradigme que représente I’ETP.



Notre travail montre que I’ETP est pour les acteurs professionnels de I’ETP une opportunité
d’apprendre des patients participants et de ne plus les voir sous I’angle de la maladie et des
symptomes, mais sous un angle plus général de personnes actrices de leurs santé, capables de
s’adapter et riches de compétences quand il s’agit de faire face aux contraintes de la maladie.
Pour autant, notre travail montre que si un changement est bel et bien en route, il reste fragile

et dépendant de la capacité de notre systéme a se réorganiser et a prendre soin de ses acteurs.

Le role des UTEP est de prendre soins des acteurs, qu’ils soient professionnels ou bénévoles. Il
s’agit a la fois de développer des dispositifs d’accompagnement et de formation a I’ETP
permettant aux professionnels et aux patients partenaires d’identifier les mécanismes a I’ceuvre
de transformation identitaire dont ils font 1’objet, avec I’ensemble des concepts qui y
participent, mais aussi de développer une politique en faveur de la participation des patients a
I’ETP.

Certains auteurs ont développé 1’idée d’intégrer a I’ETP une éducation capabilitante a visée
salutogénique (Gross & Gagnayre, 2018). L’engagement des patients et de leurs proches dans
le systeme de santé est le plus souvent lié a une volonté de s’engager pour étre utiles a leurs
pairs mais aussi a I’institution de santé dans une visée d’amélioration des soins. Cette activité
de patients engagés est possible grace au fait qu’ils ont su surmonter I’ensemble des
vulnérabilités auxquelles ils ont été confrontées lors de leur parcours de malades, dans et hors
I’hopital, en concevant des actions correctrices répondant aux besoins constatés. Ce processus
est appelé salutogénese. Ainsi les patients engagés dans le systeme de santé souhaitent apporter
des réponses aux vulnérabilités qu’ils ont constatées, pour dénoncer les aspects pathogenes de
la prise en charge, dans leur propre parcours ou dans celui de leurs pairs, ce qui entraine souvent
des conflits entre « pratiques établies » et « pratiques possibles ». Cette démarche est
constitutive de la démocratie ayant conduit a I’institutionnalisation des représentants d’usagers

visant a améliorer la qualité et la sécurité des soins.

L’ETP renvoie aux compétences que peuvent développer les patients, mais la notion de
capabilités désignant la possibilité pour les individus de faire des choix et de les atteindre
effectivement, doit également étre au cceur du processus. Les « capabilités » sont ainsi un enjeu
de justice sociale et de bonheur humain, les individus n’ayant pas les mémes besoins pour étre
en mesure d’accomplir le méme acte. Aussi, les auteurs proposent de soutenir la salutogénése
des patients au moyen d’une éducation capabilitante visant a développer leur capacité a influer
sur le systeme de soins et sur leur environnement proche, comme les services de soin. Cette

éducation pourrait faire partie intégrante de I’ETP pour agir sur les vulnérabilités iatrogénes



rencontrées. Il s’agirait pour les patients d’utiliser leurs expériences de soins et celles de leurs
pairs pour identifier les stratégies de changement susceptibles de contribuer a leur meilleure
sécurité et par 1a méme de contribuer aux missions des hopitaux de promotion de santé. Ainsi,
I’engagement des patients pose la question d’une ETP qui serait finalement plus transformative

qu’adaptative, du point de vue des patients, comme du systéme de santé.

Pour ces auteurs, outre le soutien méthodologique qu’elles apportent aux soignants et aux
patients intervenant en ETP, les UTEP pourraient étre le lieu du soutien a cette éducation
salutogénique, a la fois porte d’entrée et de visibilit¢ de I’engagement des patients. C’est en
cela qu’ils appellent les UTEP & devenir des UTEEP, Unités Transversales d’Education et de
I’Engagement du Patient, ce qui pourrait contribuer a faciliter I’institutionnalisation des patients
et & creer des alliances avec les unités de recherche clinique pour des recherches participatives
incluant tous les acteurs de I’ETP, dont les patients. Cela contribuerait également a créer du lien
avec les services de qualité des soins dans une visée d’amélioration des soins, en lien avec la
certification des hdpitaux et les recommandations de la HAS concernant I’engagement des
patients, a condition que ces deux processus soient considérés comme des opportunités de
formations et d’amélioration des soins et non comme des injonctions amenant au contréle et a

des sanctions.

Enfin, ’ETP reste actuellement essentiellement développée en milieu hospitalier, institution
qui, nous I’avons vu précédemment, freine son développement et la créativité et 1’autonomie
de ses acteurs. Peut-étre pourrions-nous nous diriger vers un modele de développement de
I’ETP pensé et porté a la fois par un ensemble d’acteurs de santé, de 1’hépital, du systeme libéral
et des représentants associatifs, de type coopératif sans strate administrative ni hiérarchique
multiple ou le travail de coordination des infirmier-e-s en pratiques avancées, prendrait tout son
sens dans une vision de parcours patient et holistique de la santé. Cela permettrait de décentrer
I’ETP du milieu hospitalier, en proposant les programmes au plus prés des patients et de la
médecine générale, et soutenu par des équipes dédiées, sans pour autant segmenter soins
primaires (médecine de ville) et soins spécialisés (médecine spécialisée). Un tel modéle se
rapproche du modele d’amélioration des soins des maladies chroniques issu des travaux du
Group Health Cooperative en faveur d’actions de changement de 1’approche patients et de

changement global des systemes de santé (Wagner, 1998).



CONCLUSION

Si ce travail de thése a permis de montrer que des changements sont a I’ceuvre chez les
professionnels de santé qui pratiquent ’ETP, en terme de regard posé sur le malade chronique,
il ouvre un certain nombre de pistes de travail et de recherche visant a comprendre ce qui se

joue a travers cette pratique mais aussi ce qui pourrait favoriser son développement.

Pistes d’actions de recherches autour du métier d’infirmier-e-s

Si le développement des programmes d’ETP s’est fait essentiellement en milieu hospitalier,
nous avons vu tout au long de ce travail combien son organisation de type bureaucratique est
inopérante en matiere d’autonomie des infirmier-e-s mais aussi pour I’ancrage durable d’un
partenariat avec les patients. Des recherches devront s’orienter vers le métier d’infirmier-e-s,
de maniére a approfondir 1’idée développée dans notre travail de thése qui est que I’ETP
constituerait pour les infirmier-e-s un lieu de développement de cette autonomie. Il s’agit
d’identifier en quoi les valeurs de I’ETP et ce qui la constitue peuvent étre liés aux différents
courants de pensées nord-américains des sciences infirmiéres, leur donnant a la fois sens et
corps aupres des infirmier-e-s qui exercent en France un métier aux caractéristiques technicistes
particuliéres, releguant ainsi leur réle propre au second rang. Faire ce lien entre sciences
infirmiéres et ETP pourrait donner un ancrage aux courants de pensée infirmieres nord-
américains, dans la pratique infirmiere en France et aider a la construction de I’identité des
infirmier-e-s en pratiques avancées (IPA) qui vont devoir participer activement a la
coordination des parcours des patients, en collaboration avec le corps médical. Car ETP et
coordination des parcours patients ont ce caractere commun de travailler en interdisciplinarité.
D’autre part, le travail de recherche que pourraient mener les IPA dans le champ de ’ETP
pourrait-étre le lieu d’une construction de leur identité « avec » le corps médical et non pas
contre. Les uns apporteraient tout un savoir ancré dans les courants de pensées infirmiéres, les
autres, leurs connaissances et compétences en matiére de recherche pour lesquels ils ont été

mieux formés.

Pistes de travail en lien avec la formation continue des professionnels de santé a I’ETP

Les formations a I’ETP ne possédent pas de cahier des charges précis notamment en ce qui
concerne les methodes pédagogiques employées. Comme nous I’avons vu précédemment, nous
proposons de travailler sur I’explicitation des mod¢les pédagogiques employés en formation

avec les professionnels de santé pour favoriser la compréhension du travail de déconstruction



et reconstruction identitaire a I’ceuvre chez le patient lui-méme a 1’annonce de la maladie, puis
quand il décide d’entrer dans un programme éducatif pour apprendre et développer ses
compeétences. Car par analogie, professionnels de santé et patients font le méme travail : ils
doivent apprendre a faire differemment les uns dans leur pratique professionnelle, les autres
dans I’ensemble de leur vie a réorganiser. Cela permettrait d’expliciter les modéles
sociocognitifs mobilisés avec leurs valeurs de respect de liberté du sujet apprenant et de
I’impossibilité de le fagconner a nos exigences et selon les recommandations a 1’ceuvre dans le

champ de la santé.

Rechercher a travers un partenariat « Qualité-Santé Publique-cliniciens » au sein de notre
organisation hospitaliére, des modalités d’actions communes autour de I’ETP, en faveur de la

participation des patients et de I’amélioration de la qualité des soins

Développer un partenariat avec les services de Qualité des soins, dans une triade Cliniciens
(incluant les infirmier-e-s), Qualité et Acteurs de Santé Publique et rechercher les points
d’achoppement de leurs disciplines respectives. Car depuis la V2014, la certification des
¢tablissements de santé est orientée autour du parcours patient. L’ETP pourrait constituer un de
ces points. Cela permettrait de conjuguer nos efforts en matiére d’évaluation dans le champ de
I’ETP et en matiére de statut donné aux patients partenaires en ETP notamment. Cela
permettrait aussi de faire que les actions d’amélioration de la qualité des soins ne se résument
pas aux seules visites de certification et de changer ainsi 1’image que les professionnels ont de
celle-ci.

Concernant les patients partenaires en ETP, nous avons vu combien notre systeme de soins,
hospitalier notamment, de type bureaucratique et a la culture administrative rigide et stricte, ne
permet pas de pérenniser les actions qui restent fragiles et basées sur la bonne volonté et le
militantisme des associations de patients et des professionnels. Il est urgent de définir et de
dessiner le cadre de I’investissement des patients partenaires dans une vision, pourquoi pas, de
leur professionnalisation. La proposition de transformation des Unité Transversales
d’Education des Patients en Unité¢ d’Engagement et d’Education des Patients est une piste qui

pourrait faciliter I’institutionnalisation du patient partenaire.



Un plan d’actions pour les structures ressources, telles que les Unités Transversales
d’Education du Patient (UTEP).

D’une maniére plus singuliére, I’ensemble de ce travail de thése montre I’importance et le role
des UTEP dans le déploiement de I’ETP a travers 1’accompagnement bienveillant des
professionnels et une politique en faveur du partenariat patient.

D’autre part, I’engagement des UTEP a 1’Université pour la formation des IPA dans le champ
de ’ETP nous semble nécessaire, pour interroger I’ensemble des enseignements dispensés
durant les deux années de master IPA et les relier aux compétences requises pour pratiquer
I’ETP. Cela dans le but de faire des liens entre I’ETP, le développement de leur identité, les

sciences infirmiéres et la recherche.

Notons que I’ensemble de ces perspectives d’action champs de recherche ne pourront étre
menés sans moyens alloués a I’ETP pour son développement, ni méme sans que nos institutions
acceptent de modifier leur fonctionnement pour « bouger » elles aussi, en vue de la nécessaire
adaptation a la prise en charge des malades chroniques. Nous ne pouvons qu’encourager
également le décloisonnement avec certaines disciplines, comme la sociologie. Car cette
discipline, de par les champs qu’elle investigue, est susceptible d’apporter aux professionnels
des clés de lecture pour comprendre & la fois, ce qui S’est joué a un moment donné de leur vie
ou ce qui se joue chez les patients d’un point de vue social et donc de leur trajectoire, mais aussi
ce qui se joue au sein des organisations de santé avec les jeux de ses acteurs susceptibles de
freiner au contraire d’accélérer I’installation de I’ETP au sein des pratiques. Concernant
I’autonomie des professionnels a I’hopital, dont celle des infirmier-e-s, notons qu’elle fait
I’objet de revendications centrales et fortes de la part de la confédération inter hospitaliere
(CIH), dont une des figures de proue n’est autre que le Pr Grimaldi fortement impliqué dans le

développement de ’ETP depuis de nombreuses années.

Ce travail de thése montre qu’une évolution des pratiques est bel et bien en route au sein de
notre systeme de soins, dans le champ de I’ETP, a travers un autre regard posé sur la relation
soignant-soigné et 1’appropriation, méme si elle reste difficile tant elle touche a I’identité
professionnelle, de ce concept et de ses valeurs. Mais a travers les modeles pédagogiques
qu’elle sollicite, I’ETP favorise a la fois les apprentissages du patient visant la réorganisation
de leur vie, mais aussi la réflexivité des professionnels a accueillir et développer une certaine

philosophie du soin.



Canguilhem, Illich et d’autres auteurs plus contemporains tels que Joanne Shaw en 2004 et
Tessa Richards en 2013, nous montrent ce chemin a parcourir pour rendre notre systeme de
soins non seulement plus efficient mais aussi plus humain, et redonner au patient toute sa dignité
a travers sa capacité a décider de ses soins, y compris celle d’y renoncer. Les professionnels de
santé doivent faire I’objet d’un accompagnement bienveillant visant leur empouvoirement, pour
retrouver eux-aussi le sens de leurs métiers, c’est-a-dire soigner, et prendre soin, a travers plus
de pouvoir réflexif et de créativité, au lieu d’injonctions a produire toujours plus d’actes dans
I’objectif illusoire de rationaliser les dépenses de sante.

La prise de conscience de tous, y compris de nos décideurs, devient urgente pour faire ce
nécessaire pas de coté visant a relever 'immense défi que constitue 1’adaptation de notre

systeme de santé a la prise en charge des maladies chroniques.
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santé !

CHARTE DU PARCOURS DE SANTE

USAGERS ET PROFESSIONNELS : ENSEMBLE POUR NOTRE SANTE !

e —

B Chagque usager du systéme de santé a un parcours de santé particulier. Ce parcours personnalisé se construit

e

dans le cadre de relations privilégides établies avec les professionnels de santé qui M'accompagnant.

B La charte du parcours de santd a pour cbjectif de promouvoir le respect des droits des usagers, les conditions

favorables 4 la réalisation de parcours de santd de qualité, sans rupture et adaptés aux bescins de I'usager.

W Dans le cadre créé par les poliiques de santé, cette charte présente les principes et objectifs qui s'appliquent

4 N'ensamble des étapes du parcours de santé, sur I'ensemble du territoire national.

a4 Trois PRINCIPES

1. Usagers et professionnals sont dans une relation
partenariale

Cette relation est foite de respect, de bienveillance, de confianoe et d'éooute
mubuss.

Ellz 5= construit sdon des modofitss adopifes a la siuation pensonnelle
de ['usoger, dans k= respect de son sutonomie.

Tout au long de son pescours de santé, Musager dispose der tous ses droibs.
N nee fnit Mobjet d'awoune discrimination.

L'usager agit seion les m&mes principes vis-i-vis des professionnels de sanbé.
Uusager a la possibiite et les moysns d'exprimer son appreciation sur
la qualité de la relation avec les professionnels et sur lo qualite des soins
ou des prestations reguss.

2. Tout usager prend, avec le professionnel de santé,
les décisions concemant sa santé

La decision repose sur ke partsge d'une information claire ot loyale, incluant
l=s pspecis fnancisms. ef k= resie 8 charge, permettant & Fusager d'exprimer
son conseniement, ou son refus, ibee et adaire.

U'usager est reconnu comme actsur de sa samte tout su long de sa we
L= professionnel de sani® exeros son actvite en espectant les regles
déoniologiques qui s'impaossnt & .

QuaTre OBJECTIFS

Powr exercer son pouwoir de décision, 'usager es1 en droit de se faire
accompagner par la personne de son choix, gui pewt &tre la pesonne de
confiance. Toute perscone a droit au respact de ses voloniés guant 2 sa fin de wie
telles gu'elle les o exprimeéss, notammenit dans ses directives anticipses, dans
le respeect des obligations légales et réglementaines.

3 Usagers et professionnels partagent des responsa-
bilités collectives viz-a-vis de notre systéme de santé
et de solidarité

Usagers et professionneds, dirsctement ocu par Fintermediaiee de lsurs
représentants, participent auw décsions relatfess e politiques de sante
et de solidariie tant au niveau national gus femritonal et local.

Tous les usagers sont destinatnies dinformations sur les représentants
des usagens, sur l=s insionoss dans lequelles ils sisgent =t sur la fagon
daont ils pauvent l=s saisir tout s long de lsur parcours ds same.

Ussgems et professionnsls agisssnt &n &tant conscents que les décisions qu'ils

prennent, k= comportements qu'ils adoptent ont un impact sur ke pErennisation
de nobre sysiéme de samté solidains.

A

1. Agir pour la promotion de la santé, Féducation pour
la santé, la prévention et le maintien de la santé tout
au long du parcours de santé

Usagers et professionnels adoptent une démarche de préwention tout aw long
du parcours. de sante. lls veilent, avec 'ensemibls des scieurs du femioine,
& promousair des smvinnnements ds vie favombles & la sante.

2. Assurer I'accés de tout usager aux professionnels,
aux établissements et services de santé, quelle que
s0it sa situation sociale, économique, géographique,
d'état de santé, de handicap et de dépendance

L=s professionneds s’sssurent de Moccessibilie sffecive =t Squitabls s
professionnels, siablissamesnts, siructures et services de same.

Dans lime&nst d= la sante publigus, l== professionnels font &n sorte d'allsr vers
l=s parsonnes =n marge du systéme de sandg.

L=s professionnels sont attentifs & srficuler su misu les réponses oux besoins
de ['usager dans le domaine de la santé et du sodal.

3. Elaborer le parcours de santé personnalisé dans
une démarche de coconstruction entre usager et pro-
fessionnel de santé

Uusager emesoe son fibre choix vis-@-vis des professionnels de sante,
des thérmpeutiques proposéss, d'stablissements ou de senicss, de lieux de vie
ou de soins, sauf impémtifs de séourité sanitaine ou de contmintes de senvice.

Lomgue le professionnel, |e serice ou I'snblisssment ne peut ssunsr
sa mriss en charge, M'usager doit bénéficier d'une orientation perinente
i tiznne compie de ses besains, de ses choix et de ses essounoes.
L'usager est en droit de modifier oes choix ou cours du termps.

4. Garantir la qualité, la continuité ot la sécurité de la
prise en charge ot de I'accompagnement tout au long
du parcours de santé personnalisé de 'usager
L'ensemble des professionnels assurent la fluidits du parcours en se coordonnant
et en partageant les informations ne-cessaires a la qualité de la priss en charge:
et de |'sccompagnement, ceci dans le respect de la wolont® des usagers
et de la probection des données personnedles.

Les personnes en situation de vuinérabilits, Bee a certains handicaps, bénéficient
de suivis specifigues. Une vigilance particulizre est portés au dépistage =t & la
prise en charge des maladies qui peuvent accompagnes le handicap et des
handicaps qui pewvent résulter de la maladie.

La dowlewr est prise en charge tout au long du parcowrs de santé.

L= usagers. benefigient, indspendamment de lsurs ressouwoes, de Finnovation
disponible, ewaluse, walidés =t presentant wun bénefice pour leur samie.
lls sont informés sur les essais cliniques susceptiles d= les concermer =t sur
|'acces anticips: aux innowations therapsutiqeess dans le cadre d'autonsations
bempomines.

Litewy - lyub v« Fratermwt

Caiin oharia 5Wsot dans les oieniations de
Ella o dtd Slaboria par la Comfdranca nationals de

nabionala oe st

I;—;.?:;‘l]ﬂ a hmﬂﬁmbu A,

(CHE) A ladamanda o i minising des A%l sockics of oo b Sanih
a
charts ast disponibia & Maiuses SUMEND | wwh O ookl sanin goe i

{ ._..sa‘% —

B4 AFPAIRES WSU1A1ER
E T [ L& BAKTR

ANNEXE 1 : Charte du parcours de santé. Usagers et professionnels : ensemble pour notre

EL T R e P e ot

Coamaption; Diman < Eoiticam Oima 80985

206



ANNEXE 2 : Matériel utilisé dans le cadre de 1I’é¢tude du chapitre 5 — Patients partenaires en

éducation thérapeutique : quels ressentis et besoins a la suite de leurs activités

e — Page 1sur2

Temps 1 : Questionnaire en vue de votre participation a I'étude

Mous vous remercions de I'intérét que vous portez a I'étude de vos pratiques en qualité de bénévole
« intervenant » en ETP. O en Etes-vous en qualité de « patient intervenant » ? Avez-vous déja des idées
d'accompagnement dans vos pratiques en ETP ¥ Nous vous propasons de répondre @ ce questionnaire. Cela
vous prendra 5 & 10 minutes. Ces données seront utilisées de fagon anonyme par Constance BORIE dans le
cadre du travail de son mémoire de Master 2 sur 'activité des « patients intervenants =,

Vous pouvez surligner votre choix de réponse quand il y a plusieurs propositions.

Mous vous remercions de bien vouloir le renvoyer une fois complété & Marie-Christine LEROUX :
mcleroux@chu-cermontferrand. fr

Votre formation aux 40 heures d’Education Thérapeutique du Patient (ETP)
1. Année de formation :

2. Mom de ["organisme de formation :

Autre(s) formation(s)

3. Aver-vous réalisé d'autres formations en lien avec votre pratigueen ETP 7 O Oui O Mon
Si oui, laguelle/lesquelles #

Votre activité en ETP

4. Quelles sont, ou quelles ont &te, vos activites en ETP depuis votre formation aux 40 heures ? {plusieurs
choix possibles)

O Animation en étant seulfe [ Bilan éducatif partags O Co-animation

[0 Co-conception de programme [ Entretien motivationnel O Evaluation annuelle
O Evaluation d'atelier [ Evaluation quadriennale

O Intervention en formation d'ETP [ Présentation en congrés/colloques

O Refonte ou création d atelier [ Recherche O Témoignage

O Intervention auprés d'étudiants (exemple | en milieu universitaire, Institut de Formation de Soins
Infirmiers - IF5I, etc.)
O Autres précisez |

5. A guelle fréguence ont liew vos activités en ETP 7 (sur une année civile)
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Page 2 sur 2

&. Avez-vous déja rencontré des difficultés dans votre pratique en ETP 7
Si oui, lesguelles 7

7. Aver-vous de futurs projets [personnels/collectifs) en qualité de « patient intervenant » # [ Oui [0 Mon

Si oui, leis)guel|s] #

8. Quattendez-vous d'une journée de formation a destination des patients intervenant en ETP ? Avez-vous

des demandes particuliéres ? 5i oui, lesquelles #

O Qi O Mon
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RESUME DE LA THESE

Introduction : Le développement des maladies chroniques demande de repenser la maladie comme réalité sociale et de
réorganiser I’ensemble des professionnels de santé (PS) et le systéme de soins. Ce systéme, construit autour de la prise en
charge de maladies aigiies et une prescription de soins curatifs, avec un patient passif, est devenu inadapté. C’est dans ce
cadre que s’est développée 1’éducation thérapeutique du patient (ETP) visant, a renforcer sa capacité a gérer et vivre sa
maladie. L’ETP s’inscrit dans une vision trés globale de son empouvoirement. La participation des patients partenaires (PP),
encouragée par la Haute Autorité de Santé (HAS) est ainsi critére de qualité de ’ETP. Notre objectif est d’interroger les
modalités de changements a 1’ceuvre chez les PS pratiquant ’ETP, leurs liens avec les PP, d’interroger ces changements
avec I’évolution du systéme de soins et d’en tirer des pistes pour le développement de I’ETP.

Matériel et méthode : La thése est appuyée sur plusieurs articles scientifiques portant sur 1’évolution des représentations
des maladies chroniques par les PS au fur et a mesure de leur implication dans I’ETP, puis 1’évolution des indicateurs
d’évaluation des programmes d’ETP développant une place accrue aux patients et la participation des PP aux programmes
d’ETP comme facteur de succes. Les freins et leviers a la participation des PP, du point de vue des professionnels comme
des patients ont été interrogés, tout comme la fagon dont les PP évaluaient leurs activités et rdles en ETP et leurs besoins
pour ces actions.

Résultats : Les résultats traduisent une évolution d’ensemble cohérente avec un changement profond parmi les PS
intervenant en ETP : les représentations négatives de la maladie chronique s’estompent avec les pratiques d’ETP, les
indicateurs d’évaluation évoluent en conséquence et le role des PP se renforce. Les freins a cette participation sont liés a
’identité professionnelle, & la représentation de la maladie chronique et au cadre administratif rigide des institutions de santé.
Les leviers sont liés au changement de discours des PS et aux structures ressources que sont les Unités Transversales
d’Education du Patient. La participation des PP s’accroit via des activités variées, développant I’envie d’agir ensemble,
autour de compétences de posture d’animation.

Conclusion : L’évolution en faveur d’un autre regard sur les maladies chroniques et un lien renforcé avec les patients par
les PS pratiquant I’ETP devra étre confirmée compte tenu du cadre imposé par le systéme de santé. Les tensions identitaires
a I’ceuvre lors des pratiques d’ETP doivent étre prises en compte et accompagnées. La part importante des infirmier-e-s dans
le champ de I’ETP traduit une recherche d’autonomie et de professionnalisation, se confrontant aux modalités d’organisation
institutionnelles, sous leur forme bureaucratique, limitantes. Les perspectives de recherches peuvent étre envisagées en
termes de formation continue des professionnels de santé. La lourdeur administrative et la culture rigide de nos institutions,
ainsi que I’absence de statut pour le patient partenaire, restent des entraves au développement de I’ETP que ne pourrons
lever les seules évolutions professionnelles au sein des métiers de la santé.

THESIS SUMMARY

Background : The development of chronic diseases imposes to rethink illness as a social reality and to reorganize the health
system as well as the role of health professionals (HP).The current system, built around the treatment of severe diseases and
the prescription of a cure to a passive patient, has become unsuitable. The self-management (SM) was developed in this
context, and aims at increasing the ability of the patient to manage its own disease and live with it. This is part of a global
vision of empowerment of the patient. The participation of partner patients (PP), encouraged by the HAS (Haute Autorité
de Santé), is thus a quality criterion of SM. Our goal in this work is to study the modalities of change among the HP, their
links with the PP, how these changes evolve with the evolution of the heath system, and to propose new directions for the
development of the SM.

Materials and Methods : This thesis is supported by several scientific articles studying. First, the evolution of the
representations of chronic diseases by the HP getting involved in the SM was analyzed. Then, the evolution of the evaluation
indicators of the SM programs, which give more and more room to the patients and to the participation of the PP to the SM
programs as a factor of success. The obstacles and levers to the participation of the PP, from the point of view of professionals
as well as the patients, have been investigated. Moreover, the way the PP evaluate their own activities, their role, and their
needs as actors of this field, has been studied too.

Results : Our results show a consistent global evolution characterized by a deep change among the HP practicing the SM:
the negative representations of chronic diseases tend to disappear, the evaluation indicators evolve consequently and the
place given to the PP increases. The limitations of the participation of the PP are related to professional identity, to the
representations of chronic diseases, and to the rigid administrative context given by the health institutions. The changes we
observe are related to a shift in discourse from the HP and to the resources given by structures such as the Unités
Transversales d'Education du Patient. The participation of the PP increases via various activities, developing the will to act
together and to reinforce animation skills.

Conclusion : The evolution in favor of another look on chronic diseases and a reinforced link with the patients from the HP
practicing the SM will have to be confirmed, given the environment imposed by the health system. The identity tensions at
play while practicing the SM must be taken into considerations and dealt with. The important presence of nurses in the SM
field highlights a search for autonomy and professionalization, which has to deal with institutional organization modalities,
under their limiting, bureaucratic form. The research perspectives can be envisioned in terms of continuous formation of the
health professionals. The administrative complexity and the rigid culture of our institutions, as well as the absence of status
for the partner patients, remain obstacles to the development of the SM. Moreover, these are obstacles that the perspective
of professional evolution in the medical field will not suffice to overcome.



