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oignat, mais pas forcement
pedagogue...

AnaLyse cri‘l:ique ans le cadre du montage d'un Master en éducation thérapeutique qui
s'ouvrira a la rentrée prochaine a l'université de Rouen, j'ai étudié le guide
méthodologique des recommandations de la Haute Autorité de Santé
de La LIache Autorits de (HAS) (1) sur le sujet. A I'occasion de cette lecture attentive et critique, des
incohérences conceptuelles et théoriques sont apparues ainsi que des lacunes
Santd sur L'éducation majeures au regard des résultats des recherches en soins infirmiers et en
sciences humaines.

thérapeutique qui font Mon propos est ici d'opérer une lecture critique de quelques concepts de base aux-

des recommandations

quels ce document fait référence, mais aussi d'évoquer l'existence d'autres approches
théoriques validées au cours des derniéres années et qui devraient donner lieu a une
de La recherche infirmiére.... réelle réforme de I'éducation thérapeutique au quant a ses postulats, ses
objectifs et ses finalités par rapport a ses origines. La Haute Autorité de Santé rep-
rend la définition donnée par |'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en 1996
« I'éducation thérapeutique du patient vise a aider les patients a acquérir ou mainte-
nir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une
maladie chronique » (2). Les finalités spécifiques de cette éducation sont «/‘acquisi-
Maitre de conférences des unversité en scences de [éducation, tion et le maintien par le patient de compétences d'auto soin (...) la mobilisation ou
université de Rouen, responsable du master I'acquisition de compétences d'adaptation définies comme des compétences person-

en éducation thérapeutique (76). nelles et interpersonnelles, cognitives et physiques, qui permettent aux personnes de

l'impasse sur Les données
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maitriser et de diriger leur existence, et
d'acquérir la capacité & vivre dans leur envi-
ronnement et & modifier celui-ci » (3).

B Lecture critique

o A propos du terme « d'auto soin »

Les compétences « d'auto soin » sont la
traduction du terme « self care» utilisé dans
le monde anglo-saxon ; un terme qui pos-
séde toute une histoire y compris celle des
théories de la démocratie qui demandent a
I'individu d'assurer une prise en charge de
lui-méme dans l'intérét collectif... Le soin
que l'individu peut porter a lui-méme, a
son corps, a sa santé est une capacité
acquise au cours de I'éducation mais c'est
aussi une potentialité présente a condition
qu'on la mobilise. En ce sens le vocabulaire
anglo-saxon distingue le « self care » et le
« dependent care ». Ce dernier terme dési-
gne I'ensemble des soins qu'un individu ne
peut pas s'apporter a lui-méme sans |'aide
d'un tiers. Il désigne des situations spéci-
fiques comme la situation de handicap, la
perte d'autonomie, mais aussi le soin que
recoit I'enfant. Evoquer les compétences
d'auto soin en éducation thérapeutique
mérite donc aussi de développer une
réflexion sur l'autre concept qui I'encadre, a
savoir « ['hétéro-soin ». Par ailleurs, I'éduca-
tion thérapeutique ne peut se réduire a une
simple ingénierie d'apprentissages qui ne
prendrait pas en compte, par exemple, les
¢tapes qui vont de l'intention d'exercer ses
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capacités d'auto soin, a la décision | de le
faire, et enfin aux moyens que l'individu
posséde pour pouvoir le faire.

o A propos du terme de « compétence »
Dans le texte de I'OMS de 1996 dont
s'inspire le document de la Haute Autorité
de Santé sur la question des compétences,
les auteurs du rapport proposent une clas-
sification des compétences par pathologie
en prenant comme exemples le diabete et
I'asthme. Ainsi, dans le texte de I'OMS sur
les compétences, le patient diabétique de
type 2 (non insulino-dépendant) doit étre
capable de choisir des objectifs pour gérer
sa maladie, et de les discuter, voire les
négocier avec un soignant. L'éducation est
clairement ici associée a une activité
rationnelle et comportementale qui ne
peut que choquer les chercheurs en éduca-
tion mais aussi les praticiens en contact
avec des patients. Pourquoi faire référence
au vocabulaire de la pédagogie par objec-
tifs et ne pas évoquer la pédagogie du pro-
jetau sens ou tout patient ne définit pas sa
vie, sa maladie ou sa santé par des objectifs
mais bien plus souvent par des projets, des
incertitudes, des questionnements sur
son devenir.

Décrire les compétences du patient par
pathologie pose aussi une autre question.
Comment maintenir ce positionnement
lorsqu'on sait qu'une majorité de malades
chroniques cumulent aujourd'hui plusieurs
pathologies, précisément grace a I'avancée

des stratégies thérapeutiques ou a cause des
effets collatéraux des traitements ?

o A propos du terme « adaptation »

Le terme « compétences d'adaptation »
dans le texte de I'OMS rédigé en 1996
n'‘aurait pas d0 étre repris en tant que tel
en 2007. En effet, I'adaptation est un
concept descriptif ou explicatif qui a été
abandonné par les sciences humaines et
sociales pour laisser place a d'autres
concepts, plus dynamiques et opération-
nels, tels que l'auto-régulation, les interac-
tions réciproques, la résilience ou encore
les stratégies d'ajustement qui rendent
mieux compte de la dynamique a I'ceuvre
dans les actions voire la vie du patient.

o A propos du terme « soin »
L'éducation thérapeutique en s'introdui-
sant dans le domaine des maladies chro-
niques est bien obligée de prendre en
compte de nouveaux concepts issus
des courants théoriques développés
dans les sciences infirmiéres comme les
théories du care. Il s'agit alors de discuter
I'articulation entre les activités « caratives »
et « éducatives », voire de substituer les
unes aux autres. Rappelons que les activi-
tés caratives désignent les activités veillant
a la promotion du bien étre du patient, a la
prise en compte de ses besoins comme le
confort, la réassurance, la confiance en soi,
I'estime de soi pour l'aider a faire face a I'é-
vénement maladie dans sa vie. La lecture de
J. Watson (4) et de ses commentateurs
démontre I'importance accordée a I'écoute,
a I'empathie et a la liberté du sujet face au
soignant. Ainsi « soigner est davantage pro-
mouvoir la santé que traiter, soigner est
complémentaire de traiter... ».

I Le modele unique de la HAS
Dans les recommandations de ['HAS,
page 7, on peut lire « ce guide propose un
cadre général structuré, transversal aux
maladies chroniques, pour répondre aux
besoins éducatifs des patients. Il propose
une structuration par étapes développées
par Green et Kreuter ». En effectuant une
recherche approfondie sur ce cadre
proposé, on découvre qu'il s'agit d'un
modéle rationnel portant sur la planifica-
tion d'actions de promotion de la santé.

Le modele de Green et Kreuter (1991) (5) a
été modifié ou adapté par de multiples
auteurs et organisations. Il a méme été
amputé de sa dimension sociale ou, a l'ori-



gine, le diagnostic ne devait pas porter
seulement sur le patient mais tout autant
sur les produits et les ressources a sa
disposition. Ainsi Promotion Santé Suisse
(6), en 2004, introduit au niveau des pro-
cessus d'apprentissage la place des groupes
et des organisations. La place accordée a
I'environnement social favorable a la santé
permet en effet de concrétiser des résultats
de I'¢ducation pour la santé en termes
d'amélioration du potentiel social et de
changements dans les organisations et les
réseaux. « En plagcant le développement des
compétences personnelles & plusieurs
niveaux (..) il s'agit de faire éclater une
vision trop linéaire de la place de I'éduca-
tion pour la santé dans la chaine de causa-
lité (..) ». Ces modifications importantes
sont citées par I'Inpes (Institut national de
promotion et d'éducation & la santé) (7)
mais non reprises dans les recommanda-
tions de la Haute Autorité de Santé alors
qu'elles sont fondamentales...

0 D'autres approches existent...
Pourquoi avoir choisi dans la multiplicité
des courants existants en éducation la
seule démarche d'ingénierie de I'¢ducation
alors qu'il existe une multiplicité de cou-
rants et que de nombreux concepts ont
émergé dans le champ de la recherche en
éducation a la santé depuis 1996 ? Pour-
quoi, alors qu'il est suggéré que les actions
d'éducation soient conduites par des infir-
miéres, ne pas avoir choisi des courants
issus et représentés par les chercheurs en
soins infirmiers comme le courant cana-
dien francophone, auquel les infirmieres
peuvent avoir acces facilement ?

Les approches en éducation thérapeutique
par les théories du bien-étre ont démontré
leur pertinence. Ainsi, un patient confronté
a des événements de vie présentant un
haut degré de stress « décroche » de son
suivi de soin et s'expose a des ruptures
d'observance. Les études les plus récentes
démontrent que les déterminants de |'ob-
servance thérapeutique partagent les
mémes déterminants que ceux de la qualité
de la vie.

Les approches motivationnelles(8) en édu-
cation a la santé ont également démontré
leur pertinence au-dela du champ de
I'addictologie, et elles sont particuliere-
ment bien adaptées lorsque le patient doit
effectuer des changements de vie difficiles
et longs comme dans le cadre de la modifi-
cation des comportements alimentaires.

Certaines pathologies comme l'infection a
VIH ont montré que I'éducation par les
pairs (comme par exemple les groupes de
paroles) présentait un haut degré de perti-
nence pédagogique et constituait une
approche éducative ayant un impact posi-
tif sur la qualité de vie des patients
(apprentissages par les pairs, co-conseil,
rupture de l'isolement social, sociabilité,
réduction de la vulnérabilité sociale). L'AFD
(Association Francaise des Diabétiques)
appelle cela les « patients experts » et milite
également pour la reconnaissance de grou-
pes de patients dans I'approche éducative
de la maladie. L'association Francois Aupe-
tit (personnes atteintes de la maladie de
Crohn) a formé pour sa part des « patients
animateurs ». Les usagers de drogue se sont
constitués des 1992 en « groupe d'auto-
support » et ont fait avancer le concept de
réduction des risques.

B Pour conclure

Les équipes impliquées dans la conception
et la réalisation de programmes d'éduca-
tion thérapeutique doivent avoir accés a
une diversité de choix en termes de théo-
ries et de méthodes. Les guides méthodolo-
giques en éducation thérapeutique doivent
intégrer les derniéres recherches en soins
infirmiers de facon a ce que les infirmieres
disposent d'un cadre théorique d'interven-
tion en référence avec leur pratique et leur
savoir. En ce sens, les recherches issues du

courant « caratif » dans le soin représentent
une piste de travail intéressante car elles
ont le mérite de réintroduire la dimension
affective dans la relation de soin, de rappe-
ler a quel point tout soin comporte une
dimension relationnelle. Cest seulement
apres un détour par l'analyse de cette rela-
tion de soin qu'un soignant peut devenir
pédagogue.
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