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Concepts

La médecine actuelle fait face à de grands bouleversements dans l’abord des malades

chroniques qui représentent aujourd’hui, et de loin, la majorité des consultations. Des

nouvelles pratiques se mettent en place, notamment parce que ces maladies suggèrent

nombre de changements de comportements chez les patients. L’éducation thérapeu-

tique propose des pistes pour l’accompagnement de ces personnes qui peuvent alors

apprendre et changer pour améliorer leur santé. Les soignants développent des compé-

tences psycho-pédagogiques et deviennent soignants-éducateurs dans une relation

qui se veut respectueuse de la personne : une médecine humaniste.

Éducation thérapeutique
1re partie : origines et modèle

Une médecine adaptée
à la maladie chronique

Aujourd’hui, nombre d’affections aiguës peuvent être
remarquablement et efficacement diagnostiquées et
traitées. Mais cette médecine de l’aigu peut se révéler
impuissante face à la maladie chronique, condition de-
mandant une grande participation du patient dans son
quotidien. En effet, le malade est malheureusement
encore trop souvent exclu des décisions et du proces-
sus de soin. Le vocabulaire de la médecine reflète tou-
jours une situation soignant-actif avec un soigné-passif :
on parle de médecin qui « intervient », « prescrit » une
« ordonnance » au « patient » « bénéficiant » du soin,
« traité », passif et « observant ». Le soignant, formé
pour les situations d’urgence, peut garder toute l’infor-
mation médicale, ne pas la partager (ou de manière
inadéquate) avec la personne en soins, pour des raisons
d’économie de temps ou pour conserver un pouvoir [1].
Le médecin peut même écrire son diagnostic détaillé,
pour son dossier ou pour ses collègues, sans en parler ni
donner copie à son patient ! Ces attitudes ont perduré
en parallèle à nombre de succès incontestables dans la
prise en charge de la crise aiguë. Mais alors que faire lors
d’une affection de longue durée où l’on pressent que la
participation du patient est essentielle ?

Les premières éducations
du malade

C’est probablement depuis qu’il existe des soignants
que la fonction éducative a dû faire partie de la relation
avec le malade, et ceci comme un cas particulier d’une

éducation à la santé. Dans la première partie du XXe siè-
cle, les infirmières assumaient clairement une fonction
d’enseignement aux patients et à leurs familles, notam-
ment en ce qui concernait la nutrition, des conseils d’hy-
giène et de promotion de la santé, ainsi que des informa-
tions concernant les interventions médicales [2, 3].

Lorsque, dès 1921, l’insuline put être isolée et adminis-
trée aux diabétiques de type 1 dont le pronostic vital
était toujours engagé, une nouvelle ère de la médecine
s’ouvrait, et avec elle le besoin d’élaborer de nouveaux
paradigmes, adaptés à la maladie chronique [4]. L’admi-
nistration, puis l’auto-administration de l’insuline devint
une nécessité vitale quotidienne. Devait-on alors hospi-
taliser ces patients, « en bonne santé » puisque traités,
pour pouvoir leur injecter, au moment adéquat, la bonne
dose d’hormone ? Fallait-il un médecin 24 heures sur 24
pour piloter la thérapie ? Un certain nombre de savoirs
allaient devoir être transmis au patient qui deviendrait
alors son propre soignant, en tout cas co-thérapeute.
Mais il a fallu près de 50 ans pour en arriver à ce type de
conclusion [5]. Les changements étaient peut-être trop
profonds, trop dangereux pour l’institution médicale. Le
traitement était décidé pour le patient, ajusté en milieu
hospitalier et selon une procédure qui ne variait plus,
quels que soient les événements vécus et les besoins
réels. Et même si certaines démarches isolées du type
« manuel pour diabétiques » sont apparues, le nombre
d’informations transmises au patient est resté faible
jusque dans les années 1970 [6, 7].

En 1972, une femme médecin, Leona Miller, a pu mon-
trer l’effet d’une éducation du malade [8]. Elle a déve-
loppé une démarche de conscientisation des « laissés
pour compte » de la médecine, des patients diabéti-
ques issus de milieux défavorisés de Los Angeles.
Grâce à une approche de pédagogie thérapeutique,
elle a pu aider les patients à contrôler leur diabète et à
gagner en autonomie sans consommer plus de
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médicaments. Un réel transfert de compétence des soi-
gnants vers les patients est donc au cœur de ce changement
de paradigme, amorcé il y a près de 30 ans [1, 9]. L’enseigne-
ment aux médecins s’y adapte, bien que, selon certains au-
teurs, encore trop timidement et trop lentement [10]. Cette
lenteur institutionnelle explique que nombre de soignants
sont aujourd’hui encore peu préparés à la fonction éducative.

Évolution de l'éducation
thérapeutique

C’est en 1975 que Jean-Philippe Assal, diabétologue, a créé,
au sein de l’hôpital universitaire de Genève, une unité de
« traitement et d’enseignement du diabète ». En s’adjoi-
gnant, quelques années plus tard, les compétences pédago-
giques d’une psychologue d’essence psychanalytique, Anne
Lacroix, et d’un pédagogue, Stéphane Jacquemet, pour for-
mer les soignants, cette unité a pu défricher de nouveaux
territoires dans l’abord de la maladie chronique.

Influencés par Bülhinger, Pontalis, Freud, Balint ainsi que par
les théories de la relation centrée sur la personne de Carl
Rogers, ces éducateurs thérapeutiques ont pu mettre en pra-
tique une éducation où le vécu du malade est une source de
connaissance, d’apprentissage pour lui et pour les soignants.
C’est bien la qualité de la relation et l’engagement du théra-
peute qui sont la clé de cette pratique et c’est lorsque le
patient donne la parole au soignant que ce dernier en use. Les
questions centrales sont donc liées à l’acceptation de la ma-
ladie, au sens que peuvent prendre l’enseignement et le trai-
tement pour le patient. Avec ce type d’interrogation suppo-
sée fertile : de quoi peuvent guérir les malades chroniques ?

Ce qui est aujourd’hui spécifique à cette « école de Genève »,
reconnue depuis plus de 20 ans comme centre collaborateur
OMS, a donc pris sa source dans une intense pratique clinique
où les premiers déstabilisés étaient bien les soignants eux-
mêmes. Ces derniers, formés à répondre aux épisodes aigus de
la maladie se trouvaient en effet confrontés à l’échec, à l’impuis-
sance, à la frustration, à des renoncements comme l’idée de
pouvoir guérir, ce qui les menait parfois jusqu’à l’épuisement
professionnel. Cette nouvelle pratique de l’éducation thérapeuti-
que, avec un réel partage des connaissances et une co-élabora-
tion de la thérapie entre une équipe de soignants aux profes-
sions complémentaires et des patients riches de leurs
expériences au quotidien avec la maladie, a permis de soulager
nombre de souffrances rencontrées chez le personnel soignant.

Cetteapprochehumaniste,où l’éducation thérapeutiqueseveut
bien plus que l’application de méthodes pédagogiques, a pu
bénéficier à nombre de patients dont le caractère chronique de
la maladie a des implications psychosociales extrêmement im-
portantes. Ainsi, Alain Golay a-t-il pu débuter, dès 1989, un pro-
gramme à destination de patients souffrant d’obésité. L’unité
est devenue service d’enseignement thérapeutique pour mala-
des chroniques (SETMC), et, constituée de plus de 40 soi-
gnants-éducateurs, elle est la seule à placer l’éducation au cen-
tre et comme spécialité médicale. Un programme d’art thérapie
a été récemment intégré dans les soins et enrichit encore la
palette des démarches proposées aux malades chroniques.

Finalités de l'éducation
thérapeutique

En se donnant comme objectif de permettre au patient d’aug-
menter ses connaissances, ses compétences, de lui faire
prendre conscience de son diagnostic et de ses facteurs de
risque, l’éducation thérapeutique lui permet d’être réelle-
ment partenaire de soin pour la prise en charge de sa santé
à long terme [2, 11]. La personne peut ainsi apprendre à re-
connaître et interpréter certains symptômes, pratiquer une
mesure physiologique, y répondre par un comportement
adapté à l’urgence ou en prévention, se faire accompagner
pour changer un comportement, etc. Outre l’amélioration de
l’observance thérapeutique et la diminution des complica-
tions, l’éducation thérapeutique vise à améliorer la qualité de
vie des patients [4]. Cela peut signifier, par exemple, de les
aider à porter un regard plus clément sur eux-mêmes.
On pourrait dire que l’éducation thérapeutique vise à permet-
tre à la personne malade de reconstruire un parcours de vie,
une identité, et ceci grâce à la relation considérée déjà comme
thérapeutique, et à l’apprentissage des savoirs externes et
internes. Il doit donc s’agir de mettre les différentes compé-
tences des soignants aux formations diverses au service des
finalités des patients eux-mêmes [12-14]. Et ceci ne peut se
faire que grâce à une écoute active et un réel partenariat.
Être centré sur la personne et accepter la complexité signifie
que l’on reconnaît qu’il existe d’une part des représentations
biomédicales de la condition chronique, telles que le soignant
les visualise, d’autre part les conceptions du patient d’une éven-
tuelle problématique, maladie, avec son éventuelle demande
d’aide. La figure 1 présente ces « deux mondes » qui se rencon-
trent dans la relation thérapeutique, établissant des liens possi-
bles nécessaires à la naissance d’un sens pour les deux parties.
Alors le patient peut rester sujet de son histoire, d’autant que
l’intrusion de la maladie dans la vie d’un individu vient en interro-
ger le sens, le projet... Comment donner du sens à ce qui
m’anime, en tant que patient vivant mon histoire ? Voici donc le
paradoxe : la finalité c’est le chemin de vie, l’histoire de vie.

Principes de l'éducation
thérapeutique

Les attitudes explicitées ici se rapportent à une conception
humaniste de la relation médicale, où la dimension psycho-
sociale comprend nombre de compétences que les soi-
gnants peuvent développer, en plus de leurs compétences
biomédicales. L’ensemble des pratiques et attitudes péda-
gogiques est souvent le parent pauvre chez des soignants
qui n’ont que rarement pu bénéficier d’une formation leur
permettant d’enseigner, d’élaborer des séquences formatri-
ces pour les patients. Un autre domaine de compétences
concerne plus particulièrement le suivi à long terme de ma-
lades chroniques, et pourrait être qualifié d’existentiel ou de
philosophique. Il s’agit ici de l’expérience développée par
les soignants dans le suivi des patients. Le thérapeute qui
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Figure 1. Representation schématique de la distinction à faire en éducation thérapeutique entre condition chronique selon les critères
biomédicaux et subjectivité de l’état de maladie par la personne avec possibles demandes d’aide.

s’est longuement questionné sur son propre vécu a déve-
loppé une sagesse et pratique une certaine créativité dans
la relation thérapeutique au long cours. Toutes ces compé-
tences peuvent évidemment se trouver harmonieusement
développées chez un soignant particulier, mais le plus réa-
liste et le plus courant est de les voir réunies au sein d’une
équipe multidisciplinaire.

La formation en pédagogie aide les soignants à dépasser
l’idée trop souvent répandue qu’il suffirait de dire, d’expli-
quer, de répéter, pour que les patients apprennent. En effet,
apprendre, surtout chez l’adulte, est un processus éminem-
ment complexe consistant notamment à déconstruire, réor-
ganiser des conceptions préexistantes chez l’apprenant [15].
Pour cela, l’enseignant peut dire, montrer, mais surtout faire
expérimenter ou ressentir, aider à prendre conscience ou in-
teragir avec d’autres, susciter la motivation et aider la per-
sonne à dépasser d’éventuels obstacles à l’apprentissage.
Ces derniers peuvent se situer sur le plan cognitif, mais aussi
émotionnel, voire sur le plan des valeurs, parfois non
conscientes. Il peut y avoir des blocages à l’apprentissage
qui proviennent de raisonnements intuitifs et non explicites
(infracognitifs), qu’il va falloir révéler. En résumé, on peut dire
que le patient apprend et change « seul », c’est lui et per-
sonne d’autre qui vit le changement, mais pas « tout seul »
car les soignants peuvent mettre en place un environnement

favorable à l’apprentissage. Celui-ci sera didactique, moti-
vant, pluriel et prendra en compte les différentes temporali-
tés de l’apprentissage.

Conclusion

L’éducation thérapeutique du patient a initié une révolution
dans la prise en charge de personnes vivant avec une mala-
die chronique et a complètement bouleversé les pronostics.
Historiquement liée au diabète, elle se pratique aujourd’hui
sur la base de succès avérés [16, 17]. Cet enseignement a
été adapté à nombre d’autres maladies chroniques telles que
l’asthme bronchique [18], le syndrome d’apnée du sommeil
[19], les maladies cardiovasculaires [20], et autres [21]. À cha-
que fois, on constate moins de crises, de complications, et
d’hospitalisations après enseignement. De nombreuses pa-
thologies qui sont devenues des affections chroniques sont
également concernées, telles que certains cancers ou le
SIDA. Les résultats obtenus ont démontré que cette appro-
che combinée : médicale, psychologique et pédagogique,
permet de radicales améliorations de l’état de santé et de la
qualité de vie de patients vivant avec une maladie chronique.
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En résumé : éducation thérapeutique du patient

L’éducation thérapeutique requiert, pour les soignants au moins 4 grands domaines de compétences : biomédicales, psycho-
sociales, pédagogiques, philosophiques.

Principe
Apprendre peut être thérapeutique et permettre à une personne d’améliorer certains indicateurs de santé, diminuer l’occurrence
de complications médicales ainsi que retrouver une qualité de vie avec un sens dans son histoire de vie avec la maladie
chronique. Les patients, mais également les soignants impliqués peuvent améliorer leur santé.

Attitude clinique
Une réelle relation doit s’établir dans un cadre thérapeutique avec respect, empathie, et une attitude de non-jugement. Elle
comprend une écoute du vécu au quotidien, des conceptions, des ambivalences, des perceptions du patient, et permet l’émer-
gence des questionnements, l’apprentissage au sens large dans une co-évaluation formative.

Un modèle pour apprendre
Un changement s’inscrit dans plusieurs de ces dimensions bio-psycho-sociales. Il peut être souvent directement lié à un
apprentissage. C’est la personne qui apprend seule mais grâce à un environnement didactique et motivationnel qui ne la laisse
pas toute seule.

Didactique
Les démarches proposées aux patients comprennent un tissage complexe d’éléments touchant au perceptif, au cognitif et à
l’affectif, permettant certaines émergences (infra-) et prises de conscience (méta-).
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