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Éducation thérapeutique : 
un nouveau rapport…1

C’
est d’abord à l’hôpital, en diabéto-

logie ou pneumologie, que l’éduca-

tion thérapeutique est apparue. Elle 

s’est aussi développée dans les soins de 1er recours, 

notamment grâce aux réseaux de santé, aux maisons du 

diabète ou aux programmes de certains organismes fi nan-

ceurs (Assurance maladie, Mutualité sociale agricole, 

etc.). Néanmoins, 70 % des programmes autorisés sont 

encore réalisés en établissement de santé. 

Avec les recommandations de la Haute Autorité de santé 

(HAS) [2007] et son inscription dans le code de la santé 

publique (2009), l’éducation thérapeutique a obtenu une 

reconnaissance institutionnelle. Elle est d’ailleurs 

mentionnée dans la  stratégie nationale de santé, “comme 

un outil majeur de réussite de la prise en charge globale 

avec une participation entière et éclairée des patients 

acteurs de leur santé”. En revanche, force est de constater 

que les rapports et les recommandations produits depuis 

plus de 10 ans n’ont pas été suivis de mesures consé-

quentes pour ce qui concerne la formation initiale des 

professionnels de santé, l’organisation de l’éducation 

thérapeutique dans les soins de 1er recours et la péren-

nisation de ses fi nancements. Citons pour mémoire et 

sans prétention d’exhaustivité :

• Éducation pour la santé, éducation thérapeutique : 

quelles formations en France ? État des lieux et recom-

mandations. Mars 2002, B. Sandrin-Berthon.

• L’éducation thérapeutique dans la prise en charge 

des maladies chroniques : analyse économique et 

organisationnelle. Rapport d’orientation. Février 2008, 

HAS.

• Pour une politique nationale d’éducation théra-

peutique. Septembre 2008, C. Saout, B. Charbonnel, 

D. Bertrand.

• L’éducation thérapeutique intégrée aux soins de 

premier recours. Novembre 2009, Haut Conseil de la 

santé publique (HCSP).

• Éducation thérapeutique du patient : propositions pour 

une mise en œuvre rapide et pérenne. Juillet 2010, 

D. Jacquat.

Dans le rapport qu’elle vient à son tour de publier2, l’Aca-

démie de médecine constate que “la mise en œuvre de l’édu-

cation thérapeutique ne va pas de soi”, puis analyse les 

diffi cultés organisationnelles que rencontrent notamment 

les soignants de 1er recours. Ses recommandations, à court, 

moyen et long terme, portent principalement sur la forma-

tion des soignants éducateurs, la coordination et le fi nan-

cement des activités. Si nous ne pouvons qu’être d’accord 

avec les grandes lignes de ce rapport, il nous inspire quelques 

commentaires qui viennent prolonger la réfl exion.

L’Afdet promeut une éducation thérapeutique “incorporée” 

aux soins. En ce sens, l’importance accordée par l’Aca-

démie à la posture éducative des soignants rejoint nos 

préoccupations. Cette posture, cette manière d’être et 

d’entrer en relation avec le patient, cette approche dite 

“centrée sur la personne” est au cœur de toute démarche 

éducative : elle devrait constituer un axe majeur de la 

formation initiale et continue des soignants. L’acquisition 

de cette compétence par tous les professionnels de santé 

permettrait l’accès de chaque patient à une éducation 

thérapeutique devenue indissociable des soins. 

Comme le recommande l’Académie, la mise en œuvre 

d’une éducation thérapeutique tout au long du parcours 

de santé nécessite la coordination territoriale des acti-

vités. Ajoutons qu’elle rend également nécessaire l’adé-

quation des pratiques éducatives aux conditions d’exercice 

de chaque catégorie de professionnels : l’approche par 

programme est issue des pratiques hospitalières et 

s’avère souvent inadaptée aux soins ambulatoires de 

proximité. Reconnaître offi ciellement la démarche éduca-

tive des soignants de 1er recours et aussi la contribu-

tion d’autres professionnels et d’associations de patients, 

devrait s’accompagner d’un effort de modélisation des 

pratiques, comme l’avait initié le HCSP dans son rapport 

de 2009.

Enfi n l’éducation thérapeutique auprès des personnes 

fragilisées – par leur grand âge, leur polypathologie, leur 

handicap, leur maladie psychiatrique, leur isolement 

géographique ou leur précarité sociale – nécessiterait 

une réfl exion approfondie et des recommandations spéci-

fi ques. C’est un sujet que l’Afdet s’efforcera d’inscrire 

dans ses nouveaux projets et de mettre à l’agenda de ses 

différents espaces d’échanges et de rencontres.

Nous vous souhaitons une belle année 2014.

Pour le Comité scientifi que de l’Afdet, 

Régis Bresson et Brigitte Sandrin

1 L’éducation 
thérapeutique du 

patient, une pièce 
maîtresse pour 

répondre aux 
nouveaux besoins de 

la médecine. 
Académie de 

médecine, décembre 
2013.

2 Rapport préparé 
par un groupe de 
travail piloté par 

Claude Jaffi ol, 
Pierre Corvol, 
Gérard Reach, 

Arnaud Basdevant et 
Éric Bertin.
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Les diffi cultés des adolescents face 
aux médicaments en psychiatrie : 
place et rôle de l’éducation thérapeutique
Sophie Dizet*

* Service pharmacie, 
CHS de Sevrey, 

Chalon-sur-Saône.

A u Centre hospitalier spécialisé (CHS) en santé 
mentale de Sevrey, la prise en charge d’ado-
lescents souffrant de troubles psychiatriques 

est en pleine expansion. Parmi la pluralité des soins 
apportés à ces adolescents, la mise en place d’un 
traitement médicamenteux est quasiment constante. 
Néanmoins, le sujet du médicament est peu abordé 
avec les jeunes patients. Il semble gênant et associé à 
des représentations négatives de la part des équipes 
soignantes. Les infi rmiers sont peu à l’aise avec les 
thérapeutiques employées et préfèrent éviter d’en parler. 
Les psychiatres, souvent confrontés à un manque de 
données fi ables en psychopharmacologie pédiatrique, 
ne donnent qu’une brève information sur les médica-
ments. Au regard de ces constats, comment l’adolescent 
peut-il adhérer au traitement médicamenteux qui lui 
est prescrit ? Comment épauler l’entourage des adoles-
cents et réassurer l’équipe soignante ? L’exploration des 
diffi cultés, l’identifi cation des besoins et des attentes 
des adolescents suivis en psychiatrie concernant leurs 
médicaments permettra de trouver des éléments de 
réponses à ces questions.

Ce que nous dit la littérature

La complexité de l’adolescence

Ce passage de l’état d’enfant à celui d’adulte est marqué 
par d’importantes transformations psychiques et physiques 
qui rapprochent l’enfant de l’adulte, alors que contraintes 
ou conventions sociales le maintiennent dans son statut 
antérieur (1). Ce grand écart s’exprime parfois par la 
“crise d’adolescence”. Dans ce contexte, l’adolescent doit 
à la fois conquérir le sens de son identité personnelle, 
imposer aux autres sa propre personnalité et s’intégrer 
au sein de son environnement (2).

L’adolescent face à la maladie chronique

Pour l’adolescent porteur d’une affection chronique, les 
impératifs de sa maladie se heurtent aux profondes muta-
tions de l’adolescence. Naturellement, un certain nombre 
de questions s’imposent.

• Quelles représentations a-t-il de sa maladie et de ses 
médicaments ? Comment ces représentations 
évoluent-elles ?

• Que deviennent sa qualité de vie, son niveau de dépen-
dance et d’autonomie, ses capacités d’adaptation, son 
estime de soi ?

• Comment assurer la transition de la prise en charge, 
du secteur pédiatrique au secteur adulte ? (3)

L’adolescent confronté aux troubles psychiatriques

L’adolescence est aussi l’âge préférentiel d’éclosion de la 
plupart des maladies psychiatriques à potentiel chronique, 
celles-ci n’ayant pas, à leur début, les caractéristiques 
cliniques qui les rendront ultérieurement plus facilement 
reconnaissables (4). Les grandes catégories de troubles 
psychiatriques dont souffrent les jeunes sont les troubles 
anxieux, les troubles du comportement, les troubles de l’hu-
meur et la schizophrénie. Ces troubles sont graves, soudains, 
très intenses, pouvant conduire à l’abandon scolaire, la mise 
en danger (tentative de suicide), une perturbation totale 
de la vie familiale et institutionnelle. Une prise en charge 
précoce, simple et cohérente n’est pas facile à mettre en 
œuvre. S’ajoutent à ces diffi cultés le déni de la maladie et 
le refus de soins associé à l’inobservance (5).

L’observance à l’adolescence

L’adolescence semble être une période où l’observance 
est mauvaise, du moins où le comportement de non-
observance apparaît (6). À cet âge, les obligations liées à 
la maladie peuvent être vécues comme une entrave aux 
libertés individuelles. La non-observance peut alors avoir 
plusieurs fonctions : fonction d’alerte ; tentative de prise 
de distance par rapport aux parents et au monde médical ; 
essai de réappropriation du corps malade ; recherche 
d’un espace de liberté ; fonction d’appel pour que l’autre 
s’intéresse à lui (7). 
D’après les études sur l’observance des adolescents, 
les patients qui ont le sentiment d’être soutenus par 
leur famille et leurs amis ont une meilleure observance 
que ceux dont la perception est inverse (8). Lorsque les 
proches des adolescents s’impliquent concrètement et 
sont convaincus de l’importance du traitement, l’obser-
vance des adolescents est meilleure (6). Cependant, les 
parents peuvent aussi entraver l’observance en exprimant 
des résistances vis-à-vis d’un traitement médicamenteux 
(par non reconnaissance de la maladie, peur des effets 
thérapeutiques ou indésirables, peur que leur enfant soit 
“cobaye”) ou vis-à-vis d’une prise en charge institutionnelle 
(culpabilité, angoisse de séparation, angoisse d’abandon). 
En étant soutenus et accompagnés, les parents peuvent 
collaborer avec les soignants (9). 
Pour les soignants, adopter une attitude d’écoute permet 
d’établir une relation forte avec les adolescents, mais non 
envahissante. Sur le plan médical, les adolescents attendent 
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d’eux des explications claires, de la franchise, une opti-
misation des modalités de traitement, qu’ils s’informent 
des dernières découvertes. Sur le plan relationnel, ils 
souhaitent être pris en charge globalement, être écoutés, 
soutenus, encouragés, que leurs besoins propres soient 
pris en compte. Il s’agit, pour les soignants, d’anticiper 
les questions des adolescents et de leur donner l’occa-
sion de parler non seulement de leur maladie et de leur 
traitement, mais des répercussions concrètes sur leur vie 
quotidienne, ainsi que des émotions qu’ils ressentent (10).
Une prise en charge pluridisciplinaire permet de prendre 
en compte les différents aspects de la vie du jeune malade. 
Ainsi, l’adolescent peut choisir son interlocuteur en fonc-
tion du sujet qu’il souhaite aborder, les différents regards 
sur le patient peuvent être confrontés, et les membres de 
l’équipe soignante peuvent se soutenir. Cette approche 
globale est un élément indispensable à l’élaboration d’une 
démarche d’éducation thérapeutique.

L’identifi cation des besoins de l’adolescent : 
une étape clé de la démarche éducative

Reconnaître les besoins propres à chaque patient est le 
fondement du bilan initial partagé. Cette étape est l’oc-
casion d’explorer les savoirs, les représentations et les 
croyances du patient concernant sa maladie et ses trai-
tements, ainsi que ses ressources. Différents thèmes 
sont étudiés : la santé et la maladie, les médicaments 
et leur surveillance, les habitudes de vie, les projets du 
patient, sa façon d’apprendre. Il en découle un plan d’ac-
tions éducatives (11).

Les acteurs de l’éducation thérapeutique du patient 
ne se limitent pas aux professionnels des soins

La famille, les autres malades et les enseignants ont 
tous des rôles importants à jouer aux différents stades 
de l’évolution de l’affection chronique. Il est nécessaire 
de les impliquer dans la démarche éducative du patient, 
à la fois en tant qu’acteurs de l’analyse des besoins des 
adolescents et accompagnateurs du jeune malade.

Notre projet d’éducation 
thérapeutique du patient

Contexte général

L’attitude des psychiatres vis-à-vis de la prescription de 
psychotropes chez l’enfant s’est profondément modi-
fi ée. En 1985, 70 % des pédopsychiatres émettaient des 
réserves éthiques à la prescription de psychotropes chez 
l’enfant et considéraient cet acte comme “probléma-
tique” (12). En 2000, 93 % des pédopsychiatres français 
considèrent la prescription comme éthique et admettent 
y recourir régulièrement, tout en constatant leur manque 
de formation dans ce domaine (13). En matière de psycho-
pharmacologie pédiatrique, les études cliniques contrô-
lées sont peu nombreuses et le nombre d’autorisations 

de mise sur le marché des psychotropes chez l’enfant et 
l’adolescent est faible, ce qui donne peu d’assurance au 
psychiatre prescripteur. De plus, les autres profession-
nels prenant en charge les enfants connaissent mal les 
médicaments psychotropes. Ces facteurs concourent à un 
manque de dialogue et d’accompagnement des adoles-
cents par rapport aux médicaments.

Contexte local

Pour pallier ce manque, une démarche d’éducation théra-
peutique des adolescents sur la problématique médicamen-
teuse vient d’être élaborée au CHS. La dynamique, l’esprit 
d’ouverture, la disponibilité et l’envie de s’améliorer des 
équipes de pédopsychiatrie sont des éléments moteurs à 
sa mise en œuvre. En revanche, le manque de moyens en 
personnel, de budget fi nancier, de professionnels formés à 
l’éducation thérapeutique du patient (ETP) sont des freins.
L’objectif général du projet est d’accompagner l’ado-
lescent atteint de troubles psychiatriques dans toutes 
ses dimensions, pour qu’il vive au mieux avec son trai-
tement médicamenteux :

• améliorer les connaissances du jeune patient sur son 
traitement médicamenteux ;

• encourager son implication, favoriser sa collabora-
tion avec les soignants, lui permettre d’adapter son 
comportement ;

• l’aider à suivre son traitement ;

• soutenir l’entourage de l’adolescent, notamment en 
épaulant les parents ;

• renforcer la cohérence des interventions éducatives 
et leur continuité dans les différents contextes de vie de 
l’adolescent. 
La première étape du projet a consisté à rencontrer ces 
jeunes patients afi n d’explorer leurs diffi cultés et leurs 
attentes vis-à-vis des médicaments.

Entretiens avec des adolescents

Des entretiens individuels semi-directifs (encadré, p. 8) 
ont été menés par un pharmacien et un infi rmier dans 
un hôpital de jour pour adolescents souffrant de troubles 
envahissants du développement. Ainsi, 5 garçons âgés de 
13 à 16 ans ont été choisis sur des critères de diffi cultés 
constatées avec leur traitement. 
Il ressort des ces discussions que le fait de se sentir 
écouté, compris et valorisé instaure une atmosphère de 
confi ance propice pour que l’adolescent se confi e sur 
les diffi cultés vécues avec les médicaments. En analy-
sant ses représentations des médicaments, en prenant 
en compte sa propre expertise, en l’autorisant à prendre 
part aux décisions concernant ses traitements, nous 
permettons à l’adolescent de renforcer son estime de 
soi, préalable indispensable à toute implication dans un 
processus thérapeutique. C’est par le dialogue et la possi-
bilité de négocier que l’adolescent va peu à peu se prendre 
en charge de manière autonome. Lorsque cette possibi-
lité de dialogue n’existe ni avec les soignants ni dans la 
famille, les risques de manque d’adhésion au traitement 
sont importants. L’adhésion à la prise en charge suppose 
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donc la construction d’une alliance thérapeutique, fondée 
sur le dialogue, la négociation, l’infl uence réciproque des 
partenaires, mais aussi sur le respect du rôle de chacun.
Concernant les médicaments, ces entretiens ont permis 
de cerner les besoins éducationnels suivants : 

• besoin d’explications précises et vraies ;

• besoin de comprendre comment ça marche ;

• besoin d’être impliqué dans les décisions relatives 
aux traitements ;

• besoin d’être entendu, pris en considération en tant 
qu’individu avec des responsabilités, et non simplement 
en tant que malade (incapable) ;

• besoin d’être rassuré, d’être en confi ance et d’être 
entouré de professionnels fi ables ;

• besoin d’être valorisé ;

• besoin de pallier les effets négatifs des médicaments : 
être moins endormi, perdre du poids.

Structuration du projet d’éducation 
thérapeutique

Le bilan initial partagé sera réalisé par 2 soignants, dont 1 
pharmacien formé à l’ETP. Ce bilan permettra de convenir 
d’objectifs éducatifs avec l’adolescent. 
Les ressources éducatives employées seront adaptées 
à l’état de santé de l’adolescent et à ses capacités d’ap-
prentissage : travaux pratiques autour du conditionne-
ment du médicament, jeux de l’oie sur les médicaments, 
sorties médicaments et plantes. Nous emploierons des 

 

Extraits de 2 entretiens

Alexis D, 13 ans
Alexis est suivi pour des troubles du comportement 
avec agressivité et intolérance à la frustration. Alexis 
se plaint de son traitement du soir, qui le rend som-
nolent et l’oblige à se coucher rapidement après le dîner.

 − Le soignant (S) : “C’est dommage, tu ne profi tes pas 
de tes soirées.

 − Alexis (A) : C’est carrément nul.

 − S : Que faire alors ?

 − A : Arrêter mon traitement.

 − S : Et il va se passer quoi ?

 − A : Je vais être encore agressif avec les autres…

 − S : Donc, le traitement te rend moins agressif.

 − A : Oui mais il m’endort.

 − S : À quelle heure le prends-tu ?

 − A : Comme l’a dit le médecin, pendant le repas, c’est 
ma maman qui le prépare.

 − S : Que pourrais-tu faire vis-à-vis de l’heure de prise 
pour t’endormir plus tard ?

 − A : Je pourrais prendre mon traitement après man-
ger, mais la psy ne voudra jamais.

 − S : Est-ce que tu souhaites que je lui en parle ?

 − A : Ah oui !”
Alexis trouve qu’il n’est pas assez entendu par son 
psychiatre dans les prises de décisions concernant 
son traitement. On lui demande d’être responsable à 
la maison, alors il ne comprend pas qu’on ne le consi-
dère pas comme responsable aussi vis-à-vis de son 
traitement. Cette situation lui paraît injuste. Le soi-
gnant lui propose de parler au médecin de ses attentes 
vis-à-vis du traitement, de ses effets positifs et néga-
tifs. Alexis acquiesce, il est ravi. 

Dylan M, 16 ans
Dylan souffre d’un début de psychose infantile avec défi -
cit intellectuel. Il refuse tout traitement en dehors d’un 
léger anxiolytique. Sa psychiatre pense qu’il nécessite 
un traitement antipsychotique mais n’arrive pas à le 
“convaincre” du bien-fondé d’une telle prescription.
Dylan parle longuement de son projet de fonder une 
famille, d’être normal en somme. Il rapporte que cela le 

détend de pouvoir enfi n discuter d’un avenir dans la 
norme, c’est la première fois que l’on n’essaye pas de 
tout ramener à sa maladie qui l’angoisse terriblement.

 − S : “Tu m’as dit que tu n’étais pas si malade, ça veut 
dire que tu es malade, est-ce que tu veux m’en 
parler ?

 − D : Je n’écoute pas toujours, je suis parasité par 
autre chose…

 − S : Ton médecin m’a dit qu’elle pensait avoir un trai-
tement pour cela mais que tu n’en voulais pas, c’est 
vrai ?

 − D : Je ne suis pas totalement contre, seulement j’ai 
déjà essayé et ça m’endort. Après, je ne suis plus 
concentré à l’école. Il faut que j’aie des bonnes notes 
à l’école pour m’occuper de ma famille.

 − S : C’est très bien. La maladie, elle t’empêche de te 
concentrer aussi et il existe différents médicaments, 
certains endorment moins que d’autres.

 − D : D’accord, mais moi, je ne veux pas aller en centre 
et ça me fait peur de prendre un médicament comme 
mon cousin.
Son cousin qui est atteint de schizophrénie est traité 
par rispéridone et c’est ce que lui a proposé la 
psychiatre.

 − S : Si j’ai bien compris, tu n’es pas complètement 
opposé à l’idée de prendre un traitement, tu ne sou-
haites pas prendre de la rispéridone et, surtout, tu 
dois conserver toute ta vigilance car tu ne peux pas te 
permettre d’avoir de mauvaises notes. C’est bien cela, 
je n’ai rien oublié ?

 − D : Oui, c’est ça.

 − S : Et que dirais-tu si je t’explique correctement les 
effets positifs et les effets négatifs des médicaments 
et que l’on décide ensemble, avec ton médecin, du 
meilleur traitement pour toi ?

 − D : Ce serait vraiment bien.”
Le soir même, la psychiatre propose à Dylan d’aug-
menter son traitement anxiolytique et d’instaurer un 
traitement par neuroleptique si elle ne constate pas 
d’amélioration. Pour la première fois, Dylan est 
d’accord.
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techniques d’entretien et d’animation attractives pour 
l’adolescent, telles que le focus group, la carte concep-
tuelle ou l’entretien motivationnel. Les animateurs prévus 
sont infi rmiers, psychiatres, diététiciens et pharmaciens. 
Les thèmes abordés seront les suivants. 

• Pourquoi les médicaments sont-ils prescrits ?

• Pourquoi entraînent-ils des effets bénéfi ques sur la 
santé ?

• Pourquoi donnent-ils des effets négatifs désagréables ? 

• Comment être plus à l’aise pour parler de son 
traitement ? 

• Comment prévenir les complications des traitements ?
Pour chaque thème, une séance de groupe et/ou une 
séance individuelle seront proposées à l’adolescent.
L’entourage proche de l’adolescent pourra participer à 
5 soirées sur ces mêmes thèmes. Une “consultation-
médicament” fait aussi partie du projet. Une rencontre 
des enseignants de l’établissement où est scolarisé 
l’adolescent sera mise en place afi n de les sensibiliser 
à la problématique de l’accueil d’un adolescent suivi en 
psychiatrie.
La mise en place effective est prévue en janvier 2014.

Accompagnement des équipes soignantes

Un programme de formation et de sensibilisation destiné à 
tous les acteurs entourant l’adolescent est en réfl exion. Le 
programme de formation aura pour objectifs de renforcer 
les connaissances sur les médicaments employés en 

pédopsychiatrie et de donner des compétences éduca-
tionnelles aux soignants. Le programme de sensibili-
sation aura pour but de promouvoir la démarche d’ETP.

Conclusion
La démarche éducative proposée doit répondre aux 
besoins des adolescents, être attrayante, souple, adaptée 
et personnalisée. Un enjeu majeur de ce projet est de 
permettre à l’adolescent de devenir acteur de son traite-
ment, et non pas de demeurer un objet de soins. L’ETP ne 
saurait se résumer à un transfert de savoirs et de savoir-
faire des soignants vers les patients. L’appropriation de 
connaissances et compétences par les adolescents n’est 
possible que si la démarche éducative est conçue comme 
une rencontre, un moment de découverte mutuelle et de 
négociation, au cours duquel les 2 parties s’expriment. Ce 
projet a aussi pour objectifs de permettre aux soignants 
d’être davantage confi ants dans leurs connaissances et 
de les inciter à adopter une attitude d’écoute non sélec-
tive et sans jugement de l’adolescent malade pour qu’il 
s’implique dans les décisions et les actions relatives à 
sa santé. Enfi n, cette démarche d’ETP donne la possibi-
lité à l’entourage de ces jeunes patients d’acquérir des 
connaissances sur les médicaments, des compétences 
sur la gestion des situations diffi ciles relatives à la prise 
de médicaments et, plus largement, d’être entendus et 
pris en considération afi n de se poser en partenaires des 
soins donnés à l’adolescent. 
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“Un voyage de mille pieds commence toujours 
par un pas…” (Lao Tseu)
Laurence Chambenois*

* Aide-soignante au 
centre hospitalier 
Jacques-Cœur de 

Bourges. La prise en 
charge des problèmes 

trophiques du pied 
diabétique est 

coordonnée par le 
Dr Ziad Asfari.

C et article rend compte de l’itinéraire de quelques 
aides-soignants du service de diabétologie du centre 
hospitalier de Bourges qui ont osé s’aventurer sur 

les routes de l’éducation thérapeutique, de leurs premiers 
pas à la réalisation d’une démarche éducative dans le 
domaine de la prévention des troubles trophiques du pied 
chez le patient diabétique, en passant par leur implica-
tion dans différents programmes éducatifs. Une invita-
tion au voyage pour cette profession…

Le premier pas…
Les membres du service (infi rmiers, cadre de santé 
et aides-soignants) se voient proposer une forma-
tion intitulée “Éducation du patient et de sa famille”, 
dispensée par le GRIEPS. Le déclic se produit pour 
plusieurs professionnels et, très vite, 1 puis 2 aides-
soignantes prennent l’initiative d’animer chaque semaine 
un atelier sur la prévention des troubles trophiques du 

 

La semaine d’éducation thérapeutique en détail
 ✓ Le lundi et le mardi matin, les aides-soignants 

présents cherchent à mieux connaître les patients 
arrivant dans le service : comment s’occupent-ils de 
leurs pieds, quelles chaussures portent-ils, 
consultent-ils un pédicure, etc. Ces informations sont 
recueillies sur une fi che commune aux différents 
intervenants. 

 ✓ Le mardi, dans la matinée, le pédicure-podologue 
rencontre les patients individuellement pour tester la 
sensibilité de leurs pieds, mais aussi pour discuter 
avec eux de l’importance de cet examen et de son but. 
Plus largement, il se sert de ce moment privilégié pour 
mieux appréhender les connaissances de chaque 
patient, ses habitudes de vie… À la fi n de la matinée, 
le pédicure-podologue, le médecin et l’aide-soignant 
présent se rencontrent et confrontent leurs observa-
tions. Ce “mini staff” permet d’identifi er les patients 
à risque podologique et qui rencontrent des diffi cul-
tés dans les soins de leurs pieds. Les patients consi-
dérés comme ayant un risque faible vont suivre le 

programme de formation classique, avec les 2 ate-
liers. Les patients ayant un risque important vont, en 
plus des ateliers, bénéfi cier d’une attention particu-
lière : travail au quotidien avec des objectifs précis et 
entretiens individuels vont aider le patient à avancer. 
Cette prise en charge est assurée par les 
aides-soignants. 

 ✓ Le vendredi, un bilan de fi n de semaine est effec-
tué avec le patient. Il est l’occasion de défi nir ensemble 
les objectifs à venir. 
Les temps de “reprise” nous semblent très impor-
tants. En effet, après chaque apprentissage (l’examen 
du pied et les ateliers), un soignant retourne voir le 
patient et l’interroge de manière informelle sur ce qu’il 
a fait, ce qu’il a compris, ce qu’il a retenu. Il reprend 
éventuellement quelques notions avec lui. Plus souple 
et interactif qu’un questionnaire, cet entretien permet 
à l’équipe de mieux mesurer l’impact des apprentis-
sages, leur vécu et ainsi de mieux adapter sa conduite 
à chacun des patients.

LUNDI MARDI MERCREDI VENDREDIJEUDI

Observation minutieuse des pratiques de chacun

Examen clinique Entretiens
individuels

Entretiens
individuelsReprise

Médecin

Reprise

Aide-soignant

Aide-soignant

Aide-soignant

Aide-soignant

Bilan de la semaineAccueil
Premières observations

Recueil de données
“Mini-staff” : 

médecin + podologue 
+ aide-soignant

Aide-soignant +
podologue

Médecin +
podologue

Atelier
“Connaissance 

du pied diabétique”
Atelier

“Comment prendre 
soin de ses pieds”
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pied diabétique qui n’avait lieu auparavant que 1 fois par 
trimestre, au cours de cycles éducatifs. Au départ, elles 
sont aidées par l’encadrement médical et paramédical, 
qui leur apporte notamment des notions en matière 
d’animation de groupe. Cet engagement et cette mobi-
lisation vont permettre de faire vivre 133 ateliers entre 
2001 et 2005, et de prendre ainsi en charge 733 patients 
diabétiques de type I ou II et quelques-uns de leurs 
proches. 
L’équipe a très vite décidé de former tous les aides-
soignants à l’animation des ateliers. Ceci permet de 
pallier les absences et d’avoir une grande régularité 
dans la mise en œuvre de cette activité. Aujourd’hui, 
les ateliers sont complètement intégrés au travail de 
l’unité et admis comme soin à part entière, ce qui en 
soi, constitue déjà une mini révolution des mœurs et 
des habitudes hospitalières.

Un souci constant d’évolution
Toujours sous l’impulsion des aides-soignants, l’équipe 
ne s’arrête pas là : elle fait appel à un pédagogue, qui lui 
permet d’affi ner le programme éducatif et d’améliorer 
la qualité des interventions.
Un deuxième atelier voit alors le jour : “Connaissance du 
pied diabétique”. Il est animé par le médecin. Premier 
temps d’apprentissage dans la semaine, son objectif est 
d’aider les patients à comprendre les risques encourus : il 
aborde, de manière simple, les notions de perte de sensi-
bilité et d’artériopathie. 
L’atelier déjà existant, “Comment prendre soin de ses 
pieds ?”, axé sur les gestes de prévention et les bonnes 
pratiques, évolue : ressemblant initialement à un 
cours sur fond de diapositives vieillottes, il devient un 
moment très interactif et concret, avec manipulation 
de matériel. En 2006, l’arrivée d’un pédicure-podologue 
au sein de l’équipe permet de faire une co-animation 
pédicure-podologue/aide-soignante.
En 2007, grâce au travail réalisé dans le cadre d’un 
diplôme universitaire en éducation thérapeutique, 
premier diplôme fi nancé par l’administration hospitalière 
pour une aide-soignante, l’ensemble de l’équipe se donne 
comme objectif d’effectuer une prise en charge plus 
complète qui conduit à la mise en place d’une semaine 
d’éducation (encadré).
Par ailleurs, une réunion mensuelle entre les diffé-
rents professionnels – diabétologue (référent pour les 
problèmes liés aux pieds diabétiques), cadre de santé, 
aides-soignants et pédicure-podologue – permet à 
l’équipe de rester en perpétuelle recherche et réfl exion 
sur ses pratiques, d’harmoniser les messages délivrés 
et de faire le point sur les outils utilisés.

Les aides-soignants 
au sein de l’équipe

Au-delà du rôle primordial qu’ils ont développé dans 
la prévention des complications du pied diabétique, les 
aides-soignants, de par leur fonction et leur polyvalence, 
se font le relais des autres professionnels du service : 
diététicien, infi rmier, éducateur sportif, etc. 
En effet, chaque moment de vie devient une opportunité pour 
être à l’écoute des patients, de ce qu’ils savent, de ce qu’ils 
font. Par exemple, lorsqu’ils partent marcher dans l’hôpital, 
on ne manquera pas de s’assurer qu’ils ont le réfl exe de 
prendre du sucre sur eux. Au moment de la toilette, on leur 
demandera : “Examinez-vous vos pieds ? Comment faites-
vous ? Que regardez-vous ?” On échangera aussi avec eux sur 
ce qu’ils auraient envie de modifi er dans leurs pratiques après 
tel ou tel atelier : “Qu’avez-vous appris ? retenu ? Qu’allez-
vous en faire ?” De même, après une hypoglycémie, on analy-
sera avec eux ce qui s’est passé : “L’aviez-vous ressentie ? 
Avez-vous repéré les signes qui annoncent votre hypogly-
cémie ?” Et que dire du moment des repas, des collations, 
et de la richesse des échanges qu’il suscite ?
Il s’agit d’optimiser le temps passé par les aides-soignants 
auprès des patients : créer des moments d’évaluation, de 
reprise éducative, et aussi enrichir les recueils d’information 
sur les pratiques réelles des patients. Les aides-soignants 
apportent leurs compétences dans un langage souvent 
moins technique que les autres membres de l’équipe, un 
langage dans lequel les patients se reconnaissent aisément.

Conclusion
L’implication des aides-soignants tout au long de ces années 
aura permis de développer et de pérenniser le travail fait 
autour du pied diabétique, activité qui était condamnée 
à rester marginale faute de temps et de personnel pour 
la faire exister. Les aides-soignants ont été un élément 
moteur dans la création et le développement de cette 
éducation thérapeutique. Depuis, s’ils ont été rejoints par 
des professionnels aux compétences plus spécifi ques sur 
le pied diabétique (médecin, pédicure-podologue), leur rôle 
et leur action restent essentiels, que ce soit dans l’anima-
tion des ateliers, dans les entretiens individuels et dans 
le travail important réalisé dans le quotidien des patients.
Plus largement, la formation des aides-soignants en éduca-
tion thérapeutique, au même titre que les infi rmiers, les 
médecins ou les diététiciens, permet à l’ensemble de l’équipe 
d’augmenter sa cohérence quant aux messages délivrés et 
probablement, à plus ou moins long terme, son effi cacité. 
Sur le long chemin de la maladie chronique, chaque soignant, 
dans le respect et la spécifi cité de sa fonction, apporte ainsi 
ses compétences, son approche, sa perspective. 
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Éducation thérapeutique de proximité
Programme en ambulatoire par des professionnels 
de premier recours pour des patients atteints d’un diabète : 
un modèle exportable ?

Matthieu Birebent, Christiane Mauvezin*

* Réseaux de santé 
addictions précarité 

diabète de 
Champagne-

Ardenne.

CARéDIAB, une association 
au service des projets d’éducation 
thérapeutique des professionnels 
de santé
Confrontés au nombre croissant de patients atteints de 
maladies chroniques et à la diffi culté de leur prise en charge, 
nombre de professionnels voient dans l’éducation théra-
peutique l’opportunité d’améliorer leurs pratiques profes-
sionnelles, d’être plus effi caces et plus en adéquation avec 
les attentes des patients. Dans son rapport de 2009 (1), le 
Haut Conseil de la santé publique (HCSP) indique que, quand 
les professionnels de santé bénéfi cient d’une formation 
dans ce domaine puis intègrent l’éducation thérapeutique 
à leur exercice, ils témoignent fréquemment d’un soula-
gement : plusieurs ont ainsi présenté la pratique éducative 
comme un rempart contre le découragement des soignants 
et l’épuisement professionnel.
Toujours selon le rapport du HCSP, un facteur détermi-
nant de réussite est la possibilité donnée aux profession-
nels d’un même secteur ou d’une même structure de se 
former ensemble à l’éducation thérapeutique, de s’or-
ganiser, de coordonner leurs activités éducatives et de 
construire des outils communs.
Les maisons pluridisciplinaires de santé et les réseaux 
constituent ainsi un cadre favorable au développement 
de l’éducation thérapeutique. Ils réunissent en effet, pour 
un bassin de population, un panel de professionnels qui 
prennent l’habitude de travailler en équipe, condition indis-
pensable à un développement qualitatif de l’éducation. 
Le réseau de santé CARéDIAB (Champagne-Ardenne 
Réseau Diabète) est une association composée de profes-
sionnels de santé libéraux et hospitaliers qui souhaitent 
travailler ensemble. Ce réseau présente la particularité 
de ne pas recevoir de patients et de ne pas salarier de 
professionnels de santé : il organise des projets mis à 
disposition de ces professionnels libéraux et hospita-
liers pour leurs patients.
Cette structuration permet aujourd’hui de disposer d’une 
équipe salariée qui, associée à un professionnel de santé 
coordonnateur, formalise un projet à partir des besoins 
des praticiens de terrain. Ceux-ci n’ont plus à s’occuper 
de la partie administrative des projets, comme la rédac-
tion d’un programme d’éducation thérapeutique en vue 
d’une demande d’autorisation auprès de l’Agence régio-
nale de santé (ARS).
Suite à la loi “hôpital, patients, santé et territoires”, l’ARS 
Champagne-Ardenne a validé 74 programmes d’éducation 
thérapeutique dans une première vague d’autorisation. 
Au 1er septembre 2013, 84 programmes étaient auto-
risés (pour 95 demandes d’autorisation). Parmi ceux-ci, 

75 sont portés par le secteur hospitalier, y compris par 
les unités transversales d’éducation thérapeutique, 9 
sont menés en dehors de l’hôpital, et seulement 2 sont 
mis en œuvre par des professionnels de premier recours 
(médecins généralistes, infi rmiers…) : 

• le programme “Nutrition et activité physique adaptée” 
(NAPA) de la Mutualité française, mis en œuvre sur le 
bassin troyen. Son objectif est d’améliorer l’état de santé 
des personnes ayant 2 à 3 facteurs de risque 
cardiovasculaire ;

• le programme “Éducation thérapeutique de proxi-
mité” du réseau CARéDIAB, mis en place en ville, dès 
2009, par des professionnels libéraux. Son objectif est 
d’assurer aux patients diabétiques en diffi culté avec leur 
maladie un soutien pluriprofessionnel de qualité, coor-
donné par le médecin traitant.

La version initiale du programme 
d’éducation thérapeutique de 
proximité du réseau CARéDIAB

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) devrait être 
intégrée à des soins continus, tout au long de la vie. Il 
convient donc d’intensifi er le rôle des professionnels de 
premier recours et d’accroître l’offre ambulatoire de proxi-
mité afi n qu’un patient puisse accéder à un programme 
d’ETP à une distance raisonnable de son domicile, en fonc-
tion de ses besoins, sans se rendre nécessairement dans 
un établissement de santé. Dans cette démarche, le rôle 
des médecins traitants paraît central. L’instauration d’un 
suivi régulier implique que les médecins adoptent une 
posture éducative leur permettant d’identifi er le besoin 
éducatif prioritaire du patient et de l’orienter vers un 
professionnel formé, issu du même territoire.

La construction du dispositif 

En 2009, le réseau CARéDIAB travaille à l’élaboration d’un 
programme d’éducation thérapeutique pour les patients 
diabétiques et obtient son fi nancement auprès de l’As-
surance maladie à travers le Fonds national de préven-
tion, d’éducation et d’information sanitaires (FNPEIS) sur 
2 axes principaux :

• la formation de professionnels libéraux à l’approche 
éducative, avec création de binômes médecin/infi rmière 
pour le suivi coordonné des patients ;

• la mise en œuvre, par ces binômes, d’un programme 
d’éducation thérapeutique qui prend la forme d’un 
accompagnement individuel des patients.
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Sur l’exercice 2009/2010, un groupe de 17 profession-
nels, médecins et infi rmières, a donc été formé à l’édu-
cation thérapeutique par l’Afdet : les binômes ont ainsi 
acquis les compétences nécessaires à la mise en place 
d’actions d’éducation thérapeutique destinées à leurs 
patients atteints d’un diabète.
À partir de 2011, l’Assurance maladie demande à 
CARéDIAB d’ajouter à son programme des séances collec-
tives d’éducation thérapeutique. L’équipe formalise alors 
un partenariat avec le réseau Sport, santé et bien-être et 
avec l’association Activ’santé pour proposer aux patients 
des ateliers collectifs facilitant la reprise d’une activité 
physique.

Le parcours du patient

Le médecin traitant réalise un bilan éducatif partagé 
(BEP) et recueille l’accord de la personne pour lui créer 
un “dossier patient partagé” informatisé permettant de 
communiquer avec le “professionnel recours” que le 
patient aura choisi (infi rmière ou éducateur médicosportif). 
Pour formaliser l’accord, le patient signe une note d’infor-
mation qui lui précise le fonctionnement de ce dossier, le 
numéro d’agrément par la Commission nationale de l’in-
formatique et des libertés (CNIL), et le moyen de mettre 
un terme à l’existence de ce dossier.
Le rôle du médecin comprend plusieurs activités.

• Il évalue avec le patient les diffi cultés rencontrées 
dans sa vie quotidienne, recueille la priorité exprimée 
par le patient et convient avec lui du thème à appro-
fondir en éducation thérapeutique.

• Il inclut le patient au sein du réseau par la création 
du “dossier patient partagé” nommé Ornicare. 

• Il réunit et complète, dans Ornicare, les éléments 
médicaux et les éléments éducatifs nécessaires au suivi 
du patient. 

• Il agrée, sur le dossier Ornicare, le “professionnel 
recours” (infi rmier ou éducateur médicosportif) qui réali-
sera les activités éducatives et précise avec le patient 
la mise en œuvre de la démarche éducative.

• Il assure le suivi et réalise l’évaluation fi nale.
Le “professionnel recours” approfondit, dans son domaine 
de compétence, le BEP avec le patient et convient avec lui 
d’un plan d’action personnalisé dont le ou les objectifs 
sont consignés dans le “dossier patient partagé”. Celui-ci 
est consultable en temps réel par le médecin traitant. 

La mise en œuvre et l’évaluation

Ainsi, 75 patients ont bénéfi cié d’un BEP avec leur médecin 
généraliste, entre 2009 et 2010 ; 54 se sont engagés dans 
une démarche éducative et 98 séances éducatives indi-
viduelles ont été réalisées par les infi rmières. Enfi n, 
35 patients ont participé à la reprise d’une activité physique 
adaptée entre 2011 et 2012. 
L’évaluation du projet a mis en évidence 3 diffi cultés 
rencontrées par les professionnels de premier recours :

• la diffi culté à répondre aux besoins et attentes des 
patients sur des questions spécifi ques, se situant en 
dehors de leur domaine de compétence, particulièrement 

l’alimentation et les soins de podologie. Les médecins 
traitants regrettent alors que le programme ne puisse 
intégrer d’autres professionnels ; 

• l’agenda trop “serré” qui ne respectait pas un prin-
cipe fondamental de l’éducation thérapeutique : l’adap-
tation à la volonté et au rythme du patient. En effet, pour 
des raisons de financement, les activités de ce 
programme ne pouvaient avoir lieu, chaque année, 
qu’entre septembre et février ; 

• la diffi culté à intégrer les modalités pratiques du 
programme. Les professionnels ont regretté de ne pas 
disposer d’un support ni de temps de rencontres pour 
échanger sur leurs diffi cultés, répondre à leurs inter-
rogations ou soutenir leur motivation. 
Fort de ces constats, et s’appuyant sur l’orientation claire-
ment affi chée du schéma régional de prévention (SRP 2013-
2016) de favoriser le développement de l’ETP en ambulatoire, 
le réseau CARéDIAB a choisi de poursuivre cette action :

• en développant une nouvelle phase du projet incluant 
l’accès à des séances avec d’autres “professionnels 
recours”, diététiciennes et podologues ;

• en insistant auprès de l’ARS pour que ce programme 
puisse se poursuivre au-delà des délais fi xés par l’As-
surance maladie afin permettre la continuité du 
programme à toutes les périodes de l’année.

La deuxième phase du programme
L’objectif général du projet reste identique : permettre à 
des patients atteints de diabète de bénéfi cier, en accord 
avec leur médecin traitant, d’une démarche éducative 
de proximité, ambulatoire, individuelle et/ou collective, 
mise en place par des “professionnels recours” formés 
à l’éducation thérapeutique.
La poursuite de ce projet se construit selon 2 axes majeurs :

• une formation pluriprofessionnelle à l’éducation théra-
peutique permettant aux médecins généralistes et aux 
“professionnels recours” de :

 − se former ensemble à la posture éducative centrée sur 
le patient et à la mise en œuvre d’un projet éducatif adapté 
à chaque patient, 

 − se rencontrer et créer les liens qui favoriseront leur 
coordination autour d’un même patient.

• l’organisation et l’indemnisation des séances réali-
sées par les professionnels libéraux formés. Les séances 
éducatives pourront être individuelles ou collectives, en 
fonction des besoins des personnes. 

Les étapes de mise en place du projet

1. Recruter des professionnels de premier recours sur les 
bassins de vie choisis : médecins généralistes, infi rmiers, 
diététiciens, podologues, éducateurs médicosportifs. 
2. Les contacter et leur présenter le programme. 
3. Contractualiser l’implication des professionnels de 
santé (PS).
4. Organiser la formation pluriprofessionnelle des acteurs 
à l’ETP :

• défi nir les objectifs de la formation,

• organiser l’intervention des experts de l’Afdet,
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• organiser la mise en œuvre de la formation (planning, 
salle, matériel, intervenants, etc.)
5. Accompagner les PS à la mise en œuvre de l’ETP coor-
donnée dans leur bassin de vie.
6. Défi nir le rôle de chaque professionnel au sein du 
programme en termes de coordination.
7. Former les professionnels à l’usage du dossier infor-
matique Ornicare.
8. Créer un guide d’accompagnement pour les professionnels.
9. Organiser le parcours des patients dans le programme.
10. Défi nir le cadre des bilans et des séances éducatives.
11. Organiser l’évaluation en continu.
12. Créer une fi che “éducation thérapeutique du patient” 
sur le système d’information Ornicare.
13. Développer des indicateurs de bonnes pratiques.

Le nouveau dispositif en pratique

Le médecin traitant conserve le même rôle, mais il a 
désormais la possibilité d’aborder 4 thématiques éduca-
tives avec le patient, qui pourront être approfondies avec 
l’un des “professionnels recours” :

• l’alimentation, avec une diététicienne : aide à la 
personnalisation d’une alimentation adaptée ;

• l’activité physique, avec un éducateur médicosportif 
(EMS) ou un professeur d’activité physique adaptée (APA) : 
aide à la reprise d’une activité physique adaptée et 
personnalisée ;

• le suivi du diabète, avec une infirmière : aide à la 
gestion du traitement, à la surveillance glycémique, à 
la prévention des complications ;

• la prévention du risque podologique, avec un podo-
logue : aide à la prise de conscience du risque podolo-
gique et recherche de solutions pour réduire celui-ci.
Le plan d’action personnalisé convenu avec le “professionnel 
recours” peut comporter des séances individuelles ou collec-
tives, selon les besoins du patient, en lien avec la priorité fi xée.

La mise en œuvre 

Nous avons choisi de centrer notre projet sur des terri-
toires urbains ou semi-ruraux, en intégrant 40 profes-
sionnels de 3 territoires différents : Troyes, Reims et 
Charleville-Mézières. 
Ce choix s’appuie sur 2 réfl exions :

• dans les territoires ruraux, les médecins sont peu 
nombreux et submergés de patients présentant des 
problèmes de santé aigus. La plupart des médecins n’en-
visagent pas de réorganiser leur pratique pour aménager 
des consultations plus longues ; 

• les territoires ruraux sont moins pourvus en “profes-
sionnels recours” (diététiciennes et podologues). 
Certaines activités éducatives devraient donc être délo-
calisées, ce qui n’est pas cohérent avec l’idée d’une 
éducation thérapeutique de proximité intégrée aux soins 
tout au long de la vie.
Le tableau montre la répartition des professionnels sur 
les 3 territoires.

Le fi nancement

Notre programme est cofinancé par l’Assurance 
maladie et l’ARS de Champagne-Ardenne. Le budget 
doit prendre en compte les difficultés d’un programme 
déployé en ambulatoire, s’appuyant sur des profes-
sionnels qui ne sont pas salariés et dont l’activité est 
très importante compte tenu des problèmes de démo-
graphie médicale. 
Ainsi, pour favoriser l’implication de professionnels libé-
raux, nous prévoyons, en accord avec l’ARS, une indemnisa-
tion pour leur participation à la formation, en compensation 
de la perte d’honoraires occasionnée. 
De même, une indemnisation est prévue pour chaque 
séance réalisée. 
Le parcours du patient s’organise en 3 temps distincts :

• le BEP : celui-ci est réalisé en 2 fois, par le médecin 
d’abord, puis complété et précisé par le “professionnel 
recours” ;

• les séances éducatives, individuelles ou collectives : 
leur nombre dépend des besoins et des souhaits de la 
personne, ainsi que du temps nécessaire à l’atteinte des 
objectifs qu’elle se fi xe ;

• le bilan fi nal : réalisé par le médecin, il permet d’ap-
précier l’intérêt des séances, d’évaluer leur impact sur 
la qualité de vie de la personne et de prévoir la suite de 
la démarche.
Au total, le projet se construit avec 40 professionnels 
de santé, dont 17 médecins traitants. L’ensemble des 
professionnels sont déjà ou seront formés à l’ETP (24 
nouveaux professionnels parmi les 40). Le fi nancement 
envisagé permettra d’inclure 136 patients, uniquement 
à partir de la patientèle des médecins traitants partici-
pant au programme.
Parmi ces 136 patients, certains ne souhaiteront pas ou 
n’auront pas la nécessité de poursuivre au-delà de 2 ou 
de 4 séances. Nous tenons compte de cette éventualité 
dans la répartition budgétaire.
L’Assurance maladie fi nance, selon son cahier des charges, 
la formation à hauteur de 1 000 € par professionnel et les 
parcours éducatifs selon le nombre de séances réalisées : 
100 € si moins de 3 séances, 200 € si 3 ou 4 séances, 
250 € si 5 séances ou plus. 
Ainsi, pour réaliser un parcours de 5 séances éducatives, 
il faut compter au minimum 7 rencontres différentes (1 
BEP avec le médecin, 1 BEP avec le professionnel recours, 
4 séances éducatives, 1 bilan fi nal), soit une moyenne de 
36 € par rencontre. Pour favoriser la qualité des échanges 
entre les patients et les professionnels et inciter les profes-
sionnels à utiliser l’écoute active (questions ouvertes, 
reformulation), nous pensons qu’une séance se déroule 
en moyenne sur une demi-heure. 

Tableau. Répartition des personnels sur les 3 territoires.

Médecins Infi rmiers Podologues Diététiciens EMS ou 
professeurs 

d’APA

Reims 6 3 2 2 1

Troyes 7 3 2 2 2

Charleville 4 2 1 2 1
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Si un patient nécessite plus de 5  séances, les 
bud gets alloués ne permettent plus d’indemniser les 
professionnels.

Conclusion
Le parcours de soin d’un patient atteint de maladie chro-
nique a la particularité de réunir un patient et des profes-
sionnels de santé pendant de nombreuses années. Tout 
au long de ces années, les professionnels de santé, et en 
premier lieu les médecins généralistes, doivent mobiliser 
3 sortes de compétences essentielles.

• Aider les patients à prendre en charge leur maladie : 
c’est la condition du succès dans le contexte d’une maladie 
comme le diabète, où le résultat des traitements dépend 
principalement de ce que les patients font pour prendre 
soin d’eux-mêmes. Accompagner les patients implique 
de les écouter, de leur donner la possibilité de poser des 
questions et de prendre en compte leurs préférences, 
jusqu’à partager avec eux les décisions thérapeutiques. 
Une telle volonté de partage est d’autant plus indispen-
sable que toutes les recommandations insistent sur la 
personnalisation du traitement, en rompant avec la 
logique de “l’empilement thérapeutique” qui avait prévalu 
au début des années 2000. De fait, l’éducation théra-
peutique, dont le diabète a été le premier objet, devient 
incontournable. Mais faute d’un modèle pédagogique et 
économique adapté aux soins ambulatoires, l’ETP tarde 
à se développer, alors qu’il faudrait la sortir de  l’hôpital. 
Ce constat invite à innover vers une activité éducative 
ciblée permettant aux patients diabétiques d’acquérir, 
dans leur environnement de soins habituel, les compé-
tences qui sont en lien direct avec les problèmes auxquels 
ils doivent faire face. 

• Travailler en équipe pluriprofessionnelle : ce mode 
d’exercice nécessite de connaître ses propres compé-
tences et de reconnaître celles des autres professionnels 
(médecins généralistes, diabétologues, paramédicaux, 
pharmaciens, travailleurs sociaux, etc.) pour y avoir 
recours en temps utile. Cette équipe s’étend aux acteurs 
du “sport santé”, dont les initiatives apportent une réponse 
concrète aux recommandations de fonder également le 
traitement du diabète sur l’activité physique. 

• Choisir le meilleur parcours au moindre coût : c’est 
un impératif compte tenu du poids croissant du diabète 
dans les dépenses de santé. Il faut éviter les actions 
inutiles (comme un dépistage non suivi d’une prise en 
charge), les doublons. Il faut aussi substituer, chaque 
fois que possible, les activités ambulatoires aux acti-
vités hospitalières, en s’assurant d’une qualité et d’une 
sécurité équivalentes. Ceci renvoie à nouveau à la néces-
sité de développer les protocoles, la concertation et le 
suivi pluriprofessionnels en soins ambulatoires.
Le réseau de santé CARéDIAB s’emploie à favoriser la 
mobilisation et le développement, chez les profession-
nels de santé, de ces compétences essentielles. 
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“Sexagénaire présentant bien…”
Témoignage d’Étienne Broillet, aidant de son épouse atteinte 
de la maladie d’Alzheimer

 

“Comment va votre épouse ? 

– Vous avez bien du courage. 

– Il faut veiller à vous ménager. 

– Prenez soin de vous.”

Même si nous n’avons jamais publié de bulletin de santé dans le journal local, tout le monde, dans 

notre quartier, sait maintenant que ma femme est atteinte de la maladie d’Alzheimer, et comme le 

quartier regorge de dames célibataires, veuves ou divorcées, donc seules, sexagénaires désireuses, ô 

combien, de rencontrer un monsieur du même âge, présentant bien, sérieux, aimant la nature, la musique, 

la lecture, pour promenades, visites d’expositions, séances de cinéma, bref amitié, rencontres, sorties… 

Irait-on jusqu’à la formule traditionnelle : “et plus si affi nités ?”

Ces dames ont bien le droit de rêver, de rechercher un compagnon pour leurs vieux jours, et plusieurs me 

le montrent à l’occasion, au supermarché, entre le rayon de légumes et celui des potages. On va jusqu’à 

m’effl eurer pour s’assurer que je suis assez chaudement habillé. C’est que le temps est bien frais…

On va jusqu’à me rappeler qu’existent de bonnes institutions spécialisées, où ma femme serait peut-être 

mieux, et qui me laisseraient plus de liberté.

“Prenez soin de vous, ne prenez pas froid, il faut vous ménager, vous avez bien du courage.”

Elles ont raison : je n’aurais plus à me relever 2 ou 3 fois chaque nuit pour la conduire aux WC, plus de lin-

gerie sale à enlever à 2 heures du matin, plus de grosses lessives, plus de carreaux à récurer quand elle 

a vomi.

Je n’aurais plus de repas à préparer pour une femme qui ne mange plus guère, plus le soin de lui donner 

à manger, de lui préparer ses médicaments et de lui mettre en bouche, plus de vaisselle à laver, plus guère 

de poubelle à vider, plus de…

D’autres se chargeraient de la corvée de l’habillage, chaque matin, et devraient affronter sa résistance à 

enfi ler telle robe, telle jaquette.

Ne plus jamais devoir me heurter à sa résistance insensée. Ne plus devoir la traîner lorsqu’il s’agit  d’aller 

prendre l’air en faisant le tour du quartier.

Mais cette femme, mesdames, je l’ai désirée, je l’ai choisie, j’ai insisté pour qu’elle soit mienne, j’ai joui 

de son amour pendant plus de 50 ans, j’ai appris d’elle ce que c’était que l’amour, combien cela pouvait 

s’accroître et s’améliorer avec les années. Je lui dois le meilleur.

Contrairement à ce que l’on semble croire, m’occuper d’elle ne me demande aucun courage ; ma bles-

sure, car j’en ai une, bien grande, est tout autre. L’idée de devoir m’en séparer me rend malade, j’en ai 

des insomnies. Voilà comment on souffre de cette affreuse maladie.

Je ne veux pas la perdre. Qu’elle vive, qu’elle demeure à mon côté. Je représente pour elle le bonheur 

absolu, je le lis au fond de ses yeux. Elle s’accroche à moi de toutes les forces qui lui restent. La placer 

maintenant serait la trahir. Je n’en ai pas le courage.
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Infi rmière à NOMAD, structure 
d’aide et soins à domicile 
à La Chaux-de-Fonds (Suisse), 
Emmanuelle Jacquot a recueilli 
le témoignage de M. Broillet. 
Elle nous propose une réfl exion 
sur le rôle d’aidant.
Se retrouver aidant de son conjoint ou de son parent 
ne relève pas de l’acte volontaire, ce sont les circons-
tances de la vie qui provoquent cet état de fait. On pour-
rait dire, d’une autre manière, que la maladie, de surcroît 
lorsqu’elle devient chronique, s’invite dans le quotidien 
de la personne malade et que, par rebond ou par exten-
sion, elle s’impose aussi à son entourage. 

La maladie perturbe les fonctions de chacun 
au sein de la famille

Le conjoint est en première ligne à l’annonce du diag-
nostic de la maladie de son partenaire. Il doit remettre 
en cause ses projets d’avenir, voir sa sexualité perturbée, 
prendre en charge de nouvelles responsabilités, assumer 
un sentiment de perte de sa vie avant la maladie.
Les enfants, de leur côté, organisent leur rôle d’aidant et 
en parallèle leur vie de famille : on les appelle la “généra-
tion sandwich”. Ils peinent, en effet, à dégager du temps 
pour s’occuper d’eux-mêmes et préserver leur couple, 
ce qui constitue un facteur de stress supplémentaire. 
Ils sont confrontés à un renversement des rôles où ils 

doivent dorénavant assumer des responsabilités envers 
leurs parents (1).

La dynamique familiale au sein de la relation d’aide

Cette redistribution des rôles n’aura cependant pas le même 
impact selon la dynamique familiale dans laquelle elle s’ins-
crit. La maladie bouleverse le fonctionnement de la famille, 
elle met au jour ses croyances, ses rituels et ses mythes. 
La notion de dette semble être un mythe central dans la 
relation d’aide. Les parents attendent de leurs enfants un 
retour de ce qu’ils ont engagés pour eux dans l’enfance. 
Ce qui peut être à l’origine de confl its dits de “loyauté”, 
rarement exprimés. Les motivations à aider son parent ne 
sont donc pas si évidentes et, même si l’amour est souvent 
avancé pour expliquer cet engagement de soi, les notions de 
devoir et de culpabilité sont aussi à prendre en compte (2).

Les répercussions du rôle d’aidant

Avec l’évolution de la maladie chronique, l’aidant est 
davantage sollicité dans son rôle. Des conséquences appa-
raissent alors sur sa qualité de vie. Le conjoint rencontre 
l’isolement social, n’a plus de temps pour lui, augmente 
sa consommation de médicaments, dort moins bien, se 
sent angoissé et fatigué. L’enfant vit les mêmes répercus-
sions physiques, psychiques et sociales avec la particula-
rité qu’elles créent des confl its avec le partenaire et des 
diffi cultés pour concilier rôle d’aidant et activité profes-
sionnelle. On parle alors du fardeau de l’aidant et on peut 
dès lors craindre son épuisement (3). 
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L’accompagnement de projets en éducation 
thérapeutique du patient, expérience de l’UTEP 
grenobloise
Sophie Uhlenbusch*

* Unité transversale 
pour l’éducation du 

patient, CHU de 
Grenoble.

L’ unité transversale pour l’éducation du patient 
(UTEP) du centre hospitalier universitaire de 
Grenoble est née en 2010 sous l’impulsion de 

l’Agence régionale de santé (ARS) Rhône-Alpes et de 
professionnels de santé désireux de promouvoir le déve-
loppement de l’éducation thérapeutique du patient (ETP) 
au CHU.
Elle comprend 4 professionnels médicaux ou paramédi-
caux et une secrétaire.
L’accompagnement de projets en éducation thérapeutique 
constitue l’une de ses missions prioritaires. Afi n d’amé-
liorer ses pratiques dans ce domaine et d’augmenter la 
satisfaction des équipes accompagnées, l’UTEP a souhaité 
mener une réfl exion qui s’est appuyée sur :

• une analyse de ses diffi cultés et de ses points forts 
dans la mise en œuvre de cette mission depuis ses 
débuts ;

• une enquête1 auprès d’autres UTEP investies dans 
l’accompagnement de projets en ETP d’une part, et de 
professionnelles expérimentées dans l’accompagne-
ment de projets en promotion de la santé d’autre part. 
Il s’agissait de confronter notre expérience à leur point 
de vue sur l’accompagnement, afi n d’apprécier à la fois 
leurs pratiques et les valeurs qui les sous-tendent.
La réflexion menée a conduit à la description d’une 
démarche d’accompagnement de projets.

Un préalable : harmoniser 
nos visions de l’éducation 
thérapeutique pour harmoniser 
nos pratiques d’accompagnement
Dès sa mise en place, l’UTEP a élaboré un projet de service 
qui devait permettre aux membres de l’équipe de s’ac-
corder sur les principes, valeurs et fi nalités de l’ETP, 
prérequis indispensable pour accompagner des projets 
dans ce domaine. 
Très rapidement, il nous est apparu qu’il ne suffi sait pas 
d’affi rmer des valeurs dans un projet de service, mais 
qu’il fallait se donner les moyens de les partager. 
En effet, les visions de l’ETP de chaque membre de l’UTEP 
sont sous-tendues par 3 dimensions :

• le cadre réglementaire et législatif de l’ETP, dont 
l’UTEP se doit d’être le garant dans toutes ses missions ; 

• la formation dont tous les membres de l’équipe ont 
bénéficié, mais à des niveaux et dans des lieux 

différents. Or, les diverses formations en ETP diffèrent 
par leur volume horaire, leur contenu mais aussi par les 
valeurs, courants, et approches qui y sont véhiculés ; 

• l’expérience de terrain en ETP, qui est propre à chaque 
membre de l’équipe, ce qui constitue à la fois une grande 
richesse et une diffi culté. 
La nécessité de confronter les visions de l’ETP de chacun 
s’est donc fait sentir. Si aucun temps d’échanges formels 
n’a jamais été organisé à ce sujet, la réalité de l’exer-
cice a immanquablement conduit à l’aborder de façon 
informelle, notamment à l’occasion de la préparation 
et de la co-animation des sessions de formation à l’ETP 
et pendant les réunions d’équipe de l’UTEP. Nous avons 
donc commencé à nous forger une culture commune.
Cependant, l’actualité de l’éducation thérapeutique évolue, 
nous continuons à nous former, et nous nous enrichis-
sons au contact des équipes que nous accompagnons. 
Autant de raisons de désormais “sacraliser” des temps 
d’échanges, de partages d’expériences et de savoirs, de 
confrontations de point de vue, dans un souci d’harmo-
nisation des valeurs et des pratiques de l’UTEP.
Lorsqu’il s’agit d’accompagner des équipes, il convient 
également de s’accorder sur ce que l’on entend par 
“accompagner”.

Vers la formalisation 
d’une démarche d’accompagnement

Quatre étapes décisives ont été identifi ées :

• l’analyse de la demande et du contexte du projet ;

• la défi nition d’objectifs et les propositions de moda-
lités d’accompagnement ;

• la mise en œuvre des actions d’accompagnement ;

• l’évaluation de l’accompagnement.

Étape 1 : analyser la demande et le contexte 
du projet

Recueil d’informations
Le recueil d’informations permet de se faire une première 
idée de la légitimité du projet, d’identifi er ses acteurs, 
ses objectifs, les ressources et les attentes de l’équipe 
vis-à-vis de l’UTEP.
Il est réalisé au moyen d’un questionnaire envoyé dès 
réception de la sollicitation. En effet, l’expérience a 
montré que, si l’UTEP rencontrait l’équipe en première 
intention sans disposer d’informations au préalable, les 
échanges étaient peu constructifs, car la prise de recul 
nécessaire n’était pas possible à ce stade de décou-
verte du projet.

1 Des entretiens téléphoniques semi-directifs ont été menés auprès de 
3 UTEP, toutes abritées par des CHU : Nantes, Angers, Saint-Étienne, 
ainsi qu’un entretien en face à face auprès de chargées de projet à l’IREPS 
Rhône-Alpes. Une analyse qualitative de ces entretiens a été réalisée.
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Désignation du “binôme accompagnateur”
Les éléments recueillis sont discutés en équipe afi n de 
décider qui accompagnera le projet. Un “binôme accom-
pagnateur” est ainsi désigné en prenant en compte les 
éléments suivants :

• la légitimité des intervenants : la présence d’un 
médecin ou d’un pharmacien semble importante, car 
elle favorise l’implication d’un médecin, voire d’un phar-
macien, dans l’équipe porteuse du projet, tant au stade 
de conception que de mise en œuvre des activités 
éducatives ;

• leurs compétences : dans un souci de complémenta-
rité des compétences, expériences et regards portés 
sur le projet, c’est un binôme médical/paramédical qui 
assure l’accompagnement de chaque équipe. 
L’accompagnement en binôme renforce par ailleurs 
l’harmonisation des compétences relationnelles, péda-
gogiques et méthodologiques au sein de l’équipe de 
l’UTEP ; 

• leur disponibilité : tous les membres travaillent à 
temps partiel à l’UTEP et il faut, à ce stade, intégrer la 
disponibilité de l’équipe accompagnée.

Première rencontre avec l’équipe 
et analyse du projet
Lors de la première rencontre, il s’agira de compléter, 
clarifi er, approfondir la première analyse réalisée à partir 
des éléments recueillis grâce au questionnaire.
Les objectifs sont de :

• faire connaissance, l’UTEP présentant à cette occa-
sion ses missions ;

• préciser la demande et les objectifs du projet ;

• identifi er les ressources ;

• défi nir les attentes et les besoins de l’équipe.
L’équipe dégage alors les points forts et les points faibles 
du projet, en s’appuyant sur la grille d’analyse présentée 
dans l’encadré ci-dessous.

Étape 2 : défi nir des objectifs 
et proposer des modalités d’accompagnement

Lorsque les objectifs de l’équipe sont clairs et ambitieux 
– construire un programme d’ETP, par exemple –, et que 
le médecin et le cadre du service sont impliqués dans le 

 

Grille d’analyse du projet de l’équipe à accompagner
 ✓ Les acteurs 

 − Une équipe pluriprofessionnelle, incluant cadre et médecin, voire pharmacien et psychologue selon les 
pathologies, est-elle constituée ? Si oui, c’est un point fort, c’est même sans doute un incontournable ! La pré-
sence d’un pharmacien est une spécifi cité grenobloise, de nombreux pharmaciens du CHU étant formés et im-
pliqués dans les activités d’ETP. Cette équipe plus ou moins “large” constitue alors ce que l’on pourrait nommer 
un comité de pilotage ou “copil” du projet.

 − Qu’est-ce qui motive la demande de l’équipe ? Que souhaite-t-elle améliorer, à la fois pour les patients et 
pour les soignants impliqués ? Quelles sont ses capacités à prendre du recul par rapport à la situation ? Il 
s’agit de mettre en perspective les valeurs défendues par l’équipe et la place du patient dans les soins au regard 
des valeurs de l’ETP, pour pouvoir envisager le projet d’ETP comme réellement intégré aux soins.

 ✓ Le soutien institutionnel
 − Le projet est-il porté par le service ? Son inscription dans le projet de service est un atout majeur, voire une 

étape incontournable pour en assurer la réussite.
 − Le projet est-il soutenu au niveau de l’éta blissement ? 
 − Est-il soutenu par l’ARS ou a-t-il des chances de l’être ? C’est particulièrement important si l’objectif de 

l’équipe est de déposer une demande d’autorisation de programme.

 ✓ Le temps
 − Quelle est la disponibilité de l’équipe ? Quelles sont ses capacités d’organisation pour se dégager du temps ? 

Répondre à ces questions est essentiel pour se fi xer des objectifs “réalistes”. Un trop grand décalage entre ce 
qu’on souhaite accomplir et les moyens que l’on se donne pour le faire conduit inévitablement à la démotiva-
tion de l’équipe, et par là même, à l’échec du projet.

 ✓ La formation
 − De quelles formations en ETP les acteurs du projet ont-ils bénéfi cié ? L’état des lieux réalisé permet d’iden-

tifi er, d’une part, les ressources sur lesquelles on pourra s’appuyer dans l’accompagnement, et d’autre part, les 
besoins auxquels on s’efforcera de répondre grâce aux différentes modalités d’accompagnement proposées.

 ✓ Les pratiques actuelles, les activités déjà en place
 − Qu’est-ce qui est déjà réalisé dans le service pour la population concernée par le projet ? Cet état des lieux 

approfondi des pratiques permet de se faire une opinion “du chemin parcouru et de celui qui reste à parcourir”. 
Un soin particulier doit y être apporté car toutes les actions d’accompagnement mises en place par la suite 
prendront en compte les pratiques de l’équipe. Cela sous-entend de bien les connaître. 
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projet, la formation-action nous semble constituer une 
modalité d’accompagnement particulièrement adaptée. 
Pour certains accompagnateurs interrogés, la forma-
tion est plus un prérequis qu’une modalité d’accompa-
gnement. Notre équipe part plutôt du postulat que, si 
un certain nombre de conditions sont réunies, on peut 
former les professionnels à l’ETP dans un souci d’acqui-
sition de compétences mises au service de l’atteinte des 
objectifs de leur projet.
“La formation-action apparaît comme l’un des moyens 
pour optimiser les compétences individuelles et collec-
tives et donner du sens aux actions de soins auprès des 
personnes hospitalisées.” (1)
“Ce sont les situations réelles de la vie quotidienne qui 
servent de point d’ancrage au travail pédagogique. Des 
pratiques professionnelles qui s’inscrivent dans ce mode 
de travail, apparaissent tout à fait pertinentes en éducation 
du patient. (…) Les savoirs détenus par l’équipe soignante 
se mettent alors au service des projets des patients et 
l’action éducative est évaluée en commun, par les patients 
et les soignants, par les effets sur la vie quotidienne des 
compétences acquises.” (2)
“La formation-action est une démarche pragmatique 
de résolution de problème ; elle suppose une bonne 
implication des personnes qui prennent en charge leurs 
problèmes.” (1)
La formation-action permet en outre à l’équipe de sacra-
liser des temps de rencontres (3 fois 2 jours) en dehors 
des activités quotidiennes qui, au-delà des apports même 
de la formation, contribuent à fédérer les profession-
nels autour du projet, à créer une dynamique de groupe, 
à entretenir la motivation. Ce sont des atouts indispen-
sables pour permettre à l’équipe de poursuivre le travail 
engagé et de mener le projet à son terme.
Si ces conditions ne sont pas réunies, et notamment si les 
objectifs du projet ne sont pas clairs, si le médecin ou/et 
le cadre ne sont pas impliqués, si le porteur de projet est 
isolé, les objectifs et les modalités d’accompagnement 
sont d’une autre nature. On propose alors des rencontres 
qui permettent notamment de travailler à la constitution 
d’un comité de pilotage incluant le cadre et le médecin, 
de rechercher des ressources (humaines, matérielles, 
bibliographiques) sur lesquelles s’appuyer pour faire 
mûrir le projet et en assoir la légitimité. Ensuite seule-
ment, on pourra envisager de travailler à l’élaboration 
des actions éducatives. Par ailleurs, l’UTEP encouragera 
l’inscription des professionnels impliqués non formés 
en ETP à la formation de niveau 1 (40 heures), afi n de 
favoriser l’usage d’un langage commun et le partage de 
valeurs communes, ce qui facilitera l’élaboration collec-
tive du projet.

Étape 3 : mettre en œuvre les actions 
d’accompagnement

L’exemple de la formation-action
Les objectifs de cette formation s’inscrivent dans le cadre 
du développement de compétences telles que décrites 
dans le référentiel de compétences complémentaire 
à l’arrêté du 31 mai 2013 (3). Il convient, bien sûr, de 
les personnaliser en fonction des objectifs spécifi ques 

du projet accompagné et des attentes de l’équipe. Par 
ailleurs, il faut s’interroger sur la fi nalité de cette forma-
tion : est-ce seulement une question de compétences à 
faire acquérir ? Parlant de la formation des profession-
nels, Brigitte Sandrin nous dit ceci : “Il s’agit d’un travail 
d’accompagnement pour aider chacun à progresser à 
partir de là où il en est, dans lequel, me semble-t-il, nous 
devons être particulièrement attentifs à la démarche que 
nous proposons aux professionnels qui viennent se former.
[…] Nous devons aussi concevoir la formation comme un 
moment privilégié, un espace qui permettra aux personnes 
de se sentir bien, reconnues, et qui les aidera ensuite 
dans leurs pratiques professionnelles.” (4).
Certains “ingrédients”, présentés dans le para-
graphe suivant, sont essentiels à l’animation d’une 
formation-action. 

 ◆ Le positionnement de l’accompagnateur-
formateur et les valeurs défendues
Le rôle de l’accompagnateur-formateur est avant tout 
de favoriser l’appropriation de connaissances, capacités, 
compétences par les professionnels afi n qu’ils puissent 
les mobiliser pour accompagner à leur tour les patients. 
Il doit prendre du recul vis-à-vis du projet, afi n de guider 
l’équipe pour qu’elle trouve ses propres solutions et non 
pas imposer “sa” vision des choses. C’est un effort perma-
nent pour l’accompagnateur, mais l’expérience permet 
de progresser et, plus on accompagne d’équipes, plus 
on se décentre de sa propre expérience d’éducateur en 
ETP pour venir s’enrichir de celle des équipes que l’on 
accompagne. Cela aide à trouver la bonne distance.
“Le formateur ne transmet pas le savoir, il accompagne 
l’apprenant pour qu’il le construise lui-même, grâce 
à un agencement spécifi que, productif, conçu par le 
formateur.” (5)
“L’accompagnement proprement dit comporterait 3 
processus indissociables : accueillir et écouter l’autre ; 
l’aider à discerner et à délibérer ; cheminer avec sollici-
tude à ses côtés.” (6)
Pour mettre en adéquation ses actes avec les valeurs 
qu’il défend, l’accompagnateur s’appuie sur un certain 
nombre de compétences.

 ◆ Les compétences
Accompagner un projet requiert des compétences rela-
tionnelles mais aussi pédagogiques et d’animation ainsi 
que des compétences organisationnelles et méthodo-
logiques. Elles sont, bien sûr, à mobiliser pour préparer 
et animer la formation.
Les accompagnateurs-formateurs cherchent à “croiser 
les apports théoriques, méthodologiques et pratiques 
au service du projet de l’équipe” (2). Dans les forma-
tions-actions qu’elle anime, l’UTEP propose une alter-
nance d’ateliers pratiques et d’apports théoriques. Les 
apports théoriques viennent éclairer des notions tout 
d’abord approchées à partir de l’expérience des partici-
pants sous forme de table ronde, jeux de rôle, brainstor-
ming, travail en sous-groupes, etc. 
Selon Artaud, les besoins des apprenants sont : “acqui-
sition de contenus et maîtrise de capacités et compé-
tences nouvelles”. Pour ce faire “quelques moments 
d’apports magistraux seront toujours nécessaires, mais 
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à condition d’être attendus, c’est-à-dire préparés” (6). 
Les apports théoriques proposés sont ensuite mobi-
lisés par les participants dans le cadre de nouvelles 
activités pratiques.

 ◆ La co-animation
Le binôme d’accompagnateurs-formateurs qui a accom-
pagné le projet depuis la demande assure également la 
préparation et l’animation de la formation. Pour que la 
co-animation soit une force et non une source de diffi -
cultés, il est nécessaire que les intervenants partagent 
une même vision de leur rôle, des valeurs et des fi na-
lités de la formation, et qu’ils se fassent mutuellement 
confi ance.
“Dans la co-animation interpénétrative, les personnes 
peuvent effectivement, sur le même champ de compé-
tences, intervenir. Dans cette co-animation, il y a repé-
rage de la personne qui cause d’abord, et ensuite appui 
de la deuxième. […] Alors, c’est effectivement une valeur 
et un avantage, car parfois ça peut être lourd de tirer un 
groupe de professionnels seule.” (8)

 ◆ La question du temps
Le rôle de l’accompagnateur-formateur est avant tout de 
favoriser l’appropriation de compétences par les profession-
nels dans la bienveillance, le non-jugement et la valorisa-
tion. Il s’agit de ne pas imposer mais de proposer, suggérer, 
amener à réfl échir. Pour cela, il faut respecter le rythme 
de progression de l’équipe qui dépend de son degré de 
motivation, de son énergie et de son niveau de formation.
La formation-action proposée par l’UTEP de Grenoble 
se déroule en 3 modules de 2 jours chacun. Un espace-
ment d’environ 2 mois entre 2 modules semble un bon 
compromis pour permettre à l’équipe de réaliser les 
travaux en intersession, de s’approprier les nouveaux 
concepts tout en restant “mobilisée” par le projet.
En plus du temps nécessaire aux acteurs, il faut prendre 
en compte le temps requis par le projet lui-même. Il serait 
utopique d’imaginer que 6 jours de formation vont suffi re 
pour mener le projet à son terme, et ce d’autant plus que 
ses objectifs sont ambitieux et que les actions d’éduca-
tion étaient inexistantes au départ. Il faut donc envisager 
le suivi en prévoyant les modalités d’accompagnement du 
projet une fois la formation-action terminée.

Les JUTEP ou jeudis de l’UTEP
Il s’agit de rencontres thématiques trimestrielles, ouvertes 
à tous les professionnels du territoire.
Leurs objectifs sont d’informer les professionnels sur 
l’actualité en éducation thérapeutique, de partager les 
expériences et d’échanger sur les pratiques. Toutes les 
équipes accompagnées sont informées de la tenue de 
ces journées que l’on pourrait considérer comme une 
modalité de suivi des accompagnements. Elles ont beau-
coup de succès et les soignants y participent largement.

Étape 4 : évaluer l’accompagnement

Les équipes des UTEP interrogées ont peu travaillé cet 
aspect. Toutes ont mis en place une évaluation infor-
melle, essentiellement à l’occasion d’échanges avec les 

équipes accompagnées. Certaines unités transversales 
“débriefent” sur les accompagnements réalisés, dans un 
souci d’amélioration de leurs pratiques. On peut considérer 
que la réfl exion mise en œuvre par notre UTEP sur ses 
pratiques d’accompagnement est une forme d’évaluation. 
Nous avons, par ailleurs, élaboré un questionnaire d’éva-
luation pour la formation initiale et la formation-action. 
Il porte à la fois sur le fond et la forme. L’équipe s’at-
tache à évaluer la satisfaction des participants ainsi que 
l’impact de la formation en regard de ses objectifs. Un 
questionnaire du même type est également proposé pour 
évaluer les JUTEP. Il permet de s’informer sur les théma-
tiques que les participants souhaiteraient voir abordées à 
l’avenir. L’UTEP assure également un suivi de ses activités 
en renseignant des tableaux de bord qui permettent de 
collecter des données concernant la nature des actions 
menées, le temps consacré, ainsi que le public qui en a 
bénéfi cié.
Il lui reste donc à construire son référentiel d’évaluation 
de manière plus formelle, qui portera sur 3 champs : l’ac-
tivité, le processus et l’impact des actions d’accompagne-
ment et de formation.

Conclusion
L’analyse de ses pratiques d’accompagnement de projet 
a permis à l’UTEP de réajuster certains aspects de son 
fonctionnement opérationnel.
Elle a mis en lumière la nécessité de “sacraliser” des 
temps d’échanges, de partages d’expériences et de savoirs, 
de confrontations de point de vue au sein de l’UTEP, dans 
un souci d’harmonisation des valeurs qu’elle défend et 
des pratiques qui en découlent.
La réfl exion menée a également permis de mettre en 
exergue un certain nombre de dimensions essentielles 
de l’accompagnement de projet, notamment : 

• la demande formulée en première intention, le 
contexte du projet, l’identifi cation de l’équipe impliquée 
doivent faire l’objet d’une exploration minutieuse afi n 
de les prendre en compte dans les actions d’accompa-
gnement proposées ;

• les modalités d’accompagnement doivent être en 
adéquation non seulement avec les objectifs du projet, 
mais aussi avec les capacités de l’équipe à s’organiser 
pour dégager du temps pour cette nouvelle activité ; 

• les compétences des accompagnateurs doivent être 
mult iples :  relat ionnelles,  pédagogiques et 
méthodologiques.

Au cœur de cette démarche se trouve donc la notion de 
compétences, qu’il s’agisse des compétences utiles à 
l’UTEP pour mener à bien sa mission d’accompagne-
ment ou des compétences qu’elle va chercher à déve-
lopper chez les professionnels de santé accompagnés. 
Ainsi que l’explique Philippe Barrier, “la compétence s’ac-
croît naturellement avec l’exercice, comme le montrent 
toutes les théories de l’apprentissage depuis Piaget 
(1947). Elle s’affi ne, se consolide, s’étend non seule-
ment par l’habitude, mais aussi par la constante réfl exion 
qu’elle induit, par un perpétuel exercice d’ajustement 
des connaissances dans leur confrontation à la réalité 
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mouvante et évolutive des situations. Ce n’est donc pas 
seulement le diplôme qui fait la compétence – au sens 
de capacité à comprendre et agir de manière adaptée, 
pertinente et effi cace – mais l’exercice harmonieux et 

réfl échi du pouvoir d’agir qu’elle institue. C’est là le 
vrai sens du mot ‘compétence’ : lorsqu’elle devient art, 
c’est-à-dire exercice libre et spontané d’une aptitude à 
l’excellence.” (9)
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Fausse simplicité

* Centre hospitalier 
de Douai.

Avec M. X, ça va aller vite (ça tombe bien, j’ai du 

retard). Il n’a pas de problèmes, tout va toujours 

bien, il a compris qu’il fallait qu'il maigrisse, il a 

même accepté d'être hospitalisé 1 semaine, on va 

voir ce que ça a donné…

“– Entrez… Asseyez-vous…  Installez-vous… 

Comment allez-vous ? 

– Ça va, j’ai perdu 4 kg, c’est plus dur maintenant, 

mais on va continuer, ce n’est pas trop diffi  cile.

– Bon, on continue comme ça, et on se revoie dans 

3 mois, et n’oubliez pas l’activité physique, c’est 

encore plus important que la diététique. Et avec le 

tabac, vous en êtes où ?” 

À partir de là, ça ne se passe plus comme prévu. 

Quand il ne fume pas, M. X a envie de grignoter, et 

vice versa. C’est comme s’il devait combler une 

angoisse. D’ailleurs, il est tout le temps angoissé. 

Jamais, dans une journée, il ne se sent vraiment 

léger. Pourquoi ? C’est une bonne question, il n’y a 

jamais vraiment réfl échi… Ça fait plusieurs années, 

peut-être 10 ans… depuis que son père est mort... 

Il ne l’a jamais dit à personne, mais il ne s’en est 

jamais remis. Il y pense sans cesse, ça a été si bru-

tal, inattendu… 

Plus longue que prévue, cette consultation. Mais je 

sais maintenant que : 1) je ne l’avais jamais vrai-

ment écouté, et 2) il va falloir qu’on s’occupe de cette 

blessure toujours béante si l’on veut avoir une chance 

qu’il aille mieux, y compris sur le plan de son risque 

vasculaire.

Illustration : Anne Maurange
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Formation à l’éducation thérapeutique 
auprès des étudiants en médecine : une expérience 
à la faculté de médecine de Besançon
Jérôme Combes*, Cécile Zimmermann*, Christine Kavan*, Laurence Philippe*, Marie-Laure Roz*, 
Alfred Penfornis*

* Unité transversale 
pour l’éducation 

du patient (UTEP), 
CHU de Besançon.

L’ éducation thérapeutique du patient (ETP) a une 
importance capitale dans la prise en soins des 
personnes malades chroniques (1, 2). La forma-

tion des soignants est un élément incontournable pour le 
développement de l’ETP. Elle apparaît comme un critère 
de qualité dans les différentes recommandations natio-
nales (3, 4) et internationales (5) et constitue une obliga-
tion légale (6). De plus, l’impact positif de la formation des 
soignants sur les pratiques a été confi rmé par plusieurs 
études (7, 8). Cependant, la formation initiale des soignants 
en ETP est encore faiblement investie (9, 10), notamment 
celle des étudiants en médecine (11).
L’objectif de ce travail est de présenter une expérience 
concrète de formation initiale à l’ETP proposée à des 
étudiants du deuxième cycle des études médicales 
(DCEM2) de la faculté de médecine de Besançon.

Méthodologie

Contexte

Ce certifi cat d’ETP est proposé depuis l’année universi-
taire 2009/2010 dans le cadre du cursus régulier, à titre 
optionnel, aux étudiants de DCEM2 (arrêté du 4 mars 
1997, consolidé au 10 mai 2007) [12]. Il est ouvert à 15 
étudiants sélectionnés sur lettre de motivation.

Concepts et méthodes pédagogiques

Notre enseignement est fondé sur le concept général 
de l’ETP défi ni par l’OMS (5). Il s’agit d’une ETP centrée 
sur la personne malade dans toute sa singularité et sa 
subjectivité, et dont la fi nalité est d’aider les patients à 
prendre soin d’eux-mêmes (13). 
Cette approche de l’ETP implique une nouvelle relation de 
soin similaire au modèle de la participation mutuelle (14) 
et un changement de “posture” du soignant inhérent à 
cette relation de soin, qui exige l’acquisition de compé-
tences complémentaires issues des sciences humaines 
(philosophie, anthropologie, sociologie, psychologie).
La pédagogie proposée dans ce certifi cat s’appuie sur 
une approche participative et active et s’inscrit dans une 
logique d’apprentissage centrée sur l’apprenant (15). 
Par des techniques pédagogiques variées et adap-
tées (brainstorming, Metaplan®, témoignages, jeux 
de rôle, vidéo) que les étudiants découvrent et expéri-
mentent (et qu’ils pourront par la suite utiliser avec les 
patients), les formateurs, en partant de leur vécu, de 

leurs expériences et de leurs représentations, suscitent 
l’expression, l’analyse, la réfl exion, l’esprit critique sur 
les thématiques abordées. Si besoin, de façon ponc-
tuelle, des apports théoriques viennent compléter ou 
synthétiser les échanges.

Objectifs du certifi cat

Les objectifs généraux de ce certifi cat sont de permettre 
aux étudiants de :

• découvrir les différents concepts d’ETP ;

• se sensibiliser à une conception de l’ETP centrée sur 
la personne et à l’importance de la relation soignant-
soigné pour mener à bien une démarche éducative de 
qualité ;

• s’exprimer, s’interroger, réfl échir, avoir un regard 
critique sur leur pratique du soin et leurs intentions 
éducatives.

Organisation

Ce certifi cat comprend 60 heures réparties en 9 demi-jour-
nées (36 heures) d’enseignement thématique (tableau) 
et 24 heures de travaux pratiques incluant un stage d’au 
moins une journée dans une structure ressource pour 
l’ETP. 

Validation

La rédaction d’un “carnet de route” constitue l’élément 
important de la validation du certifi cat. Ce carnet de route, 
en forme de portfolio, sert de fi l conducteur aux étudiants 
tout au long de l’enseignement et est enrichi progressi-
vement par leurs travaux en intersessions, leurs stages 
cliniques, leur stage dans une structure pratiquant l’ETP, 
leurs lectures ainsi que leurs interrogations et réfl exions 
personnelles.

Évaluation 

Notre évaluation a porté sur la satisfaction des étudiants 
vis-à-vis de cet enseignement et sur leur sensibilisation 
à la dimension humaine du soin. Nous nous sommes 
intéressés, d’une part, à leur capacité à développer un 
regard critique et à s’interroger sur la relation de soin à 
travers leurs carnets de route et, d’autre part, à l’évolu-
tion de leurs représentations du soin.
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La satisfaction des étudiants 
pour cet enseignement

À la fi n de chaque module, les étudiants remplissent un 
questionnaire anonyme d’évaluation comprenant 6 à 8 
questions sur le fond (thématiques) et la forme (organi-
sation, méthodes pédagogiques, rapport théorie/pratique) 
utilisant une échelle allant de 0 “pas du tout” à 10 “tout 
à fait”. Leur avis est, par ailleurs, sollicité par des ques-
tions ouvertes sur les points forts, les points faibles, leurs 
suggestions et leurs ressentis. Une synthèse de cette 
évaluation est restituée au début du module suivant et 
validée avec les étudiants. 
Pour l’ensemble des modules, le résultat de l’évaluation 
était en moyenne de 8,48/10 (+/- 0,57) pour le fond et 
8,67/10 (+/- 0,32) pour la forme, avec une grande homo-
généité entre les différents modules indiquant la satis-
faction globale des étudiants.
Cette évaluation a permis aux enseignants de percevoir le 
ressenti du groupe durant les modules et d’améliorer la 
qualité de ce certifi cat en tenant compte des points faibles, 
remarques et suggestions exprimés par les étudiants.

La sensibilisation à la relation soignant-soigné

Les enseignants ont sélectionné, dans les carnets de 
route, des “morceaux choisis” qui leur semblaient le mieux 
traduire, à travers le vécu et l’expérimentation des étudiants, 
le développement de leur regard critique et de leur réfl exion.

L’oubli des règles de politesse
“Le médecin entre dans la chambre et demande ‘ça 
va ?’, rien de plus (sans dire bonjour), et quitte la 
chambre, parfois même sans attendre la réponse de 
la patiente !”

Le manque de respect
“Les médecins entrent dans une chambre et font la visite 
alors que le patient est nu et que les infi rmières font sa 
toilette.”
“Des soignantes parlaient des joies de la maternité en 
faisant ‘la petite toilette’ d’une jeune femme qui ne pourra 
jamais enfanter.”
“Durant la visite, le chirurgien nous a rejoints dans la 
chambre et, sans un regard ni un bonjour pour le patient, 
s’est adressé au médecin et a parlé du patient en utilisant 
la troisième personne, annonçant de mauvaises nouvelles 
sans égard pour ce que pouvait ressentir le patient.”

Une disponibilité variable
“Ce qui m’a particulièrement marquée, c’est la vitesse à 
laquelle la visite est effectuée. Cependant, certains méde-
cins prennent le temps de s’asseoir à côté du patient, de 
lui montrer que ce laps de temps lui est dédié et qu’il peut 
s’exprimer. D’autres médecins, à l’inverse, répondent au 
téléphone pendant la visite, sortent de la chambre, puis 
rentrent, pour fi nalement ressortir quelques secondes 
plus tard pour répondre à un autre appel.”
“Pendant que le malade se confi e, le médecin regarde 
l’écran de son ordinateur en répondant ‘hum, hum, oui’.”

Des messages contradictoires
“J’ai remarqué que, lorsque 2 patients se sont fait opérer 
de la même chose, qu’ils se retrouvent dans la même 
chambre, ils n’ont parfois pas du tout les mêmes consignes 
post opératoires, car n’ont pas les mêmes médecins.”

Une médecine centrée sur les résultats 
biomédicaux
“J’ai eu l’impression que les médecins considéraient que 
les patients allaient bien si leurs résultats biologiques 
étaient bons.”

Tableau. Programme de l’enseignement.

Module 1 Module 2 Module 3 Module 4 Module 5

Présentations Restitution du travail 
en intersession

Les déterminants 
des comportements 
de santé

Écoute active

Entraînements

Mener 
un entretien

Entraînements

Éducation thérapeutique : 
défi nitions, concepts

Les processus 
d’adaptation 
à la maladie chronique

La démarche 
éducativeSpécifi cités 

des maladies chroniques
Témoignage 
d’un patient

Préparation 
du stage 
et du carnet 
de route

Travail en intersession

Module 6 Module 7 Modules 8 Module 9

Pédagogie – apprentissage Les émotions 
dans la relation

Travail en interdisciplinarité
Travail d’équipe

Éthique et éducation 
thérapeutique

ETP et soins de premier 
recours : témoignage

Rôle des associations de 
patients dans l’ET : 
témoignage

Animer un projet éducatif 
au sein d’une équipe : 
témoignage 

Travail en intersession



26 Santé Éducation - 01 - Janvier-Février-Mars 2014

Santé Éducation L A  F O R M AT I O N  D A N S  T O U S  S E S  É TAT S

Une tendance à la fuite
“Si le patient pose une question dérangeante, le médecin 
répond à côté ou va chercher quelque chose dans une 
autre pièce en disant ‘où en étions-nous ?’, et part dans 
un autre débat.”

Au fi l des acquis et après s’être entraînés entre eux à la réali-
sation d’un bilan partagé lors de jeux de rôle, les étudiants 
vivent leur premier bilan partagé avec des patients.

Un démarrage plus ou moins délicat
“Au début, j’étais très tendue, un peu brouillonne dans 
ma façon de procéder.”
“Ce que j’ai ressenti au début de cet entretien, comme à 
chaque fois que l’on s’introduit dans la vie des gens avec 
nos questions, c’est un peu de gêne, l’impression de ne 
pas trop savoir par où commencer.”
“Je n’avais pas réellement préparé l’entretien. J’y suis 
allé avec une feuille et un stylo et mes quelques ques-
tions en tête. Je souhaitais quelque chose de plus spon-
tané, de plus réfl ectif avec le patient.”

Quelques diffi cultés
“Puis, j’ai abordé la partie la plus diffi cile à mener, celle 
du ressenti de la maladie, du ‘comment on vit avec’, des 
contraintes, des solutions… J’ai senti pour cette partie 
plus de gêne que pour les autres.”
“Je n’ai pas réussi à fi nir correctement l’entretien : devais-je 
le faire sortir ? Ramasser mes prises de notes devant lui ?”

Des émotions
“Au départ, la patiente m’a donné l’impression que cela 
ne la touchait pas. Elle semblait un peu résignée. Mais 
progressivement, j’ai compris qu’elle avait surtout peur 
de mourir (comme son frère). Son mari donnait aussi, à 
l’arrivée, l’impression d’être un homme solide, mais il est 
en fait lui aussi très angoissé et a pleuré beaucoup dès 
que je lui ai demandé ce qu’il pensait. J’ai été surprise 
de la réaction de la patiente et de son mari (ils arrivaient 
en souriant et semblaient connaître la maladie et le trai-
tement). Même le médecin généraliste qui m’accompa-
gnait ne s’attendait pas à ce qu’il y ait tant de larmes, il 
n’avait pas encore mesuré leur angoisse.”

Satisfaction et enrichissement mutuel
“Je connaissais cette patiente, elle m’a dit que ça lui a 
fait très plaisir de pouvoir s’exprimer, de parler de sa 
maladie et de ce qu’elle pouvait ressentir, ce qu’on ne 
lui avait d’ailleurs jamais demandé …”
 “Cet entretien s’est déroulé assez aisément et a été éton-
namment instructif. Une découverte pour moi... Je n’ai 
quasiment pas eu à me servir de mes questions préré-
digées, un sujet en entraînant un autre.”
“J’ai pris plaisir à réaliser cet entretien, à sortir des habi-
tuels interrogatoires policiers.”
“J’en suis ressortie enrichie, fi ère d’y être arrivée et d’avoir 
essayé de mettre mon ‘savoir’ d’éducation en pratique !”

De l’humilité
“Je n’ai pu qu’écouter cette dame qui m’a sincèrement 
parlé de son quotidien et des diffi cultés qu’elle rencon-
trait chaque jour avec sa polyarthrite. Dans ces cas-là, 

nous sommes bien impuissants pour dire quoi que ce soit 
de rassurant. Je n’ai pu qu’essayer de comprendre cette 
personne en l’écoutant tout simplement…”

Ce qu’ils retiennent de ce certifi cat :

Développer une approche globale
“Il faut s’intéresser au patient, à son entourage… pas 
seulement à la maladie.”
“Ce module m’a donné l’envie de comprendre le patient, 
son contexte familial, social, son traitement, ses appré-
hensions, sa façon de voir les médecins, la médecine ou 
bien encore sa maladie.”
“Mais c’est vraiment mon stage qui m’a fait prendre 
conscience de tout ce qu’englobait l’éducation théra-
peutique. J’ai compris que le patient devait effective-
ment se battre tous les jours contre sa maladie et qu’il 
pouvait passer par des périodes de découragement dues 
à des diffi cultés dans sa vie familiale ou professionnelle.”

Respecter le rythme du patient
“J’ai aussi appris qu’on ne pouvait pas aller plus vite que 
le patient, qu’il fallait aller à son rythme.”

Travailler en équipe
“J’ai compris qu’il ne faut pas hésiter à faire appel à 
d’autres (réseaux, psychologue, etc.).”
“À travers mon passage dans ce stage, j’ai pu voir que le 
travail en équipe pluridisciplinaire était fondamental.”

Écouter
“On doit écouter les patients, essayer de les comprendre et 
les aider à prendre soin d’eux-mêmes malgré les diffi cultés.”
“Je pense maintenant qu’il faut écouter le malade, tenir 
compte de son avis et arriver à trouver avec lui des 
compromis.”

Ne pas oublier l’être humain
“Ce constat est devenu pour moi une évidence à la fi n de 
ce module : comment s’intéresser à la maladie sans s’in-
téresser à la personne malade ?”
“Ma vision de l’éducation thérapeutique a été bouleversée : 
avec surtout la notion que chaque patient est différent et 
qu’il faut s’adapter à lui et l’aider à trouver ses solutions.”

Se poser des questions, douter
“Dorénavant, dans de nombreuses situations, je me pose 
des questions : est-ce que ce que je viens de faire était le 
mieux pour le patient ? Pouvais-je faire mieux ? Autrement ? 
Est-ce que le patient a pu exprimer tout ce qu’il voulait ?”
“Que demandent les patients ? De quoi ont-ils réellement 
besoin ? Qu’attendent-ils de nous ?”
“Je me questionne sur la formation dans les facultés de 
médecine, car on reste fi nalement centré sur la maladie 
et comment la soigner au mieux avec des traitements 
curatifs mais sans se préoccuper du malade. ”

Évolution des représentations

Les 15 étudiants se sont exprimés anonymement et par 
écrit sur leur conception du soin, au début et à la fi n 
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de l’enseignement. Ils ont reçu à chaque fois 3 post-it 
et devaient, en quelques minutes, répondre à la ques-
tion : “Pour vous, soigner c’est…”, en notant une idée par 
post-it, exprimée par 1 mot ou 1 phrase courte. Leurs 
réponses ont été classées à partir d’une grille de mots-
clés, dans 2 conceptions différentes du soin, l’une centrée 
sur la maladie, l’autre centrée sur la personne malade. La 
comparaison des réponses permet de mettre en évidence 
une évolution franche de leurs représentations du soin 
(fi gure).

Discussion
Des programmes surchargés, l’intégration diffi cile du 
concept d’ETP dans notre culture médicale centrée sur 
l’aspect biomédical du soin, et le manque de formation 
des enseignants expliquent que l’aspect humain et la rela-
tion soignant-soigné soient en partie occultés de l’ensei-
gnement des études médicales (11). 
C’est souvent plus tard, après avoir éprouvé des diffi -
cultés dans le suivi des malades chroniques, voire un 
sentiment d’échec, ou avoir perçu un décalage entre 
leur vision du soin et leurs pratiques que les soignants 
ressentent le besoin de comprendre, de chercher des 
pistes et de s’ouvrir davantage à des disciplines issues 
des sciences humaines (16, 17). La formation continue va, 
par des programmes adaptés, permettre d’analyser les 
pratiques, de catalyser le processus de remise en cause 
des soignants et être l’occasion de transformations qui 
peuvent avoir une portée identitaire (15, 17, 18).
Les étudiants participant à ce module optionnel d’ETP 
se sont orientés vers des études médicales pour leur 
intérêt à la fois scientifi que et humain. Ils déplorent une 
formation trop scientifi que et, bien que non encore impli-
qués, ils perçoivent l’intérêt d’acquérir des compétences 
complémentaires dans le champ des sciences humaines, 
qu’ils jugent indispensables pour la pratique de leur futur 
métier. Ce certifi cat optionnel, dont le concept était pour 
eux initialement un peu fl ou, peut les aider à combler ce 
manque. Les rares expériences décrites de formation 
initiale à l’ETP auprès des “apprentis médecins” ont un 
impact positif sur leurs pratiques. Cependant, la plupart 
de ces formations sont centrées sur la transmission de 
connaissances et de conseils (19). L’impact d’une forma-
tion à l’ETP centrée sur la relation soignant-soigné auprès 
d’étudiants en médecine dès leurs premiers contacts avec 
les patients n’est pas connu et reste diffi cile à évaluer à 
long terme (20).
Ces 2 années d’expérience montrent que les étudiants 
sont, au début de l’enseignement, déstabilisés par l’ab-
sence de cours magistraux et jugent l’apport théorique 
insuffi sant. Peu habitués à exposer leur point de vue, à 
parler de ce qu’ils ressentent, à échanger et débattre, ils 
se disent intimidés et mal à l’aise, ils cherchent la “bonne 
réponse”, craignent de se tromper. Ils sont également 
surpris du climat qui règne dans ce certifi cat : écoute, 
absence de jugement et respect de la parole de chacun. 

Très rapidement, ils prennent confi ance, s’affi rment et 
se révèlent durant cet enseignement qu’ils souhaitent 
de plus en plus participatif.
Au fi l des modules, nous avons été séduits par l’en-
thousiasme des étudiants à aborder des thématiques 
inhabituelles avec une pédagogie différente, la perti-
nence de leurs observations, leur curiosité, leur capa-
cité d’analyse, leur créativité, leur investissement à 
expérimenter, dans le jeu, puis avec les patients, la 
relation soignant-soigné. Leurs “carnets de route” 
et les échanges témoignent de l’apport de cet ensei-
gnement et des perspectives entrevues. Cette analyse 
reste à modérer car il est probable que les étudiants 
inscrits à ce certifi cat dans une démarche volontaire 
sont déjà sensibilisés ou attirés, à ce moment de leur 
formation, par la dimension relationnelle du métier 
de médecin. Il paraît également nécessaire de s’inter-
roger sur la pertinence de ce type d’enseignement à 
titre obligatoire à un moment bien défi ni du cursus des 
études médicales.
Nous pouvons néanmoins parier que les qualités humaines 
exprimées par les étudiants durant ce certifi cat, seront 
pour eux une ressource dans leur pratique future, quel 
que soit leur contexte d’exercice professionnel. 

Conclusion
Cette expérience récente montre qu’une formation initiale 
à l’ETP, centrée sur la relation soignant-soigné avec 
une pédagogie participative, répond à un besoin et aux 
attentes d’un certain nombre d’étudiants en médecine 
qui perçoivent déjà que de solides bases scientifi ques 
sont indispensables mais insuffi santes pour appréhender 
leurs futures missions de médecin.
Elle démontre également qu’en offrant aux étudiants un 
espace de parole et d’expérimentations leur permettant 
de commencer à explorer cette dimension éducative du 
soin, il est possible de les amener à déplacer progressive-
ment leur regard de la maladie vers la personne malade. 
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Logique du choix ou logique du soin ?
Réfl exions à partir de l’ouvrage Ce que soigner veut dire. 
Repenser le libre choix du patient1, de Annemarie Mol

Céline Lefève*

* Université Paris 
Diderot, laboratoire 
SPHERE (UMR 7219 

CNRS), Centre 
Georges Canguilhem.

1 Paris : Presses des 
Mines, 2009.

C
e que soigner veut dire, de l’anthropologue 
né erlandaise Annemarie Mol, est l’un des livres 
sur le soin les plus stimulants qu’il ait été donné 

de lire ces dernières années. Bien que sa traduction 
française date déjà de 2009, il paraît ici utile de revenir 
sur cet ouvrage au style direct et à la pensée acérée, 
qui décrit le soin dans le contexte de la maladie chro-
nique, met en défaut les idées les plus répandues sur 
l’autonomie du patient et, au-delà, montre combien la 
conception moderne de l’individu, rationnel, responsable 
et autonome, héritée de la philosophie des Lumières, 
est erronée. Ainsi, cet ouvrage de 200 pages, fondé sur 
une étude ethnographique de consultations de diabé-
tologie ambulatoire, nourri des réfl exions de Georges 
Canguilhem, de Michel Foucault, de Bruno Latour et 
des éthiques du care, parvient à mettre en question les 
cadres conceptuels habituels de l’éthique médicale et à 
contribuer à la philosophie politique, sans jamais s’éloi-
gner des pratiques concrètes de soin, ni s’encombrer de 
références ni de jargon philosophiques. 
La thèse défendue par Mol est que la logique que suivent 
les pratiques de soin est bien différente de la logique du 
choix que sous-tend la référence à l’autonomie du patient. 
Mol part du fait que la référence à la notion d’autonomie 
est prééminente dans les pratiques de soin comme dans 
l’éthique médicale. Cette référence promeut un idéal : les 
patients devraient être autorisés à faire leurs propres 
choix et les professionnels de santé devraient les laisser 
prendre les décisions chargées de valeurs. Le problème 
est que cette logique du choix laisse croire, à tort, que le 
soin vise à rendre actifs des patients initialement passifs 
et à augmenter ainsi leur capacité rationnelle de choix. Or, 
la réalité du soin montre que celui-ci consiste bien plutôt 
à prendre en compte ou prendre appui sur les activités, 
diverses et nombreuses, des patients, et à tisser avec eux 
des relations adaptables visant à faire face ensemble à la 
réalité du corps malade. “Pour répondre à l’idée que le 
choix libère fi nalement le patient d’une passivité forcée, 
écrit Mol, je veux montrer que, dans la pratique des soins, 
les patients ne sont pas du tout passifs. Ils sont actifs. 
Ils agissent non pas en premier lieu comme des sujets 
‘de choix’, mais comme des sujets ‘d’actes’. La logique 
du soin ne se préoccupe pas de nos souhaits ni de nos 
options, elle se concentre sur ce que nous faisons. Les 
patients font énormément de choses. (…) À partir de là, 
le point fondamental n’est pas de savoir à quel point nous 
sommes actifs, mais dans quels types d’activités nous 
sommes engagés.” (p. 28). Dès lors, le bon soin ne vise pas 
l’accomplissement d’une individualité rationnelle et libre, 
mais consiste dans une multiplicité d’actes et de relations 
s’ajustant aux aléas de la maladie et soutenant, dans la 
durée, l’individuation, toujours inachevée, du patient : “Le 
bon soin naît plutôt d’un ensemble de personnes qui lui 

donnent une forme à inventer et à adapter continuelle-
ment dans la pratique de tous les jours.” (p. 23)
L’opposition entre la logique du soin et celle du choix 
est déclinée par chacun des 6 chapitres. Sont d’abord 
opposées les catégories de client et de patient, le soin 
apparaissant, à rebours de la logique de marché et de 
l’idéologie consumériste, non comme un bien marchand ou 
un produit marketing, mais comme un processus continu 
et ouvert, tentant de répondre au cours erratique et à la 
temporalité indéfi nie de la maladie chronique. Le soin 
implique des interactions entre des acteurs multiples au 
sein desquels le patient, individu spécifi que pris dans des 
circonstances spécifi ques, n’est pas membre d’un groupe-
cible mais membre à part entière de l’équipe soignante. 
L’incertitude du soin implique de distinguer activité de 
soin et action de contrôle : “Les résultats des efforts 
conjoints de l’équipe de soin restent dans le domaine de 
l’incertitude. Les maladies sont imprévisibles. L’art du 
soin, dès lors, est d’agir sans chercher à contrôler. De 
persister, tout en lâchant prise” (p. 66). Dans cette pers-
pective, Mol souligne, dans le sillage de Canguilhem qui 
défi nissait la médecine comme technique et non comme 
science, que le soin est un bricolage technique et que, 
loin de s’y opposer, la relation de soin inclut la techno-
logie. Mol réfute ainsi toute appréhension technophobe 
de la médecine et ouvre un chantier de réfl exions sur la 
manière dont la technique doit et peut soutenir l’huma-
nité du soin (1).
Le chapitre suivant explique en quoi la promotion de l’au-
tonomie du patient et les théories de l’émancipation qui 
fondent, depuis les années 1970, l’évolution de l’éthique 
et du droit en matière de santé ne correspondent pas à 
la réalité du soin. Elles prolongent les théories politiques 
occidentales qui, depuis la Grèce jusqu’aux Lumières, défi -
nissent la liberté du sujet ou du citoyen à partir du contrôle 
qu’il exerce sur son corps : les passions et les souffrances 
du corps étant censées altérer ou soumettre la volonté 
individuelle. Ici, le contrôle et l’effacement du corps sont la 
condition de possibilité de l’autonomie. Au contraire, dans 
la logique du soin, le corps est l’objet dont il faut prendre 
soin car il est impossible de le contrôler, et l’autonomie 
ne consiste pas dans son effacement mais dans une vie 
pacifi ée, comprenant le plus de plaisir possible, avec lui. 
De sorte que l’étude du soin contribue aussi à une autre 
philosophie du corps, au dépassement du dualisme âme/
corps et à la mise en exergue de l’activité du corps lui-
même et, par-là, celle du patient. En effet, dans l’expé-
rience de la maladie et du soin, le corps ne peut être 
considéré comme la chose sur laquelle l’esprit agit pour 
s’en libérer. De plus, le corps est vivant, c’est-à-dire actif : 
c’est un sujet d’appréciations et de connaissances (je me 
sens bien/mal ; je reconnais mes sensations d’hypogly-
cémie ; je trouve l’énergie d’effectuer mes mesures de 
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glycémie ; je m’informe sur le diabète ; je prends soin de 
moi ; je m’injecte mon insuline, etc.). On retrouve ici, en 
fi ligrane, la défi nition que donnait Georges Canguilhem 
du vivant comme sujet normatif qui apprécie lui-même 
son état, et sa défi nition de la médecine comme compré-
hension et restauration des comportements ou normes 
(biologiques, psychologiques et sociales) que le patient 
éprouvera pour lui-même et par lui-même comme 
normales parce qu’elles lui permettent de vivre, avec 
ses anomalies ou ses maladies, avec le plus de souplesse 
et d’adaptation possible. Mol explicite cette idée-force 
d’une activité du corps à laquelle s’articule l’activité de 
soin : “Mon propos n’est pas phénoménologique, comme 
si à côté du corps que nous ‘avons’ (connu de l’extérieur), 
nous devions faire attention au corps que nous ‘sommes’ 
(ressenti de l’intérieur). Je dis plutôt que, dans la clinique, 
le corps le plus pertinent est celui que nous ‘faisons’. Il 
prend part à nos pratiques” (p. 84). Le soin en diabéto-
logie et l’éducation thérapeutique consistent donc à agir 
à partir et sur les activités corporelles du patient, celles 
qui ne sont pas liées à la maladie et celles que le traite-
ment rend indispensables : “On peut apprendre activement 
à reconnaître les premiers signes d’une hypoglycémie, 
non pas en transcendant son corps mais en l’habitant 
et en le ressentant. C’est une compétence fi ne qui peut 
être graduellement exercée, mais qui en même temps est 
minée par la maladie. Le diabète diminue la capacité du 
corps à sentir les hypos. L’appréciation a beau être une 
aptitude des corps, elle ne va pas de soi. Il faut apprendre 
à reconnaître ses sensations, et cette capacité peut aussi 
s’atrophier. L’appréciation n’est pas une chose qui arrive 
par hasard, c’est une activité des patients” (p. 85).
Mol conclut que la question centrale dans la maladie chro-
nique n’est pas celle de l’autonomie, mais précisément 
celle du soin. La première préoccupation des patients 
“n’est pas de savoir qui est celui qui décide, mais ce 
qu’il serait bon de faire. […] Comment vivre (avec, dans, 
comme) un corps qui est à la fois fragile et capable de 
ressentir du plaisir ?” L’enjeu n’est pas de célébrer l’au-
tonomie, mais de chercher la vie bonne avec la maladie, 
“d’explorer d’anciennes et de nouvelles manières d’amé-
nager une belle vie. La logique du soin suggère que chaque 
équipe de soin s’engage dans ce type d’exploration. Que 
pourrait être une bonne vie pour tel patient en particu-
lier ? Et puis quelque chose change et l’exploration doit 
être reprise de nouveau. Explorer comment vivre avec le 
diabète est, tout comme le diabète lui-même, une ques-
tion chronique” (p. 87).
Le chapitre intitulé “Diriger ou partager” constitue un 
véritable précis d’épistémologie de la mesure et de la 
technique, dont la clarté fait qu’il devrait être lu par tous 
les étudiants de médecine. Canguilhem montrait que 
la mesure d’une constante physiologique (par exemple, 
un taux de glycémie) ne prend une valeur normale ou 
pathologique qu’en fonction du comportement du sujet 
dans son milieu, des actions qu’il y déploie, des circons-
tances auxquelles il fait face et de ce qu’il ressent. Mol 
rappelle que les mesures, en médecine, ne donnent pas 
à voir de simples faits qui seraient ensuite transmis par 
les médecins à leurs patients, à titre d’information, en 
vue d’éclairer leurs décisions : cette vision linéaire des 
choses, qui sépare les faits et les valeurs et correspond 

à la logique du choix, est erronée. Les mesures en méde-
cine sont des “faits-valeurs” : ce sont des valeurs liées 
à des pratiques, c’est-à-dire aux sensations, projets et 
activités des malades et aux options thérapeutiques qui 
s’offrent (ou non) aux médecins. Une mesure prend sens 
en fonction de facteurs individuels “comme l’effort qu’il 
vous faut faire pour prendre une mesure, votre capacité à 
ressentir l’arrivée d’une hypo, votre souhait de travailler 
dans le jardin ou d’aller vous promener. Il dépend des 
pratiques dans lesquelles vous êtes engagé. […] Les faits-
valeurs font partie des pratiques en cours : de pratiques 
de soin tout autant que de pratiques qui sont liées au 
travail, à l’école, à la famille, aux amis, aux vacances et 
à toute autre chose qui peut avoir de l’importance dans 
la vie” (p. 95-97). La vision linéaire sépare les moyens et 
les fi ns : c’est aussi pour cela qu’elle s’avère erronée. On 
ne se donne pas d’abord une fi n à atteindre qui permet 
de déterminer ensuite les moyens à adopter. Moyens et 
fi ns se construisent conjointement et réciproquement : 
“L’identifi cation d’une valeur-cible appropriée n’est pas 
une condition préalable au traitement, mais une partie du 
traitement. Vous ne l’établissez pas avant de vous engager 
dans l’action, vous la cherchez continûment pendant que 
vous agissez” (p. 97). 
Une dernière vision linéaire des choses, entretenue par 
les études cliniques et par la réduction de la médecine 
à une science, laisse voir son erreur : celle qui sépare la 
connaissance médicale de son application pratique. D’une 
part, la connaissance médicale (l’annonce d’un diagnostic, 
d’un résultat d’analyse) change la vie du patient, elle fait 
partie intégrante de la pratique de soin, avec des effets 
bénéfi ques ou délétères qu’il faut évaluer : “Les faits de 
valeurs émergent de la vie tout en interférant avec elle. 
[…] L’accumulation de connaissances ne consiste pas à 
fournir une meilleure cartographie de la réalité, mais à 
construire des façons plus supportables de vivre avec ou 
dans la réalité” (p. 97). D’autre part, les techniques (par 
exemple, l’invention et l’usage du glucomètre) ont des 
effets inattendus : ce sont en elles-mêmes des expérimen-
tations appelant d’autres connaissances et modifi ant les 
fi ns de la thérapeutique (ici encore affl eurent les ensei-
gnements de Canguilhem pour qui soigner était toujours 
une expérimentation [2]). Enfi n, les techniques sont des 
expériences vécues, générant des formes de plaisir ou de 
souffrance imprévues et demandant d’écouter les récits 
des patients : “Les bons professionnels ont besoin de 
questionner leurs patients sur leurs expériences et se 
préoccupent avec attention de ce qui leur est raconté, 
même si rien de tel n’apparaît dans les résultats des 
études cliniques” (p. 101). Ainsi, les techniques ne sont 
pas de purs moyens mais des médiateurs inventifs, et 
le soin dans la maladie chronique une série indéfi nie 
d’essais/erreurs.
Finalement, dans la logique du choix, ce qui importe est 
de savoir ce que veut (ou ne veut pas) le patient et le choix 
consiste, à certains moments cruciaux, à soupeser le 
pour et le contre. Dans la logique du soin, ce qui se joue 
est un ajustement constant et indéfi ni, effectué ensemble 
par les soignants et les soignés, entre les désirs et les 
possibilités, la technologie et les habitudes, la maladie 
et la vie sociale. C’est donc la linéarité de la décision 
qui est rendue impossible par les continuels effets de 
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rétrocontrôle dont le soin est émaillé. La décision dans 
le soin n’est la direction ni des médecins et soignants 
sur les patients, ni l’inverse, mais, selon une expression 
heureuse de Mol, un “bricolage”, ou un “rafi stolage”, 
partagé. Ce qui demande que les uns et les autres soient 
attentifs à leurs expériences respectives.
Le chapitre “Individu ou collectif” montre que, pour 
améliorer la santé publique, il est vain de demander aux 
individus de changer leurs comportements, on doit plutôt 
agir sur les conditions collectives de leurs vies vécues en 
groupes. Dans une perspective proche des éthiques du 
care, Mol insiste tout d’abord sur l’inclusion des patients 
dans la vie sociale et sur le soin comme relation. Elle 
analyse ensuite les différentes manières dont l’épidémio-
logie constitue les populations (selon les pathologies, les 
inégalités sociales, les migrations, la génétique) montrant 
que ce qui importe pour le soin est de demeurer vigilant aux 
fi nalités pratiques et à la fl uidité de ces catégorisations.
Le chapitre conclusif “Le bien en pratique” défi nit l’acti-
vité morale à laquelle correspond le soin. Dans la logique 
du choix, le bien recherché est le choix lui-même, parce 
qu’il assure l’autonomie des individus. L’activité morale 
consiste donc pour les individus à émettre des jugements 
normatifs, à associer leurs valeurs propres à toute situa-
tion et à tout choix : “Quand la question se pose de savoir 
quel traitement, produit ou objectif ou mode de vie serait 
le meilleur, la logique du choix ne fournit pas de réponse. 
Les individus sont libres de répondre à ces questions par 
eux-mêmes” (p. 147). Dans la logique du soin, au contraire, 
“l’acte moral fondamental n’est pas d’émettre des juge-
ments, mais de s’engager dans des activités pratiques. […] 
C’est important de faire bien, de rendre la vie meilleure 
qu’elle n’aurait été autrement” (p. 148). L’activité morale, 
c’est le soin lui-même, parce que le soin est une tâche 
pratique dont la visée est de rendre la vie avec la maladie 
la meilleure possible. L’incertitude et le bricolage constant 
du soin font que le bien et le mal ne sont pas donnés 
au préalable, mais varient d’un patient à l’autre, et d’un 
moment à l’autre. Les valeurs s’entremêlent aux faits dans 
une révision continuelle et réciproque, les arguments ne 
précèdent pas l’action. Le soin est donc une activité morale 
bien distincte de l’éthique argumentative, c’est une morale 
en action : “Pour le soin, le bon et le mauvais ne se situent 
pas dans les raisons mais dans les actions elles-mêmes” 
(p. 149). En creux, et de manière radicale, Mol remet ici en 
cause le mode de raisonnement et la pertinence même 
de l’éthique médicale, discussion de principes et d’argu-
ments abstraits des situations spécifi ques et de l’action 
même de soin. Concrètement, la consultation n’est pas 
un débat argumentatif : “De bonnes conversations au sein 
du cabinet ne ressemblent pas à une confrontation d’ar-
guments, mais à un échange d’expériences, de connais-
sances, de suggestions et de mots de réconfort. Quels sont 
les événements récents ? Que peut-on faire différemment 
et comment le faire ? Comment ajuster les uns aux autres, 
de la meilleure façon possible, tous les éléments qui sont 
concernés dans la vie quotidienne d’un patient ?” (p. 150). 
Ce que Mol met en exergue, c’est que la situation de soin 
n’est pas une situation de choix (“car ce que vous voulez 
par-dessus tout, ne pas avoir le diabète, est inatteignable” 
[p. 149]) et que le soin est avant tout une pratique d’ajus-
tements relationnels et matériels. Par conséquent, alors 

que la logique du choix est une logique de la responsabi-
lité et de la culpabilité, la logique du soin est une logique 
de l’adaptabilité, de la ténacité et de la persévérance.
Mol récapitule dès lors ce qu’il faut entendre par “patient 
actif”. Selon la logique du choix, être actif, c’est faire des 
choix, (re-)devenir maître de sa vie et révéler son soi véritable, 
occulté par la maladie. En réalité, dans le soin, le patient est 
toujours acteur au sens où il est déjà actif, engagé dans la 
tâche pratique que constitue la vie avec la maladie. Le soin 
enseigne que “la liberté est un dur travail” qui ressort d’une 
“quantité de petits choix pratiques” (p. 159). Soigner signifi e 
donc penser l’activité sans rêver de contrôle : “Les patients 
actifs doivent […] être capables à la fois d’agir et de laisser 
faire. Ils doivent prendre en main activement le processus 
de soin, et pourtant ne pas se soucier de ce qui échappe à 
leur contrôle” (p. 162). Mol nous enjoint à dépasser la dicho-
tomie activité/passivité en mettant en lumière ce paradoxe, 
profond, selon lequel le soin demande à tous (soignants et 
soignés) de “s’abandonner activement”, de lâcher prise 
pour mieux agir : “Les professionnels mettent des années 
à développer une attitude clinique : ils sont entraînés à 
répondre activement aux souffrances de leurs patients, et 
en même temps à accepter avec calme que leurs efforts 
puissent être infructueux” (p. 162).
La critique que fait Mol de l’application au soin de la 
logique du choix ne procède pas d’un plaidoyer pater-
naliste. Il s’agit plutôt de prendre au sérieux la réalité 
des besoins des malades et des pratiques de soin et 
de constater que ni le modèle paternaliste ni le modèle 
autonomiste ne sont adéquats pour décrire cette réalité. 
“Je cherche, écrit Mol, des termes qui ne nous cataloguent 
pas comme soit-libres-soit-soumis, ni comme les deux à la 
fois. La logique du soin justement évite cette dichotomie” 
(p. 153). Les patients ne sont soumis ni aux soignants, 
ni à la maladie, ni à l’insuline, mais ils en dépendent. Ils 
ne sont pas non plus libres, mais ils sont actifs. Étudier 
en anthropologue la logique du soin, mettre en lumière 
le caractère incontrôlable de la maladie et l’activité du 
patient conduit donc à dépasser en philosophe les dicho-
tomies libre/non libre, rationnel/affectif, actif/passif et, 
par conséquent, paternalisme/autonomie.
Ce que soigner veut dire est donc un livre important. 
C’est une “interférence” heureuse (et rare) entre l’an-
thropologie (il est impossible de rendre compte ici de la 
manière, fi ne, dont le matériel d’observation est restitué 
sous forme de récits) et la philosophie morale et poli-
tique. En étudiant la réalité vécue, à la fois individuelle 
et sociale, de la maladie chronique, en révélant l’inven-
tivité du soin partagée par les soignés et les soignants, 
bref en donnant à voir le soin tel qu’il est, cet ouvrage 
offre des pistes pour améliorer les pratiques et dessiner 
le bon soin. C’est pourquoi les soignants trouveront intérêt 
et plaisir à le lire.
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Paris, faculté de médecine de la Pitié, 28 novembre 2013

Compte rendu du symposium 
“Image de soi, regard des autres” 
organisé par l’Afdet
Marc Popelier*

* Centre hospitalier 
de Rambouillet.

C e colloque se proposait d’“alimenter” une réfl exion 
sur l’image de soi et le “poids” du regard des autres 
dans le vécu de l’obésité, condition considérée 

comme maladie car se situant “hors norme”.
Prenant le relais du “Forum diabète”, traditionnelle-
ment organisé la veille des rencontres d’endocrino-
logie (“Journées Guéritée”) et consacré à des thèmes en 
rapport avec l’éducation thérapeutique, cette conférence 
a été organisée par l’Afdet. Son animation a été confi ée à 
Alfred Penfornis, professeur d’endocrinologie au CHU de 
Besançon et à Philippe Barrier, philosophe et auteur de 
plusieurs ouvrages dont le plus récent, La blessure et la 
force, a été publié aux Presses universitaires de France (1). 
 Comme énoncé par Philippe Barrier dans son intro-
duction, “la norme” rend malade. Il peut en témoigner : 
repéré et stigmatisé comme “gaucher” depuis l’enfance, 
il devient à l’adolescence diabétique de type 1. La tâche 
de vivre “normalement” est alors compliquée... et de 
longues années lui sont nécessaires pour construire sa 
propre “normativité”.
Trois intervenants nous ont alors livré leur éclairage.
Tout d’abord, Bernard Waysfeld, psychiatre et nutrition-
niste, président d’honneur du Groupe de réfl exion sur 
l’obésité et le surpoids (GROS), auteur notamment des 
ouvrages Le poids et le moi (2) et La peur de grossir (3). 
Il analyse comment la personne obèse est socialement 
réduite à sa caractéristique déviante : obèse avant tout. 
Le regard des autres façonne l’image de soi, qui à son 
tour, modifi e le regard des autres. On peut noter que le 
“super obèse” a souvent une distorsion de la réalité de 
sa corpulence : il arrive qu’il ne se voie gros que lorsqu’il 
commence à perdre du poids, une fois levé un certain déni 
de la réalité. Le psychiatre s’interroge sur la genèse de 
l’obésité. Il évoque la relation mère-enfant : le sujet se 
construit selon la séquence besoin (faim)-objet (mère)-
plaisir, où s’insère progressivement le manque, engen-
drant frustration puis désir (et au mieux plaisir).
Certaines personnes devenues obèses auraient eu une 
mère trop “gavante” ne permettant pas l’intégration du 
manque et donc du désir. Elles seraient en quelque sorte 
en quête d’une dépendance addictive pour restaurer 
“le manque qui leur manque”. Mère abyssale, enfant 
“bouchon”...
La stigmatisation de la personne obèse, ainsi que le fl ot 
d’idées négatives qui l’accompagne, peuvent renforcer un 
mode de défense psychique de type alexythymie où l’ex-
pression des sentiments devient pauvre, le mode opéra-
toire s’orientant vers une forme d’hyperpragmatisme et 
de passage à l’acte.

Si ces structures psychiques ne sont pas modifi ables en 
profondeur, elles n’en demeurent pas moins réaména-
geables dans le cadre de thérapies.
Olivier Ziegler, professeur de nutrition au CHU de Nancy, 
revient sur le diktat de la norme dans un domaine qui 
se caractérise en réalité par une grande hétérogénéité 
quant à son retentissement somatique et psychologique. 
La personne obèse, défi nie médicalement par un indice 
de masse corporel supérieur à 30, peut être en bonne 
santé. Cependant, elle est perçue par les autres (notam-
ment par les compagnies d’assurance...) comme inexo-
rablement malade. 
Une différence existe entre les hommes et les femmes 
obèses dans la perception de leur image, les hommes ayant 
une vision plus positive de leur surpoids que les femmes.
Les thérapies cognitivocomportementales (TCC) ont fait 
l’objet de nombreuses études relatives à leur utilisation 
avec les personnes obèses. Elles peuvent aider les patients 
à prendre soin d’eux, notamment en développant leur 
sentiment d’autoeffi cacité souvent altéré. Des troubles 
de l’image de soi, de l’estime de soi et de la confi ance en 
soi peuvent être associés chez les personnes obèses sans 
obligatoirement se recouvrir. Des questionnaires validés 
sont disponibles pour évaluer chacun de ces éléments. Il 
est par exemple intéressant de relever que les personnes 
obèses “depuis toujours” ont une meilleure image d’elles-
mêmes que celles qui le sont devenues plus tardivement. 
Les troubles du comportement alimentaires de type 
compulsif, nommés “binge eating disorders” par les 
Anglo-saxons, sont associés à un sentiment de résigna-
tion, d’impuissance et d’insatisfaction personnelle. Des 
prises en charge issues des TCC, associées ou non à une 
chirurgie bariatrique de l’obésité, permettent d’améliorer 
signifi cativement les scores d’estime de soi. Le recours 
à des groupes de pairs se révèle notamment pertinent. 
Enfi n, la parole a été donnée à Béatrix de Lambertye, victi-
mologue, porte-parole de l’association “Allegro Fortissimo” 
et de l’association “Obésités, mode d’emploi : apprendre 
à vivre ensemble” (OMEAVE). 
Les illustrations des discriminations qui touchent les 
obèses ne manquent pas et sont parfois violentes. 
L’actualité récente l’illustre avec le refus de la compa-
gnie aérienne British Airways de transporter un jeune 
homme, en raison de son “obésité morbide”, sous 
prétexte d’impossibilité d’utiliser l’oxygène à bord. 
Comme le commente l’intervenante, pourquoi ne pas 
taxer “lourdement” dans les avions les personnes de 
plus d’1,90 m (comme l’ancien et le nouveau président 
de l’Afdet par exemple...) ?
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Elle rappelle douloureusement, mais utilement, les 
“contre-attitudes soignantes”, notamment de la part 
des médecins, accumulant jugements moraux et injonc-
tions paradoxales. Ces comportements sont malheureu-
sement plutôt du côté de la règle que de l’exception. “C’est 
dommage, vous avez un si joli visage...”. L’obésité est 
souvent associée à la paresse, à la négligence, au manque 
d’hygiène, etc. Nombre de médecins pensent qu’une 
personne obèse consulte forcément pour son obésité et 
n’entendent pas sa demande qui porte peut-être sur tout 

autre chose : un rhume, une lombalgie, une demande de 
contraception, etc. 
Comme le suggère Aldred Penfornis, ces témoignages 
mériteraient d’être diffusés aux jeunes étudiants en méde-
cine dès la formation initiale.
Certains regards sur la personne porteuse d’une maladie 
chronique peuvent être stigmatisants et blessants. Comme 
le conclut le président de l’Afdet, Régis Bresson, ce message 
est bien en phase avec l’approche de l’éducation théra-
peutique centrée sur la personne et non sur sa maladie. 
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À vos agendasÀ vos agendas
  Calendrier des événements en éducation thérapeutique du patient

De janvier à juin 2014

 ■ 13 et 14 février 2014, Paris
Congrès de l’Association française pour le développement 
de l’éducation thérapeutique (Afdet) : 
“Travailler ensemble en éducation thérapeutique”
Contact : Catherine Rouger, Afdet. Tél. : 01 40 21 60 74. Fax : 01 58 30 74 00. 
E-mail : c.rouger@afdet.net

Site Internet : http://www.afdet.net/Congres-presentation.lasso 

 ■ 12 mars 2014, de 14 h 15 à 15 h 45, Paris 
Symposium Éducation Thérapeutique : 
“Approche centrée sur le patient”, dans le cadre du Congrès 
annuel de la société Francophone du diabète.
Contact (organisation) : Colloquium. Tél. : 01 44 64 15 15. 
Fax : 01 44 64 15 16. E-mail : sfd@clq-group.com

Site Internet : http://www.congres-sfd.com 

 ■ 17 mars 2014, Paris
6e Journée de la section Éducation thérapeutique 
de la Société française de rhumatologie : 
“Nouvelles technologies et sciences sociales : 
quel bénéfi ce pour l’éducation thérapeutique du patient ?”
Contact : Véronique Gordin. Tél. : 01 45 88 66 88. Fax : 01 45 88 70 10. 
E-mail : contact@nukleus.fr

Site Internet : http://www.nukleus.fr/docs/etp_paris_2014/etp_paris_2014.html 

 ■ 3 et 4 avril 2014, Montpellier
13es Journées régionales d’échanges en éducation du patient : 
“Tisser des liens”
Contact : Sylvie Noël. Tél. : 04 67 33 59 39. Fax : 04 67 33 98 19. 
E-mail : s-noel@chu-montpellier.fr

Site Internet : http://www.chu-montpellier.fr/fr/infossante_prevention.html

 ■ 16 mai 2014, Paris
3e Journée Éducation thérapeutique diabète (JETD) SFD 2014 
Contact : secrétariat de la Société francophone du diabète (SFD). Informations 
générales : E-mail : jetd@sfdiabete.org ou jetd2014@sfdiabete.org ; 
organisation : Be Agency, Denis Fortier, E-mail : dfortier@beagency-group.com 
ou Ludovic Atellian, E-mail : latellian@beagency-group.com

Site Internet : http://www.jetd.sfdiabete.org 

 ■ 20 mai 2014, Béthoncourt (Doubs)
3e Journée régionale d’éducation thérapeutique : 
“Créativité et Innovation en éducation thérapeutique – 
partage d’expériences locales”
Contact : Association franc-comtoise d’éducation thérapeutique. 
Tél. : 03 81 84 54 47. E-mail : afcet.fc@gmail.com

 ■ 19, 20, 21 juin 2014, Bobigny 
5e Congrès de la Société d’éducation 
thérapeutique européenne (SETE) : 
“Éducation thérapeutique : quelles frontières ?”
Contact (organisation) : JPcom. Tél. : 02 31 27 19 18. Fax : 02 31 27 19 17. 
E-mail : jpcom@jpcom.fr 

Site Internet : http://www.sete2014.org/ 

Date limite d’envoi des abstracts : 30 avril 2014
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Les formations “prêt-à-porter”
L’Afdet propose un éventail de formations qui se déroulent dans ses locaux : 88, rue de la Roquette, 75011 Paris. 
Ces formations sont ouvertes à tout intervenant qui soigne, aide ou accompagne des personnes atteintes de maladie 
chronique, et qui pratique ou désire pratiquer l’éducation thérapeutique. 

CALENDRIER DES FORMATIONS 2014. Pour s’informer ou s’inscrire : www.afdet.net ou 01 40 21 60 74.

DATE INTTITULÉ DUURÉE COÛT

20
14

18-19 mars et 13 mai 
Évaluer des activités et des programmes 

d’éducation thérapeutique
3 jours 1 050 €

1-2 avril
Utiliser l’entretien motivationnel 

en éducation thérapeutique
2 jours 700 €

• 1-2 avril, 15-16 mai et 12-13 juin 
• 16-17 octobre, 13-14 novembre et 11-12 décembre

Pratiquer l’éducation thérapeutique du patient 6 jours 2 200 €

2-3 juin
Concevoir et animer des séances individuelles 

ou collectives d’éducation thérapeutique
2 jours 700 €

19-20 juin

Être à l’écoute du patient, de son expérience, 
de ses émotions, de ses attentes

2 jours 700 €

Établir un diagnostic éducatif 
ou un bilan éducatif partagé

2 jours 700 €

20-21 novembre 
Apprendre à travailler ensemble 

en éducation thérapeutique
2 jours 700 €

• Formation à l’éducation thérapeutique (40 heures) 
des internes de diabétologie de l’interrégion Grand 
Est.

• Interventions dans le cadre des DU d’éducation théra-
peutique de Besançon, Dijon et Montpellier.

• Encadrement d’un module de 60 heures “Promotion 
de la santé, prévention, éducation pour la santé, éduca-
tion thérapeutique” dans le cadre du master “Santé 
société” de l’université Paris-Est Créteil.

Les autres partenariats en cours
• Avec le Conseil national des établissements ther-
maux : conception, mise en œuvre et évaluation de 
programmes d’éducation thérapeutique en établisse-
ment thermal (fi bromyalgie, syndrome métabolique, 
psoriasis et dermatite atopique), formation des profes-
sionnels concernés.

• Avec la Fédération française des diabétiques, pour la 
formation des bénévoles patients experts.

• Avec le programme sophia de la Caisse nationale 
d’assu rance maladie : formation à l’entretien motiva-
tionnel des infi rmiers conseillers en santé.

• Avec le département de médecine générale de l’uni-
versité Paris-Est Créteil : participation au pilotage et à 
la mise en œuvre d’une démarche d’éducation théra-
peutique au pôle pluriprofessionnel et universitaire de 
santé de Coulommiers, en Seine-et-Marne.

• Avec la Mutualité française Champagne-Ardenne : 
évaluation du programme d’éducation thérapeutique 
“Nutrition et activité physique adaptée”.

• Avec le laboratoire Lilly : conception et mise en œuvre 
d’un module de formation médicale continue “Comment 
parler de santé sexuelle avec les patients ?”.

• Avec le programme Connecting Nurses et le concours 
Care Challenge (http://care-challenge.com/fr).

Les formations “sur-mesure”
L’Afdet répond à des demandes spécifi ques de formation 
qui proviennent, par exemple, de services hospitaliers, de 
réseaux, de l’Assurance maladie, de maisons ou pôles pluri-
disciplinaires de santé, d’associations de patients, etc. Elle 
accompagne ainsi des équipes, sur site, pour concevoir, 
mettre en œuvre ou évaluer des programmes ou des acti-
vités d’éducation thérapeutique. Pour tout renseignement, 
s’adresser à l’Afdet ( afdet @ afdet.net ou 01 40 21 60 74).
À titre d’exemple, voici quelques formations d’équipes 
prévues au premier semestre 2014 :

• dans les centres hospitaliers de Boulogne-
sur-Mer (62), Novillars (25), CHU de Saint-Étienne (42), 
SSR-EHPAD Le Monastier-sur-Gazeille (43) ; 

• dans les Réseaux Codiab-Kalon’IC à Lorient (56), 
Diabaix à Aix-en-Provence (13), SPAD du Faucigny à 
Scionzier (74), Réseau Onco 94 (94) ;

• avec le Collège des hautes études en médecine 
(CHEM) et les réseaux Diabète 35 et Diabiroise : profes-
sionnels de santé de Bretagne ;

• avec ISIS : professionnels de santé de la Réunion ;

• avec l’association SIEL Bleu : formation d’enseignants 
en activité physique adaptée.

Les formations d’étudiants
• “Apprenons à travailler ensemble” : séminaire original 
de 6 journées rassemblant des étudiants issus de diffé-
rents instituts de formation initiale, paramédicaux et 
médicaux, sur le thème de la pluridisciplinarité. Son 
objectif est de permettre aux étudiants de se connaître, 
de réfl échir ensemble sur leur place de futurs profes-
sionnels de santé, et d’envisager les modes de collabo-
ration qu’ils développeront dans l’intérêt des patients 
(formation en place ou en préparation dans plusieurs 
régions de France).
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