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Un savoir expérientiel 1
Je suis la maladie et la médecine.
Jean-Luc Nancy, 2000, L’Intrus.

Rares sont des diabétiques incompétents.
Philippe Barrier, 2006.

L’Organisation mondiale de la Santé définit en 1994 la qualité de la vie comme « la perception qu’a un individu de sa place dans l’existence, dans le contexte de la culture et du système de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s’agit d’un large champ conceptuel, englobant de manière complexe la santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement ». L’autosanté est une médecine qui s’appuie sur les croyances subjectives pour placer le sujet dans une position d’agent de son traitement dans une compréhension intégrée à son système d’interprétation de ses états. Mais comme l’ont démontré Alain Leplege et Joël Coste, « il n’est pas suffisant que les patients répondent aux questions élaborées par des experts pour affirmer que leurs réponses reflètent le point de vue des patients » (Leplege, Coste, 2001, p. 11). Si les échelles de qualité de vie indiquent bien la santé perçue par le sujet, c’est toujours une évaluation en troisième personne qui rend difficilement compte du système perceptif, des représentations et des croyances vécues en première personne : « la plupart des personnes s’orientent sur le système de santé en fonction de leur propre conception de la santé et non pas en fonction du cadre conceptuel réel de la médecine clinique […] Dans la mesure où les perceptions des patients déterminent de façon cruciale l’utilisation des services et des traitements, et l’impact que ceux-ci auront sur leur état de santé, ces perceptions doivent être prises en compte directement » (Leplege, Coste, 2001, p. 17).
La santé perceptuelle

Le terme de santé perceptuelle, traduction française établie par Denis Bucquet (1990 ; 1991) est plus subjectif que celui de santé perçue ; la santé perçue réfère à la perception qu’a une personne de sa santé générale ou, dans le cas d’une interview par procuration, à la perception de la personne qui répond (excellente, très bonne, bonne passable, mauvaise). Dans le cadre de la National Health Interview Survey (NHIS) des États-Unis ainsi qu’avec leur Medical Outcome Study, l’état de santé évalué par le répondant est fondé sur la question suivante : « Would you say [person’s] health in general is excellent, very good, good, fair, or poor ? » Avec « la santé perceptuelle il ne s’agit pas de recueillir les appréciations subjectives des patients, relatives à leur santé telle qu’elle est définie par les médecins, il s’agit de recueillir les appréciations des patients sur les conséquences de leur santé tels qu’ils les conçoivent eux-mêmes » (Leplege, Coste, 2001, p. 23). Comment vivons-nous la santé de notre corps à partir des informations dont nous disposons au sein de nos croyances et de nos sensations ? Si nous nous en remettions au seul médecin de famille, au xxie siècle, la recherche d’informations à partir de sources diversifiées place chaque diagnostic devant la nécessité de confirmer ou d’infirmer sa croyance : face aux normes de prévention, à la vulgarisation de la santé dans les émissions de télévisions et les magazines et aux forums de santé des réseaux sociaux, le jugement sur sa propre santé recompose ses avis dans des synthèses subjectives, partielles et partisanes, mais qui va engager le sujet dans des pratiques de santé singulière.
Nous distinguons dans ce livre à travers les différents thèmes étudiés quatre types de relation entre le soignant et le soigné : le soignant agent, le patient partenaire (Veatch, 1987), le patient sujet et l’agent soignant. Nous les lions à quatre cultures de l’éducation de la santé : l’autonomie, l’action réflexive, le care cognitif (Tourette-Turgis, Isnard Bagnis, Pereira-Paulo, 2009) et l’empathie (Glick, 1993). L’autonomie repose sur l’agentivité d’un patient actif qui organise sa propre auto-médication comme le mouvement du self-help l’a décrit à travers l’engagement des féministes dans les manuels comme Our-body Our-selves traduit en français sous le titre Notre Corps par nous-mêmes. Cette éducation du patient par lui-même implique une vulgarisation des savoirs et des techniques qu’il veut produire de manière autonome : cette appropriation n’a pas la même valeur scientifique que celle validée par les médecins mais elle présente l’avantage d’être comprise dans le langage et les représentations du sujet. De 1979 à fin 1983 le ministère allemand fédéral de la recherche et de la technologie a lancé un programme de recherche interdisciplinaire intitulé « Potentiel des profanes, activations des patients et self-help dans le domaine de la santé » portant notamment sur les mesures d’hygiène à domicile, les auto-examens pratiqués à la maison ou l’auto-traitement non médicamenteux, mais aussi les soutiens affectifs et moraux à l’entourage (Grunow-Lutter, Grunow, 1987, p. 20). Cette activation du patient (Ferber, Badura, 1983) révèle combien les savoirs profanes et laïques sont quotidiennement mis en œuvre dans un effort de santé pour soi mais dans le réseau familial. Le self care, l’auto-soin, s’il peut paraître favoriser l’autonomie (Levin, 1977) du sujet comme un solipsisme (Katz, Levin, 1980) en évitant le recours à des professionnels de santé, suppose que le patient soit actif (Gast et co, 1989) pour développer ses capacités : « la distinction entre capacité d’auto-soin (self-care agency) et action d’auto-soin (self care actions) » (Saillant, Gagnon, 1996, p. 33) en est la condition.
L’autosanté est étudiée dans ce livre en plusieurs sens :
– une autorégulation interne de l’organisme par ses systèmes de défense et de résilience pour retrouver une homéostasie et un ajustement environnemental ;

– une hybridation biotechnologique de l’organisme avec ces dispositifs suscitant en lui la production et l’actualisation de propriétés et capacités jusque-là endogènes et implicites ;

– une écologisation dynamique du corps selon le monde corporel physique ou virtuel proposé qui produit des feed-back et des activations inconscientes ;

– une agentivité biopolitique des sujets qui gouverne leurs corps en s’informant, par les réseaux, par l’auto-diagnostic, par les savoirs expérientiels, par l’auto-médication ;

– une santé holistique qui trouve dans une conception globale des soins un équilibre corps-cerveau-esprit-cosmos.


Ces différents sens d’autosanté sont mis en œuvre par des communautés différentes et concurrentielles, si on les maintient au nom d’une évaluation objective du soin alors que ces significations forment pour chacun une mosaïque de pratiques, en privilégiant un seul modèle face à l’allo-santé dominante. Cette opposition, entretenue par le conflit entre le marché de santé et les médecins prescripteurs, entre allo-santé et autosanté, a cru trouver dans l’éducation thérapeutique du patient un moyen de la réduire en incluant autonomie et appropriation des connaissances dans les protocoles de soins.
Mais ces cinq niveaux d’autosanté agissent à des degrés différents sur des parties du corps selon des conceptions, des croyances et des efficacités, mais l’alliance d’une compréhension des résiliences plastiques du corps joint au progrès des interfaces précipite le sujet contemporain moins dans une maîtrise et possession de son corps que dans une participation engagée à son harmonisation la moins novice possible avec ces auto-thérapies. Les critères de l’auto-contrôle et de l’auto-surveillance sont le premier enseignement pour rendre le patient « capable de détecter lui-même les effets positifs et négatifs de ses comportements de santé » (Deccache & Lavendhomme, 1989), selon le modèle du Patient Self Monitoring of Behavior de Rober A. Di Tomosso (1982). Plusieurs modèles analysent l’interaction soignants-soignés à partir des croyances de santé des uns et des autres selon le Health Belief Model développé à G.M. Hochbaum dès 1958 (Hochbaum, 1958). Public participation in medical screening programs : a socio-psychological study. Washington, D.C. : U.S. Dept. of Health, Education, and Welfare. La theory of reasoned action (TRA) développée par Martin Fishbein et Icek Ajzen (1975), 1980, Fishbein, M., et Ajzen, I. (1975). Belief, attitude, intention, and behavior: an introduction to theory and research. Reading, Mass. : Addison-Wesley) et son extension, the Theory of Planned Behavior (Ajzen, 1991) Ajzen I. (1991). The theory of planned behavior. Organizational Behavior and Human Decision Processes, 50, p. 179-211, et le Transtheoretical Model (DiClemente et al., 1991) DiClemente., C.C., Prochaska J.O., Fairhurst S.K., Velicer W.F., Velasquez M.M., et Rossi J.S. (1991). « The process of smoking cessation : An analysis of precontemplation, contemplation, and preparation stages of change », Journal of Consulting and Clinical Psychology, 59, p. 295-304, reposent sur trois concepts qui constituent l’intention comportementale des personnes Behavioral intention (BI), Attitude (A), et Subjective norm (SN) dans une formule (BI = A + SN). Avec la Self-Regulation Theory (Leventhal et al., 2003) ou SRT, le système de management de la santé personnelle est conscient. La théorie estime que malgré l’avis du médecin, c’est seulement par une auto-régulation que le patient peut s’approprier cet avis. Le patient doit être intéressé à la prise en charge de sa propre santé face à la normalisation de l’action médicale (Chauvinet, 1983, p. 108).
À la différence des égo-thérapies, l’auto-thérapie repose sur l’auto-organisation dynamique des processus du vivant sollicités par des techniques, des postures et des protocoles résilients. Le corps vivant se réorganise grâce à l’intervention humaine en suscitant ses défenses immunitaires et en stimulant ses capacités endogènes dont il n’a pas l’efficacité immédiate jusque-là. L’autosanté contre l’allosanté, est aussi une croyance en l’efficacité de remèdes, de thérapies et de mouvements qui produiraient dans le corps une santé inégalée. L’harmonie entre l’autorégulation interne et la santé holistique rétablirait une cohérence et une continuité entre la médecine naturelle du corps et la médecine globale.
Mais cette continuité ne se trouve pas seulement dans l’adéquation de ressources naturelles (aromathérapie, culture bio, huiles essentielles etc.) avec la vitalité naturelle du corps. Cet argument de la stricte écologie, prônant une démédicalisation de la santé, cherche à préserver le corps dans un traitement homogène pour une autoguérison et auto-thérapie (Elzière, 1986, p. 49), qu’il est susceptible d’activer à partir de la simplicité et de la pureté du produit. L’écologie corporelle (Andrieu, 2011) par la cosmosanté acquise lors de la fréquentation des quatre éléments (naturisme, grand air, oxygénation, hydrothérapie, cure d’eau, bains, massages, etc.) favorise cette recherche d’une harmonie entre l’auto-guérison du corps et les essences naturelles.
Mais d’autres techniques sont aussi disponibles pour s’autosanter en sollicitant des ressources inédites qui définissent un corps nouveau. Ainsi la greffe bionique est un branchement compatible entre le système biologique et la machine électronique. Cette hybridation éprouve le vivant en l’orientant vers un tel type d’auto-organisation dans sa réponse adaptative. Comme la greffe biologique, malgré ici les risques de rejet, la vitalité du vivant possède des ressources aujourd’hui soupçonner pour autoréparer en incorporant ces matériaux exogènes mais qui activent dans le cerveau et dans les fonctions de nouvelles possibilités de représentation et d’action. Si le greffé estime sa dette envers sa douleur, comme la part de l’autre sinon « l’intrus », au plan inconscient son cerveau active déjà les zones du greffon.
Du médecin de soi-même à l’autosanté

En mai 1970, sous la direction de Georges Canguilhem, avec comme membres du jury François Dagognet et Michel Foucault, Évelyne Aziza-Schuster soutenait sa thèse de doctorat de 3ocycle sur le thème du Médecin de soi-même. Être médecin de soi-même n’a rien d’original au regard de l’histoire de la médecine (Klein, 2012). Le salut a toujours été lié à la santé. É. Aziza -Schuster relève, parmi les centaines de références, deux conceptions : le naturisme médical et la médecine sans médecin. Le naturisme médical, d’Hippocrate à Galien en passant par Descartes, J. Devaux, G.E. Stahl, F. Hoffman, J. Gazola, C.A. Linné, suppose que Dieu ou la Nature a disposé dans le corps des remèdes suffisant à la guérison de toutes les maladies. La connaissance de la nature suffirait pour remédier aux dérèglements naturels. À l’inverse la médecine sans médecin, surtout développée à partir du xvie siècle, définit l’usager comme acteur et le malade comme expert. Les manuels de santé servent alors à le guider dans un diagnostic afin de produire une autothérapie.
La littérature du régime de Galien, Celse ou encore Arétée vise l’autonomie : Michel Foucault rappelle la nécessité pour les fondateurs de la médecine de s’équiper soi-même d’un savoir médical afin, rappelle Arétée, « que nous soyons souvent pour nous-mêmes des conseillers accomplis eu égard aux choses utiles pour la santé ; car il n’y a presque aucun instant de la nuit ou du jour où nous n’éprouvions le besoin de médecine » (Foucault, 1984, p. 123). En devenant médecin de soi-même, il faut étudier la constitution du sujet en objet pour lui-même, la maladie devenant un objet de vérification et de contrôle de soi par soi. À l’inverse de la médicalisation, le médecin de soi-même est une démarche empirique et naturelle. La nature a doté l’homme d’une médecine de lui-même : Jean Devaux, dans son ouvrage Le Médecin de soi-même ou l’Art de se conserver en bonne santé en 1687, souhaite que les hommes, à l’instar des animaux, n’aient besoin pour se conserver que « du Médecin et de la Médecine que Dieu et la nature nous ont communiquée ; que la Médecine que nous trouvons facilement dans notre climat et du Médecin qui est en nous-mêmes. Qu’enfin l’Instinct est le grand médecin de tous les hommes en général et en particulier préférable à tous les autres médecis » 2. Le médecin de soi-même se comprend ici dans une théorie métaphysique de la Nature contre les médecins.
L’interprétation d’É. Aziza-Schuster privilégie la dimension mythologique du médecin de soi-même :
Penser que l’on peut être son propre médecin c’est ensuite se placer, plus ou moins consciemment, dans la situation originairement instauratrice d’une pratique et d’une discipline. Avant le médecin d’autrui, il faut nécessairement le médecin de soi-même. Avant la médecine raisonnée, il faut la médecine instinctive. Avant la médecine réfléchie, la médecine spontanée. Avant le premier recours au premier médecin, il faut un premier malade qui ne peut trouver de recours qu’en lui-même. L’auto-médication, la médication immédiate, doit procéder la médiation médiate. Le médecin de soi-même c’est la négation logique de l’étymologie du terme de médecine, qui l’apparente à médiation. Le médecin de soi-même appartient donc à l’espèce des mythes d’origine. Il est un mythe d’auto-engendrement. Le médecin de soi-même, c’est l’œuf primordial de l’art médical. Si savants, érudits, cultivés qu’ils aient été, tous ceux, médecins ou non médecins, qui ont évoqué, plus ou moins rigoureusement, la possibilité du médecin de soi-même, ont rêvé d’un état de nature, germinal, autarcique, de la médecine.
(Aziza-Shuster, 1972, p. 137)

La relation d’autosanté à la différence de celle du médecinde soi-même, est concrète et clinique entre le médecin et le patient (Faizaing, 2006). Certaines personnes atteintes de maladies chroniques sont devenues de véritables partenaires avec lesquels le processus de soins est construit. Ce sont les patients experts. Comme adjectif expert qualifie le patient qui n’est plus tout à fait passif ni impatient en devenant un agent compétent susceptible. Le patient ne prend plus ici une posture critique comme le courant de l’anti-médecine (Faure, 1972) a pu le développer à raison en dénonçant l’expropriation de la santé (Illich, 1975). Mais le travail de l’acteur (Dubet, 1994, p. 183) a produit une sociologie de l’expérience des patients actifs (Martin, 1978) par les associations, communautés et réseaux d’entraide en constituant des référentiels d’autosanté pragmatiques. La première unité de « traitement et d’enseignement du diabète » fut ouverte en 1975 par Jean-Philippe Assal, diabétologue au sein de l’hôpital universitaire de Genève, unité reconnue depuis plus de 20 ans comme centre collaborateur OMS.
Comme nous l’avions démontré dès Médecin de son corps (Andrieu, 1999), le patient a pris une nouvelle position, face à l’action des usagers (Brun et Lascoumes, 2002) tant au niveau associatif (Lascoumes, 2002) qu’au niveau participatif dans des groupes d’aide (Coulon, 2010). En s’appuyant sur son expérience comme revendication politique le patient parvient aujourd’hui à occuper une place épistémologique centrale dans la production des savoirs expérientiels du corps vécu en santé et dans la maladie chronique. Ainsi Daniel Defert (1989), dans le temps de la mort de M. Foucault, fonde AIDES le 30 octobre 1984, soulignant ainsi le pouvoir instituant du malade du sida, et des autres malades en mouvement (Barbot, 2002) comme un « réformateur social ».
Ce pouvoir de l’événement de la personne vivant avec le sida (Pollak, 1990), comme avec le cancer, aura permis d’introduire la vie relationnelle et une réflexion expérientielle par les récits de malades-militants dans le vécu même des structures et des modes bénévoles de soins. Bernard Barataud accomplit un pas supplémentaire en fondant en 1987 l’AFM sous le principe suivant :
La fin d’une ère de malheur programmé […] ce que nos enfants nous ont appris ? C’est très simple. Ils nous ont appris à refuser la fatalité. Ils nous ont donné le courage de nous battre contre ces maladies de malheur.
(Barataud, 1992)

Avant de pouvoir guérir par l’efficacité des thérapies géniques, l’Institut de myologie, créé par l’AFM, développe une discipline nouvelle par le dialogue expérimental entre le malade et le médecin chercheur ; initié par l’argent du Téléthon, la finalité de la recherche du Généthon doit s’appliquer immédiatement à sa cause : le malade. La médecine doit, par son financement mais aussi par la participation des patients, à la fois chercheurs et thérapeutes d’eux-mêmes, comme agents de la recherche, se transformer par l’appropriation et la définition de nouveaux savoirs de recherche par les patients eux-mêmes, s’associant en tant que sujet thérapeutique (Lascoumes, 2002).
Par l’autosanté (Andrieu, 2008a), le sujet veut agir, self-management, par lui-même (Andrieu, 1999) sur lui-même en devenant médecin de son corps incorporant des techniques expérientielles génératrices d’habitudes de bien-être et de santé : l’auto-traitement (self-care) devient aussi un mode de transformation de soi. L’autosanté (self-health) est cette forme concrète de rapport à soi, de nature pratique : le sujet agit sur lui-même par des soins qui affectent la totalité de son être – ce traitement « holistique » se distingue de l’allo-santé, qui fait intervenir un agent extérieur. Ainsi le patient devient agent de son propre bio et la médecine développe des techniques d’auto-soin en voulant, notamment par les techniques corporelles, se soigner par le corps (Andrieu, 2008b) : l’auto-évaluation, l’auto-médication et l’auto-diagnostic. Chacun devient un expert de son propre corps en utilisant des techniques de rapports à soi, des exercices où soi-même devient un objet à connaître et de pratiques qui transforment notre propre mode d’être.
Le patient expert utilise l’autosanté, mais aussi d’autres techniques comme l’auto-évaluation, l’auto-médication et l’auto-diagnostic, pour se constituer un des savoirs expérientiels : par savoir expérientiel nous décrivons une appropriation subjective d’informations dont la validité objective est altérée par les croyances et les représentations sur sujet qui les perçoit. Immergé dans sa maladie chronique, son jugement peut être altéré mais l’autorise à revendiquer un droit à la connaissance partagée entre le corps médical et lui-même ; il constitue une somme d’informations sur son cas, sur la catégorie de sa maladie et sur les soins qui lui sont prodigués. Ce savoir d’auto-expertise est constitué comme une référence en première personne de l’appropriation des connaissances et des sensations de santé.
M. Foucault, en retrouvant dans les mêmes années 1980, ces techniques d’attention à soi (Andrieu, 2012) dans les manuels de médecine et de philosophie, retient justement la dimension expérientielle de l’attention chronique au corps et l’âme. Ces techniques de soi, « culture de soi » (Foucault, 1984, p. 57), qui est une traduction du souci médical en une « certaine forme, à la fois particulière et intense, d’attention au corps » (Foucault, 1984, p. 72), et arts d’existence ont-elles disparu par leur intégration dans les systèmes d’expertises et les mécanismes d’aveu de l’objectivation médicale : ils « ont sans doute perdu une certaine part de leur importance et de leur autonomie, lorsqu’ils ont été intégrés, avec le christianisme, dans l’exercice d’un pouvoir pastoral, puis plus tard dans les pratiques de type éducatif, médical ou psychologique ». Le souci de soi n’est pas égoïste dans une gestion libérale de la santé qui isolerait et responsabiliserait sans relations avec les autres, il est plutôt « le soin qu’on prend du souci que les autres doivent avoir d’eux-mêmes » (Foucault, 1984, p. 69).
Les sensations incarnées de santé (Klein, 2010) et l’expérience corporelle de santé en société (Druhle, Sicot eds., 2011) participent à la naissance d’une nouvelle discipline décrivant le vécu corporel en première personne à travers une méthodologie immersive. La pratique de l’entretien réflexif (Novack et al., 1992) ne remplace pas la perception par des patients sentinelles des signes vécus (Crozet, d’Ivernois, 2007). Avec Pathosophie, écrit par Viktor von Weizsäcker entre 1948 et 1953 et publié en 1958, le philosophe-neurologue veut décrire à la fois l’extérieur du corps dans sa construction anatomique et l’intérieur dans le vécu corporel correspondant. Il nous indique comment « l’autoperception, l’auto-mouvement » viennent en premier avant de « décrire la cohérence entre l’extérieur et l’intérieur qui s’établit dans la division et l’union » (Weizsäcker, 2011, p. 80).
La définition du patient expert

« Depuis quelques années, un nouveau concept se fait jour en éducation thérapeutique : le « patient-expert », aucune terminologie spécifique n’a encore été retenue » (Baillet, Gagnayre, de Andrade, d’Ivernois, Poirot Mazeres, 2011, p. 211). Le patient est devenu un expert de sa santé, partenaire des soignants (Guimelchain-Bonnet, 2010) par la chronicité de sa maladie et des soins qu’il doit évaluer, de manière subjective, chaque jour à travers une série d’autotests et d’exercices d’entretien de soi.
The Health Belief Model (HBM) a été développé en 1950 par les psychologues sociaux Godfroy Hochbaum, Irwin Rosenstock et Stephen Kegels pour décrire ce vécu subjectif. Ainsi la psychologie sociale de la maladie, développée par Claudine Herzlich dès 1965, a souligné combien « l’élaboration psychologique complexe où s’intègrent, en une image signifiante, l’expérience de chacun, les valeurs et les informations circulant dans la société » (Herzlich, 1965, p. 23). Toni Faltermaier a pu démontrer la variété et aussi l’ambiguïté de ces conceptions subjectives de la santé qui vont du « health-belief-model » (psychologie de la santé orientée sur le comportement) à l’anthropologie médicale (étude des représentations). Il propose de ne pas isoler la conscience de la santé comme un phénomène cognitif individuel immédiatement observable mais de la concevoir à partir d’un entrelacement de références thématiques : attributions causales de la maladie, perception du corps, réactions aux malaises, health beliefs doivent être comprises en reconstituant l’univers représentationnel du malade (Faltermaier, 1992). Suffit-il de privilégier le vécu du malade pour que la médecine occidentale pense retrouver les données culturelles du corps dans sa compréhension de l’étiologie pathologique ?
Les listes de discussions (Quémeras, 2003), les communautés associatives, et l’e-consultation par internet sur des sites spécialisés sont des modes de formations expérientielles (Pineau, 1989) des représentations de sa santé en les comparant avec celle des autres. Mais cette expertise repose sur une compétence vécue et élaborée biosubjectivement par une mise en correspondance entre les prescriptions médicales et les effets objectifs et subjectifs sur le vécu de santé. La crédibilité de cette posture d’expertise pose la question de l’éducation corporelle à l’auto-santé, l’auto-diagnostic et l’auto-médication : quelle éducation, quelle formation pour ce self management (Lorig, Holman, 2003) ?
Fondé sur le bio-feedback, des programmes pour éduquer l’expertise du patient se développent depuis les années 1980 dans le monde anglo-saxon et se développent maintenant en une série de publications vulgarisant le self-management jusqu’à la dissémination des programmes (Sobel, Lorig, Hobbs, 2002) 3. L’Expert Patients Programme Community Interest Company 4 est développé par Kate Lorig (1985) à l’université de Standford, à partir de ces travaux d’éducation au self-help, afin d’améliorer les conditions de vie des malades chroniques et réduire leur incapacité par une meilleure confiance et contrôle sur leur vie. La création de la revue en 1983 Patient Education & Cousenling va développer les thèses du self-help, self-care et du self management. La « nouvelle technique d’éducation au self-management du patient-expert pour le xxie siècle » selon le Department of Heath (2001) se met dès lors en place par l’action (Bandura, 1997 ; Barlow et al., 2000) des malades du diabète (Horan, Yarborough, Besigel, Carlson, 1990), du VIH (Gifford, Laurent, Gonsales, Chesney & Lorig, 1998) de l’arthrite (Barlow, Williams & Wright. 1999), de la douleur chronique (Lefort, GrayDonald, Rowat & Jeans, 1998) et de l’asthme (Charlton, Charlton, Broomfield et Mullee, 1990).
Les objectifs, repris dans tous ces programmes de self-management, fondent l’éducation corporelle sur l’apprentissage de nouvelles compétences (Holman, Lorig, 2000) pour manager sa santé avec les professionnels tout en utilisant, en rencontrant des expériences semblables dans des communautés de malades, ses compétences et ses connaissances pour améliorer la qualité de la vie. Pour cela les techniques de relaxation, les régimes diététiques, la progression d’exercices physiques et la lutte contre les sentiments dépressifs et de mésestime de soi sont de l’ordre d’un gouvernement de soi mais sans une éducation expérientielle réflexive. En Australie le patient-expert est compris dans une logique d’auto-gestion (self-management) à partir de « sa réalité vécue » (Orborne, Hawkins, Jordan, 2010, p. 106). En Grande-Bretagne, avec le précédent des rencontres entre experts (Tuckett, Boulton, Olson, William, 1985, p. 79-114) l’Expert Patient Program, mis en place par le Department of Health (1981), les patients sont « perçus comme experts en vertu de leur habitude de vivre avec une maladie, ce qui les met sur un pied d’égalité, bien que différent, avec les professionnels de santé » (Rogers, 2010, p. 123).
Le patient-expert dans l’éducation thérapeutique

L’éducation (thérapeutique) à la santé ouvre la possibilité avec une posture d’agent informé, actif et modélisant sa pathosophie (von Weisäcker, 1956), son vécu de santé (Klein, 2010) en 1re personne (Wells, 2010) à travers une herméneutique du récit (Smith, Hoppe, 1991) et non plus seulement dans la troisième personne du médecin, du soignant ou de l’expert qui tient un diagnostic sur son corps.
Plus qu’une éducation thérapeutique du patient, nous défendrons la thèse d’une éducation somatechnique de l’agent (Andrieu, 2010) à partir de l’élaboration de ses expériences de la santé. Cette agentivité est un concept positif, dynamique, dialectique, écologique, transformateur, politique et centré sur une modélisation de l’agir qui s’émancipe de conceptions qui tiennent seulement l’ETP comme un mode de gouvernement des malades plutôt qu’une éducation à la gouvernementalité du sujet.
Les soubassements éducatifs de l’ETP reposent sur le fait que le soignant ne peut plus totalement se substituer au patient au point de l’aider à assurer ses propres soins. La recherche des changements de position du patient relève de deux périodes différentes : une première période béhavioriste qui, avec la PNL, la Gestalt theory et autres exercices auto-programmés, va trouver un moyen de motiver le patient. Mais comme l’auront montré dès 1954, avec le modèle The Health Belief Model (HBM), les psychologues sociaux Godfroy Hochbaum (1916-1999), Irwin Rosenstock et Stephen Kegels, « si le patient n’est pas perturbé pour la validité dans ses croyances en santé » (Gelay, Lagger, Giordan, 2010, p. 59), la démotivation, la non-observance et la persistance des préjudices et habitus se maintiennent comme autant de signes de résistance aux changements.
Cette confrontation du patient avec ses propres connaissances déplace les modèles d’un cognitivisme comportemental qui motive par la relation psychosociale du soignant et du patient à un constructivisme pédagogique qui cherche à faire acquérir au patient une compétence : « Le patient en tant que personne est auteur de son propre changement » (Dominicé, Jacquelet, 2009, p. 129). Cette seconde période ouvre la possibilité avec des patients plus instruits et mieux informés de participer à la fois à la prévention de leur capital santé et à l’adhésion participative et coopérative avec les soignants. Ces techniques d’empowerment, de résilience et de compliance développent, selon le psychologique Albert Bondura un sentiment et une sensation d’auto-efficacité (Bandura, 1977 ; 1992 ; 1994) : self-efficacy est « the belief in one’s capabilities to organize and execute the courses of action required to manage prospective situations » (Bandura, 1995, p. 2).
Apprendre, éduquer le patient, selon l’approche pédagogique de J.F. d’Ivernoy et de Rémi Gagnaire, n’en reste pas à la notion d’auteur du changement mais considère que « le premier agent de la santé est l’individu lui-même » (d’Ivernoy et de Rémi Gagnaire, 1995, p. 6). En 1956, Szasz et Hollander proposent trois styles de relation médecin-malade l’activité-passivité, la guidance-coopération ou la participation mutuelle (Szasz, Hollender, 1956). Michel Balint replace aussi le lien psychique médecin-malade dans un travail communautaire de groupe de discussion entre pairs (Balint, 1957). La notion d’agent s’inscrit dans la pratique du patient actif (Martin, 1978, p. 55-61) qui devient à la fin des années 1970 une évolution nécessaire à la relation de soin. Pour cela le patient doit être véritablement considéré comme un partenaire au sein même d’un processus éducatif (Currie, Renver, 1979). En transférant la compétence du soignant vers le patient, le second ne remplace pas le premier mais peut découvrir en lui des capacités et des potentialités dans l’appropriation et l’ajustement de sa santé à son état de vie. Il y a « patient » et « patient » précise Catherine Capet dans les manières de prendre en charge sa santé (Capet, 1985). Le risque est de réduire l’autosanté à une gestion de la santé (Coussaert, 1988 ; 1990) surtout dans la régularité de la progression d’une maladie chronique qui confronte le sujet à une vie quotidienne sous contrôle, ce qui priverait le sujet des autres dimensions plus réflexives. Il convient, notamment dans l’auto-médication, précise Sylvie Fainzang, que le sujet soit un « acteur éclairé de sa santé » (Faizang, 2010, p. 115). En le considérant comme un sujet « le corps présenté au patient est un corps sujet », selon Philippe Lecorps et plus seulement un corps instrumentalisé. Être acteur implique de vouloir être auteur de sa vie (Lecorps, 2000), dans la mesure du possible.
Le partenariat du patient est né dans les protocoles de recherche expérimentaux qui ne pouvaient plus considérer le patient comme un simple cobaye, un matériau de recherche ou un patient passif mais bien comme, précise Robert M. Veatch dans une série d’essais, écrit entre 1971 et 1983, une « person can take on the role of active agent cooperating with the investigator-team in critical decisions that affect the subject as well as the research » (Veatch, 1987, p. 4). Le partenariat pourrait être compris simplement comme une métaphore au nom de l’intérêt bien compris du médecin qui a besoin du patient pour réaliser ses protocoles expérimentaux et du patient qui espère bénéficier d’un meilleur traitement plus efficace pour la résolution de sa maladie chronique. Trois critères éthiques doivent être au principe de la contractualisation : d’une part un consentement informé qui repose sur la doctrine d’une personne raisonnable afin de lui garantir son « autonomie, son respect et sa dignité d’être humain » (Veatch, 1987, p. 9) ; d’autre part la compréhension des données de l’expérimentation dans les protocoles devrait prendre en compte le caractère fragile et statistique des résultats prenant en compte l’incertitude des résultats attendus, notamment « par rapport au taux de mortalité » (Veatch, 1987, p. 10) ; enfin le risque des bénéfices et des inconvénients pour l’individu doivent placer le sujet devant une responsabilité morale de poursuivre pour le bien de la société à condition que le but de la recherche soit bien explicité.
L’Éducation Thérapeutique du Patient (d’Ivernois, Gagnayre, 1995) repose sur cette pédagogie de partenariat avec le patient expert (Soulez, Barselo, 2010). La direction générale de la Santé, pour favoriser l’implication des « patients experts » dans les programmes d’éducation thérapeutique existants, a choisi quatre centres, Paris (Hôpital Saint Antoine), Montpellier (CHU Lapeyronie), Grenoble (CH Michallon) et Cahors (CH Rougier). En mai 2011 Sonia Chirol, directrice de l’Andarsur le portail de la Haute Autorité de Santé déclare :
Pour moi, un patient-expert n’est pas simplement le témoin de sa propre maladie. Il va dépasser l’expérience qu’il a de sa maladie pour devenir un interlocuteur crédible pour les autres patients atteints de la même maladie. Il doit bien en connaître les symptômes, la prise en charge, ainsi que des données sociales sur les aides financières ou matérielles.

Le projet implique des « patients-experts » dans les programmes d’éducation thérapeutique (ETP) en rhumatologie, forme des patients compétents en éducation thérapeutique et identifie les freins et les leviers qui peuvent exister à leur intégration dans des programmes d’ETP existants. Cette évolution des statuts et des compétences du patient implique une formation, notamment en changeant son mode d’exercice « devenu à la fois enseignant et soignant » (Assali, Lacroix, 1990, p. 159). « Le diagnostic éducatif » (Assali, Lacroix, 1990, p. 52) doit compléter le diagnostic médical.
Cette formation s’adresse plutôt au malade chronique, qu’il soit « enfant, adolescent ou adulte et quels que soient le type, le stade et l’évolution de son affection », comme le précise la Haute Autorité de Santé (HAS). Elle répond à une définition bien précise établie par l’Organisation mondiale de la Santé dès 1996. Selon la définition du rapport OMS-Europe publié en 1996, l’éducation thérapeutique du patient « vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de l’organisation et des procédures hospitalières, et des comportements liés à la santé et à la maladie. Ceci a pour but de les aider, ainsi que leurs familles, à comprendre leur maladie et leur traitement, à collaborer ensemble et à assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider à maintenir et améliorer leur qualité de vie. »
D’une manière générale, l’ETP « vise à aider les patients à acquérir ou à maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique » 5. Dans les textes et selon la HAS, « l’éducation thérapeutique du patient est un processus qui ne se résume pas à la délivrance d’une information » au cours d’une consultation ou d’un acte de soins. En théorie donc, il s’agira d’un véritable programme personnalisé mis en place par une équipe de soignants autour de chaque patient qui le souhaitera.
Dans l’arrêté du 2 août 2010 relatif au cahier des charges des programmes d’éducation thérapeutique du patient et à la composition du dossier de demande de leur autorisation, le programme d’apprentissage (Art. L.1161-5) a pour objet l’appropriation par le patient des gestes techniques permettant l’utilisation d’un médicament ou d’un dispositif médical. Il s’agit de séances d’apprentissage d’auto-soins et d’application de mesures de sécurité et de prévention liées à la maladie. Elles permettent au patient de soulager les symptômes de sa maladie, de prendre en compte les résultats d’une auto-surveillance, d’une auto-mesure, d’adapter des doses de médicaments, d’initier un auto-traitement, de réaliser des gestes techniques et des soins et de mettre en œuvre des modifications de son mode de vie.
Car cette autonomie, comme l’a analysé Bernard Hœrni, se comprend dans la relation médecin-malade selon un paradigme de communication et de relation :
L’objectif principal de la médecine est de permettre aux personnes malades de conserver le plus possible leur autonomie, parfois de la développer à la faveur de la maladie. Il ne s’agit pas d’une démarche coercitive imposant l’autonomie, ce qui serait un contre-sens.
(Hœrni, 1991, p. 203).

L’autonomie du malade va contre l’indépendance du médecin, longtemps décrit comme propriétaire du secret médical. L’auto-soignant est la gestion de sa maladie chronique par le sujet : il veut prouver son indépendance à l’égard du médecin et l’incapacité du corps médical. Mais l’auto-soin introduit la question de l’usage de la santé désignant le malade comme un usager avec des droits plus que des devoirs. La chronicisation de pathologies autrefois mortelles (diabète, hémophilie) implique l’autonomie des patients dans la gestion quotidienne de leur maladie. Ils deviennent des « auto-soignants » et négocient davantage leurs traitements (Herzlich, Pierret, 1995).
L’auto-normativité d’un savoir expérientiel

La constitution de savoir profane par les patients eux-mêmes repose sur l’expérience de la maladie et le développement d’une herméneutique médicale qui place le vécu du patient comme un agent du récit. Se constituer un savoir expérientiel (Eymard, Gatto, Dodero, Plat, 2005) implique de la part du patient-expert de modéliser son vécu existentiel à partir de la chronicité (Jouet Flora et Las Vergnas, 2010. « Construction et Reconnaissance des savoirs expérientiels ». Note de synthèse du No 58/59, Pratique de formation : Analyses, No 57/58, Saint Denis, université Paris VIII). Ainsi la proximité avec son corps fournit des possibilités d’attention à soi en éclairant son sentiment :
Le patient expert va devenir une personne éclairée sur sa santé, bénéficier d’une formation de développement personnel, participer à un mouvement de solidarité entre pairs, et aider les autres pour s’aider soi-même […] L’attention portée à sa santé conduit le malade à une meilleure hygiène de vie. Acteur de sa propre santé, le patient expert est capable de témoigner, d’être formé, d’informer, d’écouter d’autres patients
(Rubin, 2010)

Le manuel d’autosanté et d’entraide, conçu par les féministes américaines (Davis, 2007), Our body-Our selves ne se résumait déjà pas en 1969 à la seule liberté du désir mais à une épistémologie expérientielle de s’approprier par l’écriture (Wells, 2010) les savoirs et les techniques biologiques jusque-là possédés par les médecins masculins : l’auto-expérience commence en concevant son corps comme sa propriété : « we now recognized the need to live also for ourselves » (Philipps et Rakusen, eds., 1971, p. 14). L’anatomie, la physiologie, la sexualité, la reproduction, l’avortement, l’accouchement, l’autosanté, la ménopause, la contraception deviennent des modes d’action d’une femme sujet de son propre corps. Lorraine Rothman (1932-2007) transforme les conditions de l’auto-avortement en mettant au point le Del-Em (Chalker et Downer, 1992) : le corps devient un mode expérimental de subjectivation contre toute tentative d’aliénation économique ou technologique. Chacune peut faire surgir de son corps la part définitionnelle de sa subjectivité là où la sociologie de l’individualisme n’a cru y reconnaître qu’une reconquête narcissique du moi.
L’invention de nouvelles normes de santé a été mise en œuvre par des patientes devenues des agents d’auto-santé. Carole Downer (1933-) et Lorraine Rothman (1932-2007) étaient des dirigeantes d’un groupe qui a fondé la Women’s Health, centre féministe de Los Angeles, en Californie, en 1971. Downer et Rothman au cours de réunions de groupe ont appris aux femmes à auto-examiner le col de l’utérus et ont fait la promotion d’une procédure appelée extraction menstruelle ce qui constituait un avortement non-professionnel. En 1973, après l’arrêt Roe v. Wade de la Cour suprême, leur groupe a établi des cliniques contrôlées par les femmes à Los Angeles notamment.
Cette autonormativité, selon Philippe Barrier (2008 ; 2010), est la modélisation de son corps par le chercheur lui-même (Andrieu, 2011) qui « part de l’expérience propre de la maladie. Elle tente d’établir un concept capable d’expliciter le phénomène d’abord observé chez lui, de transformation du traumatisme de la chronicité en expérience à valence positive. La réflexion entamée sur le parcours personnel trouve un écho théorique dans la conception de Georges Canguilhem de la norme et de la pathologie. Elle s’appuie aussi sur la méthode phénoménologique pour faire « passer à l’expression » l’« éprouvé » de la maladie, c’est-à-dire de cette expérience réflexive d’un rapport singulier à la norme de santé. En s’appuyant sur l’ethnométhodologie, une enquête qualitative auprès de 30 patients, observe, à des degrés divers, l’existence de cette même tendance : « l’autonormativité », qui permet au patient, par un processus d’appropriation de la maladie, de déterminer lui-même une « norme de santé globale », qui établit un rapport harmonieux entre le sujet, sa maladie, son traitement, et sa vie en général, dans toutes ses dimensions. Nous envisageons, pour terminer, l’impact sur la relation patient-soignant de ce concept d’autonormativité, qui renverse la problématique traditionnelle de ce rapport. Et enfin ses implications sur les programmes d’éducation thérapeutique, orientés vers cette visée « autonomisante » induite ou renforcée par ce concept » (Barrier, 2008).
L’expertise du pair comme agent soignant

Mais comment acquérir ces techniques sinon par une éducation à l’autosanté comme une réflexivité de soi ? Car le patient est dans une position d’expertisé par le système d’allosanté de la relation malade-médecin. L’autosanté est comprise à travers des compétences à faire apprendre au patient, jamais véritablement placé dans son agentivité même si son empowerment est valorisé à des fins cognitives. L’éducation à l’autosanté doit-elle passer par un développement des compétences d’auto-évaluation (Novack et al., 1992), par une connaissance des stratégies d’autonomie ou par un suivi d’apprentissage ?
Le patient n’est plus seulement un partenaire (Veatch, 1987), il s’institue dans un conflit d’expertises avec son médecin, les institutions de soins et les prescriptions thérapeutiques. Comme partenaire, comme l’a démontré Robert M. Veatch, le patient est « un partenaire actif » dès lors que les sujets sont suffisamment informés des éléments importants pour décider de participer en « comparant les risques et les bénéfices » (Veatch, 1987, p. 209). La participation à la recherche ne peut se réduire à une technique médicale mais doit mesure cette implication au regard « d’un sujet actif avec ses croyances et valeurs qui peut juger un protocole de recherche différemment de son promoteur à tout moment du processus de recherche » (Veatch, 1987, p. 210). Un pas supplémentaire est accompli quand le profane devient soignant (Badrimont, 1992).
En psychiatrie (Roucou, 2007) avec le pair-aidant, le soignant devient un expert expérientiel et plus seulement un personnel-soignant. Le concept de « pairs-aidants » (Peer Support Worker) a émergé progressivement depuis les années 1980 aux États-Unis (Chamberlin, 1978) sous l’impulsion des mouvements d’usagers. Une première expérience pilote d’embauche de « pairs-aidants » voit le jour en 1986 et en 1988 dans le cadre du programme Denver au Colorado. Une équipe assurant le suivi en extra-hospitalier, forme et intègre quinze usagers comme intervenants, en tant qu’auxiliaires. Des services de soins ont alors recruté des personnes dites « en rétablissement » dans leurs équipes, considérant que celles qui ont vécu un problème et réussi à le surmonter sont très efficaces pour aider les autres à faire la même chose. En 1978, Judi Chamberlin (1944-2010) se définit comme « usager/survivant » de la psychiatrie en lançant un appel à ses pairs dans un ouvrage ayant pour titre On Your Own. Depuis 2006 un nouveau mode d’association est inventé afin de promouvoir l’embauche et l’intégration de pairs-aidants à un poste de travail dans les services de santé mentale (salaire et statut ordinaires). Une association de réadaptation psychosociale, et une association d’utilisateurs des services de santé mentale, avec l’appui du ministère de la Santé et l’office des personnes handicapées du Québec (Lagueux, Charles, 2008), ont construit un programme de formation-action. Il est intégré au plan d’action ministériel 2005-2010, qui préconise l’embauche de pairs-aidants dans un tiers des équipes de suivi intensif. Le pair-aidant (Le Cardinal et al., 2008) fait référence à un membre du personnel vivant ou ayant vécu un trouble grave de santé mentale. À partir de son expérience de la maladie et de sa compréhension de son processus de rétablissement, il aide ses pairs à surmonter les obstacles et à identifier ce qui les aide à se rétablir.
La tentation d’être non seulement un acteur de sa santé mais un auteur de sa santé (Flora, 2011) jusqu’aux termes de sa vie dans le vif du débat qui opposent les partisans de l’euthanasie aux services de soins palliatifs renouvelle aussi le statut du sujet une fois qu’il n’est plus patient.
La discipline frontière du savoir des patients

Le patient devient formateur (Flora, 2008 ; 2010) 6 en participant à l’éducation corporelle et au cursus professionnalisant des étudiants de médecine en développant notamment des compétences cliniques (Ikkos, 2003) qu’ils peuvent transmettre. Présents dans les services, les patients, qui servaient déjà de tableau clinique (Prestel, 2004) lors des visites quotidiennes autour du chef de clinique et de son aréopage d’internes (Gross, 2007 ; 2009), participent aux enseignements par la rareté de leur cas. Le patient n’est plus seulement un supposé-savoir (Tourette-Turgis, 2010) il constitue une modélisation de son savoir expérientiel.

1. Ce texte inédit a été écrit depuis 2005 grâce à nos travaux à la MSH Lorraine et au sein de l’équipe de recherche EPSaM du laboratoire APEMAC. J’ai pu présenter des versions différentes (2007) : « Médecine et Imaginaire », « La médecine dans l’imaginaire, l’imaginaire de la médecine » ou « Regards croisés sur la médecine : image, imagerie, imaginaire ». Séminaire délocalisé, organisé dans le cadre du Master « Culture et santé » des universités de Lyon1-Lyon3 En partenariat avec l’Association Économie et Santé (AES) et l’Institut supérieur de communication et de management médical de Paris (2010). « Toucher, se soigner par le corps, les Entretiens de Bichat d’orthophonie », « Les Sens en Orthophonie, sens pratique ou bon sens » 24 septembre (2011) « Le corps empathique », Les émotions à l’hôpital : regards croisés, colloque université et hôpital d’Amiens organisé par Sophie Cremades et le Pr B. Duvauchelle, 24 novembre.
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