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Éminemment pédagogique, le manuel de Jean-Marie Revillot invite le lecteur à l’analyse réflexive de sa pratique dans le champ de l’éducation en santé et plus particulièrement de l’éducation thérapeutique du patient. L’analyse réflexive fait partie intégrante de la régulation des pratiques de l’auteur ; alors tel qu’il le propose, il est lui-même toujours soucieux de réfléchir et d’intégrer avec pertinence les derniers travaux dans ses pratiques de formation et de recherche comme dans son travail d’écriture. Dans cette troisième édition, il différencie le modèle de la santé bio-psychosocial du modèle psycho-sociobiologique (quatrième modèle de la santé) pour lequel l’éducation thérapeutique développementale « centrée sur la vie et le développement de soi » vise à accompagner la personne dans cette démarche de santé. Nous reviendrons sur ce point qui nous paraît fondamental tant pour l’individu que pour la société.

Si l’éducation des patients a toujours été une préoccupation des soignants, l’évolution de la demande des patients, de la conception du soin et de la relation éducative, de la législation et des droits des patients a modifié la notion d’éducation thérapeutique et les pratiques soignantes. En effet, l’augmentation rapide des problèmes de santé chroniques qui représentaient déjà en 2004 plus de la moitié de la charge mondiale de morbidité a mobilisé les citoyens, les professionnels de la santé et les politiques sur cette problématique. L’éducation en santé devient une priorité en matière de santé publique. Depuis 1980, une succession de textes législatifs marque cette volonté politique et encadre les pratiques.

La formation des personnels de santé et des étudiants constitue un atout fort du processus de changement. Cependant, force est de constater qu’elle est encore insuffisante et très hétérogène. Cet ouvrage y apporte une contribution très intéressante. En effet, d’une part, sa structuration est rythmée par treize séquences pédagogiques qui peuvent contribuer à construire un programme de formation des professionnels de la santé ; d’autre part, chaque séquence vise l’accompagnement du lecteur dans le développement de la connaissance de soi en relation éducative avec un patient confronté à un problème de santé chronique.

Que vous soyez professionnel de la santé en exercice clinique, étudiant, enseignant, formateur, ou patient, la rencontre avec cet auteur est inoubliable. Jean-Marie Revillot nous offre le travail d’analyse de son expérience clinique dans la rencontre avec les patients et leurs familles, comme sujets désirants, et de son expérience de chercheur et de formateur avec les professionnels de la santé ou les étudiants en formation. Des exemples concrets d’ateliers avec les patients illustrent de manière fort intéressante les propos.

La présentation de cas cliniques permet d’appréhender les liens entre la théorie et les implications pratiques de toute intervention. Chacun des récits offre au lecteur la parole d’un patient, les mots pour raconter son expérience du vivre avec la maladie, de sa vulnérabilité, sa perception de la temporalité ici et maintenant et les ressources qu’il mobilise pour faire face, vivre avec, cheminer dans un projet de vie sans cesse en évolution. Le processus d’autonomie du patient dans son rapport à la maladie, à son environnement et à l’équipe soignante se construit et se déconstruit de la dépendance à l’interdépendance pouvant conduire à une forme d’émancipation et donc d’affranchissement des préjugés ancrés dans les représentations sociales.

« La science moderne et son idéal d’objectivation nous imposent à nous tous, que nous soyons médecins ou patients ou encore simples citoyens attentifs et vigilants le risque d’une très forte aliénation » (Gadamer, 1998, p. 81).

La diversité des cas cliniques et des récits rappelle au lecteur que « l’éprouvé de la sanitude, de l’équilibre, est propre à chacun et diffère à chaque instant » (Eymard, Peyron-Bonjan, Bonniol & Perez, 2009, p. 8). Nul ne peut alors prétendre connaître l’expérience du ou des patients dans le vivre au quotidien avec un problème de santé chronique ; ce qui ne constitue pas un frein à la relation éducative singulière avec chaque patient.

« L’éducation est aussi une aventure humaine aux franges même de la vie et de la mort2. »

La temporalité de la santé et son irréversibilité, notamment dans les maladies chroniques, se révèlent aussi dans la relation éducative. Cette temporalité est déterminante dans les apprentissages que l’équipe soignante et le patient au sein d’une société avec ses représentations et ses valeurs, construisent. L’éducation thérapeutique est présentée alors comme une co-construction du patient, de son entourage et du soignant chacun aux prises de sa singularité et de la rencontre avec l’autre, avec les autres dans la valorisation du prendre-soin. Elle est fondée sur le processus de rencontre avec l’Autre, avec la société, impliquant que le soigné comme le soignant soient reconnus « comme sujet par l’autre, par l’expérience intersubjective ainsi définie3 » (p. 62). Le processus d’éducation thérapeutique « permet d’identifier la soignance chez l’autre en s’adaptant à sa logique pour le remettre en contact avec les potentialités qu’il avait enfouies, perdues ou oubliées ». Comme nous l’indique Jean-Marie Revillot dans l’ensemble de ses travaux, le processus d’altérité est un élément fondamental de la relation éducative en santé et donc de la co-construction du partenariat de soins.

C’est en revenant sur les modèles en santé et en mettant à profit sa connaissance des modèles et méthodes pédagogiques que l’auteur introduit les fondements d’une modélisation de la formation et de l’intervention en éducation thérapeutique du patient. Cette réflexion sur les modèles constitue un des fondements de la pratique réflexive. En effet, si nos choix en matière d’intervention en santé peuvent être explicites, ils sont bien souvent inscrits dans un réseau de représentations, de croyances et de valeurs, un habitus plus ou moins validé socialement, qui peuvent constituer un frein à la rencontre avec l’autre, avec les autres et maintenir, voire conforter un champ de représentations de la santé, de la maladie et du rapport à la santé ancrés historiquement dans une culture. Si de nombreux auteurs ont plaidé pour distinguer les modèles, voire les opposer, la position de l’auteur invite à leur utilisation en fonction du patient, de sa situation de santé aujourd’hui et maintenant. Ainsi, l’information du patient, le développement d’une compétence d’auto-soins, des compétences psychosociales, du processus d’autonomisation et d’émancipation sont à penser comme différentes phases qui trouvent leur pertinence en fonction du cheminement du patient, de son rythme, de sa capacité du moment à se livrer, se raconter, de son désir de vie. La relation éducative s’inscrit dans l’accompagnement du patient dans son projet de vie qui évolue en fonction de ce cheminement complexe, non linéaire. L’évolution du modèle biopsychosocial vers un modèle centré sur la qualité de vie du patient, la reconnaissance de ses savoirs d’expérience et le partenariat de soins ont été soulignés par de nombreux auteurs4 . Jean-Marie Revillot propose de nommer cette approche de la santé « psycho-sociobiologique ». La notion de développement est intéressante en ce sens qu’elle porte l’accent sur le changement. Si elle peut être objet de débat selon la signification qu’on lui attribue, gardons à l’esprit, comme nous le propose l’auteur, que le développement de soi n’est pas, dans sa conception, « une finalité individualiste ou tournée vers une course effrénée pour la performance ».

Dans une approche dialectique de la notion de développement, l’éducation thérapeutique vise davantage l’existence du sujet reliée à la notion d’« être », que l’« avoir » dans une quête absolue de la santé. L’accent est porté sur les interventions d’accompagnement du patient dans la construction et la reconstruction d’un projet de vie en santé en interaction avec une communauté. Le patient vivant avec un problème de santé est confronté aux représentations sociales de la maladie. Les représentations sociales de certaines maladies, comme le cancer, le sida, le diabète, les maladies mentales… sont stigmatisantes du sujet, de son mode de vie et de la société. Elles impactent la vie sociale des personnes vivant avec ce problème de santé et de leur entourage, pouvant aller jusqu’à cacher le nom de la maladie ou du problème de santé à son entourage personnel, professionnel et/ou dans la société. Le développement de soi s’inscrit alors « dans une solidarité collective et humaine dans laquelle le rythme, les souffrances, les doutes et les limites du patient ne sont pas occultés mais tournés vers davantage de vie » et une ouverture possible du « vivre avec » et d’un « vivre ensemble ». La posture du soignant devient celle d’un médiateur des apprentissages, et donc du processus de changement que le patient construit dans une visée d’émancipation et de partage de son expérience avec les soignants, mais aussi avec la communauté. La capacité du soignant à offrir un espace de parole et d’écoute, à construire une relation de confiance qui autorise le patient à livrer son expérience, à se raconter, à mobiliser ses savoirs expérientiels, de même que le sens que prend la notion d’autonomie dans l’ensemble des interventions coconstruites avec le patient, sont déterminants. Cette approche du care articulée à la dimension du cure s’inscrit dans une évolution de la posture soignante et médicale du paternalisme au partenariat de soins avec le patient, et donc du projet de soins construit pour le patient, centré sur le patient, au projet coconstruit avec le patient et/ou ses proches considérés comme membres de l’équipe soignante à part entière pour leurs propres soins.

L’expertise du professionnel de la santé et celle du patient sont interdépendantes. Si le professionnel est expert de l’état des savoirs en ce qui concerne la maladie, le patient développe une expertise dans son expérience de vie au quotidien avec la maladie.

« Nous soutenons que la vie d’un vivant, fût-ce d’une amibe, ne reconnaît les catégories de santé et de maladie que sur le plan de l’expérience, qui est d’abord épreuve au sens affectif du terme, et non sur le plan de la science. La science explique l’expérience, mais elle ne l’annule pas pour autant » (Canguilhem, 1966, p. 131).

C’est bien dans l’interdépendance des savoirs de chacun que peut se coconstruire le partenariat de soins. Cependant, ce changement de posture ne va pas de soi, que ce soit pour les professionnels de la santé ou pour le patient et ses proches.

S’il est convenu, au regard des échecs liés à l’ordonnancement d’une bonne conduite en santé, d’œuvrer vers une alliance thérapeutique en conjuguant les savoirs d’expérience des patients aux savoirs académiques, le rapport aux savoirs académiques, les représentations des patients et des professionnels en santé, les missions qui leur sont confiées implicitement et explicitement par la société sont certes des ressources, mais peuvent aussi constituer des obstacles à la co-construction d’un partenariat de soins notamment chaque fois que le dogmatisme prend le pas sur le scepticisme.

Le rapport au temps est déterminant dans ce travail de co-construction qui engage chaque professionnel et l’équipe soignante dans une négociation permanente entre la logique d’intervention pour prévenir, guérir ou suppléer et la logique d’accompagnement du patient et de sa famille en respectant son rythme et ses temps d’hésitation, d’errance, de déni, de révolte, de régression, de revendication, de dépendance, contre dépendance, indépendance et interdépendance. La motivation des soignants dans leur activité éducative se confronte aussi aux freins organisationnels centrés sur « l’efficience ou l’optimisation des coûts » et au temps nécessaire à la démarche d’éducation thérapeutique inscrite tout au long d’un processus de vie. Le rapport au temps engage le patient dans la transition d’une posture de patient objet des soins et de l’attention des autres à celle de partenaire et de transmetteur d’un savoir expérentiel, une fois que la situation de crise a fait place à la chronicité. Il invite le patient à l’écoute de son corps, de ses pensées, de ses interactions avec les autres, la perception des signes et leur interprétation pour favoriser la prise de décision face à des situations où interagissent le désir de vivre en interaction avec une société et celui d’éviter les complications, voire celui de l’imaginaire de revenir à un état antérieur, de la quête de la santé absolue et totale. Il invite aussi le patient à partager son expérience.

Telle est ma lecture de la troisième édition de ce manuel qui, loin de clore les débats, ouvre au questionnement et à la pluralité des modèles et des pratiques tout en se positionnant pour un modèle de l’éducation thérapeutique développementale. En se centrant sur le projet de vie du patient partenaire de ses soins, l’éducation thérapeutique développementale se décentre d’une finalité d’observance des conseils et prescriptions médicales et promeut la reconnaissance du domaine d’expertise des professionnels et des patients. Jean-Marie Revillot invite le soignant à s’autoriser à rencontrer l’Autre avec sa singularité dans la reconnaissance de soi et de son identité soignante, et le patient à s’autoriser à mobiliser ses savoirs expérientiels et son projet de vie pour prendre part aux décisions de soins qui le concernent, et porter la parole à la société de son expérience de vie avec un problème de santé. Ces prises de paroles contribuent grandement à faire évoluer les représentations de la maladie et du vivre avec un problème de santé dans et avec notre société.
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Troisième édition











Cette troisième édition n’est pas la reproduction stricto sensu de la deuxième édition de 2021, bien au contraire. Durant cette période couvrant 2021-2024, nos travaux de recherche et les publications qui ont suivi, les échanges avec les experts de l’éducation thérapeutique, ont continué à alimenter ma réflexion, à la questionner, à l’enrichir et à l’affiner1.

Outre des compléments inclus dans cette troisième édition, le lecteur trouvera de nouvelles définitions et de nouveaux tableaux.

Des changements majeurs se situent dans les chapitres 1 et 2.


	•Chapitre 1 : Définir l’éducation en santé. Je propose quatre modèles de la santé au lieu de trois pour tenir compte des publications de 2024. Sur un plan méthodologique et didactique, la présentation est similaire pour chaque modèle pour une meilleure lisibilité et une meilleure intégration. Cette nouvelle modélisation ouvre sur un nouveau concept qui s’inscrit dans la continuité de l’empowerment et que je nomme la soignance.

	•Chapitre 2 : Le processus de l’éducation thérapeutique développementale. Dans ce chapitre, je propose également une nouvelle conceptualisation du processus de l’ETD, plus simple et qui suit la logique des conceptions de la santé. Le processus se définit autour de quatre modèles : l’information, l’éducation, l’intégration et le développement de la personne. Des repères méthodologiques sont proposés pour chaque modèle. Deux illustrations cliniques retravaillées pour une lecture plus fluide sont présentées dans une nouvelle séquence ; elles sont davantage articulées avec la boucle d’autonomie de Symor.

	•Chapitre 3 : Pratiquer l’éducation thérapeutique développementale. Ce chapitre est le reflet du précédent et subit des corrections à la marge.

	•Chapitre 4 : Mettre en œuvre un programme. Ce chapitre a été retravaillé dans la partie « diagnostic éducatif et besoins du patient » et enrichi de nouveaux tableaux. Je propose notamment une modélisation des besoins à partir des travaux de Maslow (1970) et de Devillers (2021) dans un souci d’actualisation et d’innovation.



Vous comprendrez le plaisir que j’ai eu à retravailler cet ouvrage avant sa réédition et de vous offrir un fil rouge retissé autour de ces nouveaux concepts que je nomme clairement : l’interdisciplinarité, la soignance et l’éducation thérapeutique développementale.

Notes de bas de pages

1. Vous trouverez de nouvelles références dans la bibliographie.










Avant-propos










Durant les trente et une années où j’ai travaillé en psychiatrie, j’ai toujours voulu croire que chaque patient pouvait, avec ses envies, ses désirs, ses projets, ses craintes et ses découragements, être situé au cœur des soins. Cela impliquait de pouvoir passer d’un projet fait pour le patient à un projet fait avec lui, voire d’accueillir le projet du patient. Aussi, ai-je décidé d’enrichir ma pratique en réalisant un parcours doctoral d’une dizaine d’années à l’université d’Aix-Marseille. Le choix du thème de ma thèse a épousé les mêmes questionnements issus de mes observations et de mes réflexions de soignant. Ma préoccupation de chercheur – l’altérité du sujet en soin, sa place dans le soin, l’accueil de sa singularité, de son rythme et de ses choix – rejoignait sans aucun doute celle du professionnel soignant ancré dans des valeurs humanistes qui ont donné constamment sens à mon parcours et à mes projets.

J’ai orienté mon regard sur l’éducation thérapeutique en lien avec l’altérité du sujet. Le travail de recherche est un long chemin qui permet d’établir une construction rigoureuse et référencée. Il a éclairé mes préoccupations d’infirmier et de cadre de santé pour tenter de comprendre différentes facettes de l’éducation thérapeutique du patient et pour poser une hypothèse a posteriori : le cheminement du patient est rendu possible par la conjugaison de modèles en éducation et santé qui sont convoqués en fonction du développement du patient vers davantage de santé.

J’ai saisi l’importance pour le soignant d’être formé pour proposer le modèle qui est le plus pertinent au regard de ce que le patient signifie et montre. Ces conclusions provisoires sont peut-être le cadeau qui m’a été donné et qui a alimenté mon choix de devenir formateur afin notamment de mettre à l’épreuve cette hypothèse et d’accompagner des projets d’équipes vers le développement de programmes en éducation thérapeutique. J’avais la conviction que ces programmes ne pouvaient perdurer que si le patient pouvait se situer au cœur du dispositif car accueilli dans sa singularité. J’ai donc été attentif en formation à ce que la qualité d’un programme en éducation thérapeutique repose sur sa capacité à mobiliser les modèles en éducation et santé sans en écarter un seul et sans en sacraliser un seul. En effet saisir les intérêts et les limites des modèles permet de comprendre leur complémentarité. La richesse repose sur l’hétérogénéité et la multiréférentialité en leur donnant du sens dans de multiples situations rencontrées. C’est un postulat qui sera présent tout au long de cet ouvrage.

Cependant la littérature offre un grand volume de données, de modèles, de conceptions, parfois contradictoires, souvent complexes, qu’il m’a d’abord fallu déchiffrer, simplifier, articuler, pour construire une grille de lecture accessible aux professionnels soignants et qui traduisent fidèlement les pratiques en éducation thérapeutique. Je ne vous cache pas que le travail à l’école doctorale avec un groupe de chercheurs et notamment Chantal Eymard et Michel Vial, m’a constamment aidé dans cet essai de modélisation de l’éducation et la santé. J’ai poursuivi ensuite ce travail de recherche durant plusieurs années avec APHESIS, association au service de la recherche composée d’un groupe de professionnels aux regards singuliers et complémentaires (médecin, psychologue et paramédical). Il s’est agi de réaliser tout d’abord la synthèse de mon état des lieux de l’éducation thérapeutique pour l’orienter et l’articuler dans un second temps vers le projet de vie du patient esquissant ainsi un nouvel axe de recherche.

Vous l’aurez compris, cet ouvrage est le fruit de trente années passées au chevet du patient et de plus de vingt années de recherche en éducation thérapeutique. Il est une contribution au service de la formation de chaque personne qui souhaite accompagner au mieux les patients atteints de maladie chronique, vers un peu plus de vie.

À ce titre, il peut se concevoir dans le cadre d’un parcours de formation DPC à distance ou en présentiel1.

Notes de bas de pages

1. https://www.grieps.fr/
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