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Education thérapeutique du patient,
retour vers le futur

Retour dans le passé. 1955 : I'éducation du patient au sanatorium de Beaurouvre. Le
docteur J.-J. Hazemann relate son expérience dans un article de La Santé de 'homme.
Son projet est l'illustration de ce que les autorités de santé proposent d’'inscrire aujourd’hui
dans les programmes qu’elles promeuvent... et va méme au-dela.

Sil'on en juge par le nombre de rap-
ports, recommandations, textes législa-
tifs et réglementaires dont elle a fait
l'objet ces dix dernieres années, I'éduca-
tion thérapeutique est un sujet d’actua-
lité. Est-elle, pour autant, une pratique
d’apparition récente ?

Il est habituel d’expliquer l'intérét
qu'elle suscite chez les professionnels
de santé¢, les associations de patients, les
institutions de santé publique et les
hommes politiques par la transition épi-
démiologique : augmentation des mala-
dies chroniques et dégénératives succé-
dant 2 la diminution des épidémies de
maladies infectieuses. Toutefois, dans
les années 1950 et 1960, certains dos-
siers et articles de La Santé de I'bomme
étaient déja consacrés a I'éducation sani-
taire intégrée aux soins curatifs, notam-
ment a propos de la tuberculose. Apres
en avoir cité quelques exemples, nous
présenterons un document relatif a
I'éducation des patients soignés en
sanatorium.

Les contours de I'éducation
thérapeutique

En 1953, le professeur Pierre Delore
décrit le role éducatif de plusieurs pro-
fessionnels de santé : « Tout médecin
praticien doit se considérer d’abord
comme conseiller et éducateur de santé
[...], devant un cas pathologique doit
tenir comple des facteurs ou des fautes
d’hygiene qui ont pu intervenir dans la
geneése de la maladie et qui sont suscep-
tibles de comprometire la guérison
stable. Il doit en tirer la conclusion édu-
cative. [...] Les infirmieres [...] ont des
occasions nombreuses et faciles d édu-
cation sanitaire. Une mention particu-
liere doit étre faite pour les infirmiéres
visiteuses a domicile, pour les puéricul-
trices et aussi pour les diététiciennes.
L’hygiene alimentaire est un des pre-

miers articles de I’hygiéne générale :
apprendre a se nourrir correctement da
tous les dges est une condition majeure
de la santé. [...] Les pharmaciens peu-
vent participer a l'education sanitaire
notamment :

— en repétant a leurs
clients que les médica-
ments ne remplacent
Jamais les mesures d’hy-
giene et de préevention ;
— en les mettant en
garde contre les intoxi-
cations par meéprise ;
—en mellant une partie
de leur vitrine a la dis-
position des éduca-
teurs sanitaires poury
Pplacer des tracts, des
affiches, des docu-
ments éducatifs » (1).

En 1962, selon le
professeur E. Aujaleu, 'édu-
cation sanitaire favorise I'adhésion au
traitement et les changements d’habi-
tudes de vie chez les personnes malades
chroniques : « L'éducation sanitaire
incite les malades a accepter les théra-
peutiques qui leur sont nécessaires et
celles-la seulement. [...] L'éducation
sanitaire peut fournir les élements indis-
pensables a 'établissement d’un genre
de vie convenable, tant au cours des
maladies chroniques qu'au moment de
la réadaptation professionnelle et sociale
des malades et infirmes » (2).

En 1964, la nécessité d’'un partenariat
soignant/soigné est clairement évoquée :
«Le rble du médecin chef de service, ainsi
que celui de ses assistants et de tout le per-
sonnel soignant est primordial. Tous
doivent s’attacher, comme ['a écrit
P. Delore, aprendre le malade ou le blessé
comme collaborateur, a l'associer a l'ac-
tion thérapeutique, a le faire participer
directement, consciemment et constam-

ment, a son propre traitement ; a faire
appel a sa compréhension, a son juge-
ment, a sa volonté, a sa responsabilité,
dans toute la mesure ot ces sentiments
peuvent coopérer a la thérapeutique » (3).
En 19606, le professeur G. Petit-Maire
insiste sur le role édu-
catif du médecin géné-
raliste, complément
indispensable des cam-
pagnes de communica-
tion grand public.
« L'omnipraticien doit
rester le conseiller autant
dans le domaine de la
prévention que dans
celui des soins et, éven-
tuellement, de la réadap-
tation. Plus encore que
conseiller, il doit étre un
veritable éducateur. [...]
Pour étre efficaces, infor-
mation et propagande
doivent étre précédées, accompagnées
et suivies d’une action éducative, lais-
sant place au jugement et a l'esprit cri-
tique, s’exercant par l'intervention de
tous ceux qui, du fait de leur situation
sociale et professionnelle, peuvent
orienter ou modifier le comportement
de ceux qu’ils touchent. » (4)

Larticle que nous allons présenter
maintenant a été publié en 1964 et
relate une expérience débutée en
1955 (5). A cette époque, la Haute
Autorité de santé et les agences régio-
nales de santé n’existaient pas et per-
sonne ne parlait de « programme d’édu-
cation thérapeutique du patient ».
Néanmoins, I'établissement dont il est
question dans ce document aurait
constitué un lieu de stage idéal pour
découvrir une éducation thérapeutique
intégrée aux pratiques soignantes,
indissociable des soins médicaux et
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respectant les principes de promotion
de la santé énoncés dans la charte d’Ot-
tawa... trente ans plus tard !

1955 : I'éducation du patient
au sanatorium de Beaurouvre

En 1955, la Sécurité sociale confiait
au docteur Jean-Jacques Hazemann la
création et la direction d'un sanatorium
en Eure-et-Loir, dans le chiteau de
Beaurouvre. L'objectif assigné était de
« gueérir un pourcentage de malades le
plus voisin possible de 100 % dans les
délais les plus rapides, aux moindres
séquelles ». A cette époque, les traite-
ments antibiotiques existaient mais « les
médecins phtisiologues élaient amenés d
constater qu’une proportion imporiante
de leurs malades se refusaient a accepter
les imperatifs d’un traitement et d’'une
discipline de cure dont ils ne comprenci-
ent pas l'impérieuse nécessité ». Certains
d’entre eux, directeurs de sanatorium,
s'efforcerent « de faire régner dans leurs
établissements une discipline stricte »
pour « obtenir de leurs malades une
obéissance inconditionnelle. » L'utilisa-
tion de la contrainte pour améliorer
l'observance se révéla tout 2 fait contre-
productive : « 30 a 50 % des pension-
naires, selon les sanatoriums, sortirent
contre avis médical. Les malades refuise-
rent méme le plus souvent d’entrer dans
ces etablissements. »

Le docteur Hazemann, ancien résis-
tant et militant communiste, déja fort
expérimenté en matiere de traitement de
la tuberculose, décida de s’y prendre
autrement. Outre le traitement médical
et le repos, les facteurs de réussite d’'un
séjour de plusieurs mois en sanatorium
étaient, selon lui, «/'éducation sanitaire
permanente systématisée » et « la prépa-
ration d’un avenir meilleur » par une
promotion de la personne malade «sur

tous les plans : physique, fonctionnel,
psychique, culturel, moral, profession-
nel, social ».

La démarche qu’il décrit témoigne
d'une éducation thérapeutique présente
tout au long du séjour, indissociable des
soins et répondant aux référentiels de
qualité établis beaucoup plus tard par
I’Organisation mondiale de la santé
(1998) et repris par la Haute Autorité de
santé et 'lnpes, en 2007 (6) (ci-dessous
en couleur orange).

Une démarche de qualité

* Une approche globale et personna-
lisée, incluant les proches des patients

Le jour-méme de son arrivée au sana-
torium, le patient est recu par le médecin-
directeur de I'établissement qui «s avance
vers lui, souriant, pour lui soubaiter la
bienvenue a lui et a sa famille. » Apres la
mise en confiance, 'entretien débute par
des questions ouvertes portant sur les
conditions de vie du patient et de ses
proches : « Comment vont les enfants ?
Dans quelles conditions vivez-vous ?
Comment étes-vous logés ? Quielles sont les
ressources au foyer?/...] Selon son tempé-
rament, son niveau intellectuel, chaque
malade, parle, se livre, raconte sa vie, ses
problemes, dit ce qu’il sait, ce qu’il
ignore. » Le médecin explore ce que le
patient a compris de sa maladie et de son
traitement puis lui explique « aussi sim-
plement que possible, ce qui’est la tubercu-
lose. » 1l décrit le projet et le fonctionne-
ment de I'établissement, les personnes
qui composent 'équipe, la démarche et
les activités proposées aux patients.
« L'accueil de I'entrant par le médecin-
directeur; ce colloque intime dont une
grande partie a élé réservée a l'éducation
sanitaire, a souvent duré une demi-
heure, trois quants d’heure, parfois une
heure. Cet entretien ne représente qu’'un
premier contact, l'amorce d’'un dialogue
qui va se perpétuer pendant tout le séjour
du malade au sanatorium. Ce dialogue,
toutefois, ne va plus par la suite se pour-
suivre avec le médecin seul, mais avec
toute I'equipe médico-psycho-sociale et
culturelle. » Le patient sera ainsi recu a
plusieurs reprises par chaque membre de
I'équipe. Des bilans de synthese auront
lieu régulierement, permettant de
confronter les points de vue et de coor-
donner les interventions des uns et des
autres.

« La famille est un élément de la moti-
vation du malade, le médecin et son
équipe ne sauraient s'en desintéresser. Si
le médecin-directeur a pu déja parler
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avec la mere ou avec la femme lors de
Larrivée du pensionnaire et debuter ainsi
leducation sanitaire de la famille, il faut
que celle-ci se poursuive ou se réalise pen-
dant toute la durée du séjour du malade
au sanatorium. Un dimanche par mois,
le médecin-directeur et ses adjoints, avec
Lassistante sociale, sont a la disposition
des familles pour s'entretenir avec elles
des problemes de leurs malades ou de
leurs problemes propres. [...] Lors des
grandes fétes du sanatorium qui ont lieu
quatre fois par an et réunissent malacdes,
Jamilles, amis et médecins, I'un des méde-
cins de ['établissement prend générale-
ment la parole pour expliquer tres brieve-
ment les résultats qu’on peut attendre
d’un traitement correct de la tuberculose,
pourrappelerles dangers de I'alcool, pour
préconiser la prophylaxie par le BCG. »

e Une variété d’activités pédagogiques

« L'éducation en colloques particu-
liers n'est pas la seule que recgoit le
malade au sanatorium. Il appartient
une collectivité de maladles et, comme tel,
il regoit aussi une éducation collective. »
Une «radiophonie intérieure » permet de
diffuser aux personnes malades des
informations et des conseils : chaque
professionnel a son propre jour d’émis-
sion et les anciens malades sont invités
a enregistrer leur témoignage quand ils
reviennent au sanatorium, en tant que
visiteurs, ou bien leurs lettres sont lues
et commentées a l'antenne.

Des assemblées générales des pen-
sionnaires ont souvent lieu « avant ou
apres la projection d’'un film d’éduca-
tion sanitaire. Elles permettent d’indis-
pensables échanges de vue et ont l'avan-
tage de donner aux médecins le contact
direct avec la collectivité-malades. Dans
le feu de la discussion, certains malades,
parce qu’ils se sentent soutenus par la
Jfoule, posent des questions qu’ils n'ose-
raient jamais poser s’ils étaient seuls,
Jace a face, avec leur médecin. [...] Cer-
laines reunions ont lieu avec des groupes
plus restreints de malades, intéressés par
les problemes de planning familial, etc. »

* Une adaptation permanente aux

besoins subjectifs et objectifs du patient

«La connaissance globale de I’lhomme

et de I'ensemble des problemes qu’il pose
permet, des le premier bilan de synthése,
d’etablir un programme prévisionnel et
de dégager des solutions susceptibles de
convenir au malade. [...] Apreés la réu-
nion de synthése, il appartient a chaque

technicien, dans son domaine, d’avoir



de nouveaux entretiens avec le malade
pour lui faire accepter, parmi les solu-
tions degagées, celle qui lui conviendra
le mieux, celle qui sera la plus appro-
priée, celle qu’il pourra faire sienne. » «Le
dernier bilan de syntheése fait le point des
résultats acquis dans tous les domaines :
organique— fonctionnel— psychologique
— intellectuel— social— moral— et 'orien-
tation professionnelle définitive est alors
fixée. Parce que celle orientation a été
progressive, permanente, elle corres-
pond véritablement au désir du malade,
a ses possibilités et a celles de la Sociéte. »

Une équipe de qualité
e Une grande diversité de professionnels
L’équipe du sanatorium de Beau-
rouvre est « médico-psycho-sociale et
culturelle »: médecins, infirmiéres, assis-
tante sociale, psychologues, ensei-
gnants, moniteurs divers... tous sont
partie prenante de 'éducation et de la
promotion des personnes malades.

e ... qui se forment

La formation du personnel est perma-
nente, favorisant son implication dans la
démarche éducative. « Faite au jour le
Jour par des entretiens directs avec cha-
cun, faite par des projections de films,
par de petites réunions, elle permet a tout
le personnel d’avoir des idées commumnes
sur les grands problemes d’éducation
sanitaire et sur tous les petits problemes
propres au sanatorium. »

e ... qui coordonnent leurs interventions

« Pour obtenir une vue globale, une
vue synthétique de I'ensemble des pro-
blémes poseés par I'’bomme malade, il est
nécessaire que tous les techniciens se
réunissent et confrontent en un “bilan
de synthese” I'ensemble de leurs investi-
gations, de leurs expériences, de leurs
conclusions. Chacun, ayant alors une
connaissance globale des problémes de
I'bomme, voit ses propres constatations,
sa propre connaissance éclairées d’un
Jour nouveau. [...J] Le premier bilan de
synthése a lieu avant la fin du premier
mois de séjour ». De tels bilans sont
ensuite régulierement répétés.

o... et qui associent des patients a la
conception et a la mise en ceuvre des
activités

« Le travail fait avec les délégués élus
de I'’Amicale des pensionnaires et des
Jfeédérations de malades permet de dispo-
ser; a lintérieur de la collectivite, de véri-
tables leaders d’éducation sanitaire. »
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Des réunions ont lieu chaque semaine,
dans le bureau du directeur, associant
les représentants des malades et 'équipe
médico-psycho-sociale et culturelle.
Cest dans ce cadre que se décident et
s’organisent des actions de prévention
(alcool, tabac), des activités culturelles
et de loisir, 'achat de livres et de disques.
La Commission de la nourriture des
malades se réunit aussi régulierement :
les représentants des patients « font part
al’économe des désirs et des critiques des
pensionnaires au sujet de la nourriture.
Léconome leur présente les menus qu’il
a préparés pour la semaine a venir et
discute ces menus avec eux. »

Une organisation de qualité
e Une éducation intégrée a tous les
moments du séjour

L'accueil du malade a son arrivée au
sanatorium fait 'objet d’'une grande atten-
tion. L’équipe a le souci de rassurer le
patient, d’établir une relation de confiance
avec lui et ses proches, condition pre-
miere a la mise en ceuvre d’'une démarche
éducative. « Lorsque le malade arrive au
sanatorium, bien plus que de ses effets
personnels, ses valises sont lourdes de ses
échecs passés, de ses soucis présents, de
langoisse de l'avenir. La nouvelle épreuive
que représente pour lui le séjour en sana-
torium, loin de sa_famille, aggrave tous
ses problemes, sape son moral, ne fait
qu’accroitreson fardeau. Dans un tel état
d’esprit, un homme est imperméable d
toute ceuvre d'éducation, en particulier
toute ceuvre d éducation sanitaire. Il n’est
pas “disponible”. Il n'a pas envie d'enga-
ger le “dialogue”[...]. C’est I'infirmiere-
chef elle-méme qui accueille l'entrant
comme on regoitun hote attendu, /. . .] quii
veille a ce que les formalités d admission
soient simples. Elle répond a toutes les
questions qui lui sont posées par le malade
et sa famille. » Une fois bien installé dans
sa chambre, «l'entrant est présenté a deux
de ses camarades désignés par I'’Amicale
des pensionnaires. Ce sont eux qui vont
le piloter a travers la maison, ¢'est pareux
qu’il va prendre contact avec la vie du
sanatorium et son ambiance. Présenté
aux étres et aux choses, le malade se rend
compte que tout est prévu pour son
confort, son bien-étre. Il s’en trouve ras-
sure, deétendu. [...] 1l sent qu’il est consi-
deré non comme un numéro, mais
comme un homme. »

L’éducation, a Beaurouvre, ne se
limite pas 2 des moments privilégiés ;
elle est intégrée a toutes les activités,
chaque professionnel sachant saisir les

opportunités qui se présentent. « Les
visites quotidiennes dans les chambres
des malades et les dortoirs des pension-
naires sont autant d’occasions de faire
l'éducation sanitaire des malades au
Jour le jour en partant de faits précis. » « Il
nous arrive fréquemment d 'avoir la sur-
prise agréable de voir une femme de
service, par ses remarques tres simples,
Jaire I'éducation sanitaire d’un entrant
Jetant un mégot da terre ou ne respectant
pas une régle elementaire d’hygiene. »

En discutant des menus avec les
représentants de ’Amicale, 'économe a
«la possibilité de connaitre les goilts des
pensionnaires, mais aussi de faire l'édu-
cation de quelques malades qui, au sein
de la collectivite, se feront ensuite, peu
peut, les défenseurs d’un menu équilibré,
dont ils arrivent parfaitement a com-
prendre l'intérét. »

e Larticulation avec les autres acteurs du
soin

Les médecins du sanatorium tra-
vaillent régulierement avec leurs
confreres des services hospitaliers d’ou
viennent les patients. C’est ainsi que lors
de son premier entretien avec le méde-
cin-directeur, le jour de son arrivée, « e
malade reconnait sur le bureau son dos-
sier médical, tout son dossier médical de
I'bopital. Il est donc déja connu, le méde-
cin qui est en face de lui “sait” déja.
Parce que le malade sait que le médecin
connait son cas, il est déja prét a écouter,
il veut savoir lui aussi. .. »

Dans les jours qui suivent, chaque
membre de I'équipe s’entretient longue-
ment avec le malade : il « fait avec lui le
point des problemes qui le concernent. Le
passé du malade est étudié en detail, son
présent explore, inventorié. Des contacts
sont pris avec les techniciens qui dans le
passé se sont déja occupes de I'lbomme
avant sa maladie, depuis sa maladie.
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Toutes les observations, les remarques
accumulées par eux, leurs projets eux-
mémes sont étudiés en deétail. »

¢ Une évaluation du dispositif

Apres neuf ans de fonctionnement,
J.-J. Hazemann présente des résultats
treés positifs, tout en regrettant que son
¢évaluation soit plus quantitative que
qualitative. 87 % des 2 000 malades
« sont sortis du sanatorium avec avis
médical favorable, considérés comme
stabilisés. » Ce pourcentage est I'un des
plus élevés des statistiques publiées a
cette époque. Pres d’un tiers a bénéficié
d’'une promotion professionnelle, 350
ont intégré un centre de formation 2 la
sortie et obtenu un certificat d’aptitude
professionnelle. Plus de 1 500 malades
ont écrit a 'équipe apres leur sortie, la
plupart « pour dire qu’ils ont suivi les
conseils qui leur avaient été donnés pen-
dant leur séjour : ils ont continué leur
traitement antibiotique le temps qui
avait été prévu, ils se sont fait suivre régu-
lierement par le spécialiste qui les avait
adressés au sanatorium. » Moins de 2 %
des malades ayant fait une rééducation
professionnelle pendant leur séjour
connaissent une rechute de la maladie.
« Ces résultats éminemment favorables,
nous estimons certes qu’ils sont a mettre
au béenéfice des traitements antibio-
tiques, mais nous pensons que Si nos
malades ont accepté leurtraitement, en
ont fait bon usage, ¢ 'est en grande partie
grdce a l'éducation sanitaire et a l'édu-
cation générale qu’ils ont recues pen-
dant tout leur séjour au sanatorium. »

2012 : vers une éducation
thérapeutique intégrée aux soins

Les sanatoriums n’existent plus, la
durée de séjoury était de plusieurs mois
et certains termes utilisés dans cet article
semblent désuets. Pourtant, le vécu, I'ex-
périence de la maladie et le poids
enduré par chaque patient a qui l'on
diagnostique une maladie chronique
sont intemporels. Le sens donné a sa vie
et le sentiment d’auto-efficacité sont
alors mis 2 rude épreuve (7).

Plutdt qu'une nouvelle discipline ou
un programme supplémentaire, parfois
jugé complexe par les professionnels et
les financeurs, I'éducation du patient
apparait comme une « simple » réorienta-
tion des services de santé et des profes-
sionnels vers une meilleure prise en
compte de « chaque » personne malade.
Le patient bénéficie d’'un «programme de
promotion a la mesure de I'’homme, tout

en le menant a la guérison au plus vite,
aux moindres séquelles. » Ce projet res-
pecte de facon surprenante et magistrale
les criteres de qualité (6) de 'éducation
thérapeutique du patient ainsi que I'en-
semble des critéres du cahier des charges
des programmes, en vue d'une demande
d’autorisation obligatoire, aupres de
I'agence régionale de santé (8).

La pratique relatée dans cet article
parait, au regard des besoins des
patients, instructive. Elle illustre ce que
pourrait étre une éducation thérapeu-
tique véritablement incorporée aux
soins, au-dela d’'une approche par pro-
gramme et par pathologie se traduisant
trop souvent par une alternance de
séances individuelles et collectives, dont
on commence, trois ans apres la loi
Hopital, patients, santé et territoires, a
percevoir I'intérét mais aussi certaines
limites.

e Il s’agit d'une politique d’établisse-
ment qui implique tous ceux qui le fré-
quentent : les professionnels dans toute
leur diversité, les malades et leurs repré-
sentants, les familles et les visiteurs. Les
principes de partenariat entre tous les
professionnels et les acteurs sont affi-
chés et concrétisés.

e L’éducation ne fait pas 'objet d'un pro-
gramme venant compléter les soins : elle
est au coeur de l'activité. De ce fait, tous
les patients en bénéficient sans devoir
adhérer a un programme particulier, de
la méme facon qu'ils bénéficient de l'an-

tibiothérapie, des soins infirmiers, du
repos, de la nourriture et de l'air sains.

e Le malade, sa maladie et sa santé sont
appréhendés de facon globale, sans dis-
socier les composantes et les répercus-
sions physiques, psychologiques, fami-
liales, sociales, professionnelles et
culturelles.

e L'accueil et la vie quotidienne au sana-
torium, 'aménagement des locaux, l'or-
ganisation des activités et les interven-
tions de tous les professionnels sont
pensés en fonction de leur valeur édu-
cative et de leur valeur thérapeutique. 11
s’agit de créer un environnement, un
cadre de soins éducatif en lui-méme.

e Lattention portée 2 chaque malade, a
tous les moments de son séjour,
témoigne d’'un profond respect et d'une
absence de jugement vis-a-vis de lui, de
sa famille et de son mode de vie : la
démarche est centrée sur « chaque »
patient

e L’acquisition de compétences et l'ac-
compagnement sont bel et bien indisso-
ciés en tant que deux composantes de
I'éducation et de la pratique soignante.

Brigitte Sandrin

Médecin de santé publique,
directrice de I’Association francaise
pour le développement

de I'éducation thérapeutique (Afdet),
Isabelle Vincent

Meédecin, psychosociologue,
chargée d’expertise scientifique

en promotion de la santé, Inpes.
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