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Différents changements qui ont affectés simultanément 
les soins de santé en Europe les 50 dernières années 

(D’ivernois et Gagnayre, 2011; Deccache et Aujoulat, 2001) 

1) Transition épidémiologique 

2) Patient informé 

3) Modèle biomédical vers un modèle holistique 

4) Questions éthiques (responsabilité du patient, 
autodétermination) 

5) Droits du patients 

 
2 



• Nombreux efforts en termes de méthodes 
diagnostiques et approches thérapeutiques, 
nouvelles technologies, nouveaux 
médicaments 

• Mais DIFFICULTES DANS LA PRISE EN CHARGE 

• Nombreux constats d’échec imposant de 
trouver des solutions novatrices 
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Un problème planétaire 
 
Selon une étude de l’OMS, 50% des 
malades chroniques respectent leur 
traitement dans les pays développés, et 
probablement encore bien moins dans les 
pays en voie de développement. 
 
L’observance insuffisante entraine : 

-des complications médicales et 
psychosociales, 
-une diminution de la qualité de vie, 
-un gaspillage des ressources, 
-empêche les systèmes de santé 
d’atteindre leurs objectifs sanitaires. 

« Résoudre ce problème permettrait d’améliorer davantage l’efficacité des 
soins en général que n’importe quel progrès médical »  
     (OMS, 1993) 
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Travailler aveuglément la recherche 
d’observance est voué à l’échec!!!! 
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Intérêt pour les conduites effectives des patients  
 observance aux traitements Bon et mauvais patient 
(Lamouroux, Magnan et Vervloet, 2005) 
 

Vs 
 
Intérêt pour les facteurs psychosociaux impliqués dans les 
conduites de soin  adhésion thérapeutique  



• Besoin de changement de positionnement du soignant   
patient considéré comme véritable acteur du système de 
santé 

 

• Véritable processus d’appropriation par le patient à mettre en 
œuvre (Anderson and Funnell 2010). 

 

• Comment favoriser les apprentissages et changement de 
comportements sur le long terme?  

 

Travailler aveuglément la recherche 
d’observance est voué à l’échec!!!! 
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Jargon thérapeutique Vs vulgarisation et compréhensibilité de la maladie  
                                     notion de « health literacy » 
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Patient expert de sa maladie ! 
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Cette patient ne sait pas lire!! 
 Evolution des capacités du patient  
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Une motivation 
fluctuante … 



« ce médicament me fait du bien, je 
vais en prendre le double! » 

Raisonnement erroné  
 représentations, connaissances et compréhension de la maladie, du traitement 14 
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Théories profanes de la maladie 



Des objectifs différents 
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Divergences de conception entre les professionnels de la santé et les 
usagers 

 Professionnels: la santé est un but en soi 
 Usagers: la santé est un moyen pour atteindre des objectifs 
plus généraux portant sur la qualité de vie  

 Rendre le patient 
observant 
 Diminuer la mortalité 
et la morbidité 
 Obtenir une belle 
cicatrisation 
 Mettre en rémission 

 Sortir avec les 
amis 
 Reprendre le 
travail 
 Prévoir un 
voyage 
 Retrouver une 
vie normale 



IMC et objectifs de perte de poids 

Objectifs de prise en charge irréalistes 
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« Demain, vous rencontrerez le 
radiothérapeute pour programmer 
les séances de rayons. Vous verrez 

le tabaccologue fin de semaine 
pour votre dépendance tabagique 
et je téléphone tout de suite à la 

pharmacie pour qu’on vienne vous 
apporter les premiers 

médicaments » 

Une tumeur, moi. 
Ce n’est pas 

possible, je ne 
me sens pas mal 

!! 

Discordance de temps! 
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Individu à considérer dans un environnement 19 
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Changer de comportement 

 Une information est nettement insuffisante pour permettre aux 
patients de gérer leur maladie au quotidien 
 Le changement de comportement est une dynamique complexe 20 
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Education Thérapeutique du patient: définition 

« L'éducation thérapeutique du patient a pour but de former les patients à 
l'autogestion, à l'adaptation du traitement à leur propre maladie chronique, et à 
leur permettre de faire face au suivi quotidien... L'éducation thérapeutique du 
patient doit être réalisée par des soignants formés à l'éducation du patient, et 
doit être conçue pour permettre au patient (ou à un groupe de patients et aux 
familles) de gérer le traitement de leur maladie et de prévenir les 
complications, tout en maintenant ou en améliorant leur qualité de vie » (OMS, 
1998) 
 

 But de l’ETP: Développement de compétences (Tardif, 2006) 

« un savoir-agir complexe prenant appui sur la mobilisation et la combinaison 
efficaces d’une variété de ressources internes et externes à l’intérieur d’une 
famille de situations » 
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Education thérapeutique 

HAS, 2007 
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Education thérapeutique 

HAS, 2007 
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Développement de l’ETP 

• Expérience de Miller sur des patients diabétiques 
en 1972. 

• Développement de la conceptualisation de l’ETP 
dans les années 80-90. 

• Deux orientations différentes: monde anglo-
saxon ou francophone (disease management ou 
ETP). L’un est plus centré sur l’efficience de la 
prise en charge, développé par les entreprises 
pharmaceutiques qui visent l’amélioration de 
l’observance thérapeutique. L’ETP est plus dans 
une pratique humaniste de la santé. 

24 



25 

Les critères de qualité de l’ETP (LEPS, 2001) 

CRITÈRES DE QUALITÉ 

DE L’ÉDUCATION 

Centrée sur le patient 

et son entourage 
Processus d’adaptation à la maladie 

Besoins objectifs et subjectifs 

Structurée 

Formalisée 

Continue 

Partenariat 

soignant/soigné 

Personnels 

formés 

Multiprofessionnelle 

Multidisciplinaire 

Intégrée aux soins Evaluée 
Processus 

Effets 



(2007)  

Programme structuré 
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• Diagnostic éducatif  

• Iguenane 

Quelles sont ses valeurs? 
Quelles sont ses 
représentations? 
Quel est son regard sur le 
monde? 
Quel est son projet de vie? 

Giordan, 2010 

Qu’est-ce qu’il perçoit? 
Qu’est-ce qu’il ressent? 

Qui est-il? 
Comment vit-il sa maladie? 

Qu’est-ce qu’il sait? 
Qu’est-ce qu’il fait? 

Quels sont ses 
raisonnements? 
Quels sont ses non-dits? 

Diagnostic 
éducatif 



Co-construire des objectifs avec le 
patient 

Pourquoi? 
• Ils décrivent ce que le patient sera capable de mettre en 

place à l’issue des activités 
• Ils permettent de se coordonner au sein d’une équipe 
• Ils permettent de créer une continuité dans l’éducation 
• Ils permettent d’évaluer les apprentissages 
Comment 
• Réelle négociation avec le patient (on adhère mieux au 

choix que l’on fait soi-même) 
• Déclinaison d’objectifs généraux en objectifs spécifiques 
• Ne pas confondre objectif de soins et objectif pédagogique 
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Objectifs diététiques Vs pédagogiques 
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Méthodes 
d’enseignement/apprentissage 

• Approche individuelle Vs collective 
• Public cible (enfant, adolescent, adultes) 
• Compétence développée (combinaison de ressources cognitives, 

sensorimotrices, psychoaffectives) 
• Principes de l’apprentissage (motivation, contexte et transfert, 

participation, erreur comme outil, rétro information, respect des 
rythmes, …) 

• Contexte d’éducation: côté pragmatique (temps, ressources, …) 
• Différents courants pédagogiques 
• Différentes méthodes d’apprentissages 
• Quels modèles théoriques utilisés (pédagogique, de changement 

des comportements, psychologique, …) 
 
 Réelle stratégie d’apprentissage à mettre en œuvre 
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Les postulats théoriques de référence 
(Bosset, Bourgeois, Clottu, thievenaz et Tourette-Turgis, 2014) 

 
• L’influence de la psychologie de la santé 

• L’influence des théories de l’apprentissage et du 
développement 

• L’anthropologie de la santé  

• Les théories de l’empowerment 

• …. 

 

 Dispositifs d’intervention très hétérogènes 
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Evaluation 

• Evaluer est une nécessité 
• Evaluation: « processus de production d’informations qui 

permet d’émettre un jugement en vue d’une prise de 
décision » (Demarteau, 98) 

• Nécessité de s’écarter des modèles scolaires 
• Nécessité d’utiliser d’autres modèles d’évaluation: 

Exemple: modèle de Donald Kirkpatrick (1983): 
Satisfaction  Acquis  Transfert  Impact 

• Complexité de l’évaluation 
– ETP = processus multifactoriel et interdépendant 
– Critères variés: pédagogiques, biocliniques, psychosociaux 
– Effet de l’ETP: créer des potentialités qui s’exprimeront ou non 

sur le terrain, en contexte 
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L’éducation thérapeutique du patient 
passe par l’éducation … du soignant! 
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Programmes de formation continue 
pour professionnels de soins 

dans le domaine de la 
prévention des maladies chroniques 

Recommandations d’un groupe de travail OMS 1998 

L’OMS propose deux niveaux de formation qui doivent coexister:  

(1) la formation « fondamentale » en ETP du soignant de terrain qui applique directement l’ETP dans 

son activité quotidienne. L’OMS stipule que cette formation devrait s’étendre sur 50-80h. 

 la formation « avancée » qui « concerne la capacité à coordonner plusieurs activités d'éducation 

au sein d'une institution de formation ou d'un ensemble de services de soins ». Il s’agit ici d’un 

niveau Master, entre 400h et 900h. 
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• La formation devrait être proposée aux différents soignants 
«impliqués à des degrés divers dans la relation de soins avec 
les patients souffrant de maladies chroniques » : des médecins, 

des infirmières, des diététiciens, des pharmaciens, des kinésithérapeutes, 
des ergothérapeutes, des psychiatres/psychologues, des travailleurs 
sociaux, des spécialistes en santé du travail et des podologues 

Programmes de formation continue 
pour professionnels de soins 

dans le domaine de la 
prévention des maladies chroniques 

Recommandations d’un groupe de travail OMS 1998 
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Programmes de formation continue 
pour professionnels de soins 

dans le domaine de la 
prévention des maladies chroniques 

Recommandations d’un groupe de travail OMS 1998 

1. adapter leur comportement professionnel aux patients et à leur maladie 
(aiguë/chronique); 
2. adapter leur comportement professionnel aux patients, individuellement, à 
leurs familles et à leurs proches; 
3. adapter en permanence leurs rôles et actions à ceux des équipes de soins et 
d'éducation avec lesquelles ils travaillent; 
4. communiquer de manière empathique avec les patients; 
5. identifier les besoins objectifs et subjectifs des patients; 
6. prendre en considération l'état émotionnel des patients, leur vécu et leurs 
représentations de la maladie et de son traitement; 
7. aider les patients à apprendre; 

Compétences attendues des professionnels de santé 
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8.apprendre aux patients à gérer leur traitement et à utiliser les ressources 
sanitaires, sociales et économiques disponibles; 
9. aider les patients à gérer leur mode de vie; 
10. choisir des outils adéquats d'éducation du patient; 
11. utiliser ces outils et les intégrer dans la prise en charge des patients et dans leur 
processus d'apprentissage; 
12. tenir compte dans l'éducation thérapeutique du patient des dimensions 
pédagogiques, psychologiques et sociales de la prise en charge à long terme; 
13. évaluer l'éducation du patient et ses effets thérapeutiques (cliniques, 
biologiques, psychologiques, pédagogiques, sociaux, économiques) et apporter les 
ajustements indiqués; 
14.évaluer et améliorer de façon périodique la performance pédagogique des 
soignants; 
15. éduquer et conseiller les patients quant à la gestion des crises et aux facteurs qui 
interfèrent avec la gestion normale de leur maladie. 

Programmes de formation continue 
pour professionnels de soins 

dans le domaine de la 
prévention des maladies chroniques 

Recommandations d’un groupe de travail OMS 1998 

Compétences attendues des professionnels de santé 
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Efficacité de l’Education Thérapeutique 

 

38 
Lagger et al., 2009 



Efficacité de l’Education Thérapeutique 
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Un développement hétérogène 

Belgique France 

 Code de Santé 
publique (2009)  

 Recommandations de 
bonnes pratiques (HAS, 
2007) 

 Politique nationale (Saout, 
2008) 

 Arrêté d’application 
(2010)  

 Loi sur les droits du 
patients (2002) 

 
 Expériences pilotes 

(exemple du diabète) 

L’exemple de 2 pays frontaliers 
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Au cours du temps, l’efficacité de l’ETP a été démontrée dans de nombreuses pathologies. 
« En Europe, chaque pays a développé sa propre approche en fonction de l’organisation de 
son système de soins et des expérimentations qui ont été conduites » (Jacquat 2010). 



ETP et législation en Belgique 

• Pratique clandestine 

• Aucune politique nationale, ni de 
reconnaissance légale 

• La loi sur les droits du patient a peu 
d’exigences 

• Quelques expériences pilotes, notamment 
dans le diabète (trajet de soins, convention) 

• Pratique non formalisée et non structurée 
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Pétré, Degrange, Tittaferrante et al. Pratiques hospitalières et de médecine générale d’éducation 
thérapeutique: l’exemple du diabète et de l’obésite en Belgique. Santé publique. 2013;28:287-298. 
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(2015) 
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Formation du patient et des familles  
 

Définition des standards d’accréditation 
 
1. l’hôpital dispense une formation qui soutient la participation du patient et de 
sa famille aux processus de décisions et de soin 
 
2. les besoins en formation de chaque patient sont évalués et consignés dans 
son dossier médical 
 
3. les méthodes de formation tiennent compte des valeurs et des préférences 
du patient et de sa famille et favorisent une interaction adéquate entre le 
patient, la famille et le personnel à des fins d’apprentissage 
 
4. les professionnels de santé qui s’occupent du patient collaborent pour 
dispenser la formation  

2014 
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Enjeux pour le développement 
effectif de l’ETP 

« développer l'ETP, c'est donc le moyen le plus évident aujourd'hui pour que 
s'opère enfin la mutation de notre système de santé dans le sens de la 
transition épidémiologique trop longtemps retardée vers une  prise en 
charge prioritaire et adaptée des maladies chroniques » (Jaffiol et al, 2013)  

 

• Le développement de l’ETP passe par l’évolution de plusieurs éléments 
du système de soins en vue d’en assurer sa pleine valeur ajoutée 
(Jacquat, 2010, Jaffiol et al, 2013):  

– définition d’un cadre législatif 

– renforcement de la collaboration entre professionnels de santé 

– financement des activités 

– structuration de la prise en charge (parcours de soins à définir)  

– formation des professionnels de santé 

8 
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Thèmes actuels et futurs de recherche en ETP 
(de la Tribonnière, 2016; Gagnayre et Lombrail, 2015) 

 Evaluation des besoins spécifiques de groupe de patients 
 Efficience des dispositifs pédagogiques 
 Recherches interventionnelles 
 Aspects médico-économiques des effets de l’ETP 
 Formats et modèles d’activités d’ETP 

 
 Concepts stucturants de l’ETP  

 
 Rôle des nouvelles technologies dans le soutien des apprentissages 
 Intelligibilité en matière de santé (health literacy) 
 ETP et multimorbidité 

 
 Patients ressources – patients éducateurs – patients experts (les 

différents « statuts du patient ») 
 

 Organisation de l’ETP (accès – inégalités sociales – organisation 
territoriale – intégration dans le parcours de soins) 

 Ingénierie des formation en ETP 
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