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finalités et sa mise en ceuvre selon le B
En effet, les acteurs du milieu associatif de type 1 et 2 avec un role éducatif

Caractéristiques
de 1’éducation thérapeutique
dans les associations
de patients frangaises

par Edith Lecimbre (1), Rémi Gagnayre { 1), Alain Deccache (2), Jean-Frangois d'fvernois (1)

Le but de cette étude basée sur des entretiens auprés de membres
d’associations de patients a été d’identifier les caractéristiques
idéologiques, politiques, institutionnelles et praxéologiques des activités
d’éducation thérapeutique dispensées. Pour les besoins de I’étude, nous
avons classé les associations selon trois types : reproductive ( type 1),
revendicative ( type 2) et alternative (type 3).

Sur vingt deux dassociations sollicitées a partir d’une premiere enquéte,
huit ont accepté de participer & I’étude. Seize personnes ont répondu aux
18 questions portant sur la maniére de définir et de concevoir I’ éducation
mise en cuvre, les stratégies d’éducation thérapeutique utilisées ainsi
que les modalités d’évaluation de ’éducation. Les résultats obtenus
semblent confirmer le fait que ’éducation thérapeutique varie dans ses
type d’association.

peu affirmé, constituent actuellement un simple relais du milieu soignant
dans sa mission éducative.

Par contre, les associations de patients de type 3 qui se caractérisent par
une histoire associative différente des précédentes considerent [’autonomie
du patient comme une finalité éducative essentielle. Cela les a conduit

a délivrer des activités educatives spécifiques, complémentaires de celles

proposées par les soignants.

introduction

Les associations, dans toute leur diversité,
réunissent des personnes qui ont choisi d’agir
snsemble. Elles ont représenté au cours de
I'histoire une forme spontanée de I'action
collective et, en marge des institutions, un
espace de liberié.

En France, elles n'ont obtenu leur pieine
reconnaissance gu'en 1901 par la loi qui fonds
en droil le contrat d'association. Celui-ci est:
« Une convention par laquelle deux ou plusieurs
personnes mettent en commun, d'une fagon
permanente leurs connaissances ou leur activité
dans un but autre que de pariager des
bénéfices financiers ». En un siécle, les
associations ont connu un développement
considérable. On estime actueliement en

France de « 700.000 a 800.000 le nombre
d’'associations pour 20 millions au maoins
d'adhérents et 60.000 nouvelles associations
sont enregistrées chaque année » [5).

Les champs d'actions des associations sont
trés variés. Parmi ceux-ci, celui de la santé
représente d’aprés Bernard Tricot « 6.700
associations et prés de 10.000 adresses ou
contacts » [16] qui sont en fait des adresses
délocalisées d'associations méres (soit par
régions, par départements, ou par villes).
Cette présence associative dans le champ de
la santé correspond a une évolution sociétale
profonde. Aujeurd’hui, les personnes (comme
les patients, les usagers de santé, les
professionnels de santé) regroupées en
association souhaitent participer pteinement
aux débats sur les enjeux et la résolution des
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problémes de santé. Cependant, ces
associations constituent un ensemble trés
hétérogéne en termes d'histoire, de
représentativité, de champs d’action et de
moyens.

Les premiéres associations, au debut du siecle
dernier, comme les ligues philanthropigues ou
les associations caritatives avaient des actions
limitées dans le domaine de la santé. Elles
fonctionnaient sur le principe de la délégation
en se substituant au monde scignant. Elles
agissaient selon une logique de compensation
en particulier auprés des perscnnes handicapées
ou malades. Vis-a-vis du milieu soignant, elles se
situaient - et se situent encore de nos jours -
comme un véritable auxiliaire du milieu
soignant.

D’aulres associations créées dans les années
1960 se sont plutét constituées en groupes de
défense d’intéréts des patients d'abord, et
d’usagers par la suite. Si elles poursuivent un
ole caritatif en collaboration avec le milieu des
professionnels de santg, elles ont élargi leur
champ d’action. C'est ainsi qu'elles proposent
des actions d'information, de sensibilisation
aux droits juridigues et administratifs, des
accompagnements et des aides pour des
démarches sociales et professionnelles. Ces
associations fonctionnent sur un modele de
revendication des droits des malades,
notamment celui d’éire mieux informé, de
participer aux décisions les concernant, d’avoir
des droits. Cependant, elles ne remettent pas
en question l'ordre médical établi. Elles visent
surtout & s'assurer que |a place des patients est
suffisamment prise en compte dans la définition
des politiques de santé.

Enfin, certaines associations, apparues dans
les années 1980, influencées par les
associations luttant contre le SIDA ont pris
immédiatement des positions différentes. Ces
associations se sont situées et se positionnent
encore de nos jours en tant que partenaire de
droit des pouvoirs publics, du corps meédical et
des organismes de recherche. Elles fonctiannent
comme un partenaire social, défendant quand il
le faul, un autre point de vue vis-a-vis des
politiques de santé. Ainsi, outre les activites
d'information, de conseil, de soutien psycho-
socia! et de défense des droits des patients, elles
font appel a la professiennalisation de leurs
acteurs et participent, par leur position et leurs
possibilités de financement, a la définition
d'orientation de la recherche. Elles sont
devenues incontournables, dés lors qu'il s'agit
de définir des programmes nationaux de santé.

Actuellement, les associations se voient de plus
en plus impliquées dans la definition d'une
polifique de santé et d'un systéme de santé [34].
On rappellera la place qui leur est réservée dans
la Conférence Nationale de Santé, les conseils
d’administration d'hépitaux, la promulgation des
droits du malade et leur participation dans les
instances de recherche.

Dans le champ de I'éducation thérapeulique,
les associations de patients et d'usagers
jouent un rdle non négligeable dans son
développement comme le montre, en France,
une enguéte menée en 2000 [10]. De récents
rapports soulignent importance gu'accordent
ces associations a I'éducation thérapeutique
dans la prise en charge des patients atteints de
maladie chronique [8,13,14]. Les associations
consiituent dorénavant une ressource éducaiive
non négligeable pour les patients dont il faut
tenir compte lorsqu'il s’agit d'élabarer un
dispositif d’accompagnement éducatif. Mais [a
présence d'associations de patients dans le
champ de I'éducation thérapeutique n'est pas
sxemple d'enjeux. C'est ainsi que, selon leur
position vis-a-vis du milieu soignant, les
associations peuvent développer une education
thérapeutique dont les finalités, les valeurs et
les réiérences méthodologiques peuvent étre
trés différentes. Pour avancer cette ideée, nous
nous référons & une étude exploratoire [8] dont
les résultats témoignent d'une orientation de
'éducation thérapeutique en regard des buts et
logiques associatifs. Ainsi, il semblait important
de vérifier comment les objectiis déclares de
I'éducation thérapeutique par les associations
s'inscrivent dans leur positionnement
idéalogique. Une meilleure compréhension
des finalités éducatives devrait permettre aux
acteurs de mieux définir les partenariats
associatifs lorsqu’il s’agira de mobiliser cet
ensemble de ressources.

Popuiation et méthode
Contenu et objet d'enquéte

Pour conduirg cette étude, nous nous sommes
basés sur la définition de I'éducation
thérapeutiqgue proposée dans le rapport
technique de 'OMS-région Europe [17]. En nous
référant a une étude précédenie [10], et pour les
besoins de cette nouvelle éilude, nous avons
catégorisé trois types d’associations en nous
aidant du modéle d'analyse du projet associatif
de Jean Afchain [1].

- La premiére catégorie appelée type 1 est dile
« reproductive » Elle concerne les asso-
ciations qui tendent & reproduire les activités
éducatives mises en place par e milieu
soignant. Dans ce type d’association, les
éducateurs sont des soignants; le but de
éducation thérapeutique est fondé le plus
souvent, sur un modéle d’observance du
traitement. Les activités semblent s'inscrire
dans la continuité de celles réalisées par les
soignants dans les institutions de soins.
Gilobalement, I'éducation est relativement
identique & celle que I'on peut retrouver dans
les structures de soins.

- La deuxiéme catégorie ou type 2 dite
«revendicative » correspond aux associalions
qui, tout en reconduisant les mémes actions
gducatives que celles du milieu soignant,
insistent sur la place du patient comme sujet
de cette éducation.
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L'éducation vise a rappeler aux patients
leurs droits et le fait que leur point de vue
doit étre pris en compte.

. La troisieme catégorie ou type 3, dite
«alternative» se singularise par des
associations qui développent leur propre
conception de 'éducation et affirment un
point de vue différent de celui de 'ensemble
du milieu soignant. L'éducation est princi-
palement fondée sur l'autonomie du
patient, sa fonction critique et sa force de
propositions aiternatives.

Sur la base de cette catégorisation, nous avons
cherché a confirmer l'existence ou non,
d’éléments distinctifs pour chaque type
d’association en matigére de finalités et
d'activités d’éducation thérapeutique du patient.
Pour analyser la dimension éducative de
{'association, nous avons interrogé les acteurs
selan trois axes :

- Les axes institutionnel et politique dirigent
le questionnement sur les stratégies
d’action de I'association, c’est-a-dire sa
capacité & se situer dans I'élaboration des
politiques éducatives. Ainsi, nous souhaitons
saveir si la légitimité associative est
bien le produil d'une dynamique interne ou
bien si elie est, en quelgue sorte, concédée
par les professionnels de santé. Enfin, nous
nous intéresserons aux sources de finan-
cement, & leur caractére multipie et autonome
ou bien dépendant d'un seul financeur.

- L'axe idéologique renvoie & la conception,

aux valeurs, aux finalités de I'éducation du
patient prénées par les acteurs associatifs.
Il s'agit de savoir :

* gj les valeurs éducatives sont élaborées
par le milieu associatif,

si elles sont la reproduction du milieu
soignant;

si l'agsociation a une liberté de choix
éducatifs;

si les décisions sont autonomes ou bien
référées, car déléguées par le milieu
soignant.

- L'axe praxéologique interroge les modaiites

de fonciionnement de I'éducation du patient.
Nous cherchons a savoir :

* s les objectifs éducatifs sont déterminés
par |'association ou bien & nouveau
définis par le milieu soignant;

si les mélhodes pédagogiques s'appuient
sur une logique centrée sur I'éducateur
ou bien sur le patient;

si les activités sont specifiques du milieu
associatif ou sont ia reprise de saveir-
faire soignant

si une évaluation est présente ou absente
et & quelles fins,

si les acteurs de 'éducation sont des
médiateurs facilitant pour les patients la
construction d’'un point de vue spécifique
ou bien des agents d'une norme associative,

elle-méme résultante d'une norme

professionnelle.
Ce questionnement sur chague axe nous a
permis d'élaborer un guide d'entretien
comportant 18 questions ouvertes relatives a
deux grands thémes : les associations vues au
travers de ieurs acteurs (axes idéologique et
institutionnel) et les associations vues au
travers de leurs actions éducatives (axe
praxéologigue).

Populationde'enquéte

Nous avons choisi de mener I'enquéte auprés
de la totalité des associations interrogées lors
d'une étude exploratoire [10], soit 51
associations. Parmi ces associations, nous
avons sélectionné celles qui accordaieni,
d’apras leur réponse, un degré d'importance
élevé a I'éducation thérapeutique du patient [10].
L'analyse de lgurs réponses a permis une
répartition de ces associations par type sur les
critéres suivants : la nature des objectils et des
activités éducatlives, les moyens et les
méthodes utilisées dans l'action, les
personnes impliquées dans la conception et
i‘animation des activités d’éducation, et une
référence explicite de la politigue de
l'association a I'éducation du patient.

Ce sont, au total, 22 associations qui ont eté
retenues selon les critéres de 'étude dont 13
de type 1; 7 de type 2 et 2 de type 3. Ces
associations ont été sollicitées par courrier et
par tétéphone pour les besoins de I'étude. Huit
d'entre-ellss ont accepté de participer &
I'enquéte dont 3 associations de type 1; 3 de
type 2 et 2 associations de type 3.

Les associations de type 1 s'adressent
principalement aux patienis atteints de
maladies respiratoires ou lides & 'alcoolisme.
Elles ont été créées entre les années 1910 et
1965 et comportent un nombre d'adhérents
allant de 151 & 3600.

Les patients atteints de maladies reénales et
intestinales relévent des associations de type
2 dans cette étude. Créées au cours des
années 70, ces associations ont un nombre
d’adhérents compris entre 2000 et 10.000.
Les associations principalement de lutte contre
le S.1.0.A, créées en 1984 e comprenant
environ 4000 adhérents, font partie des
associations de type 3.

Dans chaque association, les personnes
interrogées sont le président et un acteur de
terrain. Ce choix s’est justifié dans la mesure
ou le président était susceptible de fournir des
informations se rapportant & 'axe ideologigue
et institutionnet, et I'acteur de terrain a des
données relatives &4 I'axe praxgologigue.

Ledispositif de 'enquéte

L’enquéte a é1é réalisée par des entretiens
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semi-directifs. L'étude s'est déroulée sur 12
mois, de janvier & décembre 2002,

Un courrier a été envoyé par la poste précisant
I'objectif de I'étude et les modalités de la
rencontre. Une relance par 1éléphone condui-
sant 4 mener des entretiens a distance a été
réalisée permettant d'augmenter de 18% le
nombre de réponses.

Traitement des données

La collecte des données s'est faite & partir du
guide d’entretien composé de 18 questions.
Ces entretiens ont duré en moyenne une heure.
lls ont été enregistrés, retranscrits et ont fait
I'objet d'une analyse de contenu indépen-
damment de I'enquéteur, en fonction de chaque
axe retenu. Pour procéder & l'analyse de
contenu, nous avons emprunté le modéle
d'analyse de contenu thématigue propose par
Roger Mucchielli [12].

Résultats /Discussion

Associations de type 1 ou reproductives
Axe idéologique

Pour ces associations, le but de I'éducation est
fondé sur un modéle d'observance (cité 4 fois
sur 6). Elles décrivent I'éducation principalement
comme une information sur la pathologie et ie
traitement qui doit permettre au patient
d'appliquer au quotidien ce qui lui a été prescrit
et de trouver la meilleure adaptation au
traitement. Concernant l'information transmise
aux patients sur la thérapeutique prescrite, deux
répondants signalent leur absence de liberté de
choix, ce que d'ailleurs, is regretient.

Les valeurs et les finalités de I'education
thérapeutique du patient confirment I'impor-
tance accordée a la qualiié de I'observance. Leur
modéle éducatif semble viser essentiellement
une logique centrée sur I'educateur pouvant se
résumer par une attention portée &
I'enseignement et, dans une moindre mesure,
a l'apprentissage des patients. Les connais-
sances sur la maladie et le traitement sont
essentiellement transmises par des médecins
{cité 5 fois sur 6).

Axe institutionnel et politique

Bien qu'il soit difficite pour la majorité des
répondants de savoir précisément a quel
moment les activités éducatives ont eté mises
en place au sein de leur association, ta nature
des activités antérieures est d'évocation plus
facile. En effet, la totalité des interviewés (6/6)
indiquent une nouvelle fois que ces activités
sont de nature informative parmi lesquelles on
retrouve, comme supports, des journaux, des
revues, des hulletins, des brochures. Cette
information prend également une forme orale
{congrés, collogues, réunions).

La principale raison de la mise en place des

actions d'information est, pour ce type
d'association, la demande des professionnels
de santé (cité 5 fois sur 6) parmi lesquels trois
sont & l'origine de ces activités. Deux fois sur
six est citée I'existence d’une politique déclarée
d'éducation du patient dans leur association,
cependant, le dispositif réglementaire corres-
pondant ne fait pas I'objet de réflexions au sein
de I'association {cité & fois sur 6}.

Axe praxéologique

La totalité des répondants déclarent viser, par
des actions d’information et « d’éducation »,
des objectifs qu'ils qualifient d'initiaux.
L'amélioration de la connaissance de leur
maladie et de jeur traitement chez les patients
ast citée 6 fois comme un but de 'éducation. Ce
but est défini, semble-t-il, uniquement par les
soignants de 'association. On retrouve, & un
moindre niveau d'importance, des buts
d'éducation se rapportant & des savoir-faire
pratiques (cité 4 fois).

La conception et 'animation des activités
éducatives sont réalisées majoritairement par
les professionnels de santé. Parmi les
compétences dont disposent ces associations
pour dispenser des actions d'information, six
répondants sur six évoquent des compétences
médicales ou scientifiques. Une seule fois sont
indiquées des compétences pour informer les
patients sur les répercussions psychosociales
de la maladie et du traitement.

Les activités éducatives proposées aux patients
de I'association portent, pour I'ensemble des
répondants, sur de I'information et sur des
activités de conseil (cité 4 fois sur 6).
L'utilisation de supports #écrits ou de
communicaiion médiatisée s'inscrit dans une
logigue centrée sur le contenu (congras,
colloques, conférences) faisant appel a des
intervenants du milieu soignant. L'ensemble
des répondants précise que I'évaluation des
actions éducatives est rare. Lorsque celle-ci est
réalisée, elle porte sur les appréciations des
patients sur ia qualité de Pinformation délivrée
par Passociation.

Associations de type 2 ou
« revendicatives »

Axe idéologigue

En plus du modéle d'observance au traitement
(cité 3 fois sur 6), trois autres répondants
signalent, dans la transmission d'informations,
des éiéments relatifs & la defense des droits
des patients. |l s’agit notamment de leurs droifs
a une information, comme le stipule la loi relative
aux droits des malades et a la qualité du
sysiéme de santé [11], mais aussi de leurs
droits & une égalité en matigre d'accés &
I'éducation thérapeutigue.

Une logigue d'enseignement centrée sur le
contenu est également retrouvée chez la moitié
des interviewés. Cependant, une attention
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portée a l'apprentissage des membres de
{'association est retrouvée (cité 3 fois) dans la
mesure ol on constate un temps consacré a
I'acquisition de certaines compétences, en
particulier des habiletés motrices pour la
réalisation d'auto-soins.

Axe institutionnel et politique

La demande des professionnels de santé est
majoritairement citée comme ia raison ayant
suscité la mise en place des actions d'éducation
{cité 4 fois sur 6). Cependant, les patients sont cités,
deux fais sur six, a lorigine d'une telle demande.
L'association semble &tre reconnue par les
professionnels de santé, principalement pour
son role d'information sur la pathologie et la
thérapeutique (cité 4 fois sur 8).

La moitié des répondants (3/6) tentent d'influer
sur I'élaboration des réglements et sur des
décisions concernant la dynamique associative,

Axe praxeologique

Les soignants, bien entendu, mais aussi les
patients sont cités comme étant des personnes
ayant défini les objectifs d’éducation. lls parient
méme de compétences du patient. Concernant
la conception et I'animation des activités
éducatives qui sont a |a fois réalisées par les
soignants (cité 3 fois) et par les patients (cité 3
fois), les répondants estiment que les
compétences nécessaires sont, tout d'abord
des compétences médicales ou scientifiques
(cité 6 fois), puis des compétences psycho-
sociales (cité 4 fois), et, seulement cité une fois,
des compétences pédagogiques comme, par
exemple, celle d'animer des réunions.

Quire des activiiés de nature informative et de
conseils, on retrouve également des activités de
soutien {cité 4 fois). Parmi les techniques
pédagogiques ulilisées, les ateliers pour
I'acquisition d'un savoir-faire sont cités (4 fois),
puis des exposés de groupe avec discussion
(cité 2 fois). L'évaluation semble assez fréguente.
Ells porte plutdt sur les commentaires et les
appréciations des patients, tant au niveau de la
qualité de [linformation dispensée par
i’association qu'au niveau des interventions
&ducatives (cité 5 fois) réalisées principalement
par des soignants. Par rapport aux associations
de type 1, cette évaluation semble porier
davantage sur des aspects pédagogigues,
sans pour autant pouvair en préciser les objets.

Associations de type 3 ou alternatives
Axe idéologique

Le but principal de I'éducation d'apres le
modéle de Taylor et Caplan (completé par
Deccache Atain [6]) est, pour ces associations,
un modele gualifié « d’humaniste » fonde sur
I'aulonomie du patient {cité 4 fois sur 4}. Trois
répondants précisent a cet effet que I'education
thérapeutique du patient doit faire acquérir, au
bénéficiaire, des compétences d'auto-soins,
une capacité décisionneile et donc, une cettaine

liberté de choix et d’action.

Le concept d’autonomie est cite comme valeur
essentielle de I'éducation (cité 6 fois sur 6). Les
concepts de citoyenneté, de créativité (cité 3 fois)
et de solidarité (cité 2 fois) viennent dans un
second temps. Le modéle éducatit vise une
logique d’apprentissage comme une appro-
priation des savoirs, des savoir-faire, et dans
lequel apparaissent des notions comme celles
de compagnonnage et de recherche de
comportements autonomes.

Axe institutionnel et politique

Les seules raisons évoquées par I'ensembie
des répondants pour justifer la mise en place
des aclions d’éducation thérapeutique, sont les
besoins exprimés par les patients. L'existence
d'une politique d’ouverture, déclarée en faveur
d'une éducation du patient au sein de
Passociation vis-a-vis des établissements de
soins, est citée par 'ensemble des répondants
comme étant la reconnaissance de leur
association pour leur apport dans ce champ. Le
dispositif réglementaire de [I'association
concernant les interventions éducatives fait
I'objet de réflexions communes ayant permis la
production d’un certain nombre de régles de
fonctionnement spécifique a I'association.

Axe praxéologique

Les patients du milieu associatif (4 fois sur 4}
sont les personnes impliquées dans la
définition des objectiis de I'éducation du patient.
Ces objectifs sont centrés sur 'acquisition d'une
autonomie en s'attachant principalement a
l'amélioration de la qualité de vie (cité 4 fois},
‘amélioraiion de la prise en charge, le
développement de la personne (cité 3 fois) ainsi
qu'au devenir du patient {(cite 2 fois ).

En plus des actions d'information, de conseil et

de soutien moral, des activités éducatives sont

mentionnées (cité 3 fois). Elles utilisent des
supports écrits et audio-visuels dont

Pélaboration a été congue par et pour les

patients. Parmi les méthodes pédagogigues

utilisées, on retrouve des entretiens individuels
et collectifs {cité 3 fois). La conception et

I'animation des actions d'information et

d’éducation sont réalisées uniquement par les

patients (cité 4 fois sur 4).

Parmi les compétences dont disposent ces

associations pour dispenser les activités

d'information et d’éducation sont évoquees :

- des compétences pour informer et
éduquer le patient sur les répercussions
psychosociales de la maladie et de son
traitement (cité 4 fois sur 4);

- des compétences pédagogiques, notamment
en éducation du patient;

- des compétences pour concevoir et meitre
en ceuvre des activités d'éducation (cité 3 fois
sur 4).

A noter que des compétences concernant la

connaissance de la maladie ne soni citées

gu'une seule fois.

»
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recours & V'évaluation des activités éducatives
mble fréquent et porte sur de nombreux objets
mme la prévention, les traitements, I'évolution
| comportement, la qualité de vie, "'organi-
tion de I'éducation et 1a satisfaction des
;agers. L'évaluation est a la fois psycho-
ciologique (« mesure » des comportements,
s modes de vie et de fa qualité de vie) et
idagogigue {« mesure » des connaissances,
15 gestes et leur mise en application).

oncernant les moyens financiers dont
sposent les associations, quel que soit le
pe, ils sont trés divers. Leur provenance est
uitiple. En régle générale, ils sont constitués
3 'appel & la générosité publique (dons, legs,
-oduits de manifestations, cotisations des
ihérents, de subventions publiques), de
ibventions d'industries pharmaceutigues.
ela dit, la diversité de provenance des
sssources  financigres, humaines et
iatérielles semble distinguer les
ssociations aliernatives des deux autres
'pes. Ainsi, I'indépendance financiére en
\atiere d’éducation thérapeutique du patient
aractérise ces associations qui en font un
iément de leur position autonome, leur
ermettant alors de fixer librement leurs
1oyens. Ce choix confirme le constat de Jean-
ouis Laville et de Renaud Sainsaulieu [9]
elon lequel une association de patients sera
'autant plus autonome que les financeurs de
8s prestataires de services seront diversifiés.

Discussiongénérale

lappelons que le but de cette enquéte gtait de
wonfirmer ou dinfirmer s la dimension
yducative correspondait au type décrit de
'association de patients. Gette étude comporte
ncontestablement certains biais. Pour limiter
selui de linfluence des réponses au cours des
sntretiens avec une association dont le type de
:aracténstique était connu par Penquéteur, il a
5t demandé de raspecter le guide d'entretien
2t les analyses des verbatims ont éte réalisees
jar une personne différente de 'enquéteur.
Cette précauiion permettait danc de considérer
1ue les résultats restaient somme toute valables,
Jautant plus qu'ils seraient particulierement
démonstratifs.

Ainsi. I'ensemble des résultats monire bien que
'aéducation thérapeutique varie dans ses
finalités, sa mise en oeuvre selon le type
d'association de patients.

Les associations de type 1 et 2 peuvent se
caractériser par une éducation orientée sur la
transmission d'informations sur la pathologie
ot le traitement du patient par des soignants-
educateurs.

Les objectifs d'éducation visent 'apport de
connaissances. L'évaluation est fimitée &
I'aspect pédagogique {comme la mesure de
connaissances}. On note une faible partici-
pation des patients a I'élaboration des décisions

éducatives dans la mesure olt la |égitimité des
activités de Fassociation sembie concédée par
les soignants. Cette situation n'est pas sans
rappeler ce que Thery Henri (15) énonce : «A
une situation de séparation vt pouvoirs publics
et associations se connais-saient & peine, a
succédé une situation ol les premiers ont de plus
en plus reconnu et soutenu [action des
secondes et du méme coup l'ont plus étroitement
encadrée. »

Les résultats de notre étude confirment
également que les associations de type 3 se
distinguent bien par leurs activités educatives
des associations de type 1 et 2. Dans les
associations de type « afternatives », 'édu-
cation est centrée sur 'autonomie du patient, sa
participation active aux décisions concernant sa
santé et sur sa volonté de s'approprier de
nouveaux comportements. Les éducateurs
issus de ces associations recherchent
constamment une interaction entre le patient el
I'éducateur selon le principe décrit par Andrg
Glucksmann [7]: « Les malades et les médecins
ne participent plus a une idéologie commune
de la santé et de I'hygiéne, chacun a ses
préoccupations parfaitement légitimes et leur
relation est plutdt de P'ordre de la négociation »
ou appelé la transaction sociale selon Blanc
{1994) [2].

Ainsi, & linverse des acteurs de milieu associatif
de type 3, les acteurs des associations de type
1 et 2 n'interrogent pas sufiisamment ces
dimensicns. Or, dans foute éducation, chaque
acteur est amené & se questionner sur les
valeurs, les finalités qu'il assigne & son
intervention éducative ainsi qu'aux méthodes
pédagogiques employées et leur pertinence a
accompagner le patient dans sa position de
véritable agent de sa propre sante. Cette
absence de débat est peut-8ire une des raisons
pour laquelle ces associations ont davantage
une position de relais du milieu soignant.

Ainsi, dans la mesure ol, selon le type
d'association, les buts et modalités éducatils
s’averent différents, la question se pose de
savoir quel peut étre le role de chaque
assogiation en termes de ressources éducatives
et donc de complémentarité dans un dispositif
plus général d'accés des patients & une
éducation thérapeutique.

Si les associations de patients de type 1 et 2
poursuivent dans leurs activites educatives, des
logiques principalement soignantes, le risque
nest-ii pas, dans le coniexte actuel, qu'elles
servent de mobile & « externaliser » I'éducation
du patient des institutions de soins ? Ce choix
pourrait s'avérer & lerme une erreur si le lien
fondamental entre la clinique, la thérapeutique
et Péducation n'était pas assuré pour chaque
patient ? Quelles seraient alors les conditions a
vérifier pour que I'éducation dispensée pat
I'association soit établie sur la base d’une
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relation thérapeutique ? Par ailleurs, serait-il
envisageable que les institutions de soins ne
conservent pas une dimension éducative alors
gu'elles favorisent chague jour, des
négociations thérapeutigues, des décisions
partagées ?

il semble donc important et peut-étre urgent de
débaitre de la place et du role des associations,
en particulier celles de type 1 et 2 dans
I'éducation thérapeutique des patients. Quelles
compétences ces associations viseraient-elles
a mobiliser chez les patients sachant que, dans
les institutions de soins, serait poursuivi 'effort
de développement des  programmes
d’éducation thérapeutique 7 Parallélement, si
les associations de patients de type 3
poursuivent leur recherche d'une fonction
gducative au travers d’une ideniité associative,
cela devrait conduire 4 interroger, comme dans
toute proposition alternative, 'equilibre entre leur

reconnaissance et leur singularite, leur
participation aux débats publics et la
conservation d’'une lecture critique et

constructive du systéme de santé et des
dispositifs d'éducaticn. Dans la perspective de
ressources éducatives et d'un continuum
éducatif pour les patients, ce débat est
également un moyen pour les associalions de
soutenir teur dynamigue éducative et de
poursuivre ainsi un travail d'appropriation des
enjeux de sanié dans une perspective de
démocratie sanitaire.

Conclusion

La place des associations de patients vis-a-vis
de I'éducation thérapeutique s’avére de plus en
plus impeortante. Suite & une premiére étude
exploratoire montrant bien lintention des
associations de développer des actions
d'éducation, cetle étude a permis de confirmer
leur place et de discuter leur compiémentarité
dans le systéme de santé. Pour cela, aidés de
leur histoire et de leur logique, nous
interrogeons leur orientation assaciative dans
Iéducation thérapeuiique. Notre étude confirme
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gue I'éducation déclarée ou pratiquée est )
différente selon le type d'association. ! semble *

se confirmer que certaines associations
poursuivent les activités éducatives soignantes
ou s'y substituent complétement. Par ailleurs, il
ressort que les associations allernatives posent
lautonomie et la participation active du patient
comme des éléments moteurs de Féducation
thérapeutiqgue. Ces associations constituent
des espaces d'éducation finalisée différents
des autres associations de I'étude, aidant
également les patients et leur entourage a
mieux comprendre, & gérer leur maladie et leur
traitement et & resituer ces buts dans des enjeux
d'une politique de santé. La compréhension
plus approfondie des finalités éducatives de
I'ensemble des associations pourrait s’avérer
4 moyen terme indispensable pour dresser la
variété d'un continuum éducatif et pour proposer
aux patients, les ressources éducatives pour
mieux vivre avec une maladie. »



