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’éducation thérapeutique : entre savoirs
complexes, formateurs, apprenants hétérogenes
et contextes pluriels

Therapeutic education : between complex knowledge, educators, heterogeneous
learners and plural contexts
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Maitre de conférences, Laboratoire LCF-Icare, Université-lUFM de La Réunion
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Cette conférence a été présentée lors des journées d’Etude de ’ARSI 2012

RESUME

L’éducation thérapeutique interroge les liens entre les sciences médicales et les sciences humaines
et sociales a travers des dimensions d’ordre épistémologique, praxéologique et éthique. Le
développement de I'éducation thérapeutique questionne la complexité de différents contextes
en France et a I'étranger, dont la nécessité d’intégrer les particularités et les variations. La
présente contribution interroge les fondements théoriques et les conditions de développement
de situations d’apprentissage intégratives impliquant des malades chroniques et des formateurs
ayant bénéficié de socialisations différentes. Développés en France et a I'étranger, les dispositifs
analysés ont été élaborés a partir d’une analyse préalable des spécificités des savoirs en jeu,
des représentations des apprenants et d’agencements pouvant produire des résultats aupres
d’individus dont I'hétérogénéité et la diversité sociale et culturelle ont été pensées d’emblée. Plus
de dix mille personnes ont déja bénéficié de cycles éducatifs. Les résultats mettent en évidence
le développement de nouvelles organisations et dynamiques sociales. Les analyses invitent a une
réflexion sur les dimensions sociale et contextuelle de I'apprentissage, 'accés aux savoirs des
personnes malades chroniques et les possibilités de développement par divers formateurs, dans
différents lieux.

Mots clés : éducation thérapeutique, apprentissage, contexte, formation, hétérogénéité.

ABSTRACT

Therapeutic patient education questions the links between medical and social sciences through
epistemological, praxeological, and ethical issues. Its development in France and abroad necessary
invites to consider the complexity of the particularities and variations of numerous contexts. The
present contribution examines the theoretical foundations and the conditions required for the
development of integrative learning situations, which involve both persons with chronic diseases
and educators who have beneficiated from diverse socialisations. These learning situations have
been worked out across three distinct stages: prerequisite analysis of specific knowledge at
stake and of learners’ representations preceding the thorough design of procedures that can
yield results with heterogeneous individuals of various cultural and social origins. More than ten
thousands persons have beneficiated from these learning situations courses. Results underline the
development of emerging social dynamics and organisations beyond the learning process. These
analysis invite to the reflection on social and contextual dimensions of learning, on the access to
knowledge for persons with chronic diseases and the opportunities to develop the approach by
diverse educators and trainers from various areas.

Key words : self-management, learning, social context, education, heterogeneity.

Pour citer Particle :
BALCOU-DEBUSSCHE M. L'éducation thérapeutique : entre savoirs complexes, formateurs, apprenants hétérogenes et contextes pluriels.
Recherche en soins infirmiers, septembre 2012 ; 110 : 45-59

Adresse de correspondance :
Maryvette BALCOU-DEBUSSCHE : maryvette.balcou-debussche@univ-reunion.fr

Recherche en soins infirmiers n° 110 - Septembre 2012 o 45
Copyright © ARSI tous droits réservés



INTRODUCTION

Les difficultés auxquelles le praticien éducateur en santé se
heurte permettent de considérer d’emblée que 'éducation a
la santé et I'éducation thérapeutique questionnent plusieurs
dimensions. La premiére est d’ordre épistémologique : est-il
légitime et concevable de rapprocher les sciences médicales
et les sciences humaines et sociales en sachant qu’il s’agit la de
deux grands champs scientifiques qui mobilisent chacun des
concepts, des méthodes, des types d’analyses et des fagons
de produire du sens fort différentes ? La seconde est d’ordre
praxéologique : comment réussir a intégrer la complexité
de ce qui est en jeu, tant du c6té des savoirs que du coté
des apprenants et des contextes dans lesquels ces derniers
sont appelés a agir ? Enfin, d’un point de vue éthique et
déontologique, comment réussir a conseiller sans imposer,
a prévenir sans faire peur, a accepter que I'apprenant fasse
un choix différent de celui que I'éducateur avait escompté ou
aurait aimé voir se réaliser ?

Bien qu’elles soient en développement a I'’heure actuelle en
France, les recherches qui s’intéressenta 'éducation a la santé et
a I'éducation thérapeutique sont encore trop peu nombreuses
(Deccache, 1995) [1]; (Manderscheid, 2006) [2]. Méme si les
expériences menées sur différents terrains rendent compte
de modeles, de méthodologies et de pratiques diversifiées
a I'appui (Foucaud & al. 2010) [3], les pratiques éducatives
se réferent essentiellement aux modéles behavioriste ou
constructiviste (Billon, 2000) [4]. Centrée sur la prédiction
des comportements et leur contrdle par différents types de
renforcements, 'approche behavioriste repose sur un lien de
causalité entre 'information et le changement d’attitude ainsi
que sur 'hypothése d’une relative rationalité des conduites des
individus (Skinner, 1953) [5]. A I'inverse, le constructivisme
conduit a intégrer les mécanismes de la construction de la
connaissance (Piaget, 1979) [6], le réle des interactions et
du langage dans I'apprentissage (Vygotski, 1978) [7], ainsi
que la nécessité de varier les activités de I'apprenant et les
formes de manifestation des savoirs en vue d’'une meilleure
construction des concepts (Roger, 2003) [8]. Les pratiques
mises en ceuvre se différencient ainsi par I'importance et
la place qu’elles accordent ou non a un accompagnement
psychologique et social prenant en compte les besoins, les
désirs et les motivations des individus. Les actions éducatives
oscillent ainsi entre un modéle biopsychosocial de la santé qui
tient compte des facteurs sociaux, contextuels et personnels
influant sur la santé, et un modele biomédical de la santé qui
travaille les connaissances a construire sur les organes, la
santé et la maladie sans nécessairement prendre en compte
les spécificités des individus et de leurs environnements.

Face a ces questionnements et distinctions manifestes, la
présente contribution interroge la pertinence et la faisabilité
d’une élaboration conceptuelle intégrative en éducation
thérapeutique. La perspective retenue conduit a mobiliser des
travaux scientifiques validés dans les deux champs que sont
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les sciences médicales et les sciences humaines et sociales,
en intégrant de fagon constructive les questionnements cités
précédemment. La mise a I'épreuve de cette construction
théorique sur des terrains et contextes différenciés est
analysée en tenant compte des résultats obtenus dans
différentes structures d’éducation et de prévention en France
et a I'étranger. Les atouts et les limites de 'approche sont
questionnés, de méme que les perspectives de développement,
y compris du cété des professionnels non soignants.

CADRE DE REFERENCE

¥ La dimension sociale de la maladie

Plusieurs travaux scientifiques mettent en évidence le fait que
les problémes liés au développement rapide des pathologies
chroniques ne relévent pas uniquement du champ médical.
La maladie reste le plus souvent appréhendée sur un versant
anatomo-physiologique par les professionnels de santé alors
que pour la personne malade, il s’agit avant tout d’un événement
psychologique et social (Herzlich, 1986) [9] ; (Laplantine, 1993)
[10] ; (Lawton, 2003) [I I]. Les sociétés qui comme I'lle de
La Réunion - premier terrain de nos travaux scientifiques -
ont connu des changements profonds durant les cinquante
derniéres années (Wolff & Watin, 2010) [12], constituent des
lors des espaces qui permettent de questionner les décalages
et les tensions qui se retrouvent au cceur des interrogations
sur I'éducation thérapeutique. Dans la société réunionnaise, les
nombreux changements n’ont pas épargné les fagons de manger,
de bouger et de se soigner, bouleversant ainsi les rapports de la
population a la nature, au corps, a la religion et au monde médical
(Balcou-Debussche, 2010) [13]. Dans un contexte pluriel ou
se mélent des populations de diverses origines culturelles, la
personne malade ne peut pas étre considérée comme étant
uniquement porteuse d’une pathologie : c’est avant tout un
étre social, en dynamique et en interaction perpétuelle avec
d’autres individus de la famille, du monde du travail ou du
voisinage, dans des environnements géographique, culturel et
économique spécifiques. Comme dans beaucoup d’autres lieux,
les malades chroniques réunionnais sont pris entre plusieurs
tensions et ils apportent des réponses thérapeutiques qui
vont des attitudes de repli 2 des consommations de soins
aussi excessives que défaillantes, a 'attente de I'action sociale
ou politique pour améliorer les conditions d’amélioration
de P'existence, au refus des changements demandés par les
médecins ou au nomadisme sous forme d’un « marronnage
médical et thérapeutique » qui rend autant compte de fortes
insécurités que de la volonté réelle de trouver des solutions
aux problémes posés par la maladie (Balcou-Debussche, 2006)
[14]. S’il est important de considérer que I'ensemble de ces
tensions constitue la toile de fond sur laquelle se tissent les
relations entre les soignants et les personnes malades, il faut
aussi souligner le fait que ces tensions ne sont pas spécifiques
au terrain réunionnais. Elles apparaissent ailleurs, avec des
variations qui rendent compte de I'expression de rapports
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inégalitaires et de relations fort différentes a la maladie, a I'autre
et au monde social en général.

Menée entre 2003 et 2005 a La Réunion, une recherche
ethnosociologique annexée a une étude épidémiologique
(Debussche, Rollot, Le Pommelet & al. 2012) [15] a permis
d’analyser et de mettre en évidence la complexité des pratiques
de 42 personnes diabétiques vues dans deux contextes
différents : ’'hopital et le domicile. Les analyses ont permis
de saisir la diversité des parcours de malades chroniques qui,
aprés avoir bénéficié de séances éducatives complémentaires
dans le cadre hospitalier, se retrouvaient confrontés a la
gestion « ordinaire » de leur maladie chronique quelques
jours ou semaines apres le retour chez eux. L’étude a été
travaillée en croisant des données complémentaires, dont
de nombreuses observations in situ de séances éducatives a
I’hopital, des entretiens avec les 42 personnes a leur retour a
domicile (trois a quatre semaines aprés I'hospitalisation), des
observations de pratiques menées six a huit semaines plus
tard au domicile des personnes (Balcou-Debussche, 2006)
[14]. Parmi les principaux résultats mis en évidence par cette
recherche ethnosociologique, 'un des aspects saillants porte
sur le fait que les personnes malades chroniques se sentent
plutét bien lors de leur séjour a I'hépital, notamment parce
qu’elles sont « prises en charge » par un corps médical et

paramédical dévoué qui prend soudain le relais dans la gestion
de la maladie. Soulagées du poids que représente la maladie,
les personnes malades chroniques se retrouvent ainsi « en
suspension des réalités » ordinaires, ce qui leur permet
d’ailleurs de se restaurer sur plusieurs plans (alimentaire,
psychologique) sans que soit nécessairement travaillée leur
identité de malade chronique (Balcou-Debussche & Debussche,
2009) [16]. Lors des séances d’éducation a I'hépital, les
personnes ont peu accés a la parole et la compréhension des
enjeux relatifs a la santé et a la maladie est incertaine. Au final,
de retour a leur domicile, les malades reprennent souvent les
habitudes qui sont les leurs, en lien avec des rapports sociaux
le plus souvent inchangés et avec des contextes sociaux et
économiques parfois difficiles. Le travail réalisé en éducation
n’apporte donc pas les bénéfices escomptés, méme si les
apprenants en sont globalement satisfaits et si le personnel
soignant y consacre beaucoup d’énergie et de volonté.

I Contextualiser les situations éducatives

Si 'on tient compte des contextes dans lesquelles elles
s'inscrivent, les actions éducatives sont donc a penser dans
leur dimension éminemment sociale (Durkheim, 1922) [17].
Certes, l'action d’éducation ou de formation met a minima en

Meso-contexte

Structures, réseau, établissement

Figure 1 : Modéle contextuel des situations d’apprentissage
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jeu un triangle composé d’un formateur, d’un apprenant et de
savoirs (Houssaye, 2000) [18], mais il ne faut pas oublier pour
autant qu’un tel triangle pédagogique s’inscrit lui-méme dans
plusieurs cercles concentriques contextuels qui exercent une
influence importante sur les modalités de la rencontre entre
les savoirs, les apprenants et les formateurs. Ces cercles se
situent @ minima a trois niveaux : au centre, le niveau micro
avec tout ce qui reléve du micro-situationnel (la séance
éducative, le groupe d’éducation), au-dela le niveau méso avec
la prise en compte de la dimension périphérique (le service,
I’hopital) et enfin le niveau macro qui prend en compte le
contexte des politiques de santé, les recommandations
et la société dans ses dimensions religieuses, culturelles,
linguistiques, économiques. Au centre, |a ou se déclinent
les situations d’enseignement-apprentissage, la rencontre
« savoirs-formateur-apprenant » subit les forces extérieures
en méme temps qu’elle en est la traduction, si bien que les
frontieres des recherches restent a déterminer au cas par cas,
obligeant ainsi a « une contextualisation scientifique sans cesse
renouvelée » (Tupin, 2006) [19].

La rencontre éducative s’effectue presque toujours dans un
contexte qui n’est pas celui de I'individu (’hopital, le cabinet du
médecin, la structure associative). La question qui reste posée
des lors est de savoir comment penser et construire cette
rencontre alors que le contexte est largement constitutif de la
capacité ou non de I'individu a développer les conduites adaptées
a une amélioration de sa santé ou a la gestion de sa maladie.
Plutot que de considérer seulement les pratiques des individus
sous I'angle de leurs caractéristiques psychologiques ou de leur
histoire particuliére, ces pratiques sont analysées ici comme
relevant d’une combinaison entre des dispositions individuelles
qui sont a mettre en lien avec les modes de socialisation
auxquels les individus ont été confrontés, et les configurations
sociales dans lesquelles ils sont amenés a évoluer (Lahire, 2002)
[20]. Cet éclairage permet de comprendre, tout au moins pour
partie, que certaines situations éducatives ne produisent pas les
résultats attendus, (par exemple lorsque la situation ne permet
pas d’activer les dispositions de I'individu), mais il permet aussi
de regarder la situation éducative comme une configuration
sociale particuliére qui n’a pas beaucoup a voir avec les
configurations ordinaires dans lesquelles la santé de I'individu
est mise en jeu. Dés lors, la difficulté est importante puisque
l'action éducative ne peut presque jamais s’effectuer dans les
contextes ordinaires de I'individu, alors qu'il apparait pourtant
nécessaire de négocier les propriétés de I'environnement dans
lequel toute action s’inscrit (Bril, 2002) [21]. L’action éducative
devrait permettre a I'apprenant de travailler sur I'identification
des affordances des environnements en I'amenant a percevoir
ce que I'environnement permet dans une situation donnée,
notamment en l'aidant a étudier 'ensemble des configurations
possibles et en identifiant les éléments a controéler (Gibson,
1977) [22]. Les recherches sur les pratiques d’enseignement-
apprentissage et leurs contextes devraient dés lors permettre
une plus large prise en compte des variables contextuelles,
notamment en vue d’une progression dans la connaissance et
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I'efficacité des processus d’enseignement et d’apprentissage
(Tupin, 2006) [19].

l De la transmission des savoirs a leur
construction

Dans la relation triangulaire entre les savoirs, les apprenants
et les formateurs, 'un des trois éléments est mis en coulisses a
I’h6pital puisque I'on se situe surtout dans la relation
enseignant-savoir avec une dominante d’enseignement sur un
mode transmissif, voire prescriptif (Balcou-Debussche, 2003)
[23]; (Balcou-Debussche, 2004) [24]. Or, certaines conditions
doivent étre réunies pour que la transmission soit efficace :
le formateur et les apprenants doivent avoir a peu prés la
méme fagon de produire du sens, de se poser les questions,
de pratiquer le langage et de produire du raisonnement
(Giordan, 1998) [25]. En outre, la fonction de transmission
comporte toujours un déni implicite de la place du sujet dans
sa propre éducation, ce qui conduit le formateur a un échec
professionnel et social quand il est englué dans une relation de
transmission adossée a une logique strictement disciplinaire
(Meirieu, 1997) [26]. Il n’empéche que le paradigme de la
transmission reste fortement prégnant et que bon nombre de
situations d’éducation thérapeutique sont encore modelées
par une fagon de concevoir la rencontre éducative qui laisse
peu de place aux profonds décalages qui existent entre les
socialisations dont ont bénéficié les soignants et celles de bon
nombre de malades chroniques.

Le changement de paradigme qu’impose le passage de la
transmission a la construction des savoirs oblige dés lors a
prendre en compte plusieurs dimensions : les représentations
individuelles (Giordan, 1998) [25], la conception et
I'agencement de dispositifs d’apprentissage (Roger, 2003) [8],
la dimension contextuelle de I'apprentissage et la perception
que le malade peut avoir des atouts ou des contraintes de son
environnement. La perspective n’est plus de penser la personne
malade chronique comme quelqu’un qui doit seulement devenir
« compliant », mais comme une personne qui a bénéficié de
socialisations différentes de celle du soignant, qui a des projets
et des valeurs différentes tout en faisant I'expérience singuliere
de la gestion de sa maladie chronique au quotidien. Plutét
que d’étre toujours considéré en termes de manques de
motivation, de volonté ou de compétences, I'apprenant est
alors pris en compte dans la complexité de ses rapports aux
savoirs et a la maladie. En référence au socioconstructivisme,
une place particuliére est accordée a l'activité des apprenants
dans la situation d’apprentissage, dont I'activité qui s’exerce a
travers les pratiques langagieres (Bautier, 1995) [27]. Y compris
lorsque les personnes ne maitrisent pas suffisamment la lecture
et |'écriture, le formateur est amené a penser I'apprenant
comme étant capable d’exercer un travail sur les savoirs qui
sont en jeu, mais aussi sur les rapports a sa maladie, a sa santé,
aux autres et au monde.

Sur le plan praxéologique, la complexité et la pluralité de ces
exigences fait apparaitre une difficulté importante lorsque
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I'éducation thérapeutique est développée par les soignants. En
effet, ces derniers se retrouvent confrontés a deux logiques
différentes : la logique de transmission des savoirs a travers
laquelle ils ont été formés et la logique d’appropriation par
la construction qu’ils devraient pouvoir développer afin de
permettre aux apprenants de s’approprier des connaissances
complexes (Gravois Lee et Garvin, 2003) [28]. Cette difficulté
est notamment a mettre en lien avec le fait qu’en France,
les soignants des structures hospitaliéres restent largement
centrés sur la dimension curative et technique des soins
aux personnes (Rothier-Bautzer, 2002) [29]. En médecine
libérale, les professionnels de santé entretiennent une
« illusion d’éducation » qui ne favorise pas nécessairement le
développement de pratiques éducatives diversifiées : peu formés
a I'éducation, ils réduisent le plus souvent cette derniére a la
seule dimension informative et explicative (Balcou-Debussche
& Debussche, 2008) [30].

L’ensemble de ces éléments montre les difficultés auxquelles
les malades chroniques, mais aussi les soignants se retrouvent
confrontés lorsque, dans un méme lieu (la séance éducative) ils
sont supposés réussir ensemble une rencontre productive, a
partir de laquelle des résultats sont escomptés. La question n’est
pas simple et les travaux scientifiques dont nous disposons en
France ne permettent pas d’éclairer suffisamment la complexité
de ce qui se passe dans les situations éducatives elles-mémes,
mais aussi et surtout en dehors, y compris dans des contextes
pluriels ou il ne s’agit plus de penser l'individu a travers la
seule transmission de recommandations faites pour un patient
standard ou idéal (Hughes, 2003) [31]. L’enjeu consiste, a
linverse, a penser la complexité a travers « 'homme pluriel »
pensé lui-méme en termes non linéaires et non permanents
(Lahire, 1998) [32], mais aussi a envisager la différence et
I’hétérogénéité non pas comme un probléme, mais comme
une source de richesses qu’il s’agit d’apprendre a explorer,
a analyser et a valoriser. Cet apprentissage est donc a faire
du c6té du soignant qui doit nécessairement faire évoluer sa
posture de professionnel. Mais il doit aussi se réaliser du coté
de la personne malade chronique qui doit saisir les enjeux de sa
participation active a un processus en construction, lequel oblige
a des réinterprétations progressives bien plus qu'il n’invite a se
soumettre a des prescriptions ou des recommandations.

Enfin, tout comme I’éducation a la santé, I’éducation
thérapeutique ne peut pas étre envisagée a travers la seule
construction de connaissances : c’est aussi et surtout pouvoir
construire des compétences psychosociales qui vont permettre
d’agir de facon opportune en situation (Berger, 2004) [33]. La
seule maitrise de savoirs procéduraux appris comme des régles
ne suffit pas pour étre efficace car la compétence met en jeu
plusieurs dimensions : les savoirs (connaissances intellectuelles,
représentations), I'agir (capacités a mettre en ceuvre) et des
formes de reconnaissance sociale validées et partagées par
différents acteurs (Foucaud & Balcou-Debussche, 2008) [34].
La compétence renvoie également a des situations complexes
qui conduisent 'individu a gérer des variables hétérogénes pour

résoudre des problemes qui échappent a des situations difficiles
a référer a une seule discipline (Meirieu, 197) [26]. Dans le cas
de la maladie chronique, I'individu doit gérer I'incertitude du
pourquoi, notamment d’un point de vue médical, ainsi que ce
qui touche directement a sa vie : les symptomes, les traitements
aux effets incertains, les durées hypothétiques (Bury, 1982) [35].
L’enjeu consiste alors a développer chez I'individu, qu’il soit en
bonne santé ou malade, des capacités d’action qui permettront
d’étre efficace dans des situations complexes qui relévent tout
autant de dimensions sociales, culturelles, économiques et
cognitives que du domaine médical (Lawton, 2003) [I I].

l Action, décision et rapports de pouvoir

L’éducation thérapeutique impose enfin que soit intégrée la
décision d’actions par I'apprenant lui-méme, sans que cette
décision s’exerce sous l'autorité du professionnel de santé
ou du professionnel éducateur (Falkum et Forde, 2001) [36].
Afin de donner un réel pouvoir de décision a 'apprenant, le
formateur doit nécessairement prendre de la distance par
rapport a I'approche téléologique par finalités et intentions
majoritairement développée dans les pratiques d’éducation
thérapeutique. Cette exigence suppose que I'apprenant
dispose de la connaissance de tous les éléments en présence
pour pouvoir décider, puis agir. L’apprentissage doit a la
fois s’exercer grace a I'accompagnement du professionnel
éducateur et indépendamment de lui puisque l'individu est
amené a développer ses conduites de fagon singuliere, au
quotidien, dans le contexte qui est le sien. Si le travail sur
les péles politique et cognitif de 'autonomie a laquelle les
apprenants doivent accéder est incontournable (Lahire, 2001)
[37], une réflexion importante reste a mener pour que le savoir
détenu par le professionnel éducateur puisse étre approprié
par 'apprenant sans que persiste la relation de dépendance qui
structure la plupart des actions d’éducation. Dans les situations
d’apprentissage, les apprenants n’échappent pas aux conflits
sociocognitifs liés a la confrontation de leurs représentations
avec la rationalité scientifique (Lautier, 2001) [38], mais les
recherches montrent aussi que les individus sont plutét enclins
a vouloir réduire les dissonances de leurs cognitions (Festinger,
1957) [39] et a conserver une image positive d’eux-mémes
(Tajfel, 1972) [40]. Deés lors, il n’est pas nécessaire d’envisager
la situation éducative en termes de rapports de force et de
conflits, d’autant que les situations éducatives impliquent des
personnes malades qui, de ce fait, ont déja un nombre important
de tensions a gérer dans leur vie ordinaire, sur le long terme.

PR’OBLI'EMATISATION ET
METHODOLOGIE

N A Ia recherche de réponses intégratives

L’analyse non exhaustive des principaux éléments constitutifs
de ce cadre théorique permet de situer I'intérét et les
enjeux d’une imbrication étroite entre la connaissance et la
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compétence, I'apprentissage et sa dimension contextuelle
ainsi que les exigences de la décision d’actions, dans le cadre
particulier de I'éducation thérapeutique. C’est ainsi que
sur le plan praxéologique, les situations d’apprentissage se
sont construites progressivement comme une forme de
réponse intégrative aux problémes posés par la complexité
de la question eu égard aux différences de socialisations des
individus et aux particularités des contextes dans lesquels
les personnes sont amenées a négocier leur parcours de
malade chronique. Les situations d’apprentissage (appelées
« nids d’apprentissage ») ont été construites a partir d’'une
dialectique permanente entre la dimension théorique et la
dimension pratique et de nombreuses expérimentations ont
été menées avec une large diversité d’individus, et dans des
contextes différents. Les situations prennent appui sur les
apports du socioconstructivisme tout en considérant les
contextes dans lesquels les individus évoluent au quotidien,
de méme que I'exigence de la décision d’actions a mener
par l'individu concerné. Plutét que de réduire la complexité
des éléments en jeu dans la santé ou la maladie ou de n’en
travailler que quelques aspects les uns aprés les autres, les
situations d’apprentissage s’efforcent d’incorporer 'ensemble
des éléments en faisant le choix de les travailler de fagcon
clarifiée et constructive.

Le « nid d’apprentissage » peut alors étre défini comme une
situation centrée sur la construction de savoirs dans laquelle
les savoirs travaillés in situ vont permettre a I'apprenant de
prendre des décisions relatives a la gestion de sa santé, de
modifier éventuellement ses pratiques ordinaires tout en
tenant compte de ce que I'apprenant est en tant qu’individu
singulier, en interrelation avec les autres ou avec son
environnement. Le travail s’exerce ainsi sur deux grands
champs. D’une part, le champ des connaissances avec
la présence d’'un espace d’analyses libres et d’un espace
d’analyses encouragées qui va étre fonction de la qualité de
conception de la situation et de la capacité du formateur
a éduquer la capacité d’attention de I'apprenant en vue de
nouvelles élaborations. D’autre part le champ de I'action
avec un espace de liberté qui ne doit pas faire oublier que la
décision d’action appartient toujours a I'individu. En paralléle,
un espace d’actions encouragées conduit le formateur a
travailler sur les dispositions individuelles de I'apprenant, en
I'aidant a prendre conscience des atouts et des contraintes
de son environnement. Le nid d’apprentissage ne peut pas
étre considéré comme une véritable proposition écologique
puisqu’il est construit par le professionnel éducateur pour
favoriser les constructions de savoirs et de compétences
psychosociales, mais il s’en inspire largement et cherche a
s’en rapprocher le plus possible.

Chagque situation d’apprentissage propose une rencontre
constructive entre les conceptions des apprenants et les
savoirs de référence. Cette rencontre se négocie a travers des
actions diversifiées exercées par I'apprenant sur des formes de
savoirs rendues manifestes et manipulables. La recherche sur
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les formes de savoirs conduit a varier les formes, a en analyser
les atouts et les limites, et a ne pas privilégier seulement les
formes discursives. Cette perspective permet de ne pas
exclure les apprenants fragilisés par une maitrise de Iécrit
insuffisante : la présence de couleurs, de signes mathématiques
et de photographies prises en contexte associées a une
faible présence de I'écrit constituent autant d’éléments qui
permettent la prise de repéres pour les apprenants dont le
parcours scolaire n’a pas permis la construction des savoirs
dits « de base ». En rapportant les savoirs de référence au
contexte particulier qui est le sien, 'apprenant peut travailler
sur les affordances de son environnement, entendues
comme relevant de la perception, par I'individu, de ce que
I’environnement permet de réaliser au mieux (Gibson, 1977)
[22]. L’hétérogénéité des personnes n’est pas pensée comme
un probleme, mais comme une richesse dont il est tenu
compte dans la conception de situations qui pensent ’humain
en tant qu’homme pluriel (Lahire, 1998) [32]. L’accent est
mis sur la dimension analytique du travail a réaliser, le
tout s’exercant dans un espace confortable contextualisé
(le nid) dans lequel 'apprenant est mis en condition de
pouvoir travailler sur les savoirs en jeu avant de prendre les
décisions qui seront les siennes, sans subordination a celles
du professionnel éducateur. Les spécificités individuelles des
individus sont intégrables sans exception : I'issue de chaque
situation d’apprentissage se décline ainsi a travers une palette
de solutions différentes et non pas a travers une seule. La
construction de I'ensemble part de ce qu’est I'apprenant,
le conduit a analyser les éléments de savoirs en jeu et lui
permet ensuite de quitter la situation en ayant développé
un travail cognitif et social personnalisé et contextualisé, en
interaction avec les autres (Debussche & Balcou-Debussche,
2011) [41].

l La conception des dispositifs

La conception de chaque dispositif d’apprentissage est réalisée
a partir d’'une double expertise : celle d’'un professionnel de
santé référent dans sa spécialité et celle d’'une ethnosociologue
de Iéducation et de la formation. Les deux domaines de
compétences (les sciences médicales d’une part, les sciences
humaines et sociales de I'autre) n’interviennent donc pas 'un aprés
l'autre : c’est la co-construction de la situation d’apprentissage
qui permet de s’assurer dés le départ que I'ensemble de la
construction répond aux exigences des deux domaines. Tous
les éléments constitutifs d’une situation d’apprentissage sont
donc analysés finement par les deux concepteurs. En premier
lieu, ils définissent un objectif général qui les conduit trés vite a
confronter leurs propres savoirs avec les savoirs actualisés de
référence. Ce travail analytique leur permet de se départir de
leurs propres représentations sur la question : la perspective
générale est de réussir a mettre en jeu des éléments de savoirs
actualisés, clairement identifiés et définis en référence aux savoirs
savants disponibles. Les savoirs sont délimités en tenant compte
des perspectives générales de I'action éducative et les liens entre
les éléments de savoirs sont mis en évidence. La distinction est



L'éducation thérapeutique : entre savoirs complexes, formateurs,
apprenants hétérogénes et contextes pluriels

faite entre les concepts (les élaborations théoriques construites
a partir des savoirs scientifiques), les opérateurs (ce qui permet
d’agir sur les concepts) et les régles, recommandations et
principes qui sont fonction des espaces temporels, culturels et
sociaux concernés.

Dans un second temps, des rencontres et échanges permettent
de recueillir des données sur les représentations des
apprenants ainsi que sur les dimensions contextuelles dans
lesquelles les individus s’inscrivent. Cette étape permet de
prendre la mesure des représentations sociales, de mettre
en évidence des priorités ainsi que des distances importantes
entre les savoirs tels qu’ils sont mobilisés par les individus et
les savoirs de référence. En tenant compte des résultats de
I'analyse des savoirs et des représentations des apprenants,
les experts procédent a un ajustement qui tient compte de
I'objectif général qui avait été fixé et de la faisabilité potentielle
du travail éducatif. Dans un troisiéme temps, les concepteurs
de la situation élaborent le dispositif d’apprentissage en tenant
compte des éléments de connaissance dont ils disposent. Le
travail sur 'agencement de la situation d’apprentissage se
construit autour des points suivants : les résultats attendus, les
formes de savoirs, les activités des apprenants, les orientations
et les consignes, le réle du formateur, les indicateurs de
résultats et les régulations a prévoir. Enfin, dans un quatrieme
temps, la situation d’apprentissage est mise a I'épreuve
du terrain. Des observations réguliéres sont conduites en
situation de fagon a percevoir les ajustements nécessaires a une
meilleure construction des connaissances et des compétences
psychosociales. Au bout de plusieurs expérimentations avec
des personnes hétérogenes et dans des contextes différents,
la situation d’apprentissage fait I'objet de régulations et
d’ajustements qui portent sur les éléments contextuels, 'acces
aux savoirs ou l'actualisation des données scientifiques.

B La mise en ceuvre sur le terrain

Les situations sont mises en place sur les différents terrains
apreés une session de formation d’une a deux journées pour
différents professionnels (médecins, infirmiers, pharmaciens,
podologues, éducateurs en santé, enseignants, pairs
éducateurs), sur chacun des thémes abordés : la santé des
artéres, la maitrise des graisses dans I'alimentation, la gestion
de l'activité physique, la compréhension du diabéte et de ses
traitements, la compréhension des enjeux de la mise sous
insuline. Au cours de chaque session, les professionnels
bénéficient d’une actualisation des savoirs médicaux sur la
question abordée, d’'un cadrage théorique et pratique réalisé
par I'expert en sciences de I'éducation et d’'une réflexion sur
la fagon d’opérationnaliser la situation d’apprentissage avec
un groupe d’une dizaine d’apprenants (Balcou-Debussche,
201 1) [42]. De fagon graduelle et progressive, le travail
permet d’identifier clairement les objectifs de la situation, le
déroulement dans ses grandes étapes, le matériel utilisé, les
consignes a donner, les régulations a prévoir, les éléments
de synthése a analyser et a transmettre éventuellement

a la structure coordinatrice (réseau, service hospitalier,
association). Le formateur met ensuite la situation
d’apprentissage en place pour des apprenants qui vont
réussir a travailler a partir de leurs propres données, quelles
que soient leurs particularités culturelles, religieuses ou
socioéconomiques.

La situation éducative se démarque ainsi de la seule perspective
qui consisterait a apprendre ce qu’il faut faire (conseils) et ce
qu’il ne faut pas faire (interdits). Les différences de pratiques
sont légitimées et respectées des le départ. Le formateur laisse
du temps a I'apprenant pour qu’il puisse formaliser les prises
de conscience qui s’opérent grace a l'activité en situation.
Les apprenants empruntent au monde scientifique ses
modalités de travail : ils observent, émettent des hypotheéses
comparent, déduisent, mettent en relation. Ils analysent
les bénéfices d’actions potentiellement réalisables dans des
contextes ordinaires, puis ils en choisissent une ou deux, en
tenant compte du bénéfice sur la santé et de la faisabilité
de l'action en contexte, en continuité. Grace a des analyses
plurielles, 'apprenant quitte ainsi la situation d’apprentissage
en ayant trouvé lui-méme la (les) pratique (s) qui tient
(tiennent) compte des contraintes et des atouts de sa vie
sociale, familiale, personnelle. Dans les livrets de la collection
Education et prévention des maladies chroniques (EPMC)!
qui servent de support a cette élaboration, les photographies
prises dans différentes situations attestent de la prise en
compte effective du contexte de 'apprenant, en méme temps
qu’elles le légitiment. La compétence de 'apprenant consiste
alors a réaliser un objectif en utilisant les ressources de son
environnement et en sachant choisir dans I'environnement
les éléments qui présentent les atouts les plus favorables
par rapport a l'action prévue. L’activité de I'apprenant est
permanente, car la situation est pensée d’emblée pour que les
actions exercées par chacun conduisent vers des élaborations
cognitives dans lesquelles la dimension sociale est travaillée.

La construction générale des situations d’apprentissage
aboutit ainsi a une prise de décision négociée et réfléchie,
quels que soient les apprenants. Dans la situation sur la
santé des arteres, I'apprenant se rend compte qu’il ne peut
rien changer a certaines variables (I’age, le sexe), mais qu’a
Pinverse, il peut agir sur d’autres : la tension artérielle, le
cholestérol, les triglycérides, la glycémie, le tour de taille,
le tabac. Il évalue la santé de ses artéres a partir de ses
données personnelles et prend conscience de la possibilité
d’augmenter son « total santé ». En mettant en relation ce
total avec I’évolution lente, discréte et non douloureuse
de la plaque d’athérome, I'apprenant prend conscience lui-
méme de I'écart qui sépare son résultat avec le total santé
maximal. Grace a I'expérimentation, il prend aussi et surtout
conscience de la possibilité d'augmenter son total en exergant
des actions spécifiques (marcher, manger équilibré, diminuer

! La collection EPMC est publiée aux Editions des Archives Contemporaines,
a Paris. Voir dans Catalogues, Programme EPMC : http://www.archivescon-
temporaines.com/
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Illustration 1 : Les livrets de la collection Education et
prévention des maladies chroniques

les grignotages). Apreés avoir identifié les bénéfices de chaque
action, I'apprenant en choisit une ou plusieurs, en réfléchissant
a la pertinence, a la faisabilité et a I'attractivité de chacune
d’elles. Invitée a tenir compte de ses dispositions personnelles
spécifiques et du contexte social et économique qui est le
sien, la personne malade chronique peut alors s’engager a
mener ou non l'action qu’elle a choisie.

Dans chaque situation d’apprentissage, des indicateurs de résultats
déterminés a 'avance et formalisés dans le livret renseignent
le formateur sur 'avancement des apprenants. Le formateur,
mais aussi et surtout I'apprenant sont en mesure d’identifier
précisément les points sur lesquels I'apprenant a travaillé, de
mettre ses résultats en relation avec ceux des autres et d'identifier
l'action (et les modalités) qu'il s’engage a mener. Le formateur
dispose des mémes indicateurs que 'apprenant, ce qui lui permet
de savoir si chacun a compris ce qu’il y avait a comprendre.

Dans toutes les structures, les mémes indicateurs sont relevés
et soumis @ minima a un comptage numérique, ce qui permet
des évaluations a plus large échelle, sur un nombre important
d’apprenants ainsi que sur des temps longs. En tenant compte
des résultats obtenus et des progressions observées ou non, le
formateur peut ainsi venir en aide aux apprenants qui en ont le
plus besoin, a différentes étapes du processus. Cette construction
vaut pour les trois thématiques présentées ci-apres.

N Les analyses dans les réseaux de santé

Dans le réseau Réunion Cceur Artéres Rein Education
(RéuCARE), premier terrain d’expérimentation, une analyse a
porté sur les données récoltées auprés de 190 professionnels
de santé et de | 317 apprenants inclus depuis le démarrage du
réseau (décembre 2003) jusqu’en 2006. Parmi les professionnels,
41 d’entre eux ont été interviewés. 20 entretiens ont été
réalisés avec des apprenants inclus depuis au moins deux ans
(quinze d’entre eux avaient eu trois séances éducatives). Sur le
plan médical, les données suivantes ont été récoltées : tension,
glycémie ou hémoglobine glyquée, Low Density Lipoprotein
(LDL) - cholestérol, High Density Lipoprotein (HDL) -
cholestérol, tour de taille, indice de masse corporelle. Une
seconde analyse a pris en compte les indicateurs statistiques
suivants : nombre d’inclusions, de formations, de séances
d’éducation et de professionnels signataires du réseau. 251
apprenants ayant bénéficié du cycle complet d’éducation
(trois séances) ont répondu a un questionnaire décomposé en
quatre parties : la satisfaction des personnes, le retentissement
des activités du réseau, les pratiques de santé, les données
sociodémographiques. 10| professionnels du réseau ont été
interrogés sur la formation professionnelle, la communication
avec le réseau, I'inclusion et le suivi des personnes, les séances
d’éducation et la satisfaction globale.

Santé des artéres

Apport des graisses Activité physique

Identification des pratiques L’apprenant calcule son total
santé en tenant compte de
ses résultats biologiques (6

variables)

L’apprenant établit la liste des
aliments qu’il a consommeés
dans une journée

L’apprenant liste toutes les
activités menées dans une
semaine

Confrontation avec les savoirs
de référence

L’apprenant met son total
santé en relation avec
I’évolution de la plaque
d’athérome

L’apprenant met son total de
graisses consommées avec les
recommandations sur I’équilibre
alimentaire

L’apprenant met son total
semaine en relation avec les
recommandations actuelles

Identifications d’actions a
mener

L’apprenant découvre des
actions simples qui vont avoir
un bénéfice direct sur 'une ou
plusieurs des 6 variables

L’apprenant découvre, pour
chaque aliment (120 aliments
analysés) I'apport en graisses
saturées et insaturées

L’apprenant découvre, pour
chaque activité, l'intensité et les
calories dépensées

L’apprenant analyse son
environnement géographique,
humain ainsi que le colit
potentiel engendré par la mise
en place d’une nouvelle activité

Analyse du contexte

L’apprenant analyse ses modes
d’approvisionnement et de
stockage des aliments, ses
fagons de cuisiner et de manger

L’apprenant analyse son
environnement géographique,
humain ainsi que le colt
engendré par la mise en place
d’une nouvelle activité

Tableau 1
Activités réalisées en situation par I’apprenant et principaux indicateurs, aux différentes étapes.
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Dans les autres contextes (ile Maurice, Burundi, Botswana, Mali,
Guyane, Mayotte), les analyses ne sont pas aussi complétes du
fait d’'un manque de ressources humaines pour les données de la
recherche, la priorité allant le plus souvent au développement du
travail éducatif en direction des personnes malades. Cependant,
le nombre de séances réalisées par les professionnels formés et
dans les différentes structures est connu, ainsi que les indicateurs
relevés en séance tels que les variables agissant sur la santé des
artéres : index de masse corporelle, glycémie, tension artérielle,
tabac, actions décidées par les apprenants. Toutes les fois que
cela a été possible, I'analyse quantitative s’est appuyée sur les
calculs de fréquences et de pourcentages avec une utilisation du
test du chi-2 pour comparer les données entre les différentes
structures. Elle a été complétée par une étude de la moyenne
et de I'écart-type pour les variables quantitatives clinico-
biologiques et par I'utilisation du test t de Student pour les séries
appariées, en comparaison avant/apres des données. A partir de
données qui portent tout autant sur les résultats obtenus par
les apprenants au cours des situations d’apprentissage (bilans,
analyses des pratiques ordinaires, choix d’actions) que sur les
comptes-rendus réguliers établis par les équipes d’encadrement,
le travail qui s’est exercé autour des nids d’apprentissage peut
&tre présenté comme le montre le tableau 2 ci-dessous.

Chaque structure qui propose les situations d’apprentissage
demande un accord préalable au participant. Apreés avoir regu
une information sur les modalités des séances éducatives qui
vont lui étre proposées, le participant peut accepter ou non de
s’engager. |l conserve le droit d’interrompre le cycle éducatif
a tout instant. La confidentialité des données est assurée par
Pattribution d’un identifiant.

RESULTATS OBTENUS

N L’impact du cycle initial

Entre 2004 et 2006, la plupart des professionnels de santé
inclus dans le réseau REUCARE ont mené au moins une

situation d’apprentissage (61 % d’entre eux) et 65 % ont
déclaré vouloir continuer. Le travail éducatif en réseau leur
a permis d’améliorer leurs pratiques professionnelles en
direction des personnes a risque (80 % d’entre eux) ou
en direction des autres (66 %). Les professionnels de
santé parlent de véritable changement de leurs méthodes
de travail, mais 68 % d’entre eux soulignent aussi les
changements des apprenants depuis leur prise en charge
éducative. 95 % des professionnels se disent satisfaits voire
tres satisfaits.

Durant les deux premiéres années (2004-2006), 25 % des | 317
apprenants inclus dans le réseau REUCARE ont bénéficié d’un
cycle initial complet (santé des artéres, alimentation, activité
physique). Toutes les personnes qui ont bénéficié du cycle
sont satisfaites (98 %, dont 86 % trés satisfaites). La satisfaction
porte sur le contenu des séances, le choix des themes, le
mode collectif des séances et des outils, les connaissances et
les conseils apportés. Les personnes apprécient la démarche
de choix d’actions pour la santé et la jugent trés motivante.
Plus de 90 % déclarent que les situations leur ont permis
de mieux comprendre la santé des artéres et le probléme
des graisses dans I'alimentation. 91 % des apprenants
déclarent avoir changé leurs habitudes alimentaires aprés la
séance. Les résultats cliniques et biologiques, avec un recul
minimum de huit mois entre I'inclusion dans le réseau et le
recueil des données chez les sujets ayant bénéficié d’un cycle
complet montrent une évolution favorable : amélioration de
I’hémoglobine glyquée (7,81 +1,50 % versus 8,1 | £ 1,54 %,
p<0,005), amélioration des paramétres lipidiques (Low
Density Lopoprotein cholestérol et High Density Lopoprotein
cholestérol améliorés : respectivement 1,20 + 0,43 versus
1,32 +0,0,25g/1et 0,38+ 0,1 I g/l vs 0,35 £ 0,12 g/l, p<0,005),
de la pression artérielle (138,4 + 15,5 vs 143,0 + 14,6 mmHg,
p<0,005) et du tour de taille (108,4 + 7,6 cm vs 109,5 +
7,5 cm, p<0,05). Les résultats obtenus dans les différents lieux
montrent que les actions choisies dépendent non seulement
des individus, mais aussi des contextes (cf tableau 3).

Contexte Thématique
Gestion de
Lieu . .Cacl.re Public concerné Santé arteres ppo.rt des Pactivité
institutionnel graisses q
physique
fle de la Réseau de santé Risque cardiovasculaire, 841 patients 567 patients 327 patients
Réunion RéuCARE Diabéte 125 séances 92 séances 54 séances
fle de la . ; . Eleves de 4¢ et 3¢ de 157 éléves
o Education nationale A - , -
Réunion collége 4 séances
A Ré 303 patient: 120 patient: 63 patient:
lle Maurice eseau ) Risque cardiovasculaire I,Da fents Pa 1ents P‘:i ents
communautaire 74 séances 24 séances 14 séances
) Réseau de santé ) ) ) | 970 patients 287 patients
Burundi R Risque cardiovasculaire i . -
communautaire 218 séances 4| séances
Tableau 2

Mise en place des situations d’apprentissage dans des contextes culturels et institutionnels différents (2007-2009).
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RéuCARE CHU Maurice Burundi

(n=841) (n=210) (n=815) (n=1211)
Dates 05/2007- 06/2008- 06/2007- 08/2007-

05/2009 05/2009 06/2009 12/2008
Nombre d’action(s) par participant 0-3 1-3 0-3 1-4
Actions choisies (%)
Je mange moins salé 7,6 6,0 7.9 27,5 *
Je mange des légumes et un fruit a chaque repas 12,7 15,7 16,7 9.8 §
Je diminue les sucreries et j'arréte le grignotage 10,8 20,9 §= 14,8 19,7 *=
Je prends des repas équilibrés 10,5 14,8 § 9,1 4.8 *
Je limite I'apport de graisses 172§ 28,6 * 13,7 41,0 *
Je me limite a un verre d’alcool/jour 1,1 2,9 2,0 73$%
Je marche 30 mn/jour 18,8 295 % 19,5 306 %
Je marche 30 mn 3 fois par semaine (ou équivalent) 10,3 14,3 9,4 10,6
Je prends réguliéerement mes médicaments 2,1 4,3 59 85 =
Jarréte de fumer 2,3 48 1,0 72 %

*p<0,001 vs les 3 autres lieux
= p<0,001 vs REUCARE (test du Chi-2)

$ p<0,001 vs Maurice et REuUCARE

§ p<0,05 vs Maurice

Tableau 3
Actions choisies par les apprenants

N Un accés possible a un grand nombre

Depuis 2004, les situations d’apprentissage sont proposées a des
apprenants trés différents, dont des adultes et des adolescents
présentant des parcours de socialisations fort divers,
notamment d’un point de vue familial, scolaire ou professionnel.
Les situations sont mises en ceuvre dans des contextes tout
aussi différents qui vont de I'lle de la Réunion a I'lle Maurice et
au Burundi, en passant par la France métropolitaine, la Guyane,
le Botswana, Mayotte et le Mali. Toute personne qui intégre
la structure ou linstitution qui diffuse I'approche (I'hopital, le
réseau de santé, le réseau communautaire, I'association) se voit
proposer I'une ou l'autre des situations d’apprentissage, ou les
trois : apprendre a maitriser la santé des artéres, apprendre a
maitriser 'apport des graisses dans I'alimentation, apprendre
a gérer son activité physique ordinaire. Selon les cas, d’autres
thématiques peuvent étre proposées en premier lieu ou en
complément du cycle initial, comme par exemple comprendre
le diabéte et ses traitements, ou comprendre les enjeux de la
mise sous insuline.

Durant les cinq premiéres années du développement de
I’approche, plus de 3000 apprenants ont bénéficié d’une,
deux ou trois situations d’apprentissage. Depuis 2004, ce
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sont au total plus de 10 000 personnes malades chroniques
qui ont bénéficié d’'un accompagnement éducatif reposant
sur I'approche intégrative proposée dans les situations
d’apprentissage.

N Des formateurs soignants et non soignants

Cet important développement a été rendu possible par le
fait que les nids d’apprentissage apparaissent sous forme de
publications complétes qui comprennent un guide pédagogique
détaillé a destination du formateur, ainsi que des livrets en
couleurs que les apprenants emportent chez eux. Adaptés
aux contextes dans lesquels ils sont utilisés, les livrets sont
désormais traduits dans les langues des pays concernés :
en kirundi pour le Burundi, en anglais et en setswana
pour le Botswana, pays qui travaille depuis deux ans sur le
développement des nids d’apprentissage a I’échelle nationale.
Au Botswana, un travail de collaboration étroite a été
effectué avec le Ministére de la santé du pays et I'’Association
pour la promotion de la santé internationale (APSA) Cette
Organisation non gouvernementale (ONG) a été a l'initiative
des développements réalisés a I'lle Maurice et au Burundi, un
important projet de développement ayant été soutenu par la
World Diabetes Foundation (WDF). Au Mali, le partenariat
de recherche et de développement s’est concrétisé grace
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a 'ONG Santé Diabete, avec la mise en place de cycles
d’éducation de groupe par des pairs éducateurs formés aux
situations d’apprentissage. En France métropolitaine, ce sont
surtout les maisons du diabéte et la maison Diabéte-Obésité-
Risque Cardiovasculaire (DOC) de la Mutuelle générale
de I’éducation nationale (MGEN) qui relaient le travail et
proposent les situations d’apprentissage aux personnes
obéses, diabétiques et/ou a risque cardiovasculaire. A
Mayotte, un partenariat de recherche et de développement
s’est concrétisé avec le Réseau Diabéte Mayotte (REDIAB-
YLANG), le projet de recherche présenté par I'Université
de La Réunion ayant été validé et soutenu par le Ministére
de I'outre-mer. Dans les différents pays, 'accompagnement
a été réalisé par des acteurs différents (médecins, infirmiers,
aides-soignants), mais aussi par des patients experts qui ont pu
accompagner un processus qui présente un certain nombre
de garanties qu’il est important de pointer ici.

La premiére est la double validation du dispositif, des le
départ, par des experts des sciences médicales et des experts
des sciences humaines et sociales. C’est bien parce qu’un
travail conjoint a fait I'objet d’analyses approfondies qui se
sont inscrites sur environ cinq années d’expérimentations et
de régulations que le processus peut ensuite s’autonomiser
et devenir accessible a d’autres acteurs qui peuvent s’en faire
le relais. L'une des caractéristiques principales de la collection
EPMC est précisément de pouvoir faire 'objet de régulations et
d’actualisations permanentes, notamment par I'expert médical
qui travaille au plus prés des savoirs scientifiques disponibles
sur la thématique traitée. En suivant 'agencement du dispositif
et en respectant son contenu, I'éducateur est en condition de
ne pas faire d’erreurs majeures puisque I'ensemble des analyses
a donné lieu a une double validation (sciences médicales et
sciences sociales) complétée d’expérimentations dans divers
lieux. Si 'éducateur doit se porter garant du bon déroulement
de la situation d’apprentissage et de la dynamique qu’il est
nécessaire de créer, les experts des sciences médicales et des
sciences humaines et sociales se portent garants de la validité
et de l'actualité des savoirs mis en jeu dans le dispositif, ainsi
que de la pertinence et de I'adéquation de I'agencement
général proposé.

La seconde particularité est liée a un cadrage précis qui
propose une conduite de la séance étape par étape,
I'agencement général obéissant a des conditions telles qu’elles
présentent un maximum de garanties de pouvoir obtenir
des résultats avec les apprenants. La sélection de formes de
savoirs adaptées et pertinentes, et le choix d’activités variées
sont autant d’éléments qui maintiennent en permanence
I'intérét de I'apprenant. Pour le formateur, les consignes
sont claires (elles sont écrites dans le livret du formateur)
et les indicateurs de réussite sont clairement identifiés.
Les apprenants gardent la possibilité, sur le long terme, de
se référer a des savoirs de référence qu’ils comprennent
puisqu’ils partent chez eux en emportant un support qui a été
travaillé en situation avec I'accompagnement du formateur.

Tout au long de la situation d’apprentissage, le formateur
peut ainsi s’assurer que I'apprenant comprend ce qui est a
comprendre : lorsque I'apprenant quitte la situation éducative,
le formateur est assuré de la compréhension et de la réception
que I'apprenant a pu réaliser durant la séance. Une telle
situation n’a rien a voir avec la distribution de documents
dits « pédagogiques » dont on ne contrdle en rien la réception
puisque cette derniére est le plus souvent livrée a la seule
discrétion de celui a qui 'on remet le document. Par ailleurs,
dans les deux livrets (formateur et apprenant), I'inscription
des résultats sur un temps long est visualisée par la présence
d’un tableau synthétique qui organise le suivi sur cing ans : une
personne confrontée a des problémes de surpoids, d’obésité
ou de pathologie cardiovasculaire voit ainsi que les résultats
s’obtiennent non pas sur quelques jours, mais sur plusieurs
mois. Enfin, toutes les fois que c’est nécessaire, la nécessité
de solliciter ou consulter le corps médical est signalée dans le
livret de I'apprenant (et bien sar, dans le livret du formateur),
ce qui permet au formateur de ne prendre aucun risque pour
la santé de la personne.

La troisiéme condition de développement réside dans la
formation des acteurs, dont les pairs éducateurs ou les patients
experts. Pour réussir a respecter le cadrage fixé et ne pas
aller au-dela de son réle d’éducateur et/ou d’accompagnateur
en éducation thérapeutique, des temps d’appropriation du
dispositif et de réflexion sont programmés d’emblée car ils sont
considérés comme étant absolument nécessaires. Le cadrage
comprend plusieurs volets. En premier lieu, la clarification
du positionnement de I'éducateur et/ou accompagnateur en
éducation thérapeutique par rapport au monde soignant.
Lors de la formation, les formateurs de formateurs précisent
notamment que I’éducateur et/ou I'accompagnateur en
éducation thérapeutique n’est ni médecin, ni infirmier, ni
pharmacien, ni professeur dans un champ disciplinaire précis.
Cette clarification a le mérite de poser les limites de I'action
possible de chaque professionnel en méme temps qu’elle
permet d’emblée de penser la nécessaire complémentarité
des actions des uns et des autres. En second lieu, le cadrage
fait 'objet d’une sélection des pairs éducateurs et d’un suivi
régulier de leur travail. Ainsi, au Mali, chaque pair éducateur
a d’abord regu une formation aux « nids d’apprentissage »
dans le cadre d’une rencontre de trois jours (premiére
année) suivie d’'un complément de trois autres journées
(seconde année). Au cours de chaque temps de formation, les
candidats pairs éducateurs ont eu 'occasion de s’approprier
les supports utilisés, d’analyser les contenus proposés et de se
mettre peu a peu en perspective de pouvoir assurer le travail
d’accompagnement du dispositif, en vue de son extension et
de son développement. Fort de cet ensemble de clarifications,
chaque candidat a bien conscience que tout manquement peut
faire 'objet d’'une non sélection dans le groupe de formateurs.
Les candidats sont mis en situation de pratiquer a leur tour
en adoptant la posture, non plus de I'apprenant, mais celle
du formateur. A I'issue de ce processus de formation, les
personnes qui restent volontaires et sont jugées capables
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d’assurer I'accompagnement de I'approche éducative sont
amenées a exercer le travail avec de nouvelles personnes
malades chroniques. Un processus de suivi est mis en place
a travers un travail d’analyse continu qui conduit a voir les
formateurs en situation et a s’assurer du non dépassement
des fonctions et des roéles assignés (Debussche & al., 2010)

[43].

DISCUSSION

I Des atouts, mais aussi des limites

La construction des situations d’apprentissage telles qu’elles
ont été expérimentées depuis maintenant presque une
dizaine d’années apparait féconde, tant pour les perspectives
que ces orientations offrent pour le développement de
I'action que pour leur intérét en matiére de recherche. Les
résultats obtenus sont a mettre en relation avec des actions
d’éducation de groupe dont I'utilité et les effets positifs
ont été soulignés par ailleurs dans les maladies chroniques
(Lorig & al., 2001) [44] ; (Norris et al., 2001) [45]. Les
stratégies mobilisées renvoient aux approches cognitives et
comportementales en associant la résolution de probléme et
en tenant compte des contextes individuels et sociaux. Elles
permettent la fixation d’objectifs réalistes et réalisables :
préparation et capacité au changement, centration sur
la personne, apprentissages sur les compétences et les
capacités d’adaptation (Peyrot et Rubin, 2007) [46]. Elles
travaillent aussi sur la nécessité d’agir en proximité et sur un
plan communautaire, en prenant en compte le contexte de
P'individu (Hawthorne et al., 2008) [47]. D’ordinaire, dans la
relation triangulaire qui met en jeu le formateur, les savoirs
et 'apprenant, le formateur reste le plus souvent maitre des
savoirs sans que ces derniers soient directement accessibles
pour les apprenants. Le formateur s’octroie souvent le droit
de pouvoir négocier et de donner des conseils en fonction de
ce qu'’il pense étre bon pour I'apprenant, en référence a des
recommandations standardisées établies a partir de profils
d’individus standard, mais aussi en référence a des valeurs
que le formateur peut penser comme étant universellement
partagées. Un tel cadre d’action est souvent opératoire
pour des situations dans lesquelles I'expertise du formateur
doit permettre de répondre rapidement a une situation
donnée (face a une blessure, par exemple), mais il ne I'est
pas forcément dans le cadre d’une gestion ordinaire de la
maladie chronique qui exige de I'apprenant qu’il agisse au
quotidien sur un temps long, en tenant compte de sa culture,
de ses priorités, de ses valeurs et des contextes sociaux
dans lesquels il évolue. En travaillant sur la perspective d’'une
appropriation effective des savoirs par les apprenants et en
intégrant le travail dans la durée, en lien avec le temps et
les espaces qu’ils traversent, les situations d’apprentissage
analysées ici supposent que le formateur accepte I'idée d’'une
appropriation effective des savoirs par I'apprenant, ce qui va
de pair avec I'acceptation de rapports de pouvoir différents
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de ce qu'ils sont souvent. Or, cette question n’est pas sans
poser un certain nombre de problémes qui relévent tout
autant des formateurs et des apprenants eux-mémes que des
héritages organisationnels dans lesquels les actions doivent
s’'inscrire. L'une des principales difficultés est liée au formateur
a qui 'on ne demande surtout pas d’étre un diagnostiqueur
ou un prescripteur. La mise en place des nids d’apprentissage
questionne nécessairement les identités professionnelles,
notamment celles de soignants qui ont un travail important
a faire pour devenir formateurs et/ou éducateurs. Dans la
situation d’apprentissage, le formateur n’utilise pas le discours
pour expliquer les phénomeénes que les apprenants vont
é&tre amenés a comprendre, pas plus qu’il ne I'utilise pour
convaincre ou faire prendre une décision a tout prix. Le
formateur prépare I'agencement matériel de la situation,
donne les orientations et les consignes, aide I'apprenant a
élaborer les connaissances, observe ce que chacun réalise et
écoute ce que chacun dit. Il éduque la capacité d’attention
de l'apprenant et aide ceux qui éprouvent des difficultés
particulieres, notamment par rapport a la maitrise de la
langue francaise, de la langue écrite ou des relations sociales.
Le formateur stimule et soutient I'activité et surveille les
indicateurs de résultats. Dans le monde des soignants, cette
posture qu’il doit adopter afin de laisser I'entiére possibilité de
réalisation a I'apprenant n’est pas conforme a ce qu'il a appris
a faire avec des personnes qui restent le plus souvent pensées
autour du modele idéal (Hughes, 2003) [31].

Les difficultés ne sont pas moindres lorsque I'on analyse ce
qui se passe du cété des apprenants eux-mémes. L’individu
qui se voit proposer une situation d’apprentissage ne saisit
pas forcément d’emblée ce qui est attendu de lui. Les
représentations sociales liées a la santé et/ou a la maladie
sont prégnantes (Herzlich, 1986) [9] ; (Laplantine, 1993) [10].
En conséquence, 'apprenant attend souvent du professionnel
expert qu'il lui dicte ce qu’il a a faire et qu'il lui prescrive les
actions a mener comme il se ferait prescrire des médicaments
(Gravois Lee et Garvin, 2003) [28]. Dans les cadres spécifiques
de I’éducation a la santé et de I’éducation thérapeutique,
éduquer c’est aider I'apprenant a participer activement a la
gestion de sa santé et il faut souvent du temps pour que se
mettent en place des pratiques auxquelles certains ne sont pas
habitués, comme par exemple venir dans la séance éducative
avec les résultats antérieurs, ou choisir une action qui soit
différente de celle de son voisin. Il apparait ainsi que si la
dimension micro des situations d’apprentissage est désormais
maitrisée et opérationnelle, les dimensions meso et macro
contextuelles sont encore a travailler afin d’autoriser des
extensions qui pourraient largement dépasser ce qui est
obtenu a I'heure actuelle.

N Des développements a poursuivre

La conception et le développement de dispositifs d’apprentissage
apparait néanmoins comme |'une des illustrations possibles des
voies concrétes a travers lesquelles la recherche en sciences
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humaines et sociales, en collaboration avec les sciences
médicales, peut contribuer utilement a la réflexion et a I'action
publique sans affaiblir le travail scientifique qui constitue sa
spécificité. Cette co-construction se heurte cependant a
l'inertie des institutions et aux socialisations professionnelles
des soignants qui ne vont pas nécessairement dans ce sens
(Balcou-Debussche, 2003) [23] ; (Balcou-Debussche, 2004)
[24]. Les formateurs doivent encore apprendre a partir des
interprétations différenciées de la santé et de la maladie dans
des environnements tout aussi différenciés plutét que de
continuer a évoquer les actions et les savoirs des individus
en termes de manques de connaissances, de motivation, de
moyens ou d’incompétences (Balcou-Debussche, 2006) [14].
Il s’agit la d’un travail difficile qui nécessite une expertise et du
temps, et il n’est pas certain qu'actuellement les professionnels
formés dans des logiques strictement disciplinaires construites
autour d’un découpage par pathologies soient les mieux
placés pour le faire (Balcou-Debussche, Debussche, 2008)
[30], notamment si 'on considére que 'accés a I'éducation
pour un plus grand nombre reste un obstacle important dans
la maladie chronique et I'éducation en santé (Peyrot et al.,
2009) [46].

Dans les pays dits développés, les résultats montrent
que la mise en place de telles dynamiques constitue une
complémentarité intéressante au suivi médical, en paralléle a
I'expertise diagnostique telle qu’elle est pratiquée actuellement.
Les situations d’apprentissage peuvent se décliner a travers
des cycles éducatifs de groupe, mais elles peuvent aussi étre
mobilisées en tant que support individuel permettant de
mieux articuler l'action des professionnels éducateurs avec
celle des professionnels soignants. Actuellement, plusieurs
expérimentations vont dans ce sens, avec notamment un
travail en direction des médecins généralistes qui voient la
possibilité d’inscrire le travail éducatif qu’ils revendiquent dans
les cadres de fonctionnement qui sont les leurs. Les analyses
et les expertises qui ont été réalisées autour des situations
d’apprentissage permettent désormais de mieux penser leur
inscription dans des organisations différentes de celles dans
lesquelles elles ont été pensées au départ. Les réflexions en
cours concernent ainsi la possibilité de nouveaux découpages
des situations afin de les intégrer dans le cadre de plusieurs
consultations congues comme une suite d’actions éducatives
complémentaires et capables de produire, a terme, les résultats
attendus en matiére de gestion de la maladie chronique.
Le travail d’objectivation qui a déja été réalisé autour des
appropriations des savoirs en jeu en lien avec les contextes,
avec un ensemble d’indicateurs précis qui permettent une
lisibilité de 'avancement particulier de chaque apprenant, peut
en effet contribuer, a co(t restreint, a un développement du
travail éducatif par des acteurs différents, dans de nouvelles
organisations et structures. De telles extensions devraient
permettre une diminution de la charge économique et financiére
que les actions d’éducation et de prévention représentent, y
compris parce qu’une évaluation précise des actions est possible
et qu’en les analysant réguliérement, les indicateurs pourraient

permettre de mieux esquisser les priorités pour les actions a
venir, en suivant au plus prés les évolutions des sociétés et les
problémes de santé publique qui s’y posent.

Dans les pays en développement, les situations d’apprentissage
ont déja montré leur potentiel d’inscription, ce qui n"empéche
pas de voir apparaitre d'importantes différences de résultats
selon les différents pays. La fragilité politique ou économique
des pays concernés, ou encore les priorités fort diverses
des individus font que I'approche bénéficie d’une inscription
sociale et culturelle plus ou moins réussie. Au Burundi, le
programme éducatif n’a pas pu se poursuivre au-dela des
trois années d’expérimentation faute de stabilité politique
et de financements. Au Mali, les événements politiques
récents ont fragilisé le développement d’un processus qui
réussissait pourtant a s’inscrire dans des perspectives micro
territoriales, impliquant ainsi des associations, des espaces
communautaires et les structures hospitaliéres. Au Botswana,
dans un cadre politique et économique beaucoup plus stable,
le développement de I'approche s’organise progressivement a
travers une collaboration étroite qui vise tout autant I'extension
nationale du dispositif que la possibilité, pour les individus,
de se reconnaitre dans des fagons de penser et de faire qui
ne leur semblent pas étrangéres. Le travail d’adaptation qui
s’est engagé a pris du temps, mais c’est aussi le garant d’'une
inscription sociale et culturelle pérenne, en vue de résultats qui
mériteront d’étre analysés sur les court, moyen et long termes.
Enfin, des analyses plus fines sont en cours a Mayotte ol un
projet de recherche a permis de récolter de nouvelles données
aupreés des personnes, par le biais d’entretiens qui sont en cours
d’analyse. A La Réunion, I'analyse des liens entre les pratiques
langagiéres et les appropriations de savoirs lors des situations
d’apprentissage apporte des éclairages intéressants sur les
possibilités de développer des compétences en littératie en santé
(Balcou-Debussche, 2012) [48]. L'impact d’'un cycle éducatif sur
les données biologiques de personnes diabétiques de type 2 est
en cours (Debussche, Collin, Fianu & al., 2012) [49], de méme
que la faisabilité de I'approche par des professionnels divers et
formés a cet effet. Dans une perspective de développement
des alliances pluridisciplinaires (Billon-Descarpentries, 2003)
[50], le travail de recherche se poursuit également grace a
un renforcement important des ressources humaines du fait
de partenariats qui s’établissent sur le plan régional entre
I’'Université et le Centre hospitalier universitaire (CHU) de
La Réunion, mais aussi sur le plan national et international
avec l'inscription de ces travaux dans les développements
scientifiques de I'Institut frangais d’éducation (IFé) et du réseau
UNIRéS (UNlversités en Réseau pour I'éducation a la Santé).

CONCLUSION

Congues a partir de travaux scientifiques issus des sciences
médicales et des sciences humaines et sociales, les situations
d’apprentissage analysées ici apportent une contribution a
la réflexion et au développement des actions en éducation
thérapeutique. Leur potentiel d’'intégration dans des contextes
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différenciés est un atout ; les résultats encourageants obtenus
dans différents espaces avec des apprenants de profils
différents en sont un autre. En France, cet apport s’inscrit
dans un cadre général ou des efforts importants sont encore
a faire en termes de professionnalisation des formateurs en
éducation thérapeutique et des apprenants eux-mémes, tant
du cété de la dimension épistémologique que praxéologique.
Le fort développement des maladies chroniques, I'age de
plus en plus avancé des personnes concernées, la pénurie
de médecins spécialistes dans certaines spécialités et dans
certains secteurs risquent de conduire vers des mutations
importantes du c6té des pratiques éducatives. Dans les
années a venir, les évolutions sont donc a analyser au fil
des possibilités qui sont offertes, notamment dans les
spheres ou les mutations plurielles et rapides autorisent
des agencements particuliers du c6té de la recherche
et des possibilités d’action. En accueillant les situations
d’apprentissage comme des expériences prometteuses
pour I'éducation dans les structures de soins, de santé et de
prévention, les espaces insulaires périphériques tels que La
Réunion, Maurice ou Mayotte, et les pays en développement
comme le Burundi ou le Mali constituent, de ce point de
vue, des observatoires précieux que les recherches en cours
continuent a explorer.

Il serait difficile de conclure sans souligner le fait que ce
type de développement ouvre aussi et surtout un large
champ d’exploration pour les recherches en soins infirmiers.
Le travail a poursuivre est d’une telle ampleur qu’il laisse
nécessairement une part importante a chaque acteur ou a
chaque corps professionnel qui projette de s’en saisir. Dans
une période ou les dossiers relatifs a I'éducation thérapeutique
sont en mouvement et oul les positionnements des uns et des
autres peuvent se négocier, le corps infirmier a beaucoup a
apporter en prenant plus amplement la place qui lui revient.
Dans les différentes structures et organisations en France,
la profession infirmiére est abondamment sollicitée pour
le travail praxéologique a exercer autour des pratiques
d’éducation thérapeutique, mais force est de constater qu’elle
I’est beaucoup moins dans les instances décisionnelles et/ou
scientifiques. Il reste donc a penser la fagon dont les différentes
professions qui ceuvrent pour le maintien de la santé des
individus pourraient construire ensemble des agencements
cohérents capables de garantir aux malades chroniques un
acceés équitable et performant a la prévention, a I’éducation
et aux soins. Face a ce vaste programme, le corps infirmier
ne peut qu’interroger les voies par lesquelles de nouveaux
espaces de réalisation, d’émancipation et de reconnaissance
pourraient se révéler et s’affirmer. Plusieurs chantiers sont
encore a ouvrir en France et en dehors, tant en explorant le
développement de nouvelles dynamiques humaines, sociales
et organisationnelles sur différents terrains qu’en construisant
un projet scientifique solide, capable d’apporter les éclairages
nécessaires a une compréhension plus fine de la complexité
de I'éducation thérapeutique et de la diversité des éléments
en jeu.
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