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Dans quelle mesure, les représentations de I'autonomie chez les
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Résumé - Introduction : L’autonomie est souvent énoncée comme un objectif en ETP. Toutefois, cette
notion n’est pas clairement définie et son opérationnalisation est laissée a la libre appréciation des équipes.
Dans la mesure ou les représentations guident les pratiques, les représentations de 1’autonomie chez les
professionnels de santé engagés dans les programmes d’ETP sont-elles un bon indicateur de leurs pratiques
rapportées ? Méthodes : Une étude qualitative inductive, par entretiens semi-directifs a été réalisée et
complétée par un questionnaire type Q. sort, aupres de 8 soignantes (médecins, infirmiéres, diététiciennes et
pharmacienne) exercant en France. Résultats et discussion: Pour les points partagés, [’autonomie est
définie comme la capacité de mettre en place des compétences d’autosurveillance et d’autosoin. Le point de
désaccord dans la représentation de I’autonomie chez les soignants se situe au niveau de la question
suivante : qui du patient ou du soignant définit ’autonomie. Lorsqu’elle est définie par le soignant, les
soignants semblent aborder des postures plus ambivalentes (dont la finalité est 1a confrontation a la norme de
I’éducateur). A I’inverse lorsqu’elle est définie par le patient, les soignants semblent s’appuyer sur des
postures plus endogénes (dont la finalité est la découverte de sa propre norme par le patient).

Mots clés : autonomie / représentations sociales / posture éducative / soignant

Abstract — Interactions between healthcare professionals’ representations of autonomy and their
educational posture in therapeutic education programs. Introduction: Autonomy is often stated as an
objective in TPE. However, this notion is not clearly defined and its operationalisation is left to the discretion
of the teams. Insofar as representations guide practices, are representations of autonomy among healthcare
professionals involved in TPE programmes a good indicator of their reported practices? Methods: An
inductive qualitative study using semi-structured interviews was carried out with 8 healthcare professionals
(doctors, nurses, dieticians and pharmacists) practising in France, supplemented by a Q. sort questionary.
Results and discussion: For the points on which there was agreement, autonomy was defined as the ability
to implement self-monitoring and self-care skills. The point of disagreement in the representation of
autonomy among carers lies in the following question: who defines autonomy, the patient or the carer? When
autonomy is defined by the carer, carers seem to adopt more ambivalent postures (the aim of which is to
confront the educator’s norm). Conversely, when autonomy is defined by the patient, the carers seem to rely
on more endogenous postures (the aim of which is for the patient to discover his or her own norm).

Keywords: autonomy / social representations / educational posture / carer
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1 Introduction

Les maladies chroniques ont la spécificité d’évoluer sur le
long terme et d’avoir un fort retentissement sur la qualité de vie
du patient et de son entourage [1]. Pour limiter I’apparition de
complications, le patient peut développer des compétences
pour mieux s’approprier son traitement et mieux gérer sa
pathologie. Pour I’accompagner dans cette démarche, les
équipes de soins peuvent s’appuyer sur des programmes
d’Education Thérapeutique du Patient (ETP) définis comme
«un ensemble d’activités permettant aux patients d’acquérir et
de conserver les capacités et les compétences qui les aident a
vivre avec leur maladie » [2].

Pour ce faire, les équipes doivent mettre en place des séances
éducatives qui s’appuient sur une posture centrée sur le patient et
qui s’inspirent de techniques pédagogiques favorisant I’auto-
nomie [3]. Cette philosophie est en résonance avec les objectifs
de la Charte d’Ottawa [4], a savoir promouvoir des principes
d’apprentissage centrés sur 1’apprenant pour permettre aux
patients d’exercer leur propre choix en matiére de santé.

En 2023, I’éducation du patient présente toujours des
difficultés de mise en ceuvre [ 5] et les postures éducatives ne sont
pas homogenes allant d’une posture dirigiste a une posture ot le
patient est amené a se réaliser [6]. Selon Pétré ef al. [7] p.2 la
posture éducative peut étre définie comme «1’ensemble des
attitudes mobilisables et mobilisées qui vont favoriser I’expres-
sion des compétences éducatives. Cette posture éducative peut
étre considérée comme centrale dans le développement des
compétences en ETP puisqu’elle permet de s’ouvrir & tous les
aspects de représentations et croyances de 1’individu». Dans la
mesure ou la posture incarnée par le soignant va impacter la mise
enplace des séances éducatives, nous pouvons nous demander ce
qui impact en retour la posture éducative. Roussel et Deccache
[8] ont mis en avant 13 facteurs ayant une influence sur la posture
éducative dont une mauvaise compréhension des objectifs de
I’ETP ainsi que les représentations sociales. Dans la mesure ou
certains objectifs ne sont pas clairement définis, il semble
probable que les soignants s’appuient sur leurs représentations
pour adapter leurs pratiques. C’est notamment le cas pour
éduquer un patient a devenir autonome. En effet, si Iarticle L.
1161-1 delaloi « Hopital, Patients, Santé et Territoires » (HPST)
du 21 juillet 2009, rappelle que I’ETP a pour objectif de rendre le
patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements
prescrits et en améliorant sa qualité de vie [9], la définition du
terme « autonomie » en médecine reste imprécise [10]. S agit-il
de la capacité a réaliser au quotidien des autosoins prescrits
(e.g. appliquer ou adapter les doses liées au traitement), ou bien
de la liberté de choisir ses propres régles pour la gestion de sa
santé et de prendre la décision de s’y conformer, en assumant
pleinement la responsabilit¢é des conséquences de cette
décision? [11] p.21. Ou encore une position intermédiaire
qui pourrait étre évolutive ?

L’objectif « rendre le patient autonome » apparait souvent
dans les programmes d’ETP', mais il n’est pas décrit et
I’opérationnalisation des séances éducatives différe. Cette

! Cet objectif est annoncé dans un programme sur trois en PACA,
comme objectif principal ou objectif secondaire en avril 2022. Pour
plus d’informations confére site du CRES PACA —Oscar https://
www.oscarsante.org/provence-alpes-cote-d-azur.

recherche vise donc a répondre a la question suivante : Dans
quelle mesure, les représentations de 1’autonomie chez les
professionnels de Santé engagés dans les programmes d’ETP
sont-elles un bon indicateur de leurs pratiques rapportées ?

2 Méthodes
2.1 Cadre théorique

Cette recherche s’appuie sur une analyse qualitative
d’entretiens individuels proposés a des professionnels de
santé impliqués dans des programmes d’ETP associés a un test
de type Q. sort qui va permettre de mettre a jour les
représentations de ’autonomie dans des discours rapportés
d’un petit échantillon de professionnels. Les représentations
sociales sont une «forme de connaissance, socialement
¢élaborée et partagée, ayant une visée pratique et concourant
a la construction d’une réalité commune » [12] p. 53. Elles ont
pour but de refléter la «réalité sociale» c’est-a-dire qu’elle
forme des grilles de lecture partagées auxquelles nous avons
recours pour expliquer et comprendre le monde qui nous
entoure [13] pour agir et prendre position [14,15].

Dans cette recherche, nous nous centrerons sur 1’étude du
contenu de la représentation en nous appuyant sur une
démarche qualitative avec une méthode d’analyse de contenu
proposée par Dany [16] qui s’appuie sur I’analyse de contenu
proposée par Bardin [17]. Des entretiens individuels semi-
directifs ont été réalisés pour explorer le vécu par la production
d’un discours permettant d’accéder au systéme de représenta-
tion [18].

Cette méthode de recherche ne constitue pas un processus
linéaire par lequel on passerait systématiquement d’une étape
a la suivante, mais un « processus récursif», impliquant un
constant « mouvement en arriére et en avant» entre les
données de base, les extraits codés et 1’analyse des données
[19] cité par [16] p.91. Nous avons donc opté comme le
propose Dany [16] pour une démarche dynamique qui tolére
voire oblige a des «allers-retours» entre les différentes
étapes : la circonscription de 1’objet de recherche / la sélection
du corpus; la pré-analyse; les procédures de traitement /
I’exploitation du matériel ; I’inférence et 1’interprétation / la
synthése des résultats.

2.2 Entretiens et Q. sort

Cette recherche a été menée a partir d’entretiens semi-
directifs auprés de 8 soignants impliqués dans des programmes
d’ETP en France métropolitaine. Cette investigation a été
complétée par un questionnaire de type Q. sort [6] p.20
(Annexe 2). Un accord du comité d’éthique du Centre
Hospitalier Intercommunal Toulon la Seyne a été obtenu
(N°00012962).

Le guide d’entretien (Annexe 1) a été établi a partir
d’observations de terrain, puisque cette étude a été réalisée au
cours d’un stage de master et a partir d’une revue de la
bibliographie qui a été enrichie au fur et a mesure.

La recherche a été effectuée sur PubMed (("Personal
Autonomy"[Majr]) AND "Chronic Disease"[MeSH]) AND
"Education"[MeSH] ou 7 articles étaient disponibles. Ce
corpus a ¢été ensuite enrichi tout au long du processus
conformément a la démarche choisie [16].
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Le guide initial comptait 4 questions et il a été enrichi apres
une pré-analyse du premier entretien, puis du second, ainsi de
suite pour trouver une stabilité aprés le 5¢ entretien. Le guide
final comportait 9 questions sur 1’autonomie, sur les facteurs
qui ’impact et son lien avec la posture éducative : « Pour vous,
c’est quoi ’autonomie du patient?», «Faites-vous un lien
entre maladie chronique et autonomie du patient ? », « Selon
vous qu’est-ce qui peut impacter 1’autonomie du patient ? ».

L’analyse qualitative par interviews a été complétée par un
test Q. sort [6] p.20 afin de connaitre les postures éducatives
les plus adaptées en ETP du point des soignants dans une
volonté de triangulation des méthodes. L’idée de triangulation
repose sur un principe de validation des résultats par la
combinaison de différentes méthodes visant a vérifier
I’exactitude et la stabilité des observations [20]. Le
questionnaire a été réalisé a ’issue des entretiens. Il a été
demandé aux répondants d’attribuer un degré d’accord en
regard de 20 items, selon 4 modalités de réponses : «le plus en
accord» a une valeur assignée de +2; «en accord» a une
valeur assignée de +1 ; «je rejette tout a fait » a valeur assignée
de —2 et « en désaccord » a une valeur assignée de —1. Ce test
permet d’identifier la posture pédagogique dans laquelle se
projette les professionnels. Ces 7 postures sont regroupées en 3
grands registres d’attitudes qui vont d’une attitude de contrdle
ou attitude exogeéne (ou la finalit¢ de I’éducation est la
conformation de la personne éduquée aux normes de
I’éducateur) a une attitude endogéne (ou la finalité de
I’éducation est la découverte et I’expression par la personne
éduquée de sa propre norme intérieure) en passant par une
attitude ambivalente (ou la finalité est le développement de
connaissances) [6] (Annexe 2).

Le registre d’attitude endogéne comprend les attitudes
expectative, psychologisante et de symbiose. Ce registre
«s’appuie sur la conviction que le formé est pourvu d’un
potentiel éducatif dont le dynamisme est a rechercher chez
I’individu lui-méme. On ne force pas a apprendre. On crée les
conditions permettant au désir d’apprendre de s’épanouir et aux
facultés d’apprentissage, de s’exercer et de se développer » [6]
p.23. Les attitudes du registre ambivalent regroupent les
attitudes ferme et instructiviste qui croient aux vertus de
I’instruction : « éduquer, c’est instruire et exercer le raisonne-
ment. L’attitude instructiviste est convaincue de lanécessité d’un
interventionnisme extérieur, et rencontre 1’idée de redressement
ou de faconnement cependant contrairement a [’attitude
moralisante et de contréle, elle mise sur 1’é1évation de I’individu,
non pas par la brimade, mais par1’accés de celui-cialaraison et a
la science » [6] p. 23. A I’extréme opposé, le registre d’attitude
exogene regroupe les attitudes fermes et de controle en
considérant que «l’individu ne deviendra adulte que par
I’acceptation de la discipline et de 1’instruction que lui auront
imposées ses éducateurs. Le progres est au prix de I’effort répété,
inlassable (...) par un combat incessant contre leurs penchants
naturels (et donc mauvais) » [6] p.24. Pour chaque item, nous
obtenons une distribution pour laquelle on peut calculer un rang
moyen pour chaque item dans un échantillon donné [21].

2.3 Echantillonnage

Sont inclus des professionnels de santé, formés a ’ETP qui
ont participé a la création et/ou a I’évaluation d’un programme

d’ETP et donc a la constitution d’objectifs ou a leur évaluation.
Les premicres personnes interrogées 1’ont été sur le terrain de
stage puis chaque participant nous a orienté vers un autre
participant.

3 Résultats

Les résultats sont présentés de la maniére suivante : {3.1}
les participants, {3.2} définition de I’autonomie par les
soignants, {3.3} Variation de 1’opérationnalisation de 1’auto-
nomie en fonction de qui la définie en ETP, {3.4} Les facteurs
identifiés par les soignants comme influencant 1’autonomie des
patients, {3.5} La place de I’autonomie dans la construction
des séances éducatives {3.6} Les résultats du test Q. sort, {3.7}
Mise en lien des résultats du Q. sort et des catégories issues des
entretiens.

3.1 Participants

Huit participantes ont été incluses de mars a juillet 2022. 11
s’agit de 3 infirmiéres, 2 diététiciennes, 2 médecins et 1 phar-
macienne, dont 2 exercent en ville et 6 a I’hopital en France
métropolitaine. Les professionnels interviennent dans des
programmes portant sur le diabéte, I’asthme et les maladies
inflammatoires chroniques de I’intestin. Elles sont issues de la
région Sud et Ile de France et pratiquent ’ETP depuis 5 a
20 ans. Elles sont toutes formées aux 40heures (minimum
requis en France pour exercer I’ETP). L’échantillon a été
construit au fur et a mesure par « boule de neige ». Toutes les
professionnelles ont participé a la création d’un programme
ETP ou au moins a la création d’une séance éducative.

3.2 Définition de I’autonomie

L’analyse des verbatims montre que I’autonomie des
patients ayant une pathologie chronique semble étre associée a
4 notions «/’autogestion» (P1, P2, P5, P7) et «/[’autosoin »
(P3, P8) «[l’autosurveillance» (P3) et «la gestion du
quotidien» (P3, PS5, P6), mais n’appelle pas de définition
stricte «on n’a jamais vraiment eu de définition» (P2)
(Verbatims). Il est a noter qu’autogestion et autosoins ont été
utilisés par les participants de maniére différenciée mais avec
une définition similaire. Selon les participants, il y a «des
degrés d’autonomie variables» (P7) (Figure 1). Pour
I’autosurveillance, ils évoquent « la surveillance de I’évolution
des symptomes » (P3), «savoir étre a [’écoute de sa maladie »
(P3), «s’autosurveiller en surveillant [’évolution des sympto-
mes, en adaptant son traitement et en anticipant un examen si
besoin» (P3), «s’autosurveiller dans sa maladie et pouvoir
réagir au besoin, c’est a dire avoir les bons comportements »
(P3). Pour I’autogestion et 1’autosoin: «/’adaptation des
traitements » (P2), « ’anticipation des examens », « donner du
sens a son traitement » (P2), « comprendre ses examens », « se
prendre en charge seul » (P2), «se sentir prét et s autoriser a
faire seul» (P6), «[’atteinte des objectifs de sécurité» (P3),
«limiter les complications » (P8), «éviter les crises» (P3),
«choisir son mode de fonctionnement pour ne pas subir le
traitement» (P1). Enfin, pour la gestion du quotidien:
«l’autonomie permettrait aux patients d’avoir plus de confort
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Définition par les
professionnels de santé

Définition de I'autonomie a
travers les discours des soignants
avec plusieurs degrés

Définition par les patients

Absence de sens donc
absence d’autonomie

Gestion de la pathologie et
du traitement grace a un
tiers (pilulier, centre
diététique)

Choix du patient donc forme
d’autonomie

Prendre son traitement,
réaliser ses bilans
biologiques et y mettre du
sens.

Risque d’avoir des
complications

Autosoin et Autogestion
Autosurveillance
Gestion du quotidien

Le patient adapte son
traitement a sa vie en
choisissant ses ressources et
ses accompagnants. Il décide
d’arréter 'accompagnement
quand il a trouvé les
ressources en lui ou qu’il a
assez confiance en lui pour
poursuivre seul

Affirmation de soi

Figure 1. Présentation des résultats de la définition de I’autonomie a travers les discours des soignants.

de vie» (P3), «dans ’autonomie, je vois toutes les facettes de
leur vie quotidienne» (P6), «gérer les rendez-vous au
quotidien» (P8). Ces compétences semblent &tre évolutives
dans le temps.

3.3 Variation de I'opérationnalisation de I’autonomie
en fonction de qui la définie en ETP

L’autogestion, I’autosoin, I’autosurveillance et la gestion
du quotidien peuvent avoir différents degrés de mise en ceuvre.
En revanche, pour certains professionnels, 1’autonomie est
définie par le soignant et pour d’autres par le patient. D aprés
les entretiens réalisés, lorsque 1’autonomie est définie par le
patient, si ce dernier choisit de s’appuyer sur un tiers pour gérer
son traitement, ce choix est considéré par certains interviewés
comme une forme d’autonomie «si fu n'as pas envie de les
faire seul, tu peux étre autonome en ne faisant pas les choses
seul» (P4), «ce n’est pas ne plus avoir besoin de personne
mais savoir quand avoir besoin» (P1). A I’extréme, un patient
n’est jamais trop autonome, car cela veut dire qu’il est a I’aise
dans la gestion de sa maladie « non, non, non, je ne vois pas
comment on peut étre trop autonome » (P4). Mais cette vision
de I’autonomie nécessite de redéfinir la notion de normalité
«la normalité, c’est justement de ne pas prendre son
traitement tous les jours» (P4), «il faut redéfinir la notion
de normalité» (P4). La référence devient alors le patient lui-
méme. Entre ces deux extrémes, le patient peut développer des
compétences comme «la confiance en soi» (P1, P4), ou
encore, « la liberté d’adapter son traitement » (P3). Dans cette
vision, les besoins du patient sont pris en compte et le
professionnel tient compte de son contexte de vie, mais aussi
de ses ressources et de son état émotionnel. Sa temporalité
d’adaptation est accompagnée et respectée « ¢ ‘est la médecine
qui s’adapte au patient» (P3, P8) «on entend autonomie, au

sens ou on en parle la, c’est-a-dire en fonction de ses propres
références, c’est aller le mieux possible en choisissant ses
ressources avec cette maladie» (P5), « pour moi l’autonomie
ce n’est pas qu’il n’est besoin de personne mais qu’il sache
quand il a besoin de quelqu’un» (P1), « on ne va pas forcer un
patient a devenir autonome s’il ne s’en sens pas capable,
I"autonomie c’est si le patient le décide» (P3).Figure 2

Lorsque I’autonomie est définie par le soignant, le degré
d’autonomie est plus restrictif. Il est en lien uniquement avec la
capacité a gérer son traitement et a y mettre du sens. Sans gestion
de la part du patient et sans compréhension de sa part, iln’y a pas
d’autonomie : « il faut gérer son traitement sans aide extérieure »
(P7), «si on lui fait un pilulier, il n’est pas du tout autonome »
(P2), «il n’a pas besoin que son médecin lui rappelle quel
examen faire » (P6), « un patient doit connaitre les traitements et
envisager les effets secondaires mais quand je dis traitement, ce
n’est pas forcément des traitements médicamenteux, cela peut
étre un traitement diététique, de l'activité physique, mais le
patient en connait les tenants, les aboutissants » (P2), « il a intérét
a ne pas dépendre de quelqu’un si il est en permanence en
dépendance, notamment de son médecin ou de n’importe qui
d’autre sa vie va étre aliénée a quelqu’'un d’autre. Or, on veut
qu’il ait la capacité d’avoir une vie normale, un état de santé
normal, de bien étre donc il ne peut pas dépendre en permanence
de son médecin» (P7).

Cette autonomie s’acquiert a travers « la connaissance de
la maladie et du traitement» (P7). Dans cette vision de
I’autonomie, c’est d’étre capable de mettre en place des
objectifs médicaux qui ne sont pas forcément négociés « les
objectifs, tu ne les négocies pas, c’est le médecin qui les pose »
(P2, P6, P7).

L’autonomie décrite ici est «évolutive» (P1, P7) et
nécessite un «travail permanent» (P7) du patient: «a un
moment donné, tu vas arriver a la limite de ta compétence et
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Maladie traitement

Parcours de soin

Connaissances / Processus d'accompagnement a travers I'ETP qui va permettre au patient de

devenir acteur

Chronicité / Probléme psychologique /Type de X . , , .
o o oy Adaptation du parcous de soin / Méthode d’apprentissage /
type de trait p— o . Orientation vers des PEC adaptées / Apprentissage et techniques
. e de traitement et type de comportement a
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Figure 2. Les facteurs pergus par les professionnels comme influengant 1’autonomie'>.

quand tu seras a la limite, il faudra avoir quelqu 'un qui puisse
te relancer dans 1’élargissement de tes compétences» (P7).
Ces différents degrés d’autosoins, d’autosurveillance et
d’autogestion sont dépendants de limites physiques, psy-
chiques, cognitives ou techniques (e.g., 1’évolution du
matériel, la peur de ne pas pouvoir gérer une crise).

3.4 Les facteurs identifiés par les soignants comme
influencant I'autonomie des patients

L’analyse du discours a mis en lumiére des facteurs qui
pour les professionnels exercent une influence sur I’autonomie
du patient. Certains facteurs impactent positivement 1’auto-
nomie du patient, d’autres I’impact négativement et la
diminuent enfin, d’autres ’influencent sans précision de la
part des soignants si I’influence est positive ou négative.

Lors de I’analyse, les facteurs ont été sous-catégorisés:
A) les facteurs en lien avec la maladie et/ou les traitements, B)

2 Cette figure représente les facteurs qui impactent positivement ou
négativement I’autonomie du point de vue des patients en fonction de
4 critéres : le patient, le soignant, la maladie ou le parcours de soin.
Les cases en vertes sont selon les professionnels les facteurs qui
augmentent 1’autonomie, en rouge les facteurs qui diminuent
I’autonomie et en bleu qui impactent I’autonomie mais sans précision
sur I’impact positif ou négatif.

les facteurs en lien avec le patient, C) les facteurs en lien avec
le soignant et D) les facteurs en lien avec le parcours de soin.
Par exemple, 1'unité de texte suivante: «une posture trop
rigide ne favorisera pas I’autonomie» a été classée comme
frein de ’autonomie, dans la sous-catégorie : soignants.

3.4.1 Facteurs impactant 'autonomie selon les
professionnels

Les résultats présentés ici font état de facteurs ayant un
impact sur I’autonomie selon les soignants, mais sans précision
de leur part sur leur influence positive ou négative: A) la
chronicité, 1’évolution de la maladie; B) les résistances du
patient, la connaissance de soi, les situations de violence, les
réseaux sociaux, la notion de privation, les méthodes
d’apprentissage, les limites, 1’dge, la motivation;C) Ia
responsabilité percue, la peur du médecin d’étre inutile, les
connaissances et D) I’orientation vers des prises en charge
adaptées et 1’évolution des techniques : « fu y vois moins bien,
la maladie évolue, il faut que tu réinventes autre chose » (P3),
«mais sur le long terme, je ne sais pas si le patient ne
s ‘essouffle pas» (PS), « et quand un patient n’adhére pas, on
peut lui expliquer. Et apres, c’est une question de temps, ¢a ne
va pas marcher a tous les coups » (P1), «ils ont l'impression
qu’on les prive toujours de plaisir alimentaire, parce que ce
n’est quand méme pas les mémes repas surtout pour les
diabétiques » (P2).
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3.4.2 Facteurs favorisant 'autonomie

Dans le discours des soignants, les facteurs favorisant
I’autonomie, dépendent majoritairement du soignant C)
notamment de la posture éducative adoptée a travers la
relation soignant/soigné, la négociation des objectifs, I’écoute
bienveillante, le respect et la confiance : «a mon avis, c’est la
confiance en lui qu’on va pouvoir lui insuffler» (P3), «en
ayant une bonne estime de la part du soignant et une meilleure
confiance en se sentant écouté, le patient peut étre plus sUr de
lui. J'imagine que ¢a va étre plus simple pour Iui d’étre
autonome, de savoir quoi aller chercher, de savoir quoi faire »
(P4), «je pense que le fait d’écouter vraiment, c’est ¢a
d’écouter vraiment d’aller méme creuser ¢a aide a développer
l’autonomie » (P5).

3.4.3 Facteurs freinant 'autonomie

Selon les soignants, les facteurs limitants, sont des facteurs
liés au patient B) a savoir: 1’ambivalence, 1’entourage, les
choix, ses capacités cognitives, son milieu social et son milieu
de vie, «j ai I'impression que c’est allé trop vite et qu’on n’a
pas laissé le temps au patient d’accepter son diabeéte, il le voit
comme une privation, comme des contraintes quand tu
annonces une maladie, il y a des étapes qui sont grillées
parce qu’il faut que ¢a aille vite » (P2) mais aussi des facteurs
liés au soignant qui proposerait des postures pergues comme
trop rigides «quand tu imposes au patient ¢a ne fonctionne
pas» (P1), «il ne faut pas faire la morale, ¢a ne marche pas »
(P5). On retrouve comme frein en lien avec la maladie A) la
maladie psychique et en lien avec le soignant C) les postures
intransigeantes ou autoritaires, le fait de faire la moral au
patient et I’absence d’écoute.

3.5 La place de I'autonomie dans la construction des
séances éducatives

Dans les discours, I’autonomie est associée a 1’autogestion,
I’autosoin mais pour certains soignants l’autogestion est
augmentée par la connaissance « il a des traitements mais il ne
les prend pas régulierement, il n’a pas accepté et on ne lui a
pas expliqué » (P2), «un patient autonome c’est un patient qui
sait quoi faire» (P2), «je pense que plus tu connais ce qu’il
t’arrive plus tu es autonome, pour que le patient sache réagir
en cas de difficultés. C’est pas la méme chose pour moi de
subir une complication dont tu n’as pas compris le mécanisme,
le fonctionnement » (P5) ; et pour d’autres par les compétences
d’adaptation «fu identifies les compétences que tu vas
travailler avec les patients» (P4), «il y a des contraintes
qu’on ne pourra pas dépasser mais si on peut faire des choses
a cote, autant les faire et pas se retrouver limité a tu es malade
et tu fais ce qu’on te dit, je pense qu’il faut écouter aussi les
envies des patients pour que ce soit le mieux vécu» (P3), «il
doit identifier ses ressources personnelles» (P5).

Comment dés lors cet objectif de I’ETP est-il opération-
nalisé lors des séances éducatives? Le présent paragraphe
change de point de vue et présente la manicre dont les
professionnels opérationnalisent les séances éducatives et
comment la question de 1’autonomie va impacter la posture
éducative.

Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2024, Vol, 230011

3.6 Les résultats du test Q. sort

Les résultats du test Q sort montrent que tous les
professionnels interrogés sont en accord avec le registre
d’attitudes « endogeéne », ¢’est-a-dire une posture centrée sur le
patient pour favoriser 1’auto-apprentissage et sont en
désaccord avec les attitudes « exogene ».

L attribution des valeurs +2, +1, —1 et —2 en fonction des
items choisis permet de dire que les 8 participants sont en

accord avec le registre d’attitude endogene entretien 1
endogéne +5; ambivalent +2; exogéne —8, entretien 2
endogéne +4; ambivalent +2, exogéne —5; entretien 3
endogéne +4; ambivalent —1; exogéne —4, entretien 4
endogéne +7; ambivalent —2; exogéne —5; entretien 5
endogéne +6; ambivalent —2; exogéne —4, entretien 6
endogéne +5; ambivalent +1; exogéne —7, entretien 7
endogéne +4; Ambivalent +2; exogéne —6, entretien 8

endogéne +2; Ambivalent 0; exogéne —2. Le score total
révele 1’opinion plus ou moins favorable du professionnel aux
items du registre d’attitude [6].

3.7 Mise en lien des résultats du Q. sort et des
catégories issues des entretiens

Dans le test du Q-sort, tous ont déclaré étre le plus en
accord avec le registre d’attitude exogene et étre en désaccord
avec le registre d’attitude exogeéne alors que 1’analyse de
discours montre que certains soignants se retrouvent dans les
autres registres d’attitude. Par exemple certains semblent se
situer dans le registre ambivalent : « 4 partir du moment ou ils
font des exercices que ce soient des exercices lors des sessions
du programme d’insulinothérapie fonctionnelle, ou on leur
donne des problemes a résoudre, des exercices techniques a
résoudre, des mises en situation, on favorise [’autonomie»
(P7), « tu as beau délivrer des connaissances sous des formes
ludiques, mais il a besoin d’un mémo ou derriére c’est écrit et
récapitulé sinon son attention n’est pas assez soutenue et il a
oublié» (P7), «g¢a se transforme en de la délivrance
d’information» (P7), «on donne les connaissances» (P3),
«tu lui dis fais ¢a» (P6), « C’est-a-dire que le patient tu as
beau lui délivrer des connaissances sous des formes ludiques,
il a besoin d’un mémo ou derriére c’est écrit et récapitulé sinon
son attention n’est pas assez soutenus et il oublie» (P7), «siun
patient n’adhére pas, il faut lui expliquer» (P2).

D’autres dans le registre exogéne « souvent, on est dans un
rapport un peu justement Soignant-soigné, c’est a dire un truc
un peu descendant» (P5), «il y a encore des collegues qui
imposent des choses »(P1), «laisser faire moi, je ne suis pas
trop d’accord avec ¢a» (P2), «j’ai encore beaucoup de
collegues qui travaillent comme ¢a, avec plus ou moins de
bienveillance, et qui sont dans l’injonction, et certains patients
ont 'impression qu’ils ont une obligation de résultat face a
Toi» (P5), «un moyen d’apprentissage sera de découvrir par
lui-méme mais ¢a sera forcément guidé» (P7), «le but de
I’éducation thérapeutique est de rendre le patient autonome,
c¢’est sa définition, donc par définition, en I’éduquant sur son
traitement, on le rend autonome, sur son traitement» (P7)

A T’inverse, certains professionnels s’engagent dans une
posture éducative associée au registre d’attitudes favorisant
une éducation endogene : « faire participer le patient avec une
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posture qui lui donne confiance » (P4), « on part toujours des
objectifs du Patient. Qu est-ce qu’il souhaite pour ui? Qu’est-
ce qu’il pense? Qu’attend-il de notre coopération?» (P3),
«mes compétences vont pouvoir I’aider, lui a aller vers ses
propres objectifs, se révéler» (P5), «qu’est-ce qui est
compliqué pour lui a la prise de ce traitement et puis essayer
de raisonner avec ¢a» (P5), «les connaissances sont
nécessaires mais pas suffisantes » (P1), «il faut des le départ
conjuguer les savoirs, c’est a dire a la fois les savoirs
scientifiques, mais a la fois des savoirs expérientiels, du
patient» (P8), «il faut une alliance thérapeutique» (P1, P3,
P4, P5), «si un patient vient a [’hopital pour retrouver de
["autonomie respiratoire on va travailler ensemble en
demandant au patient : respirer mieux, ¢a veut dire quoi?
De quoi avez-vous besoin ? Qu ’est-ce que vous avez besoin de
savoir? Qu’est-ce que vous connaissez déja?» (P5), «je ne
veux pas que cette barriere de soignants, en atelier j'enléve la
blouse » (P5), « Ca ne rendrait pas service au patient de lui
faire la morale» (PS), «non pas dramatiser, mais en tout cas
stresser pour ne pas rompre le suivi» (P5), «une forme de
question entre laisser le patient dans sa zone de confort et en
méme temps essayer de le pousser vers quelque chose tout en
ne sachant pas finalement s’il va s en saisir ou pas » (P7), «un
apprentissage mutuel parce que chaque formation ont a
apprendre des uns des autres » (P8), «je pense qu’il n’y a pas
meilleur apprentissage que quand les choses sortent de la
bouche d’un patient et pour beaucoup de patients, c’est plus
légitime quand ¢a sort de la bouche d’un patient» (P8).

Contrairement aux résultats du Q. sort, tous les pro-
fessionnels ne semblent pas s’appuyer sur une posture
éducative centrée sur le patient. Il y a donc une distorsion
entre la posture idéale percue et celle incarnée dans les séances
d’ETP.

Cette différence entre les représentations semble étre
impactée dans les discours rapportés par différents facteurs :
la formation initiale « on est formée a donner des avis » (P7), par
les outils dont disposent les soignants «que peut-on faire
lorsqu 'un patient ne veut pas changer 7 » (P5) et par le contexte
institutionnel « des fois, nous sommes pris par le temps et ¢a se
transforme en de la délivrance d’information» (P7).

4 Discussion

4.1 La représentation de I’'autonomie comme
prédicteur de la posture éducative dans les pratiques
rapportées des soighants

Le but de cette recherche était de répondre a la question
suivante : dans quelle mesure, les représentations de 1’auto-
nomie chez les professionnels de santé engagés dans les
programmes d’ETP sont-elles un bon indicateur de leurs
pratiques rapportées ?

Dans les discours apparaissent des éléments qui laissent
penser que les soignants s’appuient sur différentes postures
lors des séances d’ETP, dont une posture relevant du registre
d’attitude ambivalent. Nous retrouvons donc ici des données
concordantes avec la littérature a savoir qu’il y a bien des
postures éducatives différentes en fonction des professionnels
[5] parfois méme au sein du méme établissement [22].

Les résultats révelent également dans la représentation de
I’autonomie chez soignantsdes éléments partagés et des
éléments divergents. Pour les points partagés, les soignants
identifient plusieurs degrés d’autonomie allant de gérer son
traitement grace a un tiers, en passant par la capacité a mettre
en place des compétences d’autosurveillance, d’autosoin ou
d’autogestion et de gestion du quotidien, jusqu’a gérer seul sa
pathologie. Selon I’analyse des discours, 1’autonomie du
patient peut &tre impactée par la maladie, le parcours de soin,
le patient lui-méme(en fonction de son environnement) et par
le soignant (notamment a travers sa posture éducative).
Lorsqu’elle est trop rigide, le patient ne peut pas devenir
autonome. En revanche lorsqu’elle est centrée sur 1’écoute et
le patient, elle impacte positivement son autonomie. Ce qui
change sur le plan des représentations, c’est la personne qui
définit I’autonomie. Dans un cas ce sont les soignants, dans
I’autre le patient. Ces résultats sont concordants avec les
résultats trouvés en 2012 par Roussel et Deccache [8] qui ont
mis en avant que l’autonomie dans la représentation des
soignants était soit fonctionnelle soit décisionnelle, soit
mixte. L’autonomie fonctionnelle consiste en des « savoir-
faire » que le patient déploie pour gérer sa maladie ou sa santé
et I’autonomie décisionnelle correspond a un comportement
d’adaptation psychosociale. Dans cette recherche, on ne parle
pas d’autonomie décisionnelle ou fonctionnelle mais de
maniére de mettre en ceuvre 1’autonomie et c’est sur les
finalités que les résultats se rejoignent. L’autonomie définie
par le soignant s’appuie dans les pratiques rapportées
majoritairement sur des connaissances qui permettent de
favoriser I’autogestion et sur des séances éducatives centrées
sur ’apport de connaissances avec des postures parfois
ambivalentes voire exogenes « des fois ¢a se transforme en de
la délivrance d’information » (P7), «je ne suis pas autonome,
mais je sais trouver la personne qui va ou m’expliquer
comment le faire ou le faire» (P1), «il faut leur expliquer
pour qu’ils acceptent » (P2). Dans le cas ou le patient définit
son autonomie, [’apport de connaissances ne suffit a
augmenter les compétences d’autosoins, il faut aussi que le
patient développe des compétences d’adaptation comme la
conflance en soi «s'il gagne en autonomie, il gagne en
confiance en soi et s’il gagne en confiance en lui, il gagne en
autonomie» (P1), Pour ce faire, les soignants s’appuient sur
des postures centrées sur le patient favorisant 1’alliance
thérapeutique « c’est parce qu’il est en confiance qu’il peut
accepter de devenir autonome» (P5), «c’est [’alliance
thérapeutique qui permet au patient de devenir autonome »
(P1).

Ce qu’on remarque a travers cette analyse c’est que les
professionnels qui sont en faveur d’une autonomie définie par
le soignant sont en faveur d’objectifs thérapeutique définis
par le médecin et se projettent plus dans des pédagogies de type
exogeéne ou ambivalente. Dans ce cas, I’apport de connaissance
est central et favorise selon eux I’autonomie.

Lorsque les professionnels sont en faveur d’une autonomie
définie par le patient, ils sont plus centrés sur des compétences
d’adaptation du type permettre au patient de prendre confiance
en lui pour développer son autonomie. Ils semblent également
s’appuyer sur des postures plus centrées sur le patient de type
endogéne.
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4.2 Perspectives de recherche

Cette étude présente des limites: le nombre de partici-
pantes, leur hétérogénéité puisqu’elles exercent dans des
programmes portant sur des pathologies différentes comme
I’asthme, les maladies inflammatoires chroniques de I’intestin
ou le diabéte et I’absence de mesure quantitative qui ne permet
la généralisation des résultats. Pour autant, la tension mise en
évidence dans la représentation de 1’autonomie en ETP peut
étre une hypothése intéressante pour expliquer les différentes
pratiques éducatives. Cette observation est cohérente avec la
fonction des représentations sociales. Celles-ci en effet ont
pour role de s’approprier une notion qui n’est pas définie et
d’adapter les pratiques [13]. Il serait également intéressant de
proposer une définition de I’autonomie qui pourrait étre assez
détaillée pour permettre la mise en ceuvre de séances
éducatives adaptées aux enjeux de I’ETP.

Les représentations ne doivent pas étre la seule piste
envisagée pour expliquer les différences de postures en ETP;
certains professionnels ont fait part de questions éthiques liées
au fait de laisser le patient définir son autonomie. Cette
question ¢galement discutée dans la littérature [23]. La
formation médicale trés descendante qui ne prépare pas a des
pédagogies endogenes pourrait également étre une explication.
Cependant, la représentation de |’autonomie reste une
hypothése intéressante pour expliquer la disparité des
pratiques éducatives. Certains auteurs ont déja travaillé sur
cette hypothése a savoir que les représentations impactent les
postures éducatives [24], mais ces derniers recommandent de
poursuivre la recherche avec des méthodes mixtes. Dans le cas
présent, nous nous sommes intéressés aux contenus des
représentations mais il faudrait poursuivre la recherche avec
des méthodes quantitatives car « limiter I’étude des représen-
tations sociales & leur contenu pourrait les faire apparaitre
comme des réalités en soi, dotées d’une existence autonome et
ce serait privilégier une démarche descriptive aux dépens
d’une démarche explicative » [24].

Cette question semble d’autant plus importante que pour
les soignants la posture éducative est un facteur important qui
impacte positivement ou négativement [’autonomie en
fonction qu’elle soit trop rigide ou a I’inverse centrée sur le
patient. Selon Authier et berger [25], pour qui une séance
éducative centrée seulement sur la connaissance fait que le
patient n’existe plus, ou s’efface au profit de la seule prise en
charge scientifique et technique de la pathologie grace a des
savoirs académiques apportés de facon uniforme et décon-
textualisée par le soignant. Pour Funnell et Anderson [26],
I’éducation thérapeutique doit intégrer des stratégies d’ensei-
gnement interactives congues pour impliquer les patients dans
la résolution des problémes et répondre a leurs besoins
culturels et psychosociaux [26] ce qui permet a I’apprenant de
faire sienne une difficulté et de trouver son propose chemin
vers la résolution de ce probléme. Le non-usage d’une posture
centrée sur le patient peut donner I’impression au patient de
subir les soins et donc d’étre privé de son autonomie, car
comme le rappelle Barrier [27] lorsqu’un soignant prive le
patient du choix de ses objectifs thérapeutiques, il le prive de
son autonomie et le maintien dans une forme d’aliénation [28].

5 Conclusion

La volonté de proposer de I’ETP au patient porteur d’une
maladie chronique pour le rendre plus autonome se heurte a la
représentation de 1’autonomie des soignants. La posture
éducative adoptée peut varier. Lorsque le professionnel définit
I’autonomie pour son patient, il peut se laisser enfermer dans
des postures pédagogiques relevant du registre d’attitude
ambivalent ou exogéne (comparaison du patient avec les
normes du soignant). A Iinverse, lorsqu’il pense que
I’autonomie doit étre définie par le patient, les soignants
semblent proposer des séances éducatives plus centrées sur le
développement des compétences ou le patient a plus de place
pour s’exprimer. Il semble donc nécessaire de réfléchir a une
définition de ’autonomie qui permettrait de mettre en ceuvre
des séances éducatives adaptées aux enjeux de I’ETP.
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Annexe 1

Guide initial et guide final.

Guide initial

Depuis quand animez-vous des séances éducatives pour
des patients porteurs d’une maladie chronique ? (brise-glace)

Qu’attend un professionnel de santé d’un patient qui
participe a un programme ETP ?

Pour vous c’est quoi I’autonomie d’un patient porteur de
maladie chronique ?

Que faire si un patient ne suit pas le traitement ?

Qu’est ce qui améne un patient & ne pas suivre un
traitement ?

Guide final

Depuis quand animez-vous des séances éducatives pour
des patients porteurs d’une maladie chronique ? (brise-glace)

Pour vous c’est quoi I’autonomie du patient ?

Faites-vous un lien entre maladie chronique et autonomie
du patient ?

Quel(s) est/sont I’enjeu (les enjeux) de I’autonomie dans la
maladie chronique ?

Faites-vous un lien entre autonomie et ETP ?

Faites-vous un lien entre posture éducative et autonomie ?

Selon vous qu’est-ce qui peut favoriser 1’autonomie du
patient ?

Selon vous qu’est-ce qui peut freiner I’autonomie du
patient ?

Selon vous un patient peut-il étre trop autonome ?

La notion d’autonomie a-t-elle été abordée lors de vos
études ?

Sur le plan personnel, ¢’est quoi pour vous 1’autonomie ?
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Annexe 2 Liste des items a partir desquels va étre définie la posture éducative des participants [6].

Liste des items relatifs a I'éducation

Attitudes

1|Eduquer, c'est savoir attendre. Expectative *
2|Eduquer, c'est inculquer le sens du devoir. Moralisante *
3|Eduquer, c'est permettre aux possibilités d'une personne de se révéler. Psychologisante
4|Eduquer, c'est laisser faire. Expectative
5|Eduquer,c'est apporter les conditions qui faciliteront |'apprentissage des bonnes habitudes. Controle
6|Eduquer, c'est donner I'exemple Moralisante

~

Eduquer, c'est communiquer en profondeur avec un jeune (ou un adulte) pour I'aider a communiquer
avec lui-méme.

Psychologisante

=)

Eduquer, c'est savoir se taire.

Expectative

9[Eduquer, c'est instruire et exercer le raisonnement. Instructivite
10|Eduquer, c'est corriger et redresser les mauvais plis. Contréle
11|Eduquer, c'est révéler les valeurs essentielles. Moralisante
12 |Eduquer, c'est entrainer les jeunes a obéir. Contréle
13 [hadfiesse et de sécurité. Psychologisante
14|Eduquer, c'est présenter les modéles de comportements idéaux. Moralisante
15|Eduquer, c'est apporter les contraintes qui encadrent et réfrénent les tendances anarchiques. Controle
16|Eduquer, c'est provoquer inlassablement. Ferme

17

Eduquer, c'est aider progressivement un jeune (ou un adulte) a affronter son angoisse et a s'ouvrir aux
autres.

Psychologisante

18

Eduquer, c'est savoir bousculer.

Ferme

19

Eduquer, c'est faire confiance.

Expectative

20

Eduquer, c'est s'éduquer.

Symbiose

Dans la proposition d'analyse des auteurs, certaines phrases n'ont pas été associées a des attitudes. Elles ont donc été associées

dans le cadre de ce travail pour pouvoir mener a bien I'analyse des Q.Sort. Les phrases associées a une attitudes dans le cadre de

ce travail sont inscrites en italiques et suivi du symbole : *.
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