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    Préface

    Dédié à ceux, parents et patients, qui ont payé pour l’instruire et l’éduquer, L’Education thérapeutique au risque de la réflexion philosophique se veut un livre de partage. Philippe Walker qui emprunte sa dédicace aux écrits de Winnicott invite par là chacun d’entre nous non seulement à cheminer avec lui en l’accompagnant dans sa réflexion, mais aussi à vivre l’expérience transitionnelle de partage que devrait être toute lecture pour ne pas sombrer dans l’oubli de la lettre morte. Je répondrai donc à son invitation en commençant par dire mon plaisir de partager avec lui l’aboutissement d’années de travail et de réflexion, menées avec constance et persévérance en dépit des obstacles rencontrés.

    Je souhaiterais, tout d’abord, rendre hommage au courage et à la volonté remarquables dont il a su faire preuve pour déployer son questionnement et le mener à l’existence malgré un emploi du temps surchargé, en raison notamment d’une activité de médecin hospitalier temps plein, de responsabilités de chef de pôle, et d’un engagement associatif tant auprès des malades avec l’association Caramel que de ses compagnons de route, en œuvrant au développement de ce qui est aujourd’hui l’Association des étudiants et diplômés de l’école éthique de la Salpêtrière, dont il fut le premier président. C’est dire que si le souci du bien d’autrui est au principe de sa réflexion sur l’éducation thérapeutique, il s’incarne d’abord au quotidien et se manifeste par l’action. C’est cette éthique vécue et agie, et la manière dont l’évolution des pratiques dans son champ professionnel semble l’affecter, qu’il s’est assigné pour mission de passer au crible critique de la raison.

    Aussi, l’écriture de son ouvrage rend-t-elle compte du cheminement qui l’a mené, lui aussi, à une troisième naissance, « lui aussi », car considérant la naissance biologique comme une première naissance, Philippe Walker qualifie de « deuxième naissance » la phase d’accession à l’être social et, dans cet esprit, propose de nommer « troisième naissance » le surgissement de la maladie chronique. Les trois parties de l’ouvrage rendent ainsi compte de trois dimensions de sa pratique professionnelle, qui correspondent chacune à une naissance et aussi, pour les deux premières, à un travail de deuil. Ce dernier ayant pour visée de retrouver à l’intérieur de soi ce qu’on a perdu dans le monde extérieur, caractérise non pas leur disparition au profit de la dimension suivante mais leur appropriation et, par voie de conséquence, la possibilité de leur dialectisation.

    Trois dimensions donc de sa pratique professionnelle qu’en bon maïeuticien, Philippe Walker va interroger successivement. La première pourrait ainsi être qualifiée de « question scientifique ». Elle décrit la première naissance de l’auteur comme médecin praticien. Interrogeant la manière dont l’expérience du diabète partagée avec le patient l’a conduit à l’éducation thérapeutique, elle annonce le deuil nécessaire du discours médical scientifique, qui était pourtant le socle fondateur de sa pratique et, partant, de toute réflexion possible pour lui.

    À l’interrogation scientifique succède la « question pédagogique » et sa culture de réduction des risques. Elle décrit la deuxième naissance de Philippe Walker comme praticien devant survivre à l’échec du modèle biomédical dans la maladie chronique, et cherchant dans les sciences de l’éducation et le modèle psychosocial de l’éducation thérapeutique un modèle pédagogique pertinent pour le patient adulte. Car peut-on éduquer un adulte patient ? Le lecteur réalisera vite que cette question annonce le deuil nécessaire de tous les discours pédagogiques à prétention scientifique qui proposent de répondre en termes techniques à des questions pourtant soulevées par l’échec des techniques thérapeutiques usuelles comme si ces échecs ne soulevaient pas, précisément, la question de ce qui dans l’action thérapeutique échappe à la technique et qui, dans le jargon médical, pourrait être de l’ordre de l’idiosyncrasie. Autrement dit, le facteur humain. Or celui-ci, parce qu’il fait une place à la singularité de chacun, convoque non pas les sciences médico-sociales mais l’éthique. Non pas l’éthique médicale supposée réguler les excès des pratiques mais l’éthique comme cœur vibrant de la pratique, l’éthique comme ce qui dit la médicalité de la médecine, son essence.

    C’est donc sans surprise que la troisième partie est intitulée : « Approche éthique ». Elle vient interroger le devoir moral qui, à l’issue de la révolution ayant fait de Philippe Walker non plus seulement un médecin qui soigne des maladies, mais aussi un adulte soignant qui met ses connaissances, son savoir-faire et son temps au service d’autres adultes souffrant de maladie chronique, pourrait s’imposer à l’étudiant en philosophie qu’il est devenu.

    Tout l’ouvrage apparaît ainsi résumé dans son titre : L’Education thérapeutique au risque de la philosophie. En acheminant son auteur vers l’éthique, le questionnement philosophique le conduit à poser les jalons d’une réflexion inscrite délibérément dans l’entre-deux de la dialectisation de la normalisation, qui est la visée technoscientifique, et de la normativité, voie ouverte par et à la philosophie dans la thèse de Georges Canguilhem sur Le Normal et le pathologique. Thèse dont Philippe Walker montre comment elle peut être reprise avec force et appropriée du point de vue de l’adulte patient lorsque l’engagement actif du médecin comme de l’ensemble des soignants dans la relation de soin permet d’en mobiliser la puissance thérapeutique. A contrario, c’est pour s’être heurté dès le début aux difficultés et aux impasses d’une adhésion non critique aux pratiques développées et promues par l’OMS avant d’être inscrites dans la loi HPST, que l’auteur doit d’avoir pu découvrir la potentialité thérapeutique de la relation de soin. Et c’est parce qu’elle s’est d’abord donnée à lui comme une expérience de vie professionnelle qu’il a voulu en tenter la conceptualisation.

    En proposant de redéfinir l’éducation du patient adulte comme le moyen à disposition des soignants préoccupés de normalisation et des patients préoccupés de normativité pour améliorer la visée de l’action thérapeutique, c’est-à-dire augmenter son efficacité, Philippe Walker permet d’expliciter la définition de la thérapeutique proposée par Georges Canguilhem dans Le Normal et le pathologique comme « technique d’instauration et de restauration du normal non entièrement et simplement réductible à la seule connaissance ».

    Le philosophe a souligné ailleurs la dette de la médecine à l’égard de la psychanalyse pour ce qui est de l’effort de penser ce « non entièrement et simplement réductible à la seule connaissance ». Mais la discrétion des références analytiques dans la réflexion de Philippe Walker n’est pas ici un défaut. Tenant plutôt à la modestie de l’auteur et à son scrupule de se prévaloir de lectures ne relevant pas strictement de son domaine de compétences, elle renforce peut-être encore sa démonstration et prouve la nécessité, littéralement vitale, de penser la relation de soin comme un travail d’actualisation de sa puissance thérapeutique engageant conjointement et inséparablement le soignant et le patient.

    Ainsi, si le lecteur pourrait être tenté de regretter que la réflexion philosophique soit parfois un peu éclipsée par les aspects descriptifs et techniques, il convient de noter que ceux-ci témoignent in praesentia, dans l’actualité même du temps de l’énonciation, de la dimension de troisième naissance que prend dans le parcours professionnel de Philippe Walker la transcription de son cheminement intellectuel. Elle fait apparaître, au sens phénoménologique de l’expression, avec une grande honnêteté et humilité, le chemin pierreux qu’il lui a fallu parcourir et la révolution intérieure qu’il lui a fallu accomplir pour se défaire de l’illusion référentielle promue par le discours technoscientifique, pour comprendre que la notion de « juste mesure » avant que d’être une notion quantitative normative appréciable par les statistiques est d’abord une notion qualitative faisant appel à une vertu : la « phronesis », la prudence aristotélicienne, dont le livre dévoile pourtant à tout lecteur qu’il la possède au plus haut degré. C’est à elle, sans nul doute, que l’auteur doit d’avancer à petits pas mesurés, lentement et sûrement jusqu’à l’étape suivante. Signant la troisième naissance du médecin, qui est une naissance à la philosophie, elle est un point de départ. Le troisième deuil auquel inviterait cette troisième partie, serait donc celui de la croyance pour l’auteur d’en avoir fini avec la philosophie !

    Mais pas que.

    Car ce que montre dans l’après-coup de la lecture ce cheminement, c’est la nécessité, pour tout médecin, pour tout soignant, d’un travail de deuil qui est le renoncement à tous les discours sécurisants ou rassurants : le discours médical scientifique, le discours des sciences de l’éducation pour en arriver non pas au discours philosophique, qui ferait encore courir le risque d’un discours totalisant et référentiel, mais au questionnement, à une mise en relation dialectique de la pratique avec un questionnement, au début sorte de murmure confus pour, grâce à un travail toujours renouvelé de nomination, de formulation, et de reformulation, rendre possible un travail de conceptualisation qui, lui-même, conduit à formuler et reformuler ces interrogations.

    Inlassablement renouvelé au fil des années, il lui a permis d’aboutir à cette définition étonnante de l’éducation thérapeutique, étonnante en ce sens qu’elle ne correspond pas à celle des référentiels en usage, étonnante donc, mais incarnée et complètement appropriée, aux deux sens de l’adjectif, de l’éducation thérapeutique comme ce qui, dans les termes d’Aristote, rend possible l’actualisation de la puissance thérapeutique de la relation de soin. Il faut souligner toute la difficulté qu’il y a à trouver des mots pour les mettre sur son expérience, réussir à être dans une phénoménologie fine de la relation de soin et arriver à sa problématisation pour en faire quelque chose d’unique, de singulier et de totalement approprié, sans jamais cesser de la faire dialoguer non seulement avec les discours officiels reçus : ceux de la médecine, des sciences de l’éducation et de la philosophie, mais aussi de savoir les transmettre en les articulant dans un langage recevable par les autorités de tutelle (administrations hospitalières et autres autorités de santé) qui l’ont suivi et lui ont donné les autorisations nécessaires et accordé les moyens financiers pour lui permettre de mettre en œuvre l’éducation du patient adulte telle qu’il la conçoit.

    Chapeau bas pour cette réussite concrète qui est un véritable tour de force ! D’autant que médecin ouvert à la réflexion philosophique, Philippe Walker refuse désormais toute forme de naïveté et n’omet pas de questionner ce qui fonde véritablement l’éducation thérapeutique et sous-tend in fine son inscription institutionnelle. Si elle est une modalité du soin de la maladie chronique, si, ainsi qu’il le propose, elle est un chemin pour chercher ses propres normes, une démarche de normativité, ne partipe-t-elle pas aussi du biopouvoir ? Ne relève-t-elle pas aussi d’un dispositif de contrôle des masses ? De fait, nombre des citations de Canguilhem choisies par l’auteur font référence aux « Nouvelles réflexions concernant le normal et le pathologique », qui sont des écrits des années 1960 en dialogue avec les travaux de Michel Foucault, notamment La Naissance de la clinique.

    L’éducation thérapeutique telle qu’elle est promue par les autorités de tutelle doit aussi conduire chacun à questionner et discuter les enjeux éthiques et politiques de la métamorphose du médecin en agent technique exécutant des consignes d’état, déjà mentionnée par Georges Canguilhem dans « Pour une pédagogie de la guérison », mais aussi ceux du biopouvoir et de la destruction de la relation singulière soignant-patient par la machine hospitalière, développés par Michel Foucault. Il y va pour les médecins, écrivait le premier, de « l’abandon de leur vocation à guérir au profit de tâches réglementées de dépistage, de traitement et de contrôle ».

    L’éducation thérapeutique apparaît ainsi, à l’image du pharmakon antique, comme étant inséparablement poison et remède. Son usage, mauvais ou bon, est bien sûr affaire de dosage, de juste mesure, mais il est aussi, comme on peut le comprendre par l’exemple de Socrate, notamment à la lecture du Phèdre, et c’est là tout l’enjeu éthique de la pratique, affaire de la capacité de chaque praticien à renoncer à l’idée que seule la technique peut répondre aux problèmes posés par les limites des êtres humains et de leurs techniques, pour entrer dans le questionnement philosophique et son ouverture à l’éthique. La question des limites ne saurait donc se résoudre en énumération de facteurs de risques à encadrer par des solutions techniques et des contraintes imposées par un biopouvoir, lesquelles exposent toujours au risque de transformer la déviation par rapport à des normes biologiques de santé en déviance dans le corps social. Tout au contraire, ainsi que le montre Philippe Walker, peut-être plus encore par sa pratique professionnelle que par son livre, question éthique par excellence, elle est ce qui nous oblige à l’exposition courageuse au risque de la réflexion philosophique.

    De fait, pour en revenir à Georges Canguilhem, dans un article de 1978 intitulé : « Une pédagogie de la guérison est-elle possible ? », il considérait que si celle-ci était possible, elle devrait comporter un équivalent de ce que Freud a nommé « épreuve de réalité ». Une telle pédagogie, écrivait-il, « devrait tendre à obtenir la reconnaissance par le sujet de ce fait qu’aucune technique, aucune institution, présentes ou à venir, [et, pourrait-on ajouter aujourd’hui, aucune planification, aucun « Plan santé »], ne lui assureront l’intégrité garantie de ses pouvoirs de relation aux hommes et aux choses ». Il y voyait donc un devoir pour le médecin qui était, « une fois prescrit le traitement requis par l’état organique », d’instruire « le malade de sa responsabilité indélégable dans la conquête d’un nouvel état d’équilibre avec les sollicitations de l’environnement ». Inutile de préciser qu’il ne disait pas comment y parvenir, n’étant même pas certain qu’une telle pédagogie soit réalisable.

    Or puisque le processus de deuil constitue l’épreuve de réalité par excellence, il semble que dans la perspective adoptée par Philippe Walker, le courage, celui qu’implique toute exposition au risque de la philosophie, pourrait être une bonne introduction à cette épreuve de réalité nécessaire et à ce qu’elle enseigne sur la responsabilité indélégable de chacun des partenaires. La relation de soin pensée à la lumière de la philosophie apparaît ainsi comme le lieu possible de la mise au travail de l’autonomie et de l’indépendance dans leur articulation nécessaire à l’hétéronomie et à la dépendance puisque c’est de la possibilité de les faire jouer, travailler ou non, que dépend l’actualisation de sa potentialité thérapeutique.

    Dès lors, le courage, le vrai courage, tant celui des patients, des soignants que de l’auteur, serait cette qualité consistant à accepter qu’il y ait de l’imprévisible, c’est-à-dire du non prédictible et de l’inconnaissable, et à supporter que cette imprévisibilité se définisse, ainsi que le propose Levinas, comme ce que le savoir rate toujours mais qui, figure de l’altérité, de l’autre comme autre non réductible à du même, à du connu, peut se donner dans la relation à condition de la respecter et de la conserver comme figure de l’altérité.

    Livre de partage, L’Education thérapeutique au risque de la réflexion philosophique demeure un « work in progress » qui ouvre sans fermer. Non seulement il rend compte d’un cheminement personnel qui possède tout du parcours initiatique et, à ce titre, renoue avec l’exigence antique de l’indissociabilité du discours philosophique et du mode de vie, mais il apparaît encore comme une invitation adressée à chaque lecteur de se l’approprier, la réflexion devant éclairer la vie et la vie devant nourrir la réflexion, pour mieux le prolonger et contribuer ainsi à épanouir pleinement sa forme qui se veut, inséparablement, expérience transitionnelle de partage et œuvre de co-construction.

    
      Isabelle Blondiaux, MD, PhD, HDR en philosophie pratique, chercheur associé au LIPHA-PE
    

    Introduction

    
      
      Jack est venu

    Jack a 68 ans, il conduisait des bus jusqu’à sa retraite. Je suis diabétologue et je l’invite à s’installer dans mon bureau de consultation, et à m’exposer les raisons de sa visite. Alors, il se débarrasse promptement de la lettre de son cardiologue :

    « Cher ami, tu verras prochainement le 4 avril à 7H50, Jack dont le diabète est très mal stabilisé. Il a un traitement assez lourd. Merci de me donner un avis pour un passage à l’insulinothérapie en sachant qu’il n’est pas très chaud. Je le suis par ailleurs pour un problème de cardiopathie ischémique et de pace maker assez stabilisé actuellement… »

    En quelques lignes le problème semble posé, une solution est demandée. Jack consulte pour une maladie, me consulte pour sa maladie. Simple question technique ? Ni mon correspondant, qui aurait pu me joindre par téléphone, ni Jack, qui aurait pu s’informer auprès de son entourage, sur internet, ni moi-même ne sommes dupes de l’apparente simplicité de la situation. Il y a danger physique : « diabète très mal stabilisé », il y a danger psychologique : « il n’est pas très chaud », autrement dit « il est complètement opposé à ma proposition logique de cardiologue » et donc « il ne veut rien savoir » et « je ne sais plus quoi faire »…

    Le dialogue devient alors nécessaire, pour aborder la situation vécue par Jack et comprendre toute la complexité de sa situation. Jack me dit avoir un diabète déséquilibré, comme l’atteste une HbA1c2 à 10,3 % malgré toute la pharmacothérapie disponible. J’essaye de comprendre l’inscription de ce diabète dans la vie de Jack, mais Jack ne connaît pas la durée de son diabète ; il n’a pas d’appareil lui permettant de contrôler sa glycémie, et pour évaluer les retentissements de son diabète, il n’a jamais bénéficié d’une consultation d’ophtalmologie. La cardiopathie ischémique a trouvé le lit du diabète favorable à son installation, mais l’interrogatoire ne retrouve aucun signe clinique de déséquilibre glycémique.

    Quand je lui demande s’il connaît d’autres personnes diabétiques et ce qu’il connaît de sa maladie, il me répond : « Il ne faut pas manger de produits sucrés » ; c’est ce que ses médecins, les différents soignants, son entourage, le grand public ont validé comme information, comme invocation. Une opinion, sans réalité scientifique, puisqu’il n’a jamais été prouvé que le diabète survenait seulement en mangeant des sucreries. Une opinion, sans réalité thérapeutique puisque la suppression totale de sucrerie n’empêche pas le métabolisme énergétique d’aboutir à la formation de glucose, seul substrat facilement utilisable, grâce à l’insuline, pour subvenir aux besoins énergétiques de nos cellules. Jack avait donc une maladie déséquilibrée et déjà compliquée, dont il ne percevait pas la réalité faute de symptômes et de surveillance, dont la cause alléguée était la consommation de sucreries qu’il ne consommait pas.

     

    Que faut-il faire ? Donner un avis comme demandé, sur la nécessité d’administrer l’insuline en injection, ou utiliser ce qui ne semblait pas avoir été dit ou fait, en profitant du bon moment de cette consultation ? Faire son travail de médecin, c’est faire un travail de médiateur alors que les remèdes de la pharmacothérapie ont été utilisés mais que le « remède humain » n’a pas été investi. Il me faut répondre à la demande de Jack, et à celle de son médecin. Que faire ? De l’insuline, qui demande un ajustement quotidien ? La tentation est grande de dire oui, en invoquant simplement l’evidence-based medicine3. En effet, les statistiques « disent » qu’au terme de dix années de diabète, 50 % des diabétiques ont besoin d’insuline pour équilibrer leur diabète, et pour les statistiques, dire c’est faire, dire oui, c’est faire l’insuline, Je dis oui, et Jack fait l’injection d’insuline. Mais la demande ne s’exprime pas comme une équation n’ayant qu’une seule solution. Une solution à une « histoire de la maladie » hormonale : il n’y a plus assez d’insuline donc il faut en rajouter, faut-il considérer Jack ? Et faut-il se lancer dans une relation beaucoup plus complexe, nécessitant la confiance, la connaissance de l’autre, en plus de l’indispensable connaissance de la maladie ? Faut-il aborder ce domaine relationnel pour lequel je n’ai pas eu de formation, et abandonner mes certitudes, et mon application à suivre les bonnes pratiques thérapeutiques ? Faut-il répondre rapidement et simplement par un avis de spécialiste qui fera autorité et qui soutiendra la parole du confrère ? Confrère qui serait alors reconnaissant d’avoir été conforté dans sa position : « Vous voyez, je vous l’avais bien dit ! Il vous fallait de l’insuline. Vous ne vouliez pas en entendre parler, c’est pour ça que je vous ai envoyé voir le spécialiste. » Tout me pousse vers cette réduction du problème de Jack, y compris sur le plan financier puisque je pourrais alors coter « C2 »4, une consultation au titre de consultant ; tarification double complètement remboursée.

    Mais par cette lettre de mon collègue, un a-venir se jouait, celui de Jack avec sa maladie, une demande adressée au « Docteur Walker ». Docteur, celui qui doit savoir et pouvoir… Mais dans cette demande, que pouvais-je savoir des réalités vécues par Jack après l’annonce de sa maladie ? Que pouvais-je faire pour l’accompagner dans son « parcours de soins » ? Que pouvais-je espérer à l’engager dans un « parcours éducatif » ? Il est démontré que le partage du savoir, l’organisation du suivi médical et la prise en compte de la personne dans son traitement permettent de réduire la difficulté de vivre avec une maladie chronique. On a appelé cela l’éducation thérapeutique. Alors, j’ai proposé à Jack de choisir de poursuivre sa démarche thérapeutique ou bien en consultation, ou bien en hospitalisation. A ma grande surprise, Jack choisit cette seconde possibilité, l’hospitalisation. Sa visite à mon cabinet exprimait donc bien un désir de rupture avec le traitement de cette maladie dont il ne connaissait que le nom, un nom lui suggérant l’impossibilité de vivre « comme avant ».

    Le « fil rouge » de mon livre tente donc de répondre à une question principale suscitée par les demandes de Jack et son cardiologue : l’éducation du patient permet-elle de surmonter les difficultés rencontrées, tant par les patients que par les soignants, à vivre la maladie chronique ?

    Question… soumettre à la question était, à la fin du XIVe, la torture infligée à un accusé pour obtenir des aveux. La psychologie, la sociologie, ou l’anthropologie ont été mes premiers terrains de recherche pour répondre à cette question, mais dans ces domaines, mes recherches sont restées vaines, et une approche philosophique s’est imposée.

    
      
      L’approche philosophique s’impose

    Pourquoi donc choisir l’approche philosophique pour mon questionnement sur l’éducation du patient ? La science médicale m’a fait croire que je pouvais survoler son objet : la maladie, mais devant les problèmes rencontrés par les malades, les patients, les soignants et par moi-même, le questionnement philosophique m’est apparu comme une nécessité révélée par une pratique médicale interdisciplinaire. Les questions de mes patients, et mes essais d’y répondre par l’éducation thérapeutique aboutissent à ce questionnement qui me paraît légitimement philosophique en partageant la définition de Merleau-Ponty : « La philosophie est l’ensemble des questions où celui qui questionne est lui-même mis en cause par la question. »5 En effet, les questions de mes patients m’obligent sans cesse à quitter mes références scientifiques bien utiles sur le plan théorique, mais non transposables à ma pratique.

    J’ai commencé en début d’internat à pratiquer la médecine d’urgence en réanimation, au SAMU, où en dehors des victimes d’accidents, l’hôpital recevait les mêmes patients qui décompensaient leurs maladies chroniques. Ces observations de patients atteints par des complications, dont certaines restent asymptomatiques très longtemps, les obligent à des hospitalisations itératives, refusées par certains jusqu’à atteindre leur limite vitale. J’ai pu suivre des patients en néphrologie-hémodialyse, et découvrir l’impact de la maladie chronique sur leur vie et celle de leurs soignants.

    L’aide aux patients et aux autres soignants m’est vite apparue impossible à mettre en place sans l’aide des patients. Eux-mêmes m’ont demandé de me rapprocher de leur association pour les aider collectivement à comprendre leur maladie pour éviter ces complications. Il s’agissait de confronter nos points de vue, et d’unir nos énergies pour améliorer les prestations médicales disponibles localement. Les patients expriment leur besoin de partager des connaissances scientifiques pour comprendre la maladie et mieux y faire face. De connaître son ennemi pour mieux le vaincre, de savoir pour acquérir le pouvoir. J’ai donc tenté d’apprendre aux autres ce que j’avais appris, mais au début de ma démarche, à apprendre comme j’avais moi-même appris, c’est-à-dire à rechercher la certitude scientifique sur la maladie diabétique en pensant ainsi résoudre tous les problèmes posés. C’est en partageant ce savoir de la maladie diabétique que j’ai fait mes premiers pas en éducation thérapeutique en 1984 à l’Hôpital Saint Louis, autour du partage d’un savoir médical scientifique en hospitalisation de semaine. Et ceci m’a conduit à contribuer au développement hospitalier de l’éducation thérapeutique ou plutôt d’une éducation thérapeutique des personnes diabétiques du département du Cher, département semi-rural de 320000 habitants, puis en milieu libéral. En 1998, j’ai contribué à promouvoir une nouvelle offre de soins : un réseau de santé ville-hôpital départemental, sous forme d’une structure associative, CARAMEL6. Ma démarche s’est ensuite nourrie de ma pratique médicale clinique avec plus de 60000 consultations spécialisées de diabétologie-endocrinologie-nutrition, d’une expérience d’hospitalisation et de notre pratique de l’éducation thérapeutique et des programmes d’éducation autorisés. C’est aussi mon expérience d’animation d’équipes de soignants en milieu hospitalier et libéraux, de responsabilités institutionnelles, de travaux de recherche clinique, de directions de thèse de médecine qui m’ont permis l’écoute quotidienne des soignants et des soignés aux prises avec la maladie chronique et « l’observance ». J’ai donc rapidement pris conscience des limites de ce partage de savoir scientifique, mais aussi du partage de « recettes » et d’outils pédagogiques eux aussi limités. En effet, le modèle de connaissance produit par la démarche scientifique est applicable à des objets, mais reste en échec devant des sujets. L’humain ne peut s’observer dans un laboratoire, un être vivant ne peut se démonter par analyse et se remonter par synthèse.

    C’est pourquoi l’approche philosophique s’est imposée. Ce qui co-nait, ce qui nait, pour le soignant avec la découverte de la maladie d’un patient, c’est la découverte du patient, du soignant et de leurs réalités. La connaissance scientifique de la maladie ne suffit pas à aider le patient, les connaissances ne sont pas l’éducation du patient. Elles ne suffisent pas non plus à aider le soignant à vivre sa relation avec le patient, elles ne permettent pas de la comprendre, ce qui peut contribuer aux difficultés des jeunes internes7. Sortir du seul modèle biomédical me permettait d’offrir une aide reconnue, mais sans réellement savoir ce que je faisais. Alors la lecture de textes philosophiques, comme Le normal et le pathologique de Georges Canguilhem, La Blessure et la force de Philippe Barrier, l’Éthique à Nicomaque d’Aristote, les Réflexions sur l’éducation d’Emmanuel Kant, Le courage de la vérité de Michel Foucault, m’ont éclairé, voire ébloui. J’ai donc poursuivi ma recherche dans le domaine philosophique par une formation universitaire aboutissant à la soutenance d’une thèse.

    Il ne s’agit pas de faire une « philopause » : de faire de la philosophie comme refuge intellectuel pour éviter les réalités que nos patients, le terrain et nous-mêmes soignants avons à aborder, à vivre tous les jours. Il ne s’agit pas de construire à partir de l’éducation du patient un système philosophique, il s’agit de problématiser ce qui « coule de source » mais ne mène nulle part, ni pour le patient, ni pour le soignant. Philosopher, pour le praticien que je suis, « c’est penser sa vie et vivre sa pensée »8, un projet qui peut paraître ambitieux, mais qui me paraît nécessaire à la recherche partagée, avec les patients et les équipes de soignants, de ce que la maladie apporte à nos existences, un combat qui s’impose au quotidien contre l’indifférence. Pour Hans-Georg Gadamer : « le propre de la philosophie – à la différence des sciences – est apparemment de soulever des questions qui ne nous quittent plus sans que l’on sache si l’on pourra jamais y répondre »9. Je rajouterai : et mieux vivre ses passions. Mieux les exprimer, pour mieux les partager.

    La philosophie est aussi une démarche de recherche. La philosophie permet de s’intéresser aux représentations qui constituent le matériau de base qu’elle va élaborer. Je devais m’interroger sur les représentations que j’avais de l’éducation, du patient et de l’éducation du patient, mais aussi considérer les représentations des patients de leur maladie et de leur santé. Et comme le dit Jürgen Habermas, je pense que la philosophie est « le mode de pensée scientifique que les Lumières mettent en œuvre : sa tâche consiste à expliquer ce que les connaissances scientifiques du monde et de l’homme signifient pour nous. »10 L’exercice médical est un exercice acrobatique, en recherche d’équilibre entre réalités scientifiques et désirs subjectifs, entre les intérêts éthiques de l’individu et ceux de la collectivité. L’éducation du patient peut donc accentuer cette impression de déséquilibre, ou au contraire la réduire en ouvrant d’autres dimensions thérapeutiques.

    Comment éclairer par le questionnement philosophique l’éducation du patient ? Je prendrai pour répondre à cette question le filtre de la maladie chronique et son paradigme : le diabète. Depuis 1922, date de découverte de l’insuline, les personnes diabétiques ne meurent plus par manque d’insuline mais par les complications qui ont désormais le temps de se développer d’une maladie insuffisamment traitée. Il en est ainsi de toutes les maladies chroniques, et l’interrogation des médecins sur la façon de guérir la maladie chronique se transforme en interrogation sur la façon de soigner, d’aider à vivre les malades chroniques, d’aider les personnes diabétiques à éviter les complications en apprenant à traiter leur maladie, à se soigner.

    Mais aider l’autre à acquérir des connaissances sur la maladie est une chose, l’aider à modifier ses réflexions, à adapter son mode de vie, avec et face à son diabète et ses représentations, en est une autre. Éduquer le patient, est-ce donc l’enseigner ? Les aller-retour de la clinique à la philosophie et de la philosophie à la clinique m’ont permis de dégager quelques concepts, nœuds de réflexion permettant d’avancer dans le dialogue avec le patient que me permet la démarche éducative, comme l’impuissance, l’écho-système, et les rapports du soignant et soigné à la norme.

     

    La maladie chronique m’extrait de l’organe malade pour considérer la santé de la personne malade, mais qu’est-ce que la santé quand on est malade chronique ou quand on est soignant ? Pas possible non plus de parler de santé sans s’interroger sur les facteurs de risque. Qu’est-ce que le risque apporte ou retire à la santé de Jack ? Qu’est-ce que le risque nourrit ou retire à ma démarche d’écriture sur l’ETP avec le prisme de la philosophie ? Ces réflexions n’auraient qu’un intérêt intellectuel si elles ne débouchaient pas sur le cœur et l’esprit des pratiques quotidiennes : des décisions de soins, des pratiques de soins, adaptées ou non, thérapeutiques ou non, c’est-à-dire des réflexions imposant des questions éthiques.

    
      
      L’éducation du patient appelle le questionnement éthique

    Une fois les questions posées par le soignant ou imposées par le patient, il me faut faire des choix entre les différentes réponses pratiques possibles, les différentes manières d’agir par l’éducation dans la relation de soins, pour aider Jack, pour aider le malade chronique. L’éducation thérapeutique du patient semble venir naturellement comme une invitation à se défendre contre ces maladies chroniques qui, comme le diabète envahissent nos sociétés, bouleversent la vie de nos concitoyens, épuisent les ressources médicales de l’État. Ainsi, une loi rend l’ETP désormais accessible à tous les malades atteints de maladies chroniques. Mais une loi suffit-elle à choisir le bon soin ?

    Penser pour agir et agir pour penser. L’abord réflexif du patient atteint de maladie chronique par le soignant permet au soignant de mieux aider le patient à se soigner en partageant une réflexion éthique. En effet, derrière la confusion sémantique autour de l’éducation thérapeutique, il y a une confusion des moyens utilisés pour atteindre les fins. Le questionnement du comment faire l’éducation thérapeutique, traité dans de nombreux manuels techniques et référentiels de bonnes pratiques, laisse le soignant seul devant toute une gamme de possibilités qui peut s’éclaircir par la question du « pour quoi faire ? ». Pour quoi faire l’éducation du patient ? Le bien pour le soignant est de viser le bien du soigné grâce au questionnement éthique.

    Le médecin, « celui qui accepte de moi que je voie en lui un exégète avant de l’accepter comme réparateur »11, est un médiateur. Il est celui qui apporte le remède, mais non pas le remède universel. Médiateur vient du bas latin mediator. Et l’actualité a révélé ce qu’un remède, comme le Mediator©, dont le nom suggère qu’il est l’entremetteur universel, utilisable pour tout remédier, pouvait faire comme mal. Le remède n’est pas universel car parfois le remède pour le patient est pire que le mal dont il souffre, et l’éducation thérapeutique, comme remède, n’échappe pas à cette interrogation.

    N’est-il pas nécessaire de faire le point sur l’autonomie, gage d’une vie bonne, dans le discours de l’éducation thérapeutique ? Quelles lectures éthiques de la relation de soins l’éducation du patient permet-elle ? Comment cette thérapeutique s’inscrit-elle par rapport aux normes dans lesquelles vivent malades et médecins ? L’éducation du patient ne participe-t-elle pas du biopouvoir ? L’éducation du patient est-elle un moyen de renforcer la norme acquise, une normalisation ? Est-elle un chemin pour chercher ses propres normes, une démarche de normativité ?

     

    La normalisation vise à renforcer une norme existante, c’est un moyen de rendre conforme aux normes établies. La normativité, au sens de la philosophie de Georges Canguilhem, est un chemin pour trouver ses propres normes. Les deux termes s’opposent. Ils font tous les deux références à la norme, la norma, qui désigne l’équerre et permet de reconnaître un angle droit, de statuer sur une verticalité, de redresser ce qui penche vers l’horizontalité. Le normal est le conforme, le format standard. La normalisation conforte la norme existante alors que la normativité crée la nouvelle norme. La normalisation est imposée au sujet alors que la normativité s’impose par le sujet. Les deux substantifs font référence aux normes, mais quelles normes ?

    Le normal en médecine est équivoque dans sa finalité. Si je partage l’assertion que l’état normal du corps humain est l’état qu’on souhaite rétablir, quelle est la finalité de cette assertion ? « Est-ce parce qu’il est visée comme fin bonne à obtenir par la thérapeutique qu’on doit le dire normal, ou bien est-ce parce qu’il est tenu normal par l’intéressé, c’est à dire le malade que la thérapeutique le vise ? »12 Dans le premier cas on peut donc parler de norme comme normalisation. La thérapeutique qui la pose est issue de la science médicale et de la physiologie. Le caractère habituel, statistique, mais aussi statique, est essence d’une perfection, il est un idéal à atteindre : la normalisation assure et rassure. Elle rassure sur le présent et assure l’avenir du vivant, la stabilité des normes établies. Dans le deuxième cas, on peut parler de norme comme normativité, la thérapeutique qui la permet n’est alors pas seulement de l’ordre scientifique qui objective, mais de la relation de soins qui subjective : la normativité adapte, et rend apte à, capable de. Elle est adaptation aux conditions de vie auxquelles le vivant est soumis, elle le rend apte à découvrir de nouvelles normes et capable de se les approprier. Normatif est un adjectif ambigu, qualifiant un substantif de statique ou de dynamique. Normatif dans le sens de normalisation est ce qui rétablit les normes anciennes établies, il qualifie ce qui vise à être statique. Normatif dans le sens de normativité est ce qui établit de nouvelles normes, il qualifie ce qui vise à être dynamique. C’est pourquoi...
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