
de santé publique

La France est probablement le seul pays au monde à avoir inscrit dans la loi le développement de

l’éducation thérapeutique du patient (ETP). Comme tout autre champ portant sur les pratiques en santé,

il doit faire l’objet d’un effort de recherche structuré pour en améliorer continûment l’efficacité,

l’efficience et l’équité. Cet article dresse un état des lieux de la recherche sur l’ETP et en dégage des

perspectives, suite à un colloque organisé par l’IReSP le 29 janvier 2015 sur la thématique.
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S elon l’OMS, citée par la HAS1 [1],
« L’éducation thérapeutique du
patient vise à aider les patients à

acquérir ou maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique. Elle
fait partie intégrante et de façon perma-
nente de la prise en charge du patient. Elle
comprend des activités organisées, y com-
pris un soutien psychosocial, conçues pour
rendre les patients conscients et informés
de leur maladie, des soins, de l’organisa-
tion et des procédures hospitalières, et des
comportements liés à la santé et à la mala-
die. Ceci a pour but de les aider (ainsi que
leurs familles) à comprendre leur maladie
et leur traitement, collaborer ensemble et
assumer leurs responsabilités dans leur
propre prise en charge dans le but de les
aider à maintenir et améliorer leur qualité

de vie. Une information orale ou écrite, un
conseil de prévention peuvent être délivrés
par un professionnel de santé à diverses
occasions, mais ils n’équivalent pas à une
éducation thérapeutique du patient».
L’article 84 de la loi portant réforme de l’hô-
pital et relative aux patients, à la santé et
aux territoires (dite loi « HPST ») dit plus
simplement2: «L’éducation thérapeutique
s’inscrit dans le parcours de soins du
patient. Elle a pour objectif de rendre le
patient plus autonome en facilitant son
adhésion aux traitements prescrits et en
améliorant sa qualité de vie». Elle précise
également un cadre formel de délivrance
de l’ETP concernant les compétences
nécessaires pour la délivrer (déterminées

par décret) et son organisation: «Les pro-
grammes d’éducation thérapeutique du
patient sont conformes à un cahier des
charges national dont les modalités d’éla-
boration et le contenu sont définis par
arrêté du ministre chargé de la santé. Ces
programmes sont mis en œuvre au niveau
local, après autorisation des agences
régionales de santé. Ils sont proposés au
malade par le médecin prescripteur et
donnent lieu à l’élaboration d’un pro-
gramme personnalisé».
La définition proposée par l’OMS, et rete-
nue par la HAS, fait débat dans ses moda-
lités d’application. Certains lui reprochent
une visée trop exclusivement éducative, qui
méconnaîtrait d’autres besoins d’accom-

1. Traduction par la HAS de la définition donnée dans un rapport de l’OMS-Europe, publié en 1996, Therapeutic Patient Education – Conti-
nuing Education Programmes for Health Care Providers in the field of Chronic Disease.

2. Articles L. 1161-1 et L. 1161-2.
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pagnement des patients (dont les buts et
les méthodes restent à définir3), perception
renforcée par la mise en place par la loi
HPST d’un dispositif d’autorisation de pro-
grammes d’ETP jugé lourd et rigide. Selon
eux, il s’agirait avant tout de transformer la
relation de soin, pour que tout profession-
nel de santé mette à profit les opportunités
éducatives quand elles se présentent, par
l’adoption d’une «posture éducative» dont
une définition fait cependant défaut. Cette
défense d’une ETP invisible tellement elle
serait intégrée aux soins ne semble pas
exclusive de l’offre de programmes struc-
turés. Et au-delà de ces débats importants
qui touchent au sens du soin, tous s’accor-
dent sur le fait que «Si l’éducation théra-
peutique est […] un soin à part entière, elle
doit répondre aux mêmes exigences que
n’importe quel autre soin : être scientifi-
quement fondée, accessible à tous les
patients et adaptée à chacun, respectueuse
des personnes, structurée, organisée, éva-
luable, mise en œuvre par des personnes
formées. Elle doit bénéficier de travaux de
recherche qui lui permettent de s’amélio-
rer au fil du temps » [2]. Ce besoin de
recherche est d’autant plus pressant que
l’ETP fait l’objet d’injonctions réglemen-
taires qui se renforcent d’années en années
sans que l’évidence scientifique qui pour-
rait les justifier ait nécessairement suivi. Un
séminaire organisé par l’IReSP s’est tenu
le 29 janvier 2015 sur les aspects métho-
dologiques de la recherche en éducation
thérapeutique du patient4, soutenu par la
Direction Générale de la Santé et parrainé
par l’École des Hautes Études en Santé
Publique, la Société Française de Santé
Publique et la Société d’Éducation Théra-
peutique Européenne. L’objet de cet article

est de rendre compte de la richesse des
échanges de ce séminaire et de suggérer
quelques pistes de recherche qui restent
plus particulièrement à explorer. 
Pour démarrer, Jean-François d’Ivernois5

a décrit l’état de la recherche internationale
en éducation thérapeutique du patient. Si
la question de l’efficacité a été première en
médecine, et est déjà largement dépassée
pour nombre de domaines pathologiques
(diabète, insuffisance cardiaque, asthme,…),
les travaux portent désormais plutôt sur
l’efficience et l’accessibilité. Les probléma-
tiques de «health literacy»6 ou d’inégalités
sociales de santé qui préoccupent la santé
publique rejoignent alors celles d’intelligi-
bilité et d’apprentissage étudiées par les
sciences de l’éducation, ou celles se rap-
portant aux changements de rôles des
patients ou des soignants plutôt examinées
par les sciences humaines et sociales. Les
questions se déplacent ainsi de « est-ce-
que ça marche?» à «qu’est-ce-qui marche,
pour qui, dans quel contexte et à quelles
conditions ? », renvoyant aux défis de la
recherche interventionnelle et soulignant
la nécessité de travailler les questions
méthodologiques relatives à la production
de connaissances dans la pratique comme
à l’évaluation d’interventions7 nécessaire-
ment complexes [3]. L’ETP apparaît éga-
lement comme une pratique inscrite au
cœur des défis actuels de santé et de
société : face à une contrainte croissante
sur les moyens alors que le nombre de per-
sonnes porteuses de maladies chroniques
ne fait qu’augmenter, politiques, profes-
sionnels et usagers cherchent à améliorer
les parcours de soins par la coordination de
l’offre sur les territoires (ville-hôpital…), lut-
ter contre les inégalités de santé et déve-

lopper la démocratie en santé. D’où l’im-
portance d’orienter aussi les recherches
sur les transformations induites par ces
pratiques dans le soin et plus largement
dans la société. 

PRODUCTION DE
CONNAISSANCES DANS LA
PRATIQUE
Avant de pouvoir juger les efforts
déployés, il est nécessaire de commencer
par connaître et comprendre les disposi-
tifs existants. L’expérience des Agences
Régionales de Santé (ARS) montre que les
dispositifs institutionnels de remontée
d’information à l’occasion de l’évaluation
quadriennale8 voulue par les textes ne
permettent pas d’avoir une vision fine de
ce qui est fait (Martine Sciortino9). Une
piste plus prometteuse consisterait à
associer les responsables de pro-
grammes à la description de l’offre dispo-
nible sur un territoire; il pourrait en résul-
ter une cartographie permettant aux pres-
cripteurs d’orienter les patients ou à ces
derniers d’identifier l’offre susceptible de
répondre à leurs attentes, comme au
régulateur de suivre et coordonner l’of-
fre sur un territoire et au chercheur
d’identifier des terrains de recherche
(Panayotis Constantinou10 en Île-de-
France avec le logiciel CART’EP ou Joëlle
Kivits en Lorraine avec l’étude EPATEL).
Pour Joëlle Kivits11 et al., entrer dans le
contenu des activités nécessite de mobi-
liser les données issues de la pratique
pour produire des connaissances. En
conséquence, l’étude EPATEL s’est
appuyée sur des focus groupes pour croi-
ser les discours des patients et des pro-
fessionnels et faire émerger points forts
et points faibles des programmes, ce qui
a permis d’alimenter la réflexion autour
de l’ETP dans la région. Actuellement,
démarre le projet CONCErTo (Classifica-
tiON des Composantes des programmes
d’Éducation Thérapeutique), dans l’objec-
tif de développer une classification de
l’ensemble des éléments composant un
programme d’ETP, pouvant en influencer
le résultat et la pérennité. C’est un véri-
table programme de recherche interdis-
ciplinaire qui est né ainsi en Lorraine (34
programmes, combinant approches qua-
litatives et mixtes pour donner du sens à
l’expérience et décrypter les «processus»

Juin 2015

3. Ainsi par exemple le comité des «sages», chargé d’élaborer les axes de la stratégie nationale de santé, a recommandé dans son «projet
global pour la stratégie nationale de santé» (juin 2013) des simplifications administratives de nature à «favoriser la constitution d’équipes
de soins de santé primaires» et permettre notamment «d’augmenter le temps consacré aux soins et à l’accompagnement». Si l’ETP est inté-
grée aux soins, il reste à définir la nature des actions d’accompagnement et leur lien avec l’ETP.

4. http://www.iresp.net/communication/colloques-et-seminaires/

5. Université Paris 13, Sorbonne Paris Cité, Société d’Éducation Thérapeutique Européenne

6. Selon le glossaire de la promotion de la santé de l’OMS (1998), il s’agit des «compétences en santé» définies comme des «aptitudes cog-
nitives et sociales qui déterminent la motivation et la capacité des individus à obtenir, comprendre et utiliser des informations d’une façon
qui favorise et maintienne une bonne santé».

7. Les interventions en santé publique sont des actions menées dans un contexte spécifique pour modifier une situation de santé problé-
matique. Les interventions de prévention ont pour but d’agir sur les facteurs de risques et les déterminants pour éviter un problème de
santé ; les interventions de promotion de la santé portent sur les facteurs de protection (http://www.inpes.sante.fr/transfert-
connaissance/pdf/synthese-donnees-probantes.pdf). La recherche interventionnelle porte sur la conception, la mise en œuvre et l’évalua-
tion des interventions en santé.

8. Prévue par la loi, l’évaluation quadriennale des programmes d’ETP a pour objectif d’améliorer et de pérenniser les programmes et doit
accompagner les demandes d’autorisation de renouvellement auprès des ARS.

9. ARS PACA.

10. Université Paris 13, Bobigny, Sorbonne Paris Cité.

11. Université de Lorraine, CHRU de Nancy.
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à l’œuvre dans une pratique qui s’intègre
dans des interventions complexes [4]).

ÉVALUATION DES
INTERVENTIONS COMPLEXES
L’évaluation des interventions d’ETP per-
met également de produire des connais-
sances sur ces programmes. Les
méthodes habituellement utilisées en
recherche clinique, en particulier l’expéri-
mentation, sont naturellement utiles mais
elles ne peuvent suffire. Si on se place dans
une démarche d’amélioration continue, il
est nécessaire d’associer les acteurs impli-
qués dans le dispositif d’évaluation, et ce
depuis la construction de l’intervention. Si
elle s’intéresse aux résultats de l’interven-
tion, l’évaluation doit aussi prendre en
compte le contexte individuel (familial,
social, professionnel, économique, cultu-
rel, territorial, le rapport au système de
soins,…) et professionnel (conditions d’ef-
ficience et de qualité : par exemple, coor-
dination de l’offre et intégration dans des
parcours de soins, cohérence des mes-
sages éducatifs,…) et leurs influences ainsi
que les processus de changements à l’œu-
vre, sachant qu’une intervention efficace
l’est souvent parce qu’elle transforme le
contexte. D’où l’importance de bien décrire
et définir l’intervention et son contexte, de
chercher à comprendre ce qui se passe et
pourquoi, ce qui est insuffisamment fait [5].
Dès lors, l’évaluation est à penser et
construire en même temps que l’interven-
tion elle-même. C’est l’intérêt des recom-
mandations du Medical Research Council
présentées par Peter Craig12. Une difficulté
spécifique au champ des maladies chro-
niques tient à l’importance de la polypa-
thologie. Thomas Lefèvre13 souligne qu’elle
représente plus la règle que l’exception,
mais sa prise en compte soulève des diffi-
cultés conceptuelles et pratiques qui res-
tent à résoudre (de qui, de quoi parle-t-on?
Comment concevoir des programmes
adaptés et des méthodes d’évaluation qui
résistent à la complexité induite par la
polypathologie?). 
Un autre élément de complexité tient au
degré variable d’« health literacy » des
publics auxquels l’ETP est destinée et qui
évolue schématiquement selon le gradient
social. Dès lors, comment rendre des pro-
grammes innovants et de qualité, accessi-
bles à ceux qui en ont le plus besoin (en
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termes géographiques mais aussi écono-
miques, sociologiques, culturels, cogni-
tifs,…) ? Comment les adapter pour que les
connaissances et compétences puissent
être comprises et acquises mais aussi
qu’elles puissent ensuite être mises en
œuvre en fonction des conditions de vie de
chacun? Richard Osborne14 a présenté un
aperçu de ses travaux: le développement
d’une échelle de mesure multidimension-
nelle de la health literacy abordant
9 domaines (depuis le sentiment d’être
compris jusqu’à celui de comprendre suf-
fisamment l’information pour être capable
de s’en servir [6]), permettant de construire
une intervention visant à l’améliorer (Ophe-
lia : OPtimising HElth LiterAcy) [7]. Cette
intervention est elle-même multidimen-
sionnelle avec des stratégies d’action aux
différents niveaux du système de santé: au
niveau individuel, pour bâtir et soutenir les
capabilités15 des personnes malades et
celles des professionnels, au niveau des
institutions, pour améliorer l’accessibilité,
l’efficience et l’équité des services et au
niveau du territoire, pour optimiser la cou-
verture et l’intégration des services.

ETP ET NOUVELLE
CONFIGURATION DANS LE SOIN
Finalement, si l’ETP demande des modi-
fications dans les dispositifs classiques
de recherche en faisant travailler ensem-
ble chercheurs, praticiens, usagers et
décideurs, elle entraîne elle-même des
transformations dans les pratiques de
soins mais aussi plus largement dans les
configurations du soin : transformations
des rôles et statuts des uns par rapport
aux autres, des identités des acteurs et
des relations entre eux. Pour les profes-
sionnels: il s’agit de penser différemment
la manière de dispenser des soins en par-
tenariat avec les patients et leurs proches
(Catherine Tourette-Turgis16). Pour les
usagers (personnes malades et proches
aidants), les transformations sont multi-

ples et concernent tant la gestion de la
maladie, avec l’aide éventuelle d’un
proche (Stéphanie Pin17 et Marie-Chris-
tine Evéquoz18), que les relations avec les
praticiens professionnels, la place et l’im-
plication au sein des services de santé,
voire les rapports au savoir, jusqu’à faire
émerger une nouvelle identité, celle de
patient-expert (Olivia Gross19). 

CONCLUSION

Les échanges très riches ont montré l’im-
portance de soutenir et développer ce
champ de recherche qu’est l’ETP. S’il est
maintenant assez largement prouvé que
l’ETP est une méthode essentielle pour
améliorer l’autonomie et la qualité de vie
des personnes porteuses de maladie(s)
chronique(s) et éviter des incidents et acci-
dents cliniques, des questions didactiques
demeurent: comment modéliser des acti-
vités et des programmes qui prennent en
compte la polypathologie, notamment selon
les stratégies de priorisation du patient, et
qui intègrent les progrès dans la compré-
hension de la health literacy ou l’impor-
tance de la dimension culturelle dans cer-
tains bassins de population [8]? Quels for-
mats privilégier (quelle place pour les pro-
grammes structurés, les activités d’éduca-
tion ? Quelles innovations expérimenter
pour améliorer l’impact ? Quel peut être
l’apport des technologies de l’information
et de la communication?) [9], sachant la fai-
ble disponibilité de personnels surchargés?
Et indépendamment de cette question de
moyens, quelle place accorder aux pairs et
aux aidants? Faut-il ou peut-on clarifier la
place de l’ETP par rapport à d’autres
méthodes avec lesquelles elle est souvent
confondue (entretien motivationnel, coa-
ching ou psycho-éducation) mais égale-
ment dépasser la confusion introduite par
les textes sur ses liens avec « l’accompa-
gnement» et les «programmes d’appren-
tissage». De même, face à la surenchère
des exigences réglementaires, on peut se

12. University of Glasgow, United-Kingdom.

13. AP-HP, Hôpital Jean Verdier, IRIS Université Paris 13, Sorbonne Paris Cité.

14. Deakin University, Melbourne Australia.

15. La notion de capabilités, développée par Amartya Sen, renvoie à la liberté des individus à définir eux-mêmes leurs orientations et choix
de vie, en interaction avec leur environnement social et institutionnel.

16. UPMC – Sorbonne Universités.

17. Université de Lausanne.

18. Pro Senectute.

19. Université Paris 13, Bobigny, Sorbonne Paris Cité.
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 demander s’il serait possible de réunir les
arguments objectifs permettant d’étayer
les recommandations sur la nature et le
dimensionnement des dispositifs pédago-
giques à même de soutenir le développe-
ment de l’ETP: qui former (tous les mem-
bres d’une équipe de soins, au même
niveau d’exigence?), à quoi (les médecins
généralistes doivent-ils se former à l’adop-
tion d’une posture éducative ou acquérir
aussi des compétences éducatives), pour
quelle efficacité (mesurée sur quelles
dimensions, à quel horizon temporel)? 
Des travaux sont attendus également pour
mieux comprendre le continuum d’inter-
ventions dans lequel s’inscrit l’ETP et plus
généralement sa contribution au dévelop-
pement des capacités de « self manage-
ment » des patients par la mise en place
d’un «étagement raisonné des pratiques
éducatives» [10]. Face à l’aggravation des
inégalités sociales de santé, comment
tenir compte du gradient de conditions de
vie et de travail des patients, qui doivent
conjuguer compétences, sentiment de
responsabilités et motivation tout au long
de leur vie avec la maladie [11], avec quelle
contribution des ressources communau-
taires [12]? Comment construire et modé-
liser les bases méthodologiques permet-
tant aux acteurs d’adapter leurs interven-
tions aux différents besoins des personnes
et des groupes en tenant compte des res-
sources d’un contexte toujours particulier
selon les territoires (services sociaux,
sportifs, associations,…), mobiliser à cette

L’Institut de Recherche en Santé Publique (IReSP) est
un groupement d’intérêt scientifique créé en 2007 par
une convention entre 23 partenaires, acteurs de la
recherche en Santé Publique (voir ci-dessous). Son
objectif général est de constituer une communauté
scientifique de taille internationale capable de répon-
dre au développement souhaité de la recherche en
Santé Publique et de contribuer aux nouveaux dispo-
sitifs mis en place par la loi du 9 août 2004 relative
à la politique de Santé Publique. Pour atteindre cet
objectif, le GIS-IReSP s’appuie sur une mutualisation
des compétences et des moyens de ses partenaires.
Le GIS-IReSP est dirigé par Geneviève Chêne   , profes-
seur de santé publique.

Les domaines de recherche soutenus sont les suivants :

z Fonctionnement du système de santé

z Politiques publiques et santé
z Interaction entre les déterminants de la santé

Les modalités d’actions du GIS sont :

z Lancement d’appels à projets ciblés
z Aide à l’émergence d’équipes de recherche
z Mutualisation d’outils pour la recherche en Santé

Publique
z Constitution de groupes de travail sur des sujets émer-

gents
z Aide à la mise en place et à l’exploitation de grandes

enquêtes et de grandes bases de données
z Valorisation et communication
Afin de pallier le manque de visibilité des résultats de
la recherche en Santé Publique en France, l’IReSP a
décidé de créer ce bulletin trimestriel à large diffusion

Cet article ainsi que les précédents numéros de Questions de Santé Publique sont téléchargeables sur le site internet de l’IReSP : www.iresp.net

P R É S E N T AT I O N D E L’ I N S T I T U T D E R E C H E R C H E E N S A N T É P U B L I Q U E

intitulé Questions de Santé Publique. Chaque trimes-
tre, un sujet de recherche en Santé Publique intéres-
sant le grand public est traité par un chercheur.

LES PARTENAIRES DE L’IReSP
Ministères (Ministère de la Santé [DGS et DREES],
Ministère délégué à la Recherche), Opérateurs de la
recherche en Santé Publique (CNRS, Inserm, IRD,
INED, EHESP, UDESCA, CPU, Institut Pasteur, CNAM,
Sciences Po), Agences et opérateurs de la Santé
Publique (InVS, HAS, ANSM, ANSES, EFS, ABM,
INPES, INCa), Organismes de protection sociale
(CNAMTS, RSI, CNSA).
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Site internet : www.iresp.net
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fin les méthodes d’évaluation réalistes
pour comprendre «ce qui marche et ce qui
ne marche pas pour les patients, les pro-
fessionnels et les organisations» [13]? Si
l’ETP est un outil de transformation des pra-
tiques et des organisations, à quelles condi-
tions peut-elle se développer en ville [14] et
contribuer aux reconfigurations des liens
entre la ville et l’hôpital ? Appelle-t-elle
l’émergence de nouveaux métiers et (ou) de
nouvelles figures du soin comme le déve-
loppement de l’intervention de «patients-
experts», et selon quelles modalités? Amé-
liore-t-elle l’efficience du système et quelles
modalités de financement seraient les
mieux à même de permettre son déploie-
ment, à l’hôpital (quelle part peut être consi-
dérée comme intégrée aux soins, donc dans
le financement lié à la pathologie, et quelle
part individualiser dans une enveloppe
dédiée, que ce soit pour le soutien d’activi-
tés de support transversales ou le dévelop-
pement de programmes?) comme en ville
(comment dépasser le stade des expéri-
mentations tarifaires?). 
Enfin, le développement de l’ETP sous-
tend de préciser ses liens avec l’éduca-
tion à la santé/pour la santé, les éduca-
tions à la santé familiale et à porter
secours dans une perspective d’une édu-
cation en santé tout au long de la vie [15]. 
Ces questions n’ont pas la prétention
d’épuiser le sujet mais suffisent à mon-
trer l’étendue des objets de recherche et
la nécessité d’une approche résolument
pluridisciplinaire.
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