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Introduction

Les maladies non transmissibles (MNT) représentent
un enjeu majeur de santé publique. Leur prévalence
croissante entraine des répercussions psychiques,
sociales et économiques importantes, et, de ce fait,
nécessite un accompagnement pluridisciplinaire
ainsi que le soutien des proches. Dans ce contexte,
le systeme de santé cherche a renforcer les ap-
proches collectives et participatives afin d'amélio-
rer la santé globale et de réduire les inégalités.

L éducation thérapeutique du patient (ETP), telle que
définie par l'Organisation mondiale de la santé (OMS
1998, 2023), est un processus continu, intégré dans
les soins, centré sur la personne. Elle vise a per-
mettre aux patient-e-s d'acquérir ou de maintenir
les compétences nécessaires pour mieux vivre avec
leur maladie, prévenir les complications et retrou-
ver un équilibre de vie.

Le soutien a l'autogestion, tel que décrit dans le
Concept de soutien a l'autogestion lors de maladies non
transmissibles, psychiques et d'addictions de l'Office
fédéral de la santé publique (OFSP, 2022), poursuit
les mémes finalités. Il s'agit d'un accompagnement
structuré visant a renforcer les compétences des
patient-e-s pour qu'ils/elles puissent gérer active-
ment leur santé et leur quotidien. Le soutien a l'auto-
gestion repose sur le renforcement du pouvoir d'agir
(empowerment], la prise de décision partagée, et la
collaboration entre les patient-e-s, leurs proches et
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les professionnel-le-s, ainsi que sur le développe-
ment des compétences en santé.

Ces deux approches - ETP et soutien a l'autoges-
tion — se complétent et s’enrichissent mutuellement:
toutes deux placent le/la patient-e au centre, valo-
risent son expérience et reconnaissent sa capacité
a étre acteur-trice de sa santé.

Cette fiche utilise le terme patient-e pour décrire
une personne vivant avec une maladie chronique,
psychique ou une addiction.

Cette fiche réflexive s'adresse aux professionnel-le-s
de la santé souhaitant mettre en ceuvre des inter-
ventions individuelles ou collectives de soutien a
l'autogestion ou d’ETP. Elle propose un cadre struc-
turé pour penser, concevoir et ajuster ces interven-
tions dans une logique de partenariat et d’inclusion.
Les piliers présentés dans ce document ont été
élaborés a partir:

d'une analyse d’articles scientifiques publiés,

de consensus d’expert-e-s dans le domaine,

des retours de terrain d'un questionnaire mené

aupres de professionnel-le-s engagé-e-s dans

des projets de Prévention dans le domaine des

soins (PDS).

Ces piliersidentifient les bases sur lesquelles conce-
voir une intervention de soutien a l'autogestion ou
d’ETP. Ils s'inscrivent dans une démarche complé-
mentaire aux référentiels existants et doivent étre
articulés avec les guides validés et actualisés pro-
posés par des institutions telles que 'Office fédéral
de la santé publique [OFSP], l'Organisation mondiale
de la santé (OMS), la Haute Autorité de Santé (HAS)
ou les sociétés savantes.

L'acquisition et le maintien de compétences d'auto-
gestion sont au cceur de l'approche. Elles renforcent
le sentiment d'auto-efficacité et la capacité d'action
des patient-e-s. Cette approche par les compé-
tences s’‘adresse non seulement aux patient-e-s,
mais aussi a leurs proches, aux pairs et aux profes-
sionnel-le-s: toutes et tous sont partenaires dans
le soutien a l'autogestion et U'ETP, ceuvrant en-
semble pour améliorer la santé et la qualité de vie
des patient-e-s.

Le terme pilier désigne les bases solides sur les-
quelles s’appuie la conception d'une intervention
de soutien a l'autogestion ou d'ETP. Ces piliers
structurent la réflexion autour des interventions, en
suivant une progression thématique qui va du posi-
tionnement professionnel aux conditions organisa-
tionnelles et partenariales.
Chaque pilier comprend:

une définition,

des exemples concrets,

des questions réflexives.

Ils constituent ainsi un outil d’appui pour les profes-
sionnel-le-s souhaitant concevoir, adapter ou analy-
ser leurs pratiques dans une perspective de partena-
riat et d'autonomisation des patient-e-s.

Des références permettant d'approfondir la dé-
marche se trouvent en fin du présent document.

Définition

La posture éducative constitue le socle fondamental
de toute intervention de soutien a l'autogestion ou
d’ETP. Elle implique un changement de paradigme
relationnel: passer d'un modele centré sur la mala-
die et la prescription a une approche partenariale,
reconnaissant les savoirs expérientiels et le vécu
des patient-e-s. Elle dépasse ainsi la simple trans-
mission d’informations ou de savoir-faire tech-
niques.

Dans cette perspective, le ou la professionnel-le
n'est plus uniquement un-e soignant-e ou un-e ex-
pert-e prescripteur-trice, mais devient un-e facili-
tateur-trice d'apprentissage: un-e partenaire de
santé qui accompagne les personnes dans le déve-
loppement de leur autonomie, de leur pouvoir d'agir
et de leur capacité a faire des choix éclairés pour
leur santé.

La littérature montre que la qualité de la relation
entre les professionnel-le-s et les patient-e-s
conditionne fortement l'engagement, la confiance
et la durabilité des effets d’'une intervention d'auto-
gestion. Les résultats les plus probants proviennent
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d’interventions fondées sur un véritable partena-
riat, ou le vécu, les préférences et les savoirs des
patient-e-s sont intégrés dans la co-construction du
soin.

Larticle de Stéphane Saillant (Revue Médicale
Suisse, 2024) souligne l'impact psychique profond
de la maladie chronique - deuil du corps sain, senti-
ment de perte de controle, ambivalence - autant
pour les patient-e-s que pour les professionnel-le-s.
Accompagner une personne vivant avec une maladie
chronique ne consiste pas a «convaincre» ni a im-
poser une acceptation, mais a cheminer avec elle,
dans une relation respectueuse et soutenante. Cela
suppose de renoncer a l'idéal du ou de la patient-e
parfaitement «compliant-e» et d'adopter une pos-
ture plus ajustée, réflexive et humaine.

De méme, Chambouleyron et al. (2012) rappellent
que le ou la professionnel-le devient un-e parte-
naire dans la co-construction des savoirs et des
stratégies d’autogestion, au sein d'un partenariat
de soins reconnaissant le vécu et les réalités des
patient-e-s.

Adopter cette posture éducative suppose une ré-
flexivité professionnelle continue, une capacité a
questionner ses propres représentations, attitudes
et modes d’interaction, afin de réellement soutenir
"émancipation et 'autodétermination des personnes
accompagnées. Elle sappuie également sur le travail
interdisciplinaire, qui aide a appréhender la com-
plexité des situations et a soutenir les profession-
nel-le-s dans leurs pratiques.

Questions réflexives
Quelle place est-ce que je donne, consciemment
ou non, au vécu et aux savoirs expérientiels des
patient-e-s ?
Dans quelle mesure ma posture actuelle
refléte-t-elle une relation de partenariat
plutét qu'une position d’expert-e ou de
prescripteur-trice ? Quels éléments concrets
le montrent ?
Quels biais, croyances ou représentations
influencent ma maniere d’entrer en relation
avec les patient-e-s ?
Comment est-ce que je me positionne face a la
notion d’autonomie ou d'autodétermination ?
Qu'est-ce que cela me demande, en tant que
professionnel-le, de lacher le contréle ou de
co-construire plutét que de diriger?

Définition

Ce pilier concerne 'adaptation des contenus, du lan-

gage, des supports, du format et du contexte afin

que les trois types de savoirs (savoir, savoir-faire,
savoir-étre] soient accessibles et signifiants pour
les patient-e-s.

L'accessibilité repose sur plusieurs dimensions:
Cognitive: niveau de littératie en santé, clarté
des concepts et des messages.

Linguistique: langue utilisée, style rédactionnel,
structuration et cohérence du discours.
Culturelle: valeurs, représentations, pertinence
locale et adaptation au contexte social.
Emotionnelle et psychologique: prise en compte
des émotions, du sentiment de sécurité, de la
motivation et de la confiance.

Canaux de communication: diversité des
supports et des canaux d'acces (écrits, visuels,
numériques, oraux, interactifs).

L'accessibilité ne consiste pas uniqguement a «sim-
plifier» les messages, mais a créer les condi-
tions d’'un apprentissage adapté, compréhensible
et utile. Elle vise a favoriser la compréhension,
l'appropriation et l'application des savoirs dans la
vie quotidienne.

Pourétre en lien avec la réalité vécue des patient-e-s,
il est essentiel d’adapter les savoirs aux contextes
individuels et collectifs, en tenant compte de la
diversité culturelle et sociale. Cette contextua-
lisation fine permet de relier les connaissances a
Uexpérience, et d'en faire des leviers concrets
d’autonomie et d'action.
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Processus et bénéfices du soutien a 'autogestion

Dimensions centrales
du soutien a l'auto-
gestion pour tou-te-s
les acteur-trice-s

Savoir
Savoir- Compétences
étre d’autogestion
Savoir-
faire

Compétences renforcées pour
les patient-e-s et leurs proches

Bénéfices pour les acteur-trice-s
et le systéeme de santé

Bénéfices pour les profession-
nel-le-s et le systéme de santé

Satisfaction de toutes les
parties prenantes

Efficacité de la prise en charge

. Qualité des soins
Sentiment

d’auto-efficacité

et capacité
d’action

Bénéfices pour les patient-e-s
et leurs proches

Balance entre vie quotidienne
et la maladie

Qualité de vie
Etat de santé

Source: représentation propre, s'appuyant sur Grange & Allenet (2013)

Questions réflexives
Quels obstacles cognitifs, linguistiques, culturels

ou émotionnels pourraient limiter la compréhension

ou l'appropriation des contenus ?

Comment est-ce que j'adapte le langage, les
supports et les formats pour surmonter

ces obstacles, tout en préservant la richesse

du contenu ?

Dans quelle mesure ai-je mis en place une
vérification active de la compréhension
[feedback, interactions, reformulation] plutét que
de supposer que le message est compris ?
Comment est-ce que j'intégre la diversité [langue,
culture, niveau de littératie, contexte

de vie] dés la conception de 'intervention, et

non comme un simple ajustement a posteriori?

Définition
Ce pilier rappelle que le soutien a l'autogestion
et 'ETP ne reposent pas uniquement sur la transmis-
sion de connaissances ou de savoir-faire techniques.
Ces interventions sont profondément influencées
par des facteurs psychologiques, émotionnels, so-
ciaux et contextuels, qui interagissent entre eux.
L'autogestion peut étre envisagée comme la combi-
naison de deux dynamiques complémentaires, par-
fois dissonantes:
La gestion pratique de la maladie, qui comprend
a la fois les comportements liés au mode de
vie (p.ex. adopter une alimentation équilibrée,
pratiquer une activité physique) et ceux liés
aux soins de la maladie (p.ex. prendre correcte-
ment la médication, surveiller les indicateurs
cliniques et gérer les symptémes).
L'ajustement psychologique, qui renvoie a la
maniére dont une personne vit avec la maladie
sur les plans émotionnel, identitaire et exis-
tentiel: gestion du stress, sentiment de perte
de contrdle, acceptation, qualité de vie.
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Une personne peut suivre rigoureusement les re-
commandations médicales tout en étant en détresse
émotionnelle, ou inversement, présenter une bonne
stabilité psychique sans étre trés active dans son
autogestion. D'ou la nécessité d'une évaluation
globale et différenciée, intégrant 'ensemble de ces
dimensions.
De nombreux facteurs modifiables influencent ces
dynamiques:
Psychologiques: motivation, attitudes face a la
maladie, sentiment d’efficacité personnelle,
perception de contréle.
Comportementaux: habiletés pratiques, routines,
organisation personnelle.
Emotionnels: stress, anxiété, découragement,
surcharge émotionnelle.
Sociaux et environnementaux: soutien percu,
accessibilité des soins, normes sociales,
ressources disponibles.

Les barrieres peuvent étre internes (baisse de moti-
vation, croyances limitantes, troubles psychiques)
ou externes (environnement peu soutenant, com-
plexité thérapeutique, isolement). Les facteurs non
modifiables - dge, genre, statut socio-économique,
comorbidités - constituent un cadre de référence
qui influence U'impact des leviers disponibles.

Ce pilier invite a une lecture nuancée et systémique
du soutien a l'autogestion et de UETP: il s’agit d’'une
dynamique intégrative, non limitée aux comporte-
ments observables. Il souligne la nécessité d'un
accompagnement ajusté aux trajectoires de vie, aux
capacités adaptatives et aux réalités subjectives
des patient-e-s. Un bilan initial global devrait donc
inclure les dimensions émotionnelles, motivation-
nelles et sociales, en complément des aspects bio-
médicaux et comportementaux.

Questions réflexives
Est-ce que je reconnais, dans ma pratique, la place
des dimensions psychologiques, émotionnelles
et sociales ?
Quels présupposés ai-je sur les capacités des
patient-e-s a changer?
Suis-je attentif-ve aux rapports entre ressources
personnelles, conditions de vie et comportements
de santé?
Quelles grilles de lecture j'utilise pour comprendre
les difficultés rencontrées par les patient-e-s ?
Suis-je conscient-e des contre-attitudes que peuvent
susciter en moi les situations complexes ?

Synthése des déterminants de l'autogestion

Le tableau 1 présente une synthése des principaux
déterminants de l'autogestion des maladies chro-
niques, identifiés dans l'étude d'Alexandre et al.
(2021). IL distingue les facteurs modifiables, sur les-
quels l'accompagnement peut agir, des facteurs non
modifiables qui influencent le contexte individuel.
Cette représentation met en évidence la complexi-
té multidimensionnelle de l'autogestion et U'impor-

tance d’'une évaluation globale et personnalisée.

Les principaux déterminants de l'autogestion
des maladies chroniques

Facteurs Connaissance La dépression
psycho- Motivation est un facteur a
logiques Attitude favorable risque majeur.
Dépression
Facteurs Auto-efficacité Impact direct
comporte- Compétences pratiques  sur la gestion
mentaux Habitudes et routines quotidienne.
Facteurs Stress Peuvent étre
émotionnels Découragement des barrieres
Anxiété importantes.

Surcharge émotionnelle

Facteurs Soutien social Soutien favorise
environne- (famille, pairs) lengagement.
mentaux Accessibilité aux soins

et sociaux Normes sociales

Facteurs Age avancé Influence le
non modi- Sexe féminin contexte et
fiables Polymédication la capacité

(polypharmacie)
Conditions de vie
précaires

d’adaptation.

Source: adapté d'apres Alexandre et al. (2021)
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Définition
Les personnes vivant avec une maladie chronique
ne forment pas un groupe homogeéne. Chaque per-
sonne construit, au fil du temps, une représentation
singuliere de sa maladie: ce qu'elle signifie, ce
qu’elle change, ce qu'elle permet ou empéche. Ces
représentations influencent la maniéere de vivre avec
la maladie, de la gérer au quotidien et de donner du
sens a l'expérience.
Le soutien a l'autogestion et U'ETP reposent sur
comportements, attitudes,
croyances, ressources psychologiques et ajuste-
ments émotionnels.
Certain-e-s patient-e-s présentent un engagement
élevé accompagné d'une détresse psychique,
d’'autres un engagement modéré mais une grande
stabilité émotionnelle. Ces profils illustrent la né-
cessité d'un accompagnement différencié, ou le ou
la professionnel-le adapte:

les méthodes pédagogiques,

le rythme et les temps de pause,

le soutien émotionnel,

la reconnaissance des moments de fragilité.

l'entrelacement de

La dimension psychologique est déterminante: elle
influence la motivation, l'adhésion, l'engagement
actif et la durabilité des changements. Une écoute
active - y compris du non-dit - est donc essentielle
pour comprendre le vécu, identifier les ressources
et ajuster l'accompagnement de maniére fine.
Plusieurs modeles issus de la psychologie de la
santé permettent de structurer cette lecture:

le modéle COM-B de Michie et al. (2014), qui met

en évidence trois leviers a explorer: capacité,

opportunité et motivation,

la théorie de l'auto-efficacité (Bandura), qui sou-

ligne l'importance de la confiance en ses propres

capacités,

la Theory & Techniques Tool, qui relie ces méca-

nismes a des techniques concrétes d’intervention.

Ces modeles offrent des repéres utiles pour ana-
lyser les situations, choisir les approches les plus
pertinentes et soutenir durablement les processus
d'adaptation.

Questions réflexives
Comment le/la patient-e se représente-t-il/elle sa
maladie ? [ex. : « Pour moi, l'arthrose, c’est quoi ?»)
Dans quelle mesure mon intervention prévoit-elle
des espaces de reldchement ou de soutien
émotionnel pour les moments de vulnérabilité ?
Comment puis-je ajuster le rythme, les exigences
et les transitions selon ['état psychologique et
le vécu de la personne ?
Quelles attitudes professionnelles favorisent un
équilibre entre exigence et bienveillance, sans
infantiliser ni culpabiliser?

Définition
Le cadre pédagogique décrit la méthodologie sur
laquelle repose la conception d'une intervention
de soutien a l'autogestion ou d’ETP. Il s'appuie sur
le développement de compétences d'autosoins et
d'adaptation a la maladie et comprend quatre étapes
clés:
Analyser les besoins des patient-e-s ou du groupe.
Définir des objectifs d'apprentissage co-construits,
fondés sur les compétences d'autogestion a
développer ou a maintenir.
Sélectionner des méthodes pédagogiques éprou-
vées, adaptées aux objectifs et aux profils des
participant-e-s.
Planifier un déroulé flexible et itératif, ajustable
selon le contexte et les retours des patient-e-s.

En cohérence avec le Concept de soutien a l'autoges-
tion de U'Office fédéral de la santé publique (OFSP,
2022, p. 1), cing compétences clés sont a dévelop-
per chez les patient-e-s:
Adopter une attitude partenariale et ouverte
a un apprentissage mutuel.
Gérer les risques pour sa santé, ainsi que ses
maladies et ses traitements.
S’adapter aux répercussions de la maladie sur
savie privée, sociale et professionnelle.
Prendre soin de soi et mobiliser des ressources
internes et externes (entourage, utilisation des
ressources du systeme de santé, etc.).
Prendre des décisions, les prioriser et les mettre
en ceuvre en se basant sur sa propre motivation a
agir et en échangeant avec les professionnel-le-s.
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Pour renforcer la capacité d’action et développer les
compétences d'autogestion, l'apprentissage repose
sur trois dimensions:
Le savoir: connaissances sur la maladie, les
traitements, les effets secondaires, les
ressources disponibles et le systéme de santé.
Le savoir-faire: compétences pratiques pour
gérer les symptdmes, adapter son mode de vie,
résoudre des problemes et prendre des déci-
sions au quotidien.
Le savoir-étre: attitudes, émotions et comporte-
ments qui soutiennent la motivation, la confiance
en soi et la capacité a se positionner comme
acteur-trice de sa santé.

Une fois ce cadre défini, il peut étre ajusté (forme,
rythme, méthodes, supports) pour s'adapter aux ca-
ractéristiques des personnes accompagnées, dans
le respect des principes d'efficacité, d'évaluation et
de rigueur.

Qu’il s’agisse d’'un accompagnement individuel ou
d’un travail en groupe, ce cadre ne vise pas a figer
Uintervention: il soutient une expérience d’appren-
tissagevivante, concue comme un espace d'échange,
de réflexion et d’expérimentation plutot qu'un simple
lieu de transmission de savoirs. Le ou la profession-
nel-le agit comme un-e facilitateur-trice d’appren-
tissage, accompagnant les dynamiques individuelles
et collectives.

Larticle de Chambouleyron et al. (2012) illustre bien
cette nécessité d'un cadre pédagogique ancré dans
la réalité vécue des patient-e-s: il insiste sur
Uimportance de méthodes flexibles, participatives
et contextualisées, favorisant l'engagement actif et
l'appropriation des savoirs.

Exemples concrets
Utiliser un modeéle reconnu [p. ex. Intervention
Mapping ou PRECEDE-PROCEED) pour structurer
l'analyse des besoins et la planification.
Mettre en ceuvre des méthodes interactives:
ateliers, mises en situation, apprentissage
expérientiel, pair a pair ou en groupe.
Co-construire les objectifs dapprentissage avec
les patient-e-s, centrés sur le développement
de compétences [p.ex. prise de décision, naviga-
tion dans le systeme de santé, communication)
plutdt que sur la seule acquisition de connais-
sances.

Prévoir des phases de rétroaction formative
(feedback, évaluation intermédiaire) pour ajuster
le contenu et la méthode selon les retours des
participant-e-s.

Questions réflexives
Quels repéres [théoriques, méthodologiques ou
personnels] orientent la conception de mon inter-
vention ? Que disent-ils de ma vision du soutien a
l'autogestion ou de 'ETP?
Comment mes représentations de l'apprentissage
[linéaire, expérientiel, collectif, individuel, etc.)
influencent-elles la maniére dont je concois ['inter-
vention ?
Qu'entends-je par engagement actif et par
«développer des compétences » ? Quelles sont
celles que je valorise le plus ?
Comment est-ce que je percois le réle de
["évaluation : outil de contréle, d'ajustement ou
de dialogue ?
Quelle est mon expérience et ma confiance
dans 'animation de méthodes pédagogiques
interactives ?

Définition
Le soutien social est un déterminant clé du soutien a
l'autogestion. IL renforce la motivation, l'auto-effica-
cité et la capacité d'adaptation, et agit a plusieurs
niveaux:
Affectif: sentiment d’étre compris-e, soutenu-e
et valorisé-e.
Informationnel: échange d’'expériences, de
conseils et de savoirs pratiques.
Matériel: aide concréte dans les taches du
quotidien ou la gestion de la maladie.
Motivationnel: encouragements, reconnaissance,
validation du chemin parcouru.

Le soutien peut provenir de pairs, de proches, de pro-
fessionnel-le-s, mais aussi du groupe ou de la com-
munauté au sens large. Le vécu et les ressources de
la personne dans son environnement social concret
influencent fortement la maniere dont ce soutien est
percu, mobilisé et intégré. Des lors, les interven-
tions doivent étre adaptées au contexte familial,
social et communautaire.
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Les compétences clés des patient-e-s, de leurs proches, des professionnel-le-s et des pairs vont main dans la main

Communiquer pour
faire alliance

Intervenir en réponse _Profes-
aux besoins smnnel_—le-s
et pairs

Accompagner dans
la durée

S’engager dans une
collaboration
interprofessionnelle

Proches

Source: Office fédéral de la santé publique (2022)

Gérer la maladie et
les traitements

Faire face aux répercus-

Patient-e-s sions sur la vie

Prendre soin de soi,
mobiliser ses ressources

Prendre des décisions
concertées

Prendre soin de soi

S’'adapter a la situation

Mener une réflexion personnelle
Apprendre a recevoir du soutien

Les études montrent que le soutien social percu et
mobilisé est associé a:
une adhésion accrue aux comportements de santé,
une meilleure qualité de vie,
une auto-efficacité renforcée,
une adaptation émotionnelle plus stable face
a la maladie.

A Uinverse, l'isolement social ou le manque de
soutien constitue un frein majeur a l'engagement,
notamment pour les personnes vivant avec des co-
morbidités ou dans des situations de vulnérabilité.
Le groupe ne devrait donc pas étre percu unique-
ment comme un cadre pédagogique, mais comme
un espace de lien, de partage d’expériences et de
reconnaissance mutuelle. Lintervention devient
alors une opportunité de retisser ou de renforcer les
réseaux existants, en impliquant - lorsque c'est
possible et pertinent - les proches, les pairs et les
acteur-trice-s de proximité.

Questions réflexives
Quelle place est donnée aux proches, pairs ou
personnes ressources dans le parcours d’accom-
pagnement ? Est-elle imposée, suggérée ou
co-négociée ?
L’intervention permet-elle le développement de
nouveaux liens (pair-aidance, mentorat, soutien
informel] ? Lesquels sont encouragés ?
En quoi mon positionnement professionnel
favorise-t-il - ou freine-t-il - 'émergence
d’un réseau de soutien autour de la personne ?
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Définition
Les facteurs contextuels a l'échelle institutionnelle,
organisationnelle et systémique influencent direc-
tement la mise en ceuvre des interventions de sou-
tien a l'autogestion et d'ETP. Méme les interventions
les mieux concues peuvent se heurter a des obsta-
cles structurels: contraintes de temps, rigidité ins-
titutionnelle, manque de ressources humaines ou
matérielles, absence de coordination ou de flexi-
bilité dans les processus.
Les conditions organisationnelles faconnent les
marges de manceuvre des professionnel-le-s et
déterminent leur capacité a adapter les interven-
tions au contexte des patient-e-s. Plusieurs études
soulignent que la latitude professionnelle - la pos-
sibilité d'adapter la communication, le rythme ou
les modalités d’accompagnement - est un facteur
contextuel déterminant du succés des interventions.
Du point de vue des patient-e-s, les obstacles sont
souvent structurels:

difficultés d’accés aux soins,

contraintes économiques ou de transport,

disponibilité limitée des professionnel-le-s,

complexité administrative ou logistique.

Ces éléments peuvent freiner l'engagement ou
rendre les programmes d’autogestion moins acces-
sibles, en particulier pour les personnes vivant dans
des contextes de vulnérabilité.

Une prise en compte fine des contraintes organisa-
tionnelles, institutionnelles et socio-économiques
vécues par les patient-e-s est essentielle pour ga-
rantir la pertinence, "équité et la durabilité des in-
terventions. Créer les conditions de possibilité pour
le soutien a l'autogestion suppose un environnement
de travail soutenant, une hiérarchie engagée, et une
culture institutionnelle valorisant la participation, la
collaboration interdisciplinaire et la flexibilité des
pratiques.

Questions réflexives
Le cadre institutionnel dans lequel j'évolue permet-il
un véritable soutien a l'autonomie professionnelle et
a la mise en ceuvre d’interventions d'autogestion ?
La direction et la hiérarchie soutiennent-elles
activement la démarche de soutien a l'autogestion
etd’ETP?

Avec mon équipe interdisciplinaire, suis-je en
mesure de faire évoluer certaines pratiques
organisationnelles ou de défendre l'importance
de l'autogestion et 'ETP dans notre environne-
ment de travail ?

Comment les patient-e-s percoivent-ils/elles ces
contraintes ? Quelles sont leurs marges d’action
face aux barrieres d'accés, aux ruptures de par-
cours ou a la complexité des démarches ?

Mon intervention tient-elle compte des inégalités
structurelles [économiques, sociales, culturelles)
dans l'accés a l'information, aux soins et aux res-
sources nécessaires a l'autogestion ?

Définition

Le soutien a lautogestion et U'ETP reposent sur
une responsabilité partagée entre différent-e-s
acteur-trice-s. Ces démarches dépassent les fron-
tieres d'un seul métier et mobilisent une diversité
d’expertises: psychoso-
ciales, éducatives, mais aussi expérientielles -

médicales, infirmiéres,
celles des personnes vivant avec la maladie, de
leurs proches aidant-e-s et des pairs.
Le «Montréal Model» met en avant cette vision par-
tenariale: les savoirs expérientiels des patient-e-s
sont reconnus comme complémentaires des savoirs
scientifiques et professionnels, a tous les niveaux -
clinique, formatif et organisationnel. Ce modéle
propose une évolution de la relation de soin, ou
les patient-e-s deviennent partenaires actifs dans
la conception, la mise en ceuvre et l'évaluation des
interventions.
Le partenariat de soins ne se limite pas a la coordi-
nation des actions: il sagit de co-construire une in-
tervention cohérente et partagée, dans laquelle
chaque acteur-trice - professionnel-le, pair aidant-e,
proche, institution - est reconnu-e pour sa contri-
bution spécifique et son réle dans le processus.
Lesrésultats les plus probants sont observés lorsque
la collaboration est réellement fonctionnelle:

objectifs partagés,

cohérence des messages,

formation interdisciplinaire,

intégration des savoirs expérientiels dans

la dynamique d’équipe.



10 Soutien a l'autogestion et éducation thérapeutique du patient; huit piliers pour guider les professionnel-le-s de santé

Le soutien institutionnel est une condition de réus-
site majeure. Lappui de la hiérarchie ou de la direc-
tion permet de légitimer ces démarches, de dégager
des ressources [temps, budget, formation) et d'en
assurer la pérennité. Sans cet engagement organi-
sationnel, méme les initiatives les plus promet-
teuses risquent de rester isolées ou peu intégrées
dans les pratiques de soins.

Le développement de cultures collaboratives et de
structures favorisant le partenariat constitue ainsi
un levier essentiel pour la qualité, la durabilité et
"équité du soutien a l'autogestion et de UETP.

Questions réflexives
Quels sont les acteur-trice-s pertinent-e-s
au-dela de mon métier [pairs, proches
aidant-e-s, professions sociales, psychologues,
etc.] que je pourrais impliquer?
Dans quelle mesure les messages, supports
et valeurs sont-ils cohérents entre tous les
acteur-trice-s impliqué-e-s ?
Comment puis-je mettre en place des modalités
de travail collaboratif [réunions, réseaux, réles
partagés] qui soutiennent le soutien a l'autogestion
sans fragmenter lintervention ?
Comment le partenariat avec les patient-e-s - et,
le cas échéant, avec des pairs - peut-il étre insti-
tutionnalisé et valorisé dans le dispositif ?
La collaboration interdisciplinaire que je pratique
est-elle un véritable partenariat ou une simple
Juxtaposition d’'actions ?

Alors que les approches de soutien a l'autogestion et
d'éducation thérapeutique du patient (ETP) s'ancrent
progressivement dans les pratiques cliniques et les
politiques de santé, il est essentiel qu'elles trouvent
pleinement leur place dans la formation initiale et
continue des professionnel-le-s, ainsi qu’'en tant que
prestations reconnues et remboursées par l'assu-
rance obligatoire. C'est en leur donnant un véritable
ancrage pédagogique et institutionnel que les piliers
présentés dans cette fiche pourront se traduire
concrétement dans les interventions quotidiennes.

Les huit piliers proposés offrent un cadre structu-
rant mais souple, permettant d'explorer les diffé-
rentes dimensions du soutien a l'autogestion de ma-
niére transversale et réflexive. Ils s'appuient sur des
savoirs théoriques, des retours de terrain et des
modeéles issus des sciences humaines et sociales.
Ce cadre vise a aider chaque acteur-trice a:

repérer ses leviers d’action,

analyser ses propres pratiques,

co-construire, avec les patient-e-s, des

parcours de santé plus justes, plus humains

et plus durables.

Au-dela du renforcement de Llautonomie indivi-
duelle, le soutien a l'autogestion possede un poten-
tiel transformateur pour la promotion des compé-
tences en santé, la littératie en santé et la réduction
des inégalités. En valorisant les ressources propres
a chaque personne, quelle que soit sa situation so-
ciale, culturelle ou économique, il favorise une adap-
tation des soins aux contextes de vie réels, et non
Uinverse. Il contribue ainsi a réduire les inégalités
d'acces, de compréhension et d'appropriation des
soins, en particulier pour les personnes en situa-
tion de vulnérabilité ou éloignées des systéemes de
santé.

Cette fiche n'a pas vocation a standardiser les pra-
tiqgues, mais a ouvrir des espaces de réflexion et
d’'expérimentation. Elle s'adresse a toutes celles et
ceux qui souhaitent développer des interventions
ancrées dans les réalités, reconnaissant la diversité
des trajectoires et des besoins.

Pour que le soutien a l'autogestion et 'ETP ne re-
posent pas uniquement sur la bonne volonté indi-
viduelle, mais soient pleinement intégrés dans le
parcours de santé, il est nécessaire que les struc-
tures de formation, les dispositifs de soins et les
politiques de santé s’engagent a soutenir activement
ces pratiques. C'est a cette condition que le partena-
riat de soins pourra pleinement devenir un levier
d’'équité, d'efficacité et d’humanité dans le systeme
de santé.
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