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Résumé

L’éducation thérapeutique des patient-e:s (ETP) se développe depuis une vingtaine d’années afin de
répondre aux changements induits par 'augmentation des maladies chroniques. Cette méthode a
pour buts d’'impliquer les malades dans leur trajectoire thérapeutique et d’opérationnaliser les soins.
Si ce dispositif s’appuie sur I'autonomie des usager-e-s, il met davantage I'accent sur le réle des
soignant-e:s. Ce paradoxe résulte d’'un triple impensé: 1. L'ETP présuppose un-e patient-e
rationnel-le. 2. L'ETP pense la relation de soin de maniére unilatérale. 3. L'ETP sous-estime |’ancrage
sociopolitique de I'’éducation a la santé. Pour pallier un dévoiement de I'éducation thérapeutique, cet
article en propose une critique féministe. Et pour donner consistance a cette critique, cette étude
prend I'exemple de I'endométriose.

Mots-clefs

Maladies chroniques, masculinisme, autonomie relationnelle, politique du care, épistémologies du
standpoint, technologies de genre.

Abstract

The therapeutic education of the patients (TEP) has been developing over the last twenty years in
response to the changes brought by the increase in chronic illnesses. The goal of this method is to
involve patients in their therapeutic path and to operationalize care. While this system is based on
the autonomy of sick people, it places a greater emphasis on the role of healers. This paradox is the
result of three blind spots: 1. TEP assumes that patient is rational. 2. TEP considers the care
relationship in a unilateral way. 3. TEP underestimates the socio-political roots of health education.
In order to compensate for the misuse of therapeutic education, this article proposes a feminist
appraisal. And to give consistency to this assessment, this study uses the example of endometriosis.
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Introduction

L'augmentation des maladies chroniques enjoint l'institution médicale a repenser le modele
traditionnel de la prise en charge. Contrairement aux pathologies aigués, les affections chroniques ne
peuvent se satisfaire d’une approche dite « techniciste » des soins. Cette derniere consiste a
privilégier une médecine « de I'efficacité » , prétendant localiser les causes précises de la maladie et
y remédier rapidement, notamment grace a des instruments technologiques (tels que I'imagerie
médicale, les thérapies ciblées, etc.), aussi bien a I’endroit du diagnostic que du traitement. Parce
gu’elles s’inscrivent dans la durée et nécessitent des prises en charge pluridisciplinaires (médication,
rééducation, nutrition, etc.), les maladies chroniques reconfigurent les trajectoires thérapeutiques.
Elles interrogent a la fois la formation du personnel soignant chargé d’accompagner les personnes
malades et I'implication de ces derniéres dans le processus des soins. Pour tenter de répondre a
cette problématique, I'institution médicale développe depuis une vingtaine d’années I'éducation
thérapeutique des patient-es (ETP). Selon Anne Lacroix, psychologue et précurseuse de I'ETP en
Europe, la notion d’éducation thérapeutique est apparue pour pallier les problemes liés a la
formation et a la pratique médicale hautement technicisées — lesquelles ont tendance a ne
considérer les malades qu’a travers leur maladie, a les réduire a leur maladie (Lacroix, 2009).

L’éducation thérapeutique incite les usager-e:s a se réapproprier leur maladie pour mieux gérer leur
traitement et leurs souffrances. Pour ce faire, elle vise a diffuser les savoirs utiles a ces personnes et
a développer des dispositifs de soin tournés vers l'action. D’apres A. Lacroix, |'éducation
thérapeutique doit étre une négociation entre les soignant-e:s qui éduquent et les soigné-e:s qui
apprennent. Cette négociation s’organise autour des trois éléments suivants :

1. Opérationnaliser, c’est-a-dire identifier les objectifs concrets et précis de la part des
soignant-e-s.

2. Déconstruire, c’est-a-dire critiquer le langage médical conventionnel, toujours de la part
des soignant-e-s.

3. Impliquer, c’est-a-dire réintroduire |’action pour les apprenant-e-s.

Ici, I’éducation thérapeutique est entendue comme le développement de I'autogestion des malades,
ou self-management en anglais (Tourette-Turgis, Thievenaz, 2014).

En théorie, la pédagogie thérapeutique est une démarche relationnelle. Mais en pratique, « il s’agit
d’une stratégie qui se focalise sur le réle de I'intervenant plus que sur celui du patient. », comme le
souligne A. Lacroix (2007). Par ailleurs, I’éducation thérapeutique entendue comme self-
management s’expose au risque des récupérations néolibérales de I|’autogestion; lesquelles
transforment le concept d’autonomie en outil de responsabilisation individuelle (Hache, 2007). Il est
donc important de conserver une dimension relationnelle, et plus largement sociale, pour éviter cet
écueil.

Définie ainsi, I'éducation thérapeutique repose sur un paradoxe. D’un c6té, elle promeut
I"autonomisation des malades et, de 'autre, elle favorise la prescription de protocoles préétablis par
les soignant-e-s, plutdt que la co-construction de ceux-ci par le personnel soignant et les usager-e-s.
Malgré la création du statut de « patient-e formateur-trice », de « patient-e expert-e », ou bien
I’élaboration d’une « université des patients » a la Sorbonne, les programmes en éducation



thérapeutique restent majoritairement construits de maniere univoque et unilatérale. Il n’est pas
donné a tou-tes les usager-e:s d’obtenir le grade de patient-e expert-e, ni a tou-te's les soignant-e-s
de se spécialiser dans I'accompagnement pédagogique. En placant deux de ces trois prérequis du
coté des professionnel-le:s de santé (opérationnaliser et déconstruire), de méme qu’en tenant a
augmenter le self-management des malades, I'ETP sous-estime le réle de la relation et le probleme
de la durabilité de cette éducation.

Afin de ne pas reproduire ou valider 'emprise médicale, et d’inscrire les parcours de soins dans un
véritable processus de réappropriation, je propose de repenser |'éducation thérapeutique au prisme
des luttes et des théories féministes (a partir des épistémologies du standpoint (Espinola, 2012) et
d’une politique du care (Tronto, 2009)), ainsi que de mon expérience de praticienne de shiatsu et de
philosophe. Je suggere également de centrer la réflexion sur un exemple d’affection chronique :
I’endométriose.

Parce qu’elle est catégorisée comme maladie gynécologique, et parce qu’elle souléve des tabous tels
que celui des menstrues (sans parler de celui de la sexualité pénétrative et de I'activité reproductive),
I'endométriose a été minimisée, sous-diagnostiquée, laissée de c6té. Nombre de médecins-ciennes
estiment et disent qu’il est normal d’avoir mal pendant ses régles. Et nombre de femmes ne sont pas
entendues lorsqu’elles expriment leur douleur. La prise en charge de I'endométriose est donc
traversée par la décrédibilisation de la souffrance des femmes' et par la cristallisation du tabou
menstruel’.

Ma critique de I'ETP se décline en trois temps. Premieérement, il s’agit de se placer a une échelle
individuelle et de comprendre ce que signifie « partir de I'expérience des malades ». Il s’agit
deuxiemement de se déplacer a une échelle interpersonnelle et de dresser les contours d’une
autonomie thérapeutique relationnelle. Troisiemement, il s’agit d’élargir a I'échelle sociale et
d’ancrer la pédagogie dans son contexte sociopolitique.

' En 1991, la cardiologue états-unienne Bernardine Healy met en évidence les discriminations sexistes qui
président au diagnostic et au traitement des coronaropathies (problémes cardiovasculaires), et qui entrainent
une différence de prise en charge entre hommes et femmes, au détriment des femmes. Elle nomme ce
phénomene « syndrome de Yentl » et constate qu’il vaut mieux étre un homme pour étre bien soigné. De fait,
le syndrome de Yentl est a I'ceuvre dans I'ensemble du monde des soins, et pas uniqguement dans le champ de
la cardiologie. Au sujet des inégalités entre les femmes et les hommes dans le monde médical (Salle, 2017).

2 Depuis 2015, de nombreuses publications s'attaquent au « tabou des régles », pour reprendre I'expression de
Jack Parker et Madel Floyd.



I. Partir de la position des malades

L’éducation thérapeutique se définit comme une pédagogie pour adultes visant a développer le self-
management et le pouvoir d’agir des malades. Cependant, I'ETP s’appuie sur un concept idéal du-de
la patient-e, c’est-a-dire sur un sujet universel et rationnel (sur le modele de ’homo economicus).

En ceci, I'ETP transpose dans le champ des soins certains rapports de domination masculinistes® et
validistes®. Masculiniste, car elle postule un sujet neutre et universellement valable, qui n’est autre
qu’une forme de « masculin neutre »°. Validistes, car elle présuppose que le sujet « normal » est en
bonne santé et sous-estime I'impact des maladies sur I'élaboration de jugements. En ceci, I'ETP
dédaigne également la singularité du vécu de la maladie, c’est-a-dire le role de I'expérience en
premiere personne, laquelle permet d’acquérir des compétences et des connaissances sur sa propre
maladie. Elle se concentre sur les individu-e:s qui détiennent une expertise scientifique, plutot que
sur les personnes qui possedent un savoir expérientiel. De sorte qu’elle développe davantage le
pouvoir (d’agir) des soignant-e's que des apprenant-e-s.

Pour forger une éducation thérapeutique cohérente avec le projet d’autogestion des
malades, encore faut-il leur permettre de partir de leur propre expérience lors de I'élaboration des
programmes de soins. Ce prérequis est un gage d’efficacité : il parait plus facile de s’approprier un
protocole qui correspond a ses propres représentations, a ses habitudes et a son vécu.

Le premier enjeu consiste a « partir de soi». Pour les patient-e's, il s’agit d’identifier le
fonctionnement de la maladie et d’observer les événements qui améliorent ou aggravent I'état de
santé. Il est en effet plus facile de modifier ses comportements de maniére pérenne, si ces derniers
sont non seulement conscientisés, mais aussi légitimés. Pour les soignant-es, il s’agit d’accueillir les
paroles et les représentations des usager-e-s lors de I'élaboration du programme de soins. Comme
I’évoque A. Lacroix, « il faut d’abord avoir connaissance des représentations, donc leur permettre
d’étre exprimées si on veut les faire évoluer. Plutét que de les considérer comme des erreurs, elles
doivent servir de repéres, d’indicateurs de la maniére dont le sujet concoit les choses. » (2007,
p.276).

Cet enjeu n’est pas sans évoquer I'un des fondements des épistémologies féministes du
standpoint, aussi appelées savoirs situés : I'expérience individuelle a valeur d’expertise sur le réel.
Pour paraphraser Léa Védie (2020) : I'action thérapeutique doit partir de la situation des personnes
concernées ; un programme mené au nom des malades doit provenir des malades eux-elles-mémes.

C'est ce dont rend compte Marion Coville, dans un blog scientifique racontant son expérience
personnelle de I'endométriose (2018, en ligne). Durant de longues années d’errance diagnostique,
les consultations médicales se sont bornées a des explications technoscientifiques de sa pathologie,
et ont omis de questionner les conséquences de celle-ci sur sa vie quotidienne (souffrances
psychologiques, fluctuation des douleurs, limitation de la vie sociale, effets secondaires des

? Selon Michéle Le Doeuff, le masculinisme « n’envisage que I'histoire ou la vie sociale des hommes mais encore
double cette limitation d’une affirmation (il n’y a qu’eux qui comptent et leur point de vue ) » (Le Dceuff, 2008.
p. 53).

* Pour les membres du collectif Lutte et handicap pour I'égalité et I'émancipation, « le validisme se caractérise
par la conviction de la part des personnes valides que leur absence de handicap et/ou leur bonne santé leur
confere une position plus enviable et méme supérieure a celle des personnes handicapées. » (Collectif LHEE,
2019).

> Pour Nicole Mosconi, le « monde du "masculin neutre" » a deux caractéristiques : « neutre, parce que la
différence des sexes [tend] a y étre déniée, mais masculin, parce que le "genre masculin" y [reste] dominant »
(Mosconi, 1992, p.73).



traitements, etc.). Pour pallier cela, M. Coville a mis en place un journal auto-ethnographique, dans
lequel elle renseigne exhaustivement ses douleurs, son hygiéne de vie, son état émotionnel et
physique, etc. Ceci lui a non seulement permis de faire certaines corrélations entre des causes et des
symptomes, mais aussi de servir de médiation avec les médecins qui, en plus de ne pas témoigner
d’une grande curiosité, manquent de données sur cette affection chronique. De fait, son
fonctionnement est encore peu connu, et ses manifestations demeurent tres différentes selon les
personnes’. Ce travail d’auto-observation a donc été I'occasion d’affiner les connaissances sur
I'endométriose, et de légitimer un vécu. La pédagogie thérapeutique vise en premiére instance les
soignant-e's, qui doivent a la fois reconnaitre I'expertise primordiale des usager-e-s, et repenser le
role de la formation.

Le second enjeu nécessite d’avoir acces a cette expérience en premiere personne. Pour ce faire, I'un
des dispositifs mis en ceuvre est le groupe de parole. Comme I'explique A. Lacroix « L'éducation
thérapeutique s’exerce majoritairement en groupe, a la fois pour des raisons de faisabilité et en se
fondant sur les effets produits par les interactions et la confrontation de points de vue. » (2007,
p.276).

Dans cette perspective, certains établissements hospitaliers francais construisent des projets
afin d’accompagner les personnes atteintes d’endométriose. Depuis 2016, le CHU de Montpellier
propose le programme labélisé ETP, intitulé « Mieux vivre avec 'endométriose ». Il s’agit d’un suivi
pluridisciplinaire (psychologie, diététique, acupuncture, maieutique, gynécologie, etc.), porté par une
équipe pluriprofessionnelle, et initié par I'association de patientes EndoFrance. Depuis 2019, les
Hospices Civiles de Lyon (HCL) proposent le programme « EndoDOL ». La encore, il s’agit d’une prise
en charge multidisciplinaire, mais lI'accent est mis sur les groupes de parole et de partage
d’expériences entre usageres. Patricia Branche, médecienne et fondatrice du projet, estime que les
programmes d’éducation thérapeutiques conventionnelle « ne prennent pas en charge leurs
douleurs chroniques ni les répercussions psychologiques. ». Les groupes, qui alternent stratégies
corporelles (relaxation, gymnastique douce, etc.) et séances psychologiques, présentent en revanche
des résultats encourageants pour ce qui est de I'amélioration de la qualité de vie des patientes.
Certaines sont en mesure de reprendre une activité professionnelle ou estudiantine, d’autres
réussissent a tomber enceintes, et la plupart diminuent la prise d’antalgiques.

Cette démarche n’est pas sans rappeler I'un des principaux outils de la lutte féministe : les
groupes de conscientisation (consciousness-raising groups en anglais). Pratiqués en non-mixité®, ces

6 |’ . R - , (s . . . ,
endométriose peut étre examinée au moyen d’une épistémologie de Iignorance, aussi nommée

« agnotologie ». Pour comprendre le réle et la construction de I'agnotologie a I'endroit des corps dits féminins
(Tuana, 1995). A titre d’exemple, lors de mes expériences d’enseignement a la faculté de médecine Lyon Est de
I’'Université Lyon 1 entre 2017 et 2020, j'ai été confrontée a des étudiant-e-s de FGSM3 (Séme année du cursus
médical) qui n’avaient jamais entendu parler du terme et du phénomeéne d’endométriose.

7 Sur la 4° de couverture de leur ouvrage, l'association EndoFrance écrit la chose suivante : « mal connue, peu
médiatisée, I'endométriose touche pourtant prés d’une femme sur 10 en France. Souvent banalisée et
ramenée a de simples régles douloureuses, cette pathologie est encore difficilement diagnostiquée, ce qui
retarde d’autant une prise en charge adaptée et laisse un nombre important de jeunes filles et de femmes dans
la souffrance » (Candau et Chapron, 2020). Comme le souligne par ailleurs un communiqué de presse publié au
printemps 2020 par cette méme association, c’est seulement depuis la rentrée universitaire 2020-2021 que
I’endométriose est rentrée dans le programme des études médicales, mais ne reste enseignée qu’a partir du
deuxiéme cycle (soit de la 4°™ année du cursus).

8 L. védie définit la non-mixité en contexte féministe de la maniére suivante : « la non-mixité est une pratique
politique mise en place au sein du MLF et dans de nombreux groupes de libération des femmes aux Etats-Unis.
Elle consiste a restreindre la participation politique aux membres d’un groupe social spécifique — en
I'occurrence les femmes. ». (Védie, 2020, p.17).



groupes de conscience partent et s’appuient sur les « points de vue » des participantes. Les groupes
de conscientisation ont un intérét pratique, en tant qu’ils facilitent I'accés aux représentations
personnelles et sociales et, partant, qu’ils suggerent une meilleure prise sur la vie matérielle. Ils ont
aussi un intérét épistémique, en tant qu’ils légitiment la compréhension de sa propre position d’une
part, et qu’ils multiplient les perspectives sur un méme sujet d’autre part. Le partage d’expérience
fait également écho aux mouvements féministes d’autogynécologie. L'autogynécologie a pour
ambition de combattre I'emprise médicale sur le corps des femmes, et de permettre a celles-ci de se
réapproprier et de produire des connaissances et compétences en matiére de santé et de bien-étre
(Koechlin, 2019).

Si I’éducation thérapeutique s’approche déja de Ila démarche des groupes de
conscientisation, elle reste toutefois tributaire de I'emprise médicale. De fait, ces groupes sont bien
souvent animés par des soignant-es. Sans dire que les professionnel-le:s de santé sont
nécessairement des figures de 'oppression, ils-elles incarnent malgré tout l'institution médicale.
Peut-étre qu’une éducation thérapeutique véritablement attentive a I'expérience des malades
devrait imaginer des espaces et des moments en non-mixité sans personnel soignant. Cest
notamment ce qu’ont fait les militant-e-s d’Act up a partir des années 1980 dans le contexte de la
lutte contre I'épidémie de VIH/SIDA (Mangeot, 2004). C’est aujourd’hui ce a quoi aspire le collectif A
nos corps résistants qui, au moyen d’une collectivisation des témoignages et des compétences des
personnes concernées, rédige un « Manuel d’autodéfense de I'endométriose ». Ces différentes
démarches permettent de relativiser la vulnérabilité présumée des malades et de laisser la voix des
usager-e-s s'émanciper de la supervision médicale.

Cependant, un accompagnement thérapeutique sans soignant-e peut aussi étre interprété
comme une fagon de rompre avec la dimension relationnelle des soins, et comme une maniéere
d’abandonner l'institution médicale a son ignorance. D’autant que la lutte pour une reconnaissance
véritable et une prise en charge appropriée reste fondamentale pour les personnes atteintes
d’endométriose, notamment en ce qui concerne |'accés a des antidouleurs efficaces, a des arréts de
travail, a la catégorie d’affection de longue durée (ALD), etc. En d’autres termes, la lutte s’effectue
également sur le terrain de l'institution et des droits, dans la mesure ou ce double terrain
conditionne I'existence matérielle. Si la pédagogie ne peut se faire sans les apprenant-e-s, elle ne
peut pas non plus se faire sans les soignant-e:s. Parce que I'accés a des collectifs militants n’est pas
possible pour tout le monde, et parce que la plupart des malades font appel aux institutions de santé
conventionnelles, il reste important de travailler a transformer ces derniéeres ; pour que l'ignorance
ne soit plus source de violences, et pour que les systémes d’oppression ne président plus a la prise en
charge. Néanmoins, cette tache considérable ne devrait pas reposer uniquement sur les épaules des
personnes qui souffrent déja, et devrait, par conséquent, étre partagée avec leurs allié-e-s.

Il. Construire une autonomie thérapeutique relationnelle

Pour établir une éducation thérapeutique fondée sur I'autonomie des malades, il est
indispensable de tenir compte des subjectivités de ceux-celles-ci. Or, ces subjectivités sont
influencées par I'existence matérielle. Comment imaginer qu’une affection chronique n’affecte pas
I'ensemble des habitudes de vie ? Comment concevoir l'autonomie, lorsque I'existence est
bouleversée par la maladie ?

Parler de self-management plutdét que d’autogestion, c’est faire le lit de I’hégémonie
néolibérale et de son cortége de violences. Une éducation thérapeutique adaptée (sur le plan
éthique et pratique) devrait sortir des schémas de surresponsabilisation individuelle, et accroitre le



pouvoir d’agir des malades, tout en reconnaissant l'influence de I'ensemble des acteurs-trices du
soin. L’idée d’une autonomie thérapeutique relationnelle® parait pertinente, mais reste a construire.

Les pensées féministes du care montrent que lI'acte de prendre soin, et méme celui de
recevoir des soins, n'opére pas uniquement dans le champ médical. Cela permet non seulement de
relativiser la prétendue fragilité des malades, mais aussi de déconstruire I'asymétrie entre le
personnel de santé et les usager-e-s. Cette double opération dissocie vulnérabilité physique et
vulnérabilité morale. Ce faisant, elle autorise les personnes considérées comme vulnérables pour des
guestions de santé a user de leur libre arbitre en matiére de jugement. En outre, elle refuse la
hiérarchie morale entre les personnes qui dispensent le soin et celles qui en regoivent. Elle accorde
autant de crédit a I'opinion d’un-e individu-e en position d’expertise qu’a celui-celle en position
d’expérience. Enfin, elle met a distance la conception psychosomatique de la maladie, laquelle
repose sur des stratégies de responsabilisation (voire de culpabilisation) individuelles, qui tiennent
les malades pour responsables de leur maladie™.

C'est par le biais des entretiens motivationnels que I'ETP répond en partie au projet d’autonomie
relationnelle. Comme I'explique A. Lacroix, ces entretiens « misent sur le projet, a savoir ce que le
patient aimerait faire indépendamment de son état de santé. lls postulent que si le patient peut se
projeter dans un futur désirable, il modifiera ses habitudes et maintiendra ses efforts quotidiens. »
(2007, p.274). Dans le cas d’'une maladie chronique, considérer que le futur désirable doit se penser
« indépendamment » de la réalité pathologique est tout a la fois absurde, ironique et violent.
semble préférable de réfléchir avec la maladie. Dans un contexte néolibéral, il est également
important de veiller a ce que I'entretien motivationnel ne devienne pas, pour reprendre les termes
d’E. Hache, une technique de gouvernementalité''. Quoiqu’il en soit, pour une personne atteinte
d’endométriose, le projet peut concerner un désir d’enfant aprés des années d’infertilité, un retour
au travail aprés une période d’arrét, une reprise d’activité sportive, etc.

Toutefois, 'ETP achoppe encore sur trois obstacles. D’abord, elle ne se prémunit pas assez du
risque d’emprise médicale lors de la formulation du projet de vie des malades. Les entretiens
motivationnels n’integrent ni la question du refus de soin de la part des usager-e-s, ni celle de la
contradiction entre les ambitions des soignant-e:s et des patient-e:s. Pour avoir enseigné cette
méthode aupres d’étudiant-e-s en médecine, je regrette de n’avoir pu soulever ces interrogations et
parler de la gestion du conflit et de I'incertitude. Ensuite, I'ETP n’insiste pas assez sur la question de
I'interdépendance des acteurs-trices des soins. Seul-e's les patient-e's font part de leurs projections
intimes, donc seul-e's les patient-e-s sont en quelque sorte rattaché-e:s a la vie matérielle. Enfin, 'ETP
se situe beaucoup au niveau des discours, et peu au niveau des pratiques ou des sensations

? La notion d’autonomie relationnelle a été préalablement forgée par des théoriciennes féministes a la fin des
années 1980. Elle consiste a définir 'autonomie en dehors d’une interprétation androcentrée, libérale et
individualiste. Pour une présentation détaillée voir Nedelsky 1989.

1% Monica Greco, citée et traduite par Emilie Hache, montre comment la conception psychosomatique de la
maladie insiste sur la part intentionnelle de celle-ci, et la définit comme une capacité individuelle de
transformation et de prévention. Elle écrit : « la maitrise de soi est ainsi un prérequis a la santé : le manque de
maitrise de soi est une maladie (disease) préalable a I'affection physique, dont les symptomes sont détectables
comme schémas comportementaux, psychologiques et cognitifs. » (Greco, 1993).

1 Forgée par M. Foucault, la notion de gouvernementalité désigne un art de gouverner, dont la source est le
« pouvoir pastoral », c’est-a-dire la relation d’obéissance qui assujettit, quoique subrepticement, les fidéles au
prétre. Aujourd’hui sécularisée, la gouvernementalité procede d’une « individualisation des politiques
sociales » (Foucault, 2004, p. 149), consistant a rendre indésirable I'intervention de I’Etat providence et, au
contraire, désirable la prise en charge individuelle du bien-étre.



corporelles. En témoigne d’ailleurs le projet « EndoDOL », qui critique le manque de prise en compte
de la douleur, et qui préconise des stratégies corporelles.

Afin de réinvestir la sphéere des perceptions corporelles, I’éducation thérapeutique peut faire
appel a I'’éducation somatique. Selon Odette Guimond, « parler d’éducation somatique, c’est faire
référence a un certain nombre de méthodes, de pédagogies qui s’intéressent a développer notre
connaissance expérientielle de nous-mémes, de notre corps, a nous intéresser au corps senti et vécu
de l'intérieur et en relation avec I'environnement. » (Guimond, 1999, en ligne). L'enjeu est de
mobiliser le « potentiel d’apprentissage organique » de chacun-e et de saisir « l'intelligence du
mouvement » du corps. Cela peut passer par des pratiques artistiques, telles que la danse, mais aussi
par des pratiques thérapeutiques, notamment manuelles. Ici, je propose donc de montrer comment
des séances de shiatsu'> peuvent accompagner une patiente souffrant d’endométriose dans un
processus d’éducation thérapeutique. Je désigne cette patiente a partir de ses initiales : MD.

MD a 33 ans et souffre d’une endométriose dite « profonde »**. Sa maladie est diagnostiquée
depuis ses 25 ans, apres 6 ans d’errance médicale. En raison d’'une dysménorrhée secondaire, c’est-a-
dire d’une apparition tardive de douleurs menstruelles intenses, le diagnostic a été retardé. Une fois
posé, une hormonothérapie a base de progestatifs lui a été prescrite. Apres 7 ans de traitement, MD
a fait le choix d’interrompre sa médication en raison des effets secondaires. A 29 ans, elle a subi une
opération chirurgicale pour retirer un kyste localisé sur un ovaire. Lorsqu’elle a commencé les
séances de shiatsu, MD disposait d’un mi-temps thérapeutique, dans le but d’aménager son temps
de travail et de composer avec les douleurs et la fatigue. Elle souhaitait recourir a une thérapie
complémentaire, pour ne pas étre contrainte et amoindrie par |'allopathie, et pour tenter d’apaiser
les souffrances, tout en les maitrisant davantage.

Durant I'année 2019, MD a recgu cinq séances de shiatsu. Le but des rencontres a été de
soulager ses douleurs, notamment lors des phases inflammatoires. Si ceci fonctionnait lors des crises
aigués, cela ne se maintenait pas dans la durée ; les symptémes réapparaissaient en général apres
une dizaine de jours. Cependant, les soins manuels ont eu deux avantages. Premiérement, un
avantage mécanique : ils ont permis a MD de regagner une souplesse articulaire au niveau du bassin
et une fluidité musculaire au niveau du psoas. De plus, ils ont limité les désagréments digestifs et
urinaires qui rendaient sa vie sociale fastidieuse, particulierement en matiere de pratique sportive.
De sorte qu’au terme du suivi, MD a pu recommencer a pratiquer un art martial, ce qui comptait
beaucoup pour elle. Deuxiemement, un avantage thérapeutique : bien que les séances n’aient pas
fait disparaitre les crises, la relation tactile lui a permis de cerner le fonctionnement de celles-ci.
C'est-a-dire qu’elle parvenait a identifier les chaines causales au sein de ses différents symptomes et,
par suite, a mettre en place des stratégies palliatives. Par exemple, elle savait qu’une douleur dans la
zone sacro-iliaque était généralement suivie d’une crise intense (problémes digestifs, importantes
migraines, forte dysménorrhée, etc.), si elle n’était pas désamorcée rapidement. Le réle des soins a

2 |e shiatsu est une thérapie manuelle japonaise associant des techniques d’acupressions digitales et de
mobilisations ostéo-articulaires. Cette technique utilise aussi bien les savoirs énergétiques issus de la médecine
traditionnelle chinoise (la théorie des méridiens) que les savoirs anatomophysiologiques issus de I'ostéopathie
occidentale.

B3 ’endométriose peut étre appréhendée selon deux classifications : I'une est basée sur une échelle d’intensité
de la douleur ressentie et comprend 4 stades, I'autre est fondée sur une approche anatomopathologique et
propose 3 types (péritonéale ou superficielle, ovarienne, profonde). Une endométriose profonde concerne la
zone périnéale et peut remonter jusqu’a la zone thoracique. Elle peut aussi bien étre asymptomatique que se
manifester par des douleurs pendant les regles et lors des relations sexuelles (rapports pénétratifs, stimulation
clitoridienne, etc.), par des douleurs articulaires notamment dans le bas du corps, par des migraines, une
fatigue chronique, des problemes digestifs, etc.



donc été de trouver les mouvements capables de soulager cette douleur et d’explorer les moyens de
reproduire ces mémes mouvements en dehors des séances. Le toucher a été un instrument utile au
cours de ce suivi. De fait, ce sens a la spécificité de stimuler l'interoception, c’est-a-dire les
perceptions corporelles internes (perception de son corps et de ses organes, perception de la
douleur, de la faim, du désir, des émotions, perception du mouvement et du positionnement de son
corps dans I'espace, etc.). Si les cing séances ne I'ont pas guéri de 'endométriose, elles ont aidé MD
a améliorer la conscience interne de son corps, a saisir les répercussions de I'environnement sur sa
maladie (son état émotionnel, son alimentation, sa mobilité, etc.), et a favoriser le retour a une vie
sociale désirable.

Ce travail en shiatsu a été rendu possible par une mise en commun d’objectifs et de
connaissances. Pour MD, il s’agissait de me faire part des récits d’expérience qu’elle avait regus au
contact d’autres personnes concernées. Ceci a permis de cerner le motif du suivi. Pour ma part, il
s’agissait non seulement de transmettre a MD les savoirs utiles a son état de santé, mais aussi de
situer son expérience dans un cadre plus vaste, en lui communiquant notamment les coordonnées
d’associations de patientes et de collectifs militants. Ici, 'ancrage somatique de |’éducation
thérapeutique a aidé la patiente a construire sa propre intelligence corporelle. 'ETP a complété ma
formation, et a redonné un pouvoir d’agir a la patiente ; d’'une part en développant la conscience de
son corps et de sa maladie, et d’autre part en inscrivant son parcours de soins dans un contexte
moins individuel. En résumé, c’est en identifiant le fonctionnement de sa maladie au contact d’une
praticienne de shiatsu, ainsi que certaines stratégies de réappropriation de sa santé a I'endroit de
collectifs d’usager-e-s, que MD a acquis une autonomie thérapeutique relationnelle.

lll. Ancrer la pédagogie dans son contexte sociopolitique

Pour rendre effective I'autonomie thérapeutique relationnelle, il convient de réfléchir a la maniére
dont le contexte sociopolitique structure la relation entre les acteurs-trices du soin. Il s’agit de
rompre avec une double illusion : 'une prétend que la santé n’est qu’une affaire privée, 'autre passe
sous silence les rapports de domination a I'ceuvre dans l'institution médicale. Ici, il est question de
replacer 'endométriose dans ce que M. Coville appelle des technologies de genre, puis d’étudier
I’'ETP qui en découle a I'aune d’une politique du care. D’un c6té, 'ETP s’inscrit pleinement dans le
champ du care, et de I'autre, la « fabrique de 'endométriose » est imprégnée de rapports sociaux de
genre.

Selon M. Coville, I'endométriose est un « corps a corps avec des technologies de genre » (Op.
cit.). Par cette expression, s’entend la maniére dont les dispositifs techniques (de diagnostic et de
traitement), non seulement répondent a des logiques basées sur la distinction de genre, mais aussi
faconnent les corps en fonction du genre, et peut-étre faconnent les identités de genre elles-mémes.
Durant son parcours de soins, M. Coville a constaté que I'injonction a une certaine forme de féminité
constitue « un préalable a la reconnaissance de I'endométriose, a I'intégration de collectifs, et a
I’entrée dans des protocoles de soin ». Si une personne ne répond pas suffisamment aux critéres de
cette féminité prédéfinie, alors sa trajectoire thérapeutique n’en est que plus compliquée et
fastidieuse. Dans la lignée de cette critique, les membres du collectif A nos corps résistants écrivent
la chose suivante dans leur manifeste : « I'endométriose est une double peine. La premiére, celle de
la douleur, la deuxiéme, celle du patriarcat » (Op. cit.). D’apres elles-eux, le patriarcat participe a
fabriquer I'endométriose, et plus précisément la souffrance qui en découle. Cela s’accompagne d’un
discrédit de cette maladie, pourtant connue depuis I'Antiquité. Cela s’exerce en mobilisant les
mémes procédés explicatifs que pour I'hystérie, en prétendant que les douleurs menstruelles sont



« normales », en assignant les femmes a leur utérus et a leur fonction de mere, en diffusant I'idée
d’un corps féminin naturellement pathologique (Dorlin, 2009), en refusant de mettre en place des
protocoles scientifiques jusqu’a une époque récente, en dénigrant les souffrances physiques au nom
d’une psychologisation du probleme, etc. En bref, le patriarcat a contribué a entretenir I'ignorance et
les idées recgues sur 'endométriose.

Ancrer I'ETP dans son contexte sociopolitique, c’est aussi s’intéresser a la répartition des
roles quant a sa mise en ceuvre. Comme l'explique A. Lacroix, ce sont les professionnel-le:s de santé
autres que les médecins qui ont préconisé une réappropriation des savoirs et des compétences par
les personnes souffrant d’une maladie chronique. Selon elle, ce programme d’autonomisation « s’est
peut-étre construit en reflet de leur propre sujétion de paramédicaux vis-a-vis de I'hégémonie
médicale. » (2007, p.272). En outre, cette hiérarchisation des savoir-faire médicaux et paramédicaux
participe a discréditer les actes non technoscientifiques, et a reléguer les gestes de soin au statut de
« remeédes de bonnes-femmes »'*. Comme le souligne encore A. Lacroix, « parmi le personnel
soignant, les paramédicaux demeurent a ce jour les plus nombreux demandeurs de formation aux
pratiqgues éducatives dont ils sont les principaux acteurs.» (p.278). Or, ces professions sont
largement féminisées et socialement dévalorisées, ne serait-ce qu’en termes de grilles de salaire.
Une telle division du travail est donc a envisager selon des mécanismes structurels. De fait, le milieu
de la santé n’est ni protégé, ni indifférent aux rapports de domination qui ont cours dans le reste de
la société. De plus, I'’éducation thérapeutique est au croisement de deux sphéres dévaluées :
I’éducation et le prendre soin ; deux compétences attribuées au « travail de care ». Un tel partage
des taches est ainsi le signe de l'assignation du travail de care a des professions, voire a des
personnes, jugées moins qualifiées. Cette distribution des roles procéde de ce que les féministes
appellent la « division sexuée du travail » (Kergoat, 2004). Les femmes sont assignées au travail
domestique, éducatif, émotionnel et sont chargées du soin et de I'accompagnement.

L’éducation thérapeutique peut alors participer a exploiter le travail des femmes. Il ne s’agit
donc pas seulement de revaloriser les compétences de care au niveau moral. Il s’agit aussi, et en
priorité, de renforcer I'égalité salariale et de partager équitablement la charge du care au sein de la
population®™. Autrement dit, il convient, pour paraphraser Vanina Mozziconacci, de modifier les
conditions matérielles d’existence lorsqu’on cherche a valoriser le care, afin de ne pas se contenter
d’« entériner la domination sous un vernis de reconnaissance » (2016, en ligne). Parler de « politique
du care », pour reprendre I'expression de Joan Tronto, c’est donc produire une critique radicale des
structures sociales. Certes, I'ETP reléve du care, mais I'enjeu n’est ni d’assigner ces compétences a
une catégorie de la population, ni d’'omettre le contexte social, politique et économique dans lequel
il survient.

Conclusion

 Pour une description du processus de délégitimation des actes de soins non médicaux, soit des actes
généralement effectués par des femmes, et, par conséquent, du processus d’éviction des femmes du corps
médical, voir Ehrenreich et English 2016.

> Comme I’explique Eléonore Lépinard, il faut réclamer un « partage radical des activités de care », pour que
I’égalité entre les femmes et les hommes soit effective, et pour que I'acte de prendre soin, pourtant si
essentiel, soit reconnu. D’apres cette autrice, « parce que le care est un besoin universel, il doit étre
universellement partagé et non sectorisé, affecté d’office a une partie seulement de la société. » (Lépinard,
2020, en ligne).



Cet article aboutit a la proposition d’'une éducation thérapeutique a la fois féministe et
somatique. Cette éducation se décline sur trois niveaux. Tout d’abord, elle se fait éducation
sensorielle. Par le biais des pratiques somatiques, et notamment des thérapies manuelles, il s’agit de
mettre de la sensibilité dans I'expérience corporelle. Par exemple, le toucher thérapeutique du
shiatsu a permis a une personne atteinte d’endométriose de se réapproprier son corps et sa santé,
dans l'espace et la temporalité du suivi. Sentir et connaitre son corps, c’est non seulement une
maniere de légitimer son ressenti, mais c’est aussi une facon de développer son pouvoir d’agir, en
surmontant d’éventuels phénomenes de dissociation causés par la maladie ou I'oppression.

Ensuite, cette éducation se fait pédagogie politigue. Au moyen des groupes de
conscientisation thérapeutiques, il s’agit de remettre du collectif au cceur d’une expérience
individuelle. Dans ce cas, la mise en commun des vécus, de méme que I'approche sociologique de
I’endométriose, ont suscité une construction de savoirs utiles ainsi qu’une déresponsabilisation des
malades. Revendiquer une définition structurelle de la maladie, c’est sortir de la conception
individualiste de la santé. C'est également multiplier les possibilités quant aux parcours de soins.

Enfin, cette éducation se fait transformation thérapeutique. Grace au développement de
|"autonomie relationnelle des patient-e-s, il s’agit de repenser I'implication des divers acteurs-trices
du soin. Une place plus importante est réservée a l'auto-soin. Il n’est pas tant question
d’individualiser les trajectoires thérapeutiques, que de reconfigurer la balance entre les savoirs
experts et les savoirs expérientiels. Par exemple, c’est lorsque des patientes atteintes
d’endométriose (par le biais de I'association EndoFrance) ont transmis leurs connaissances a
I'institution médicale que celle-ci a commencé a mettre en place des programmes
d’accompagnement (a I'instar du CHU. de Montpellier). Forger des dispositifs a méme d’augmenter
I"autonomie thérapeutique relationnelle des usager-e-s, c’est accepter I'ignorance de la médecine et
se prémunir de I'emprise médicale, tout en ceuvrant a renouveler les connaissances et les pratiques
de cette institution. C'est donc reconnaitre que l'institution peut étre une structure de domination a
part entiére, lorsqu’elle catégorise, minimise, méprise les souffrances, ou plut6t les souffrant-es.
L’éducation thérapeutique, si féministe soit-elle, ne doit ni masquer l'incurabilité de I'endométriose
et I'ignorance qui I'entoure, ni construire de nouvelles injonctions au bien étre ou stéréotypes sur la
féminité. En deca des dispositifs pluridisciplinaires, il y a la nécessité d’apaiser les souffrances et de
sortir de I’hystérisation des corps féminins. Il y a aussi les cas graves qui n’ont pas la possibilité de
participer aux protocoles thérapeutiques institutionnalisés.
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