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RÉSUMÉ
Notre article propose une analyse philosophique et empirique de pratiques 
d’éducation thérapeutique naissantes dans le champ de la maladie de Parkin-
son, prise en charge par stimulation cérébrale profonde (SCP). Pour ce faire, 
nous mobilisons, dans un premier temps, les travaux relatifs aux maladies 
chroniques des sociologues Anselm Strauss et Isabelle  Baszanger. Il s’agit, 
par ce biais conceptuel et théorique, d’examiner l’hypothèse selon laquelle 
l’offre émergente d’éducation thérapeutique pour des patients parkinsoniens, 
pris en charge par SCP, peut répondre à l’exigence d’une “recomposition” 
avec une maladie chronique dégénérative dont la prise en charge reste 
continue et à vie. Une réponse positive à cette hypothèse, étayée dans un 
second temps, nous conduit, dans un troisième temps, à soulever une limite: 
jusqu’où “négocier” et “recomposer” dans le contexte d’une maladie, prise 
en charge par un soin qui tend à augmenter l’espérance de vie des malades 
et faire évoluer la symptomatologie? Enfin, un quatrième temps souligne 
quelques implications (non exhaustives) de ces constats en termes éthiques 
et politiques.

ABSTRACT
Contexts of negotiation, process of recomposition
Chronic lived experiences and therapeutic education in Parkinson’s disease

Our contribution proposes a philosophical and empirical analysis of emerg-
ing therapeutic education practices in the field of Parkinson’s disease, man-
aged by deep brain stimulation (DBS). To this end, we mobilise the work 
on chronic illnesses of sociologists Anselm Strauss and Isabelle Baszanger. 
Through this conceptual and theoretical approach, the aim is to examine an 
hypothesis: Can the emerging offer of therapeutic education for Parkinson’s 
patients, managed by DBS, meet the requirement of a “recomposition” with 
a chronic degenerative disease whose management remains continuous and 
life-long? A positive response to this assumption, supported in a second stage, 
leads us, in a third stage, to raise a limit: How far can we “negotiate” and 
“recompose” in the context of a disease, managed by a care that tends to 
increase the life expectancy of the patients and make the symptomatology 
evolve? Finally, a fourth stage highlights some (non-exhaustive) implications 
of these findings in ethical and political terms.
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Introduction

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) a été présentée par l’Organisa-
tion Mondiale de la Santé (OMS) en 1998 comme “conçue pour former des patients 
à des compétences de gestion ou d’adaptation de leur traitement dans le cadre de leur 
maladie chronique.” Elle “devrait également contribuer à réduire le coût des soins de 
longue durée, pour les patients et la société.” Selon l’OMS, elle vise encore “à per-
mettre une autogestion efficace et une qualité des soins pour toutes les maladies ou 
affections de longue durée” dans la perspective d’un maintien ou d’une amélioration 
de la qualité de vie du patient et de sa famille. Finalement, l’OMS indique que son 
“but principal est de produire un effet thérapeutique complémentaire à celui de toute 
autre intervention (pharmacologique, physiothérapie, etc.)” (Report of World Health 
Organization Working Group, 1998: 5).

Cette première définition de l’ETP propose, d’ores et déjà, une pluralité de pers-
pectives pour l’appréhender; comme pratique, comme outil ou comme moyen.

En France, en 2007, la Haute Autorité de Santé (HAS) a repris cette définition 
de l’OMS, qui sera ensuite intégrée au cadre légal français dans la loi n° 2009-879 du 
21 juillet 2009 portant sur la réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la santé et 
aux territoires (HPST). Cette loi confère alors une place à l’ETP dans le système de 
santé français. La loi française évoque l’“objectif de rendre le patient plus autonome” 
(L. 1161-1 – Article 84) dans la gestion de ses soins afin de répondre à la fois au but 
(1) d’acquisition de connaissances et de compétences relatives à la “gestion” de sa 
maladie et de son traitement, et à celui (2) de réduction des coûts de santé publique. 
La HAS précisera, en 2014, que l’ETP “vise à aider les patients à gérer au mieux leur 
vie avec une maladie chronique. Elle est un processus continu, qui fait partie intégrante 
et de façon permanente de la prise en charge du patient” (Haute Autorité de Santé, 
2014). Ce faisant, l’HAS souligne les liens qu’il importe d’établir entre les pratiques 
d’ETP et les expériences de vie des personnes malades.

Ces conceptions de l’ETP s’inscrivent dans un contexte marqué par l’augmentation 
des maladies chroniques à partir du xixe siècle (Bonah & Visier, 2014; Coste, 2014; 
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Tourette-Turgis & Thievenaz, 2014) et le développement de politiques de prévention 
(Thouvenin, 2013; Malzac, 2014). Ce contexte a fait l’objet de nombreuses analyses. 
Certaines envisagent l’ETP comme le produit d’un mouvement initié par les profes-
sionnels, dans un souci de rendre plus efficaces l’observance et l’adhésion des patients 
en dehors d’un espace de soin (Tourette-Turgis, 2013). D’autres travaux ont insisté sur 
le rôle des mobilisations de patients en quête de reconnaissance et de droit à l’infor-
mation dans le développement de l’éducation thérapeutique (Tourette-Turgis, 2013; 
Tourette-Turgis & Thievenaz, 2014). Il existe ainsi différentes interprétations de son 
contexte d’émergence et de ses finalités. Si les sciences de l’éducation sont particuliè-
rement actives et structurantes dans le développement de l’ETP en France comme à 
l'étranger (Jouet, Flora & Las Vergnas, 2010; Tourette-Turgis, 2013; Tourette-Turgis & 
Thievenaz, 2014; Gross, 2017), la sociologie et l’anthropologie contribuent activement 
à éclairer l’ETP dans son/ses contexte(s), en particulier sociaux et culturels, et insistent 
sur la pertinence d’un regard distancié (Bartlett, 1986; Fainzang, 2005;  Fournier, 2002; 
Fournier & Troisoeufs, 2018; Troisoeufs, Fournier & Bungener, 2019).

Pour notre réflexion, on retiendra de ce riche ensemble d’analyses et de débats, le 
point selon lequel l’ETP semble constituer un phénomène pluriel révélant plusieurs 
objectifs de natures différentes (thérapeutique, économique, amélioration de la prise 
en charge et/ou de la qualité de vie avec la maladie, etc.). Cet ensemble de définitions 
permet de mettre en discussion différentes conditions de possibilité d’accompagne-
ment des maladies chroniques, et de ce que cela implique tant d’un point de vue 
interindividuel que populationnel.

Dans le présent article, nous proposons une analyse des modalités de l’accom-
pagnement des maladies chroniques en nous intéressant à une pratique d’ETP spé-
cifique, en contexte français, et relative à la maladie de Parkinson. Cette pathologie 
chronique neurodégénérative touche aujourd’hui plus de 200 000 personnes en France. 
Elle se caractérise par une pluralité de symptômes moteurs et non moteurs. Ces symp-
tômes ont des causes multiples, parfois inconnues, et leur manifestation, diffuse et 
très variable selon les individus, rend la prise en charge clinique complexe, continue 
et à vie. Les traitements de référence sont pour l’essentiel des médicaments donnant 
des résultats satisfaisants dans un premier temps, mais dont l’efficacité à long terme 
diminue. Le développement de nouvelles solutions thérapeutiques visant à dépasser  
cette limite apparaît ainsi comme une priorité depuis la fin des années 1980. La sti-
mulation cérébrale profonde (SCP) a d’emblée suscité l’intérêt, précisément parce 
qu’elle constituait une alternative prometteuse aux médicaments (Benabid et al., 1998; 
Avis n° 71 du 25 avril 2002 du Comité Consultatif National d’Éthique; Coffey, 2008). 
Elle consiste en une implantation, dans le cerveau profond, de fines électrodes que 
l’on active électriquement afin de pallier la défaillance en dopamine, causant l’ap-
parition des symptômes de la maladie de Parkinson. La SCP constitue à ce jour un 
traitement qui perd de son efficacité au fil de temps et fait apparaître de nouveaux 
symptômes pour les malades au long cours, et de nouvelles difficultés de prise en 
charge et d’accompagnement au quotidien (Funkiewiez et al., 2004; Ngoga et al., 
2014; Bang Henriksen et al., 2014; Merola et al., 2014; Lancelot, 2019a; Lau et al., 
2019; Gilbert & Lancelot, 2020).

Comme pour d’autres pathologies chroniques, l’offre existante en France en 
matière d’ETP pour la maladie de Parkinson semble aussi constituer un phénomène 
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pluriel (Ory Magne et al., 2014; Dupouy, Ory Magne & Brefel-Courbon, 2016; 
 Canivet et al., 2016; Troisoeufs, Fournier & Bungener, 2019). En particulier, on sou-
lignera une pluralité:

– de perspectives (meilleure gestion et compréhension des traitements; apprentis-
sage des différents mécanismes de la maladie et de ses différentes formes et traitements 
associés; meilleure compréhension et gestion des symptômes);

– de modalité de mise en œuvre (séances ou ateliers individuels et/ou collectifs 
d’éducation thérapeutique au sein des hôpitaux, de l’Association France Parkinson 
ou d’organismes privés);

– d’acteurs (soignants, membres associatifs, acteurs du privé);
– d’outils utilisés (supports pédagogiques créés par les soignants à un niveau local; 

informations délivrées par les associations ou certains centres de référence pour la 
maladie de Parkinson; ou encore mallette pédagogique ParkEdustim pour apprendre 
à mieux gérer sa SCP, délivrée et financée par Medtronic, leader industriel).

Cette offre pour la maladie de Parkinson, déployée à l’international depuis 1994 
(Montgomery et al., 1994), est toujours en cours de constitution en France, depuis 2007 
(Ory Magne et al., 2014). Par ailleurs, dans son volet spécifiquement dédié à la prise en 
charge par SCP, l’offre est récente (2012) et, à notre connaissance, aucune publication 
clinique n’est disponible sur cette pratique. La première publication en ayant fait part 
a été élaborée en sciences sociales (Troisoeufs, Fournier & Bungener, 2019).

C’est à partir de ce contexte que nous souhaiterions examiner l’hypothèse selon 
laquelle l’offre actuelle et récente d’ETP pour des patients parkinsoniens, pris en 
charge par SCP, peut répondre à l’exigence d’une recomposition avec la maladie, telle 
que la sociologie interactionniste l’a conçue et mise en avant. En effet, comme l’indique 
Isabelle Baszanger (1986: 10), dans le contexte d’une maladie chronique, les expé-
riences de vie des personnes et leurs relations associées se retrouvent désorganisées, ou 
autrement dit décomposées, par la maladie et la chronicité. La recomposition, visant à 
réunifier cet ensemble, forme l’un des principaux enjeux des processus de négociation. 
Ce concept de négociation, emprunté au sociologue Anselm Strauss (1992 [1978]), 
sur lequel s’appuie Baszanger, implique ici l’idée de temps nécessaires d’adaptations, 
de pourparlers et de constructions (sociales) qui ne vont pas de soi, qui ne se font pas 
de soi. Adaptations, pourparlers, constructions permanentes sont au cœur de l’expé-
rience d’une vie avec une maladie chronique et cela, tant d’un point de vue individuel 
que collectif.

La question que nous souhaitons poser est alors celle de savoir si les pratiques 
d’ETP pour des patients parkinsoniens pris en charge par SCP forment un espace 
permettant, au moins pour un temps donné, de recomposer et de négocier, et si tel est 
le cas, en quel sens?

Afin d’y répondre, nous proposons de revenir, dans un premier temps, sur le cadre 
d’analyse proposé par la sociologie interactionniste. Ceci nous aidera, dans un second 
temps, à répondre à notre hypothèse de départ selon laquelle les pratiques actuelles 
d’ETP pour les malades de Parkinson, pris en charge ou non par SCP, peuvent être 
conçues comme espace de recomposition et par conséquent, de négociation. Troi-
sièmement, nous poserons une limite résumée par la question suivante: “Jusqu’où 
négocier?” Il s’agira de souligner une difficulté particulière liée à l’allongement de 
la vie de ces malades, rendue possible grâce à la SCP, et sources d’inquiétudes pour 
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ceux-ci. Dans un quatrième et dernier temps et sur la base des analyses précédentes, 
nous chercherons à formuler, en termes éthiques et politiques, quelques enjeux non 
exhaustifs relatifs à la finalité et au développement d’une telle ETP.

Sur le plan méthodologique, ce travail s’appuie d’une part, sur une revue de la 
littérature relative à l’expérience vécue de la maladie chronique en philosophie et en 
sociologie et sur les pratiques de l’ETP, en particulier telles qu’elles sont étudiées par 
les sciences sociales. D’autre part, il est fondé sur une année d’observations de consul-
tations en service de neurologie clinique au sein de deux hôpitaux publics français 
conjoint à la réalisation de 17 entretiens semi-directifs qualitatifs auprès de 12 patients 
atteints de la maladie de Parkinson, avant et/ou après leur neurochirurgie de SCP. 
Cette enquête a été menée entre 2015 et 2017 dans le cadre de notre travail doctoral 
portant sur les enjeux philosophiques du soin technologique de SCP dans le cadre de 
la maladie de Parkinson (Lancelot, 2019a).

Cette première recherche s’est enrichie d’une seconde enquête, exploratoire et 
spécifiquement dédiée à l’ETP dans le contexte de la maladie de Parkinson. Menée 
entre décembre 2016 et septembre 2017, 1 cette enquête visait à comprendre l’insertion 
naissante de ces ETP dans le contexte de la maladie de Parkinson et prise en charge 
par SCP. Elle nous a permis d’élaborer une revue de littérature relative à l’émergence 
de ces pratiques en France et à l’international et d’initier la réalisation de 8 entretiens 
semi-directifs avec 2 patientes participant à ces séances et 6 professionnels de santé 
ou membres associatifs délivrant ces formations. 2

Les données tirées de cette seconde enquête sont complémentaires de la première; 
nous les utiliserons de manière conjointe dans cet article.

Ce travail d’aller-retour entre analyses conceptuelle, théorique, bibliographique 
et démarche d’observations et d’entretiens qualitatifs paraît nécessaire à partir du 
moment où nous n’avons pas affaire à un objet pré-constitué et pour lequel nous dis-
posons d’un corpus complet. Une partie de la philosophie est outillée pour user de ces 
méthodes; elle a pu être qualifiée de philosophie “empirique” ou “de terrain.” Celle-ci 
peut être décrite comme étant pragmatiste – le pragmatisme étant entendu comme 
théorie de la connaissance qui met en avant la dimension d’enquête de la philosophie et 
considère les concepts comme des réponses forgées à des problèmes pratiques, éprou-
vés par les êtres humains et les sociétés (Dewey, 1938, 2008). Une telle démarche a 
son existence propre, à côté et en lien avec les méthodes ethnographiques des sciences 
sociales (Malherbe, 1976; Toulmin, 1988; Molewijk et al., 2004; Ives, 2008; Mol, 2002, 
2009; Gaille, 2013, 2014; Spranzi, 2016; Vollaire, 2017; Dekeuwer, 2020).

1. En collaboration avec Aurélien Troisoeufs, Projet ANR Normastim “Les neurosciences de l’ex-
périmentation à la clinique – Enjeux juridiques, philosophiques et sociologiques de la stimulation 
cérébrale profonde” numéro 14-CE30-0016-01, coordonné par Sonia Desmoulin-Canselier.

2. Ces deux parties empiriques de la recherche (observations et entretiens) ont reçus l’avis favorable 
du Comité d’Éthique de l’Inserm (CEEI, France) le 6 octobre 2015 – numéro IRB 403888.
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Négociation et recomposition dans l’expérience vécue d’une maladie 
chronique: proposition d’un cadre d’analyse pour le cas de la maladie 
de Parkinson

Chaque pathologie chronique contient son lot de particularités. La maladie 
chronique revêt en effet de multiples formes, connaît différents contextes d’émer-
gence, renvoie à divers moyens de traitement, quand ils existent (Pateraki, 2019), et 
correspond à une pluralité d’expériences vécues.

La philosophe Céline Lefève décrit la chronicité comme “myriade d’expériences” 
et rappelle trois caractéristiques fondamentales de la maladie chronique: la contrainte, la 
négociation et la délibération (Lefève, 2018). Contrainte puisque la maladie  chronique 
“s’impose” selon les termes de Lefève dans la vie de l’individu concerné, qui doit 
s’adapter à cette pathologie et (re)façonner, dans la mesure du possible, son/ses mode(s) 
de vie(s). Négociation et délibération sont également intrinsèques à cette condition. 
En effet, lorsqu’il n’est plus question de guérir, il convient de retrouver, dans la mesure 
du possible, ce que le philosophe Georges Canguilhem nommait “une nouvelle dimen-
sion de la vie” (1966: 160) ou encore des horizons de “viabilité,” pour reprendre l’ex-
pression du philosophe Guillaume Le Blanc (2006: 109).

Le concept de négociation, évoqué par Lefève a été particulièrement élaboré en 
sciences sociales par Isabelle Baszanger dont les travaux permettent de mieux com-
prendre et situer les enjeux de cette négociation vis-à-vis de l’idée de recomposition.

Baszanger souligne “deux traits communs” à la maladie chronique recouvrant 
“des réalités très diverses”: la “durée de la maladie” et sa “gestion” (1986: 4). La socio-
logue parle alors de “désorganisation” (ibid.: 6) dans la mesure où l’expérience d’une 
maladie chronique conduit, en effet, à une désorganisation constante et quotidienne 
des rapports qu’entretient la personne malade vis-à-vis d’elle-même et vis-à-vis des 
autres. Quand les habitudes ainsi que les repères qui les ont toujours accompagnées se 
perdent, le “désordre” du chronique apparaît. D’où cette vision d’une crise routinisée 
(ibid.: 8). C’est alors, dans ce cadre de désordre, de désorganisation et décomposition 
quotidienne et permanente, que “l’ordre” initial devient négocié, visant principalement 
une forme de rétablissement, à défaut de guérison.

Baszanger reprend ici à son compte la théorie de l’ordre négocié initialement 
développé par Anselm Strauss (1992 [1978]: 247); théorie partant de la prémisse sui-
vante: “l’ordre social est un ordre négocié” (ibid.: 250). 3 Ici, autrement dit, toute 
organisation ou structure sociale, quelle qu’elle soit (familles, entreprises, associations, 
services publics, etc.) ne se fait pas, ou ne se construit pas de soi; mais se fait, ou s’établit, 
à travers des processus relationnels de négociation. En outre, si négociation il y a dans 

3. Strauss précise (1992 [1978]: 253): “J’emploie le terme d’ordre social dans un sens très vague, en 
référence aux particularités les plus vastes des groupes, des organisations, des nations, des sociétés 
et des ordres internationaux qui produisent les conditions structurelles dans lesquelles des négo-
ciations de types particuliers sont ou non proposées ou imposées par des acteurs. Lorsqu’on parle 
de négociations ‘de types particuliers,’ on entend bien sûr par qui, avec quoi, à propos de quoi, 
avec quels enjeux et impliquant quels processus secondaires de négociations. Dans certains ordres 
sociaux, les conditions structurelles sont telles que certains types de négociations sont impos-
sibles ou improbables, tandis que d’autres sont possibles et fréquents. Les conditions structurelles 
affectent aussi la manière dont les acteurs perçoivent l’ordre social et ce qu’ils croient, pour eux 
et pour les autres, possible ou impossible, problématique ou probable.”



43MAThiLdE LANCELOT

tous les schèmes de construction sociale, alors ajustement et réorganisation seront 
nécessaires en fonction de l’arrivée d’un nouvel élément, d’une nouvelle personne ou 
d’un nouveau contexte apparaissant. La maladie chronique se trouve être un nouvel 
élément dans la vie d’un individu, induisant un nouveau contexte d’adaptation, de 
réorganisation.

La négociation et son processus couvrent aussi un autre phénomène: l’adaptation. 
Au sein d’un ordre social désorganisé, la recherche d’ajustement et/ou d’adaptation, 
individuelle et collective, permettra de retrouver, ou plutôt visera à retrouver, comme 
une forme de nouvel ordre social qui n’en restera pas moins, négocié. C’est donc par le 
biais de la négociation que Baszanger en arrive à ce point: “La négociation est un des 
moyens majeurs pour arriver à recomposer, c’est-à-dire à maintenir, un certain ordre 
social” (1986: 10). Le terme même de négociation implique l’idée de “pourparlers” 
(Strauss, 1992 [1978]: 252). Autrement dit, ce concept implique un processus de mise 
en balance de différentes situations contradictoires ou conflictuelles afin de trouver 
– dans l’idéal – une solution intermédiaire. Comme l’explique Strauss, la négociation 
“est un des moyens pour obtenir que les choses se fassent” (ibid.: 252). 4

La situation générée par la maladie de Parkinson semble a priori pouvoir s’inscrire 
dans cette analyse de la maladie chronique. L’expérience de la maladie de Parkinson 
est diverse, au même titre que celles d’autres pathologies chroniques. L’incertitude 
de son évolution est un élément constitutif du vécu des personnes. L’adaptation aux 
traitements, aux divers symptômes, se doit d’être en effet quotidienne, et cela, sans cer-
titude aucune quant aux effets au long terme de ces adaptations. L’idée de négociation 
s’applique aisément à ce cadre et contribue à présenter un certain nombre de moments 
qui s’apparentent bel et bien à des “pourparlers,” de la personne avec elle-même, ses 
proches, ses aidants, l’équipe soignante. Ces pourparlers peuvent être relatifs à la 
gestion quotidienne de symptômes complexes liés à la maladie neurodégénérative et 
à sa prise en charge; à la réaction singulière des patients aux différents traitements et 
à leurs effets secondaires; à la vie sociale quotidienne des personnes concernées par 
ces différentes expériences de maladie; à leur relation aux cliniciens et aux systèmes 
de santé dont ils dépendent.

Bien sûr, comme nous l’avons démontré ailleurs (Lancelot, 2019a), on ne “négo-
cie” pas, au sens propre du terme, avec la maladie de Parkinson, pas plus qu’avec une 
autre maladie incurable. Si négociation il y a, au sens proposé par Strauss et appliqué 
au cas de la maladie de Parkinson, elle vise un processus relationnel et social, lui-même 
fluctuant. Les deux dimensions de la négociation distinguées par Strauss et  Bazsanger, 
collective d’une part, individuelle d’autre part (Strauss, 1975) sont également perti-
nentes dans le cas de la maladie de Parkinson. La maladie exige, en effet, une gestion 
et une adaptation quotidiennes à ses symptômes, ses effets fluctuants, et cela d’un point 
de vue multifactoriel et évolutif (gestion de la fatigue, des tremblements, des blocages, 
des douleurs, des multiples effets secondaires des traitements, etc.). La négociation 

4. D’un point de vue général, selon Strauss, la négociation “implique toujours une certaine tension 
entre les parties, faute de quoi elles ne seraient pas en train de négocier”: c’est la différence 
fondamentale dit Strauss entre “accord et négociation” (1992 [1978]: 252). En outre, au sujet du 
contexte dans lequel s’effectuent ces négociations, Strauss opère justement une distinction entre 
le “contexte structurel” et le “contexte de négociation,” mais qui “exercent l’un sur l’autre des 
influences réciproques” (ibid.: 262).
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recèle également une dimension collective: relations à l’entourage familial, profes-
sionnel; ou encore la gestion des regards des autres, à l’extérieur de la maison (stig-
matisation des tremblements, des déséquilibres fréquents, d’une marche non assurée, 
du regard figé, incontrôlé, etc.).

Comment, dès lors, l’approche socio-anthropologique de l’adaptation pourrait- 
elle (ou non) s’accorder avec l’adaptation entendue, formulée dans l’ETP?

En inscrivant l’expérience vécue de la maladie de Parkinson dans le cadre d’analyse 
élaboré par Strauss et Baszanger, nous sommes en effet conduits à nous demander 
comment les malades de Parkinson, pris en charge par SCP, négocient et s’il existe des 
espaces, des lieux, des pratiques disponibles pour apprendre à “négocier” avec/s’adap-
ter à une telle expérience de maladie chronique et son évolution. Les pratiques d’ETP 
dédiées à la maladie de Parkinson, peuvent-elles contribuer au travail de recomposition 
et de négociation et, si tel est le cas, en quel sens? Le second temps de cet article vise 
à étayer quelques pistes de réponse positive à cette première question.

Comment négocier avec une maladie chronique neurodégénérative? 
L’éducation thérapeutique du patient comme espace possible 
de “recomposition”

Nous l’avons introduit plus tôt: les pratiques d’ETP propres à la maladie de 
Parkinson, en France, se mettent en place progressivement depuis 2007 (Ory Magne 
et al., 2014) là où, à l’international, on en trouve des prémisses dès 1994 (Montgomery 
et al., 1994). 5

Les résultats du premier programme d’ETP français, nommé ETPARK, mené par 
une équipe clinique du CHU Toulouse Purpan, ont été publiés en 2013 (Ory Magne 
et al., 2014). À partir d’un recueil de besoins élaboré sous la forme d’une enquête quali-
tative menée auprès de 41 patients entre 2005 et 2007 (ibid.: 130), l’étude souligne la très 
(trop) faible présence, en France, de programme d’ETP dans la maladie de Parkinson.

Selon les auteurs, cette ETP vise l’acquisition de compétences théoriques et pra-
tiques structurées en “savoirs”; “savoir-faire”; “savoir-être” (ibid.: 129). Cette caté-
gorisation des termes de “savoir” se révèle fortement intéressante d’un point de vue 
épistémologique. Pour autant, son contenu n’est pas interrogé. Les auteurs indiquent 
qu’entre 2008 et 2012, 231 patients ont été “éduqués” par le biais de 1 342 consulta-
tions individuelles et 22 ateliers collectifs (les patients sont “formés” en groupe sur 
différentes thématiques). Ces patients étaient d’abord “recrutés” par leur neurologue 
en consultation, puis dirigés vers une infirmière, recrutée à temps plein pour la mise 
en place de l’ETP. En conclusion et perspectives, l’équipe clinique préconise d’élargir 
ces formations à un plus grand nombre de patients malgré plusieurs limites (le carac-
tère chronophage des activités nécessitant la présence d’une IDE à temps plein; un 
besoin (et manque) de financement; une difficulté à exporter ces pratiques en dehors de 

5. Dans cet article, le neurologue Erwin Montgomery et ses collègues publient les résultats d’une 
étude randomisée sur 290 patients (140 patients formés contre 150 patients en groupe contrôle) 
qui visait à évaluer l’efficacité d’une éducation du patient; éducation menée dans le cadre d’un 
programme nommé PROPATH de “promotion de la santé” pour la maladie de Parkinson (1994).
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 l’hôpital; les difficultés de concentration des patients qui, en raison de leur pathologie, 
ne peuvent pas toujours suivre les apprentissages comme ils sont conçus).

Deux ans plus tard, cette même équipe clinique présente les résultats d’une étude 
randomisée visant à évaluer le rapport coût/effectivité de son programme ETPARK 
(Canivet et al., 2016). Les résultats indiquent une amélioration de la qualité de vie du 
patient ainsi que des conséquences positives relatives à la perception des symptômes 
et de la santé en général (ibid.: 9). Les auteurs insistent également sur le fait que les 
patients sont en demande de pouvoir continuer ces programmes éducatifs, ce qui, par 
ailleurs, n’augmenterait pas le coût annuel moyen de leur prise en charge. Cette étude 
confirme ainsi l’intérêt de ces formations pour les patients, à la fois en ce qu’elles 
répondent aux besoins et demandes des patients eux-mêmes et, dans le même temps, 
en ce qu’elles répondent à une logique de réduction des coûts de santé.

Par ailleurs, l’ETP est présentée comme faisant partie d’un ensemble d’actions 
relatives aux “autres formes de prises en charge dans la maladie de Parkinson” (Dupouy, 
Ory-Magne & Bréfel-Courbon, 2016). L’ETP pour cette pathologie trouve alors sa 
place, à côté de la rééducation, des activités physiques, du suivi psychopathologique 
et des “aides technologiques.” Cette manière de présenter l’ETPARK corrobore et 
s’aligne totalement avec la définition donnée par l’OMS en 1998.

L’ETP spécifique à l’accompagnement des patients parkinsoniens neurostimulés, 
quant à elle, est encore plus récente. Nommé “Parkedustim,” un premier programme 
d’ETP dédié à la SCP a vu le jour en 2012, conçu par plusieurs centres cliniques français 
en collaboration avec Medtronic, actuel leader industriel mondial sur le marché de la 
SCP. Ce début aurait été impulsé par cette même équipe clinique du CHU Purpan 
qui visait à recueillir les besoins des patients allant bénéficier ou ayant bénéficié d’une 
neurochirurgie. À ce jour, et à notre connaissance, aucune publication scientifique rela-
tant cette pratique n’est disponible. Elle a cependant été l’objet d’une étude en sciences 
sociales (Troisoeufs, Fournier & Bungener, 2019) qui a permis de comprendre en quoi 
et jusqu’à quel point l’ETP peut aider les patients à affronter une maladie neurodégéné-
rative, à vivre avec elle, ses symptômes et son évolution. Cette actuelle quasi-absence de 
littérature peut se justifier par la très grande contemporanéité de l’objet nous indiquant 
dès lors, que nous sommes face à une pratique “en train de se faire.”

Du point de vue de cette première revue de littérature, les séances d’ETP relatives 
à la maladie de Parkinson, et par ailleurs prise en charge par SCP, constituent donc à la 
fois un espace d’échange d’informations, un espace d’apprentissages relatifs à la gestion de sa 
pathologie et enfin un espace thérapeutique au même titre que la rééducation, l’activité 
physique ou l’accompagnement psychologique.

Du point de vue, cette fois, des résultats de notre enquête exploratoire menée 
en 2017, ces séances d’ETP offrent, en premier lieu, un cadre de discussion, un espace 
temporel disponible d’échange entre patients, mais aussi entre patients et membres 
de l’équipe de soin, voire avec des proches et aidants dans certaines configurations. 
En effet, deux patientes atteintes par cette maladie et interrogées à propos de leur 
participation à ces séances d’ETP, insistaient sur cette possibilité d’échanger et de 
discuter dans le cadre des formations d’ETP. L’une d’entre elles énonçait:

“Il y a des gens qui sont en demande, qui aimeraient pouvoir parler, avoir un peu plus 
d’éléments et c’est là que j’ai vu pas mal de gens qui, venant à l’ETP, trouvaient que c’était 
extraordinaire parce que c’était une journée où l’on rencontrait plusieurs personnes, où l’on 
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pouvait échanger et ça c’est une tellement grosse demande que les gens aimeraient qu’il y 
en ait plusieurs.” (Madame O., 2017)

Les séances d’ETP offrent, selon Madame O., un espace temporel où il est pos-
sible de partager des points de vue et des expériences, permettant d’avoir “un peu plus 
d’éléments” relatifs à la maladie, au quotidien, aux traitements.

En outre, un autre phénomène ressort particulièrement de ces témoignages: celui 
de la reconnaissance, du fait de se sentir “reconnu.” Ces deux patientes énonçaient 
chacune à leur tour:

“J’étais contente qu’on me la propose [l’éducation thérapeutique], j’étais aussi reconnue en tant 
que patiente, je pense. Je trouvais que ça offrait des perspectives.” (Madame S., 2017)
“Il y a vraiment une reconnaissance de la part de l’équipe de l’hôpital vis-à-vis de nous et 
ils en sont même à dire maintenant que l’on peut prendre encore plus d’importance si on 
veut, si on a des idées. C’est quand même très agréable d’être reconnu, d’être apprécié et 
de voir que ça apporte quelque chose.” (Madame O., 2017)

Cette insistance sur le fait d’être “reconnu” à la fois par les professionnels et par 
ses pairs, et sa portée, ont été analysées par la philosophe Marie Gaille, qui a interrogé 
la signification du ressenti de “non-reconnaissance” en contexte thérapeutique (Gaille, 
2009). Cet espace de reconnaissance nous semble intrinsèquement lié au cadre de la 
recomposition avancé plus tôt. Dans les deux cas, la dimension temporelle prime: une 
temporalité qui donne lieu à ces échanges et discussions, un lieu qui crée du temps 
d’échanges négociés. Puisque la maladie chronique de Parkinson n’est pas négociable 
au sens propre et biophysiologique du terme, sa gestion, peut-être, le devient, du 
moins aux yeux de ces personnes interrogées, en partie grâce à l’accès à ces séances. 
Ces dernières offrent des espaces possibles d’informations, de dialogue, produisant 
tant de la reconnaissance qu’une forme possible de recomposition.

En revanche, une limite mérite d’être soulevée. En effet, selon la revue de litté-
rature et les 6 entretiens menés lors de l’enquête exploratoire, ces espaces n’abordent 
pas la question de l’avenir et du long-cours avec une maladie chronique dégénérative. 
Or, la prise en charge par SCP induit un allongement de la durée de vie des personnes 
malades, générant aussi de nouveaux symptômes et de nouvelles formes de la maladie. 
Ces difficultés peuvent dès lors perturber ce travail de recomposition et de négociation. 
Cette limite forme ainsi l’objet de notre troisième temps.

Jusqu’où négocier et recomposer face à des vies plus longues  
et des pathologies prolongées?

C’est bien ici la complémentarité et mise en comparaison des deux types 
d’enquête (enquête doctorale et enquête exploratoire) sur lesquelles s’appuie notre 
analyse qui nous conduit à soulever cette limite relative aux conditions d’une recom-
position, au long cours.

Les personnes atteintes d’une maladie de Parkinson témoignent en effet, de façon 
prégnante, de leurs inquiétudes et incertitudes quant à l’avenir avec cette pathologie 
(Lancelot, 2019a et b) et cela, en dehors du contexte strict de l’ETP.
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Dans le cadre de la première enquête doctorale en service de neurologie clinique, 
Monsieur Y. nous expliquait, au lendemain de sa neurochirurgie de SCP: 6

“Je me dis: je ne suis pas guéri de la maladie de Parkinson, donc elle va continuer à évoluer 
et puis… aujourd’hui ça me préoccupe moins qu’avant d’être opéré, mais… les questions 
sont toujours là, de savoir, comment ça va évoluer et comment je vais le voir que ça va 
évoluer.” (Monsieur Y., 51 ans)

Dans le cas de Monsieur C., ce fut sa femme, qui, à la fin de l’entretien, nous 
livrait ses nombreuses questions, non posées à l’équipe médicale:

“Combien d’années on peut avoir a minima aujourd’hui? Est-ce qu’on parle de 3 ans, de 
5 ans, de 10 ans? Je ne parle pas de la durée de la pile [de la SCP], je parle vraiment de cette 
phase de “lune de miel” dont on parlait où finalement on peut faire des projets de famille, 
on peut faire des projets d’avenir, se construire sur ces bonnes années. Et puis l’autre point 
aussi c’est: quelles sont les perspectives? Est-ce qu’aujourd’hui il y a… est-ce qu’aujourd’hui 
il y a d’autres choses qui pourraient “enchaîner” par rapport à cette opération? Est-ce qu’il 
y a une suite envisagée? Est-ce qu’il y a quelque chose de mieux ou de complémentaire qui 
existerait?” (Épouse de Monsieur C., 46 ans)

Ces propos sont loin d’être exhaustifs. Lors des observations de consultation de 
neurologie clinique, on retrouve ces mêmes interrogations et inquiétudes, relatives 
aux différentes projections de vie, d’avenir, contenant ce point clé du long terme 
(Lancelot, 2019a: 325-6). Ces interrogations se manifestent, bien sûr, toujours dif-
féremment selon les personnes. De leur côté, les neurologues tentent de temporiser 
ces inquiétudes, n’entrant jamais dans les détails, formulant des réponses les plus 
concises ou évasives possibles, ou adaptant encore leur discours à la personne qu’ils 
ont en face d’eux.

Ces inquiétudes ne sont pas sans fondements. En effet, plusieurs études cliniques 
s’accordent à démontrer que des syndromes de “démences parkinsoniennes” sont 
inhérents à une fin de maladie de Parkinson (Hely et al., 2005, 2008; Aybek et al., 
2007; Coelho & Ferreira, 2012; Lokk & Delbari, 2012; Cilia et al., 2015). Les discours 
des cliniciens avec qui nous avons fait nos observations sur le terrain de l’enquête 
doctorale se sont également révélés unanimes sur le sujet. Sans nous éloigner de notre 
propos, soulignons d’ailleurs que cette inquiétude est également formulée par celles 
et ceux qui accompagnent les patients: comment feront-ils? Comment pallieront-ils, 
au quotidien? 7

Au moment de nos terrains, aucune indication n’était spécifiquement donnée par 
les soignants sur le long cours et le devenir de la maladie de Parkinson qui fluctueront 
au fil du temps et de l’évolution de la pathologie, et cela, ni à l’occasion des consulta-
tions (enquête doctorale), ni à l’occasion des séances d’ETP spécifiquement dédiées à 
la maladie de Parkinson prise en charge ou non par SCP (enquête exploratoire).

On peut dès lors s’interroger sur les raisons pour lesquelles, à l’heure actuelle, on 
peut établir un tel constat. En effet, dans d’autres spécialités cliniques, des outils sont 

6. Ces propos sont tirés ici de la réalisation des 17 entretiens semi-directifs qualitatifs avec 12 patients 
atteints de la maladie de Parkinson, avant et/ou après leur neurochirurgie de stimulation cérébrale 
profonde (Lancelot, 2019a); cf. Introduction et présentation du cadre méthodologique.

7. Il existe une littérature clinique relative au “fardeau” des aidants, éclairante sur ce point (Boersma 
et al., 2017; Fox et al., 2017; Tessitore et al., 2018).
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forgés pour accompagner les personnes face aux inquiétudes et aux incertitudes de la 
fin de vie. Certaines formes d’ETP traitant de ces sujets sont en effet présentes, entre 
autres, dans le champ de l’oncologie, dans les cas de cancer devenant résistant aux 
traitements. Par exemple, un dispositif “d’aide à la communication pour le patient” 
a été mis en place à l’Institut Curie par une équipe clinique (A. Brédart, S. Dolbeaut, 
L. El Mellah, L. Robieux, E. Seigneur et J. Terrasson). 8 En outre, parallèlement à ces 
inquiétudes formulées par les patients et leurs proches, plusieurs données cliniques 
récentes ont montré comment ce soin technologique qu’est la SCP venait, au long 
terme, accroitre l’espérance de vie des malades et, par là même, la vie vécue avec la 
pathologie (Bang Henriksen et al., 2014; Merola et al., 2014; Ngoga et al., 2014; Lau 
et al., 2019). Ce gain de longévité soulève des questions épistémologiques et éthiques 
nouvelles dans ce contexte, quant aux effets cliniques et aux symptômes non anticipés 
(Gilbert & Lancelot, 2020). Enfin, c’est un point sur lequel les analyses de Strauss 
avaient insisté et qui peuvent être reprises ici. Strauss qualifiait en effet ce phéno-
mène de “complication-de-fin-de-trajectoire” que ni les soignants, ni les personnes 
malades et leur entourage ne peuvent anticiper. 9 Deux “autres sources de complexité” 
s’ajoutent en effet, nous dit Strauss, à la trajectoire d’une maladie: la chronicité et la 
technologie (1992 [1985]: 145-8). Ces deux sources sont bien présentes dans notre 
cadre de réflexion relatif à la maladie de Parkinson et prise en charge par SCP. Au sujet 
de la technologie, en particulier, Strauss (ibid.: 145-6) souligne alors que “certains 
types de technologie […] produisent des trajectoires nouvelles” puisqu’elles viennent, 
dans certains cas, allonger la trajectoire de la maladie. 10

À notre sens, se loge ici un questionnement qui ne trouve donc pas sa réponse. 
Dès lors, ce constat nous invite à continuer d’observer le déploiement de ces pra-
tiques d’ETP, leurs conditions de possibilité d’échange portant sur ces inquiétudes et 
angoisses; conditions de possibilité donc de temps de négociation et de recomposition 
à leur sujet.

C’est dans ce cadre que nous proposons un quatrième et dernier temps d’analyse, 
visant à soulever quelques implications (non exhaustives et ouvertes) d’un tel constat, 
en tant qu’élément de politiques de santé publique.

8. A. Bredart (2020) “Comment faciliter le dialogue entre le patient et l’oncologue lorsque le cancer 
devient résistant au traitement? Développement d’une aide à la communication pour le patient.” 
Intervention dans le cadre de l’Atelier international du projet ETHE “De quoi ‘l’éducation thé-
rapeutique’ est-elle le nom?” (coord.: M. Lancelot et M. Gaille), Institut de Recherche en Santé 
Publique, Paris, les 24 et 25 février 2020.

9. Pour rappel, le concept mobilisé de “trajectoire” se réfère à la notion de “trajectoire d’une maladie” 
proposée initialement par Strauss et son collègue Barney Glaser en 1967. L’intérêt de cette notion 
réside dans le fait de la distinguer du “cours de la maladie” impliquant seulement sa temporalité. 
La “trajectoire d’une maladie” quant à elle, comprend non seulement “le cours de la maladie,” 
mais aussi “l’organisation du travail déployé à suivre ce cours, ainsi qu’au retentissement que ce 
travail et son organisation ne manquent pas d’avoir sur ceux qui s’y trouvent impliqués” (Strauss, 
1992 [1985]: 143).

10. Il convient néanmoins de préciser, ici, le fait que cette nouvelle “production” n’est pas causée 
par les technologies en elles-mêmes (ce qui n’aurait pas de sens). Ces dernières sont toujours 
dépendantes d’humains les fabriquant et les utilisant.



49MAThiLdE LANCELOT

Enjeux de “recomposition” et de “négociation”  
pour les politiques de santé publique

L’augmentation de la prévalence des maladies chroniques semble avoir 
éprouvé, à un niveau collectif, les rapports à la maladie et à la santé. Le registre du 
chronique, prenant une place majeure, a suscité des mutations (de modes de vies, d’en-
vironnements de vies) particulièrement notables dès le xixe siècle (Grmek & Sournia, 
1999). Tout en étant dépendantes d’un contexte d’évolutions majeures (technolo-
giques, industrielles, démographiques), les pratiques médicales ont participé à “créer” 
progressivement de la chronicité, conjointe à une augmentation de nos espérances de 
vie (ibid.). Dans ce contexte, il convient de repenser les systèmes de santé et de gestion 
des maladies et s’adapter à ces nouvelles données. L’un des éléments principaux de 
cette réorganisation consiste sans doute à tirer toutes les conséquences du renonce-
ment au mythe de la guérison, comme le suggérait Canguilhem lorsqu’il énonçait:

Le cancer a relayé la tuberculose. Si l’augmentation de la durée de vie vient confirmer la 
fragilité de l’organisme et l’irréversibilité de sa déchéance, si l’histoire de la médecine a 
pour effet d’ouvrir l’histoire des hommes à de nouvelles maladies, qu’est-ce donc que la 
guérison? Un mythe? (Canguilhem, 1978: 18)

Si l’ETP, dans le cas de la maladie de Parkinson, peut être envisagée comme une 
forme d’accompagnement face à “l’irréversibilité [d’une] déchéance,” son organisation 
et sa mise en œuvre actuelles lui permettent-elles de remplir ce rôle? Nos résultats ne 
permettent pas d’abonder dans ce sens. En effet, à ce stade, l’offre existante d’ETP 
semble d’abord viser à ce que les patients apprennent à mieux saisir, comprendre et 
gérer leur traitement, leur maladie, leurs symptômes, mais aussi surveiller leur ali-
mentation, leur rythme de vie et leurs activités physiques, dans un but, si possible, de 
réduction des coûts de santé, de limitation des venues à l’hôpital. Tout comme dans un 
certain nombre de discours publics sur le vieillissement (Crignon, 2011), l’accent est 
placé sur la responsabilité individuelle de faire ce qu’il faut pour bien vieillir ou vieillir 
en bonne santé. Ce constat révèle un paradoxe, classique, qui est celui de la responsa-
bilité individuelle face à une responsabilité collective. Dans le contexte institutionnel 
français de l’ETP, les discours des politiques de santé publique tendent à placer la 
responsabilité individuelle au premier plan (Report of World Health Organization 
Working Group 1998, HAS 2014, Loi HPST). Tout comme dans les rhétoriques du 
vieillissement (Crignon, 2011), l’accent est placé sur la prévention tendant ainsi à 
effacer les facteurs exogènes et les responsabilités collectives.

Certes, nous l’avons vu, les séances d’ETP relatives à la maladie de Parkinson 
constituent des espaces d’échange et de reconnaissance. Mais elles ne permettent pas 
encore d’aborder les angoisses et les inquiétudes les plus prégnantes des patients.

En outre, en tant que pratique toujours en cours de constitution, on peut constater 
à ce jour une certaine pauvreté de l’offre d’ETP dans le contexte de la maladie de 
Parkinson prise en charge par SCP. Par ailleurs, il convient de préciser que l’accès à 
ces séances reste très limité pour des raisons structurelles ou cliniques. Par exemple, les 
conditions dans lesquelles les patients peuvent participer à des séances d’ETP (stade de 
la maladie, évolution, niveau de “littératie”) restent floues. Qu’en est-il, dès lors, des 
personnes malades vieillissantes et dont les “trajectoires de maladies” se complexifient, 
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comme nous venons de l’aborder? De plus, lorsque les cliniciens souhaitent mettre en 
place une ETP, ils peuvent également se heurter à des obstacles, notamment financiers 
et organisationnels, dans leurs structures de soin. Ce fut le cas d’un des deux services 
hospitaliers de neurologie clinique que nous avons observé: un manque de moyens 
humains et matériels a tout simplement empêché la mise en place de séances d’ETP. 
Ainsi, alors que l’ETP est promue comme une forme d’accompagnement, elle est 
loin d’être généralisée et fréquente, et, lorsqu’elle existe, c’est d’abord l’individu et sa 
capacité à prendre en charge lui-même sa maladie qui sont privilégiés comme focus 
de la formation.

Ce constat d’une absence d’espace, pour mener aussi loin que faire se peut le travail 
de recomposition et de négociation pour des patients dont la durée de vie s’allonge et 
la symptomatologie évolue, est préoccupant, non seulement pour les patients, mais 
aussi pour les équipes soignantes. En effet, comme le précise Strauss, au-delà des 
conséquences notables pour la personne concernée et son entourage, l’allongement 
d’une trajectoire de maladie a également des implications pour le travail des profes-
sionnels de santé:

Même si on laisse de côté l’apparition de tels désordres physiologiques associés, le simple 
allongement de la trajectoire pose de nouveaux problèmes médicaux, organisationnels et 
biographiques: les malades diabétiques, par exemple, qui vivent aujourd’hui plus longtemps, 
rencontrent des complications-de-fin-de-trajectoire que ni eux ni leurs médecins n’avaient 
imaginées. (Strauss, 1992 [1985]: 146)

Strauss met ici en lumière la question de l’incertitude inhérente au long cours 
d’une trajectoire de maladie chronique, en identifiant les différents facteurs qui 
s’associent à ce que l’on appelle aujourd’hui communément “la prise en charge” 
du malade. Ces facteurs ne sont pas seulement physiologiques ou sociaux, ils sont 
aussi d’ordre médicamenteux et technique. Ce qui vaut pour les malades diabétiques 
et leurs soignants envisagés par Strauss vaut aussi pour les malades de Parkinson, 
comme l’indiquent les récentes données cliniques citées ci-dessus relatives aux 
“complications-de-fin-de-trajectoire.”

Or, notre époque est aussi celle d’une recomposition des relations entre pro-
fessionnels de santé et patients (Foucault, 1963; Faure, 1999), voire d’une “crise de 
légitimation” (Plough, 1981). Le philosophe Jean-Philippe Pierron parle à ce sujet 
de “reconfiguration” des rapports médecins-malades qu’il perçoit comme le résultat, 
entre autres, de l’accroissement de la reconnaissance des droits du patient et de la 
transformation du rapport clinique, avec l’augmentation de la présence des nouvelles 
technologies de santé et de soin (Pierron, 2007). Dans ce contexte, la relation pater-
naliste qui primait ne peut plus tenir.

Le modèle classique de communication ascendante se retrouvant quelque peu 
ébranlé, une logique de transmission de savoirs, basée sur un partage d’informa-
tions, se retrouve au cœur des perspectives des séances d’ETP (Fournier & Ker-
zanet, 2007). Le savoir considéré comme partagé devient ici nécessaire tant pour 
le patient que pour le soignant; ce dernier se retrouvant limité dans ses possibilités 
thérapeutiques d’accompagnement lorsque la maladie avance et que l’efficacité des 
traitements diminue.

En outre, si les professionnels de santé, et les médecins en particulier, n’ont 
pas tant un rôle de guérison, mais d’accompagnement des trajectoires de maladies 
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 chroniques et dégénératives, l’ETP ne pourrait-elle pas constituer un espace dans 
lequel ils trouvent des outils, des moyens et des appuis supplémentaires pour pouvoir 
répondre, au mieux, aux attentes de leur patient, 11 notamment sur la base d’un échange 
de points de vue, d’expériences et de savoirs distincts sur la maladie? À ce sujet, l’an-
thropologue Aurélien Troisoeufs et les sociologues Cécile Fournier et Martine Bunge-
ner ont récemment qualifié ces espaces d’ETP comme révélant une “rhétorique de 
rapprochement” entre soignants et soignés (2019), alors même que ce rapprochement 
n’est pas nécessairement anticipé, ni même visé comme l’une des finalités de l’ETP. 
Ils ont aussi analysé ce qui se passe concrètement dans les formations d’ETP comme 
des lieux/moments où les relations peuvent se redéfinir et les finalités de la médecine 
être rediscutées. Pour que l’ETP réponde pleinement à sa vocation d’être un élément 
de l’accompagnement de patients souffrant de maladies chroniques et dégénératives 
comme celle de Parkinson, on pourrait souhaiter que cette observation devienne un 
programme explicite dans le cadre de cette pathologie, et aborde jusqu’aux enjeux du 
vieillissement et de la fin de vie.

Conclusion

Cet article cherchait à interroger le sens porté et le rôle joué par les pratiques 
d’ETP actuellement proposées aux personnes atteintes de la maladie de Parkinson. 
La pluralité de modèles, d’acteurs et de finalités à l’œuvre dans ces pratiques s’inscrit 
dans un contexte plus large de préoccupations relatives à l’expansion des maladies 
chroniques dans nos sociétés occidentales et à la question de leur gestion. Le concept 
de négociation offert par les travaux de Strauss et Baszanger se révèle, à nos yeux, 
pertinent pour l’analyse du rôle et de la place de ces pratiques éducatives dans l’accom-
pagnement des maladies chroniques et des différentes expériences vécues qui leur sont 
associées. En considérant ces pratiques comme de possibles espaces de recomposition ou 
de maintien d’un certain ordre social (Baszanger, 1986) dans un vécu qui parait désor-
ganisé, ces espaces se révèlent fructueux pour étayer les différentes logiques de savoir 
qui les sous-tendent. Des questions persistent néanmoins relatives aux inquiétudes à 
l’égard d’une vie prolongée, d’une maladie inguérissable et évolutive, caractérisée par 
de nouveaux symptômes au fil du temps.

Cet allongement des trajectoires de maladies n’est certes pas une discussion nou-
velle dans l’histoire de la médecine et des techniques médicales. Il n’en reste pas moins 
que ce phénomène soulève, aujourd’hui encore, un certain nombre de questions sans 
réponses. Comment fait-on, ou plutôt que fait-on face à ces personnes malades qui ne 
sont pas ou ne seront plus en mesure de négocier et de recomposer? Ces “trajectoires 
nouvelles” (Strauss, 1992 [1985]: 145) n’ont pour le moment pas de place dans les 
séances d’ETP. Dans ce cadre, quels espaces de “recomposition” sommes-nous donc 
en droit, ou plutôt en devoir de leur proposer? Nous pourrions, à nouveau frais, réflé-
chir au développement d’une forme d’ETP qui permette un partage d’expériences et 

11. Dans le cadre des pratiques d’éducation thérapeutique du patient pour la maladie de Parkinson, 
les soignants sont normalement eux-mêmes formés, en amont, à l’éducation thérapeutique par le 
biais de 40 heures de formation obligatoire ou par le biais d’un diplôme universitaire dédié. 
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de points de vue soignants-soignés-proches sur la maladie pensée sur un temps long, 
et ainsi formuler des propositions d’accompagnement ajustées à celle-ci. Le ques-
tionnement s’avère ici, comme le suggère notre dernière partie, épistémologique et 
éthique, mais peut-être avant tout politique (Gaille, 2020).
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