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La maladie chronique

La maladie comme aliénation
Rupture du sentiment de

Identité:
 image dévalorisée
 honte et culpabilité

Une banale définition
Un problème de santé qui nécessite une prise en charge sur une période de 
plusieurs années ou plusieurs décennies.

O.M.S.

Continuité:
 changement de rôle
 rupture  / passé
 insécurité / avenir

Cohérence:
 sens de la vie

Tap, Tarquinio & Sordes-Ader (2002) 

Perte d’autonomie

Présentateur
Commentaires de présentation
Le surgissement de la maladie fait perdre l’initiative au sujet qui en est affecté, la maladie a pris l’initiative, et il va lui falloir, s’il veut vivre et non survivre, reprendre la main. La première initiative qu’il prend alors, consiste à passer la main au médecin, à la médecine, parce que ses forces et sa compréhension sont dépassées par celles de la pathologie qui l’affecte. Le risque est désormais que le médecin, la médecine, garde l’initiative, ce qui le condamnerait à survivre, qui est une forme médiane, mais redoutable, de la perte d’autonomie. 
Positivité de soi : image dévalorisée de soi et/ou de son corps ; expression de sentiments de honte et de culpabilité 
Continuité : changements de rôles sociaux + modification de la perception du temps, induisant des sentiments de rupture par rapport au passé et une incertitude quant à l’avenir
Cohérence : interrogation générale sur le sens de la vie et sur le sens de SA vie marquée par la maladie
Des changements de rôles sociaux et d’images de soi, des questionnements multiples
Des changements de perception, des incapacités et pertes de contrôle multiples



DAWN2 :
une vision globale à 360°du diabète

17 pays 15 438 personnes interrogées

8596 personnes 
atteintes de diabète

2057 membres de 
l’entourage

4785 professionnels de 
santé

organisations de patients 
et décideurs

Nicolucci A, et al. Diabet Med 2013;30(7):767-77; Kovacs Burns K, et al. Diabet Med 2013;30(7):778-88; Holt RIG, et al. Diabet Med 2013;30(7):789-98

Présentateur
Commentaires de présentation
Liste des pays:
Algérie, Canada, Chine, Danemark, France, Allemagne, Inde, Japon, Mexique, Pays-Bas, Pologne, Russie, Espagne, Turquie, Royaume-Unis, Etats-Unis d’Amerique
Cette approche est incomplète. Elle est est essentiellement centrée sur les besoins d’apprentissage en rapport avec la gestion de la maladie et qu’elle ne prend peut-être pas suffisamment en compte des compétences psychosociales qui seraient utiles aussi aux patients, dans le cadre de leur processus d’ajustement personnel à la maladie,




Le diabète a un impact négatif
Pour 29 % des patients, le 
traitement du diabète,
les empêche de mener une 
vie normale 

60 % considèrent le 
diabète comme 
un fardeau



Vivre avec

Le malade chronique est dans une condition 
très particulière parce qu’il n’est pas en 
santé, mais il continue à vivre

Le développement personnel et l’adaptation 
dans la maladie chronique ne sont pas 
seulement possibles, mais nécessaires pour 
continuer à vivre au mieux

Bonino S - 2008



Pour la personne malade c’est:

Pouvoir prendre soin de sa maladie
– Maîtriser: techniques, alimentation…
– Savoir adapter son traitement dans différentes situations

Pouvoir prendre soin de soi (se faire plaisir)

Pouvoir concilier « prendre soin de soi » et 

« prendre soin de sa maladie »

Pouvoir identifier et mobiliser des ressources

Etre comme tout le monde

Le sentiment de:

Présentateur
Commentaires de présentation
A partir des études portant sur le rapport des jeunes diabétiques à la maladie et au traitement, on peut définir une série de critères subjectifs du sentiment d’autonomie : 
- Le sentiment de pouvoir prendre soin de son diabète : maîtriser les techniques (injections) et avoir des connaissances (alimentation), mais aussi savoir adapter, s’adapter à des changements de rythmes, aux imprévus 
- Le sentiment de pouvoir prendre soin de soi (vivre au présent, se faire plaisir) 
- Le sentiment de pouvoir concilier « prendre soin de soi et « prendre soin de son diabète » (place et poids du diabète dans la vie, avenir avec le diabète ; 
- Le sentiment de maîtriser les relations aux autres :  faire des choix sans systématiquement recourir à un professionnel, avoir des recours, des attaches 
o Etre comme tout le monde 
- Le sentiment d’avoir accepté sa maladie 




L’éducation thérapeutique aide à

Gérer la maladie 
chronique

à long terme

Améliorer ou maintenir

Qualité de vie 

Autonomie

Éviter ou diminuer

Les rechutes

Les complications
Adhésion au traitement

A Golay

Présentateur
Commentaires de présentation
Du fait que l’on ne guérisse pas, par définition, d’une maladie chronique, conduit la personne malade à aménager son existence de telle sorte pour  stabiliser la maladie et éviter les autres maladies ou complications qui peuvent survenir. En même temps, l’objectif n’est pas, pour la personne, de s’identifier à sa maladie. Il s’agit, pour elle, d’apprendre à vivre avec la maladie, mais aussi et surtout d’inventer une manière de vivre avec ces contraintes (maladie et traitement). Il s’agit d’être capable d’innover et d’agir dans ce nouveau contexte. Il s’agit d’acquérir des compétences de soins, mais pas seulement technique compétents, mais aussi d’être accompagné,  d’acquérir un savoir utile à sa vie, à la prévention des complications, à la stabilisation de sa maladie, à son bien-être. Ce dernier est  nécessaire pour maintenir, voir améliorer la qualité de vie. Et ce n’est qu’après s’être approprié la maladie et après avoir appris des soignants les gestes et le savoir permettant de gérer sa santé, de se surveiller, qu’il lui est possible, pour la personne malade,  de retrouver son autonomie qui est, en réalité, une liberté réinventée dans un nouveau contexte. 





Objectifs de l’éducation thérapeutique

Deccache & Lavendhomme, 1989

3 types de besoins

Transmission 
de connaissances

Facilitation de 
l’apprentissage de 

comportements

Compétences
d’auto-soins

Compétences
psycho-sociales

Soutien psychosocial

Présentateur
Commentaires de présentation
L’éducation thérapeutique doit être comprise comme un apprentissage à des compétences décisionnelles, techniques, mais aussi psychologiques et sociales, dans le but de rendre le patient capable de raisonner, de faire des choix de santé, de réaliser ses propres projets de vie et d’utiliser au mieux les ressources du système de santé.




 Savoir vivre avec la maladie
– établir un nouveau rapport à soi, aux autres et à 

l’environnement
Concernent les interactions entre la personne malade et 

son environnement:
– coping émotionnel: détresse liée au diabète, anxiété perçue
– estime de soi
– auto-efficacité
– soutien social
– environnement social 

 Pour atteindre une qualité de vie la plus satisfaisante 
possible
– en dépit des contraintes ou avec les contraintes inhérentes 

au fait de vivre avec une maladie chronique
– plus orienter vers la promotion de la santé

Compétences psychosociales

Présentateur
Commentaires de présentation
Les compétences sociales permettent aux patients de vivre dans une communauté. Elles permettent aux patients d’avoir un jugement appréciatif sur leur état de santé. Etre capable d’analyser, d’évaluer ses propres expériences, d’adapter son traitement, sont l’une des clés du transfert et de la mise en œuvre effective des connaissances acquises. Mais aussi à expliquer, à former son entourage proche sur les caractéristiques de sa maladie et aux conduites à tenir en cas d’incident aigu nécessitant l’aide d’autrui. Les conduites de négociation, d’acceptation, de défense de ses droits font partie de ces compétences. 





Auto-efficacité

Le sentiment d’auto-efficacité est primordial 
pour redonner un sens à sa propre vie
La maladie chronique est dévastatrice pour 

le sentiment d’auto-efficacité
Le sentiment d’auto-efficacité est la sécurité

– conscience de « savoir que l’on sait faire » dans 
un domaine particulier et pour une tâche 
spécifique

– on sait être en mesure d’atteindre un objectif 
pour répondre à un besoin

Présentateur
Commentaires de présentation
Identifier ses besoins et savoir y répondre grâce à des stratégies et modalités nécessaires à leur réalisation. Il s’agit d’évaluer son comportement et de faire les ajustements nécessaires. Il est donc nécessaire d’acquérir des compétences pour atteindre les objectifs conduisant au changement



Soutien social

 Somme de tous les échanges sociaux, instrumentaux 
et émotionnels entre les individus

 Il permet
– De se percevoir comme un objet de valeur face aux autres
– Une plus grande sécurité
– Les liens 
– Le maintien de l’identité sociale, de la réalité

 Sans support social:
– Force à plus d’indépendance
– Mais risque de solitude et d’isolement

Saillant; Philosophiques 1992;21:381



1. Informer, éduquer son entourage
2. Exprimer ses besoins, solliciter l’aide de son 

entourage
3. Utiliser les ressources du système de soins, faire valoir 

ses droits
4. Analyser les informations reçues sur sa maladie et son 

traitement
5. Faire valoir ses choix de santé
6. Exprimer ses sentiments relatifs à la maladie et 

mettre en œuvre des conduites d’ajustement
7. Etablir des liens entre sa maladie et son histoire de vie
8. Formuler un projet, le mettre en œuvre

Compétences psychosociales

d’Ivernois JF; Educ Ther Patient– 2011

Présentateur
Commentaires de présentation
Expliquer sa maladie et les contraintes qui en découlent ; former l’entourage aux conduites à tenir en cas d’urgence.
Exprimer ses valeurs, ses projets, ses connaissances, ses attentes, ses émotions. Associer son entourage à son traitement, y compris diététique, et à ses soins. Associer son entourage aux modifications de l’environnement de vie rendues nécessaires par la maladie.
Savoir où et quand consulter, qui appeler ; faire valoir ses droits au travail, à l’école, vis-à-vis des assurances...). Participer à la vie des associations de patients.
Savoir rechercher l’information utile et spécifique ; confronter différentes sources d’information ; vérifier leur véracité.
Justifier ses propres choix et ses priorités dans la conduite du traitement ; expliquer ses motifs d’adhésion ou de non adhésion au traitement. Exprimer les limites de son consentement.
Verbaliser des émotions ; se dire ; rapporter ses sentiments de vécu de sa maladie. Exprimer sa fatigue de l’effort quotidien de prendre soin de soi. Mobiliser ses ressources personnelles, ajuster sa réponse face aux problèmes posés par la maladie. S’adapter au regard des autres. Gérer le sentiment d’incertitude vis-à-vis de l’évolution de la maladie et des résultats des actions mises en œuvre.
Donner du sens – S’expliquer la survenue de la maladie dans son histoire de vie. Décrire ce que la maladie a fait apprendre sur soi-même et sur la vie.
Identifier un projet réalisable, conciliant les exigences du traitement. Rassembler les ressources pour le mettre en œuvre. Évoquer des projets d’avenir.



Que faut-il améliorer dans nos 
programmes

 Promouvoir et respecter l’autodétermination du 
patient 

 Etre centrée sur le patient 
– ses besoins, ses priorités, ses valeurs…
– mais le soignant ne renonce pas à son identité de soignant

 S’appuyer sur l’expérience du patient pour définir les 
objectifs thérapeutiques AVEC le patient

 Favoriser l’apprentissage de compétences psycho-
sociales, tout autant que d’auto-soins

 S’adapter au temps du patient
 Accueillir l’incertitude… des patients comme des 

soignants.

Aujoulat I ; Pat Educ Couns– 2007

Présentateur
Commentaires de présentation
; Reconnaît au patient le droit et la responsabilité de la gestion de sa santé  Y compris le choix de déléguer la gestion de sa santé




Données de la littérature

Hermanns N; Diab Res Clin Pract 2013:149

Diabète de type 1
Contrôle: programme éducatif « traditionnel »
PRIMAS: programme basé sur psycho-social

Présentateur
Commentaires de présentation
In a randomized, multi-centre trial, the efficacy of a self-management-oriented education programme (PRIMAS) for people with type 1 diabetes was compared with an established education programme as control group (CG). Primary outcome was the effect on glycaemic control in a 6-month follow-up. 160 participants were randomized. Baseline characteristics in PRIMAS and CG were similar (age 45 years, diabetes duration 15 years, HbA1c   autour de  8%. At follow-up there was a significant 0.4 percentage points greater reduction of HbA1c in PRIMAS compared to CG  Also, diabetes related distress and dissatisfaction with diabetes treatment decreased more in PRIMAS. Diabetes empowerment and diabetes self-efficacy increased in PRIMAS. Diabetes knowledge, and self-care behaviour improved in both groups with no significant differences between groups.



Conclusions

L’éducation thérapeutique est une approche 
humaniste, centrée sur le patient qui doit acquérir 
des compétences multiples, d’auto-soins et psycho-
sociales

Dimension psycho-sociale:
– Compétences à acquérir pour prévenir, prendre soin de 

soi et de l’autre, se soigner, vivre avec une maladie
– Nécessiter d’augmenter les périmètres actuels des 

programmes d’éducation thérapeutique



Conclusions

Reconnaître que le patient chronique est avant tout 
une personne vivant avec une maladie, déployant pour 
se faire un ensemble de stratégies qui lui permet 
d’atteindre un « état d’équilibre construit » 
en lieu et place d’une santé perdue

Barrier - 2010
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