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La La maladiemaladie chroniquechronique et son et son ressentiressenti

Des avis dDes avis d’’expertsexperts Les avis de la personneLes avis de la personne



La La maladiemaladie chroniquechronique et son et son ressentiressenti dansdans le tempsle temps

1886 1888



(symptômes(symptômes……))

La La maladiemaladie chroniquechronique et son et son ressentiressenti

ÉÉvvèènementsnements

-- ReprRepréésentationssentations

-- AttitudesAttitudes

-- ComportementsComportements
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La La maladiemaladie chroniquechronique et son et son ressentiressenti

Pour toute dPour toute déécision de santcision de santéé

il est nil est néécessaire de prendre en compte certaines des cessaire de prendre en compte certaines des 

expexpéériences, perceptions et prriences, perceptions et prééfféérences des personnes, rences des personnes, 

futures utilisatrices des services de santfutures utilisatrices des services de santéé

ÉÉvaluation diffvaluation difféérente entre rente entre «« partenaires de prpartenaires de prééventionvention »» ::

MMéédecin : attentif aux signes cliniques et aux symptômesdecin : attentif aux signes cliniques et aux symptômes

Patient : attentif Patient : attentif àà ce qu'il ressent et sa capacitce qu'il ressent et sa capacitéé àà satisfaire satisfaire 

besoins et dbesoins et déésirssirs

Proches : attentif aux comportements et aux attitudes du maladeProches : attentif aux comportements et aux attitudes du malade



(symptômes(symptômes……))

La La maladiemaladie chroniquechronique et son et son ressentiressenti

ÉÉvvèènementsnements

-- ReprRepréésentationssentations

-- AttitudesAttitudes

-- ComportementsComportements

IntensitIntensitéé

DiversitDiversitéé

HHééttéérogrogéénnééititéé

Utilisation des services de santUtilisation des services de santéé

Observance visObservance vis--àà--vis des traitementsvis des traitements

Mode de vie (dMode de vie (déé)favorable )favorable àà la santla santéé



1 1 –– Avant la rAvant la r ééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chroniquePsychologie du malade chronique

oo 6 phases du deuil (6 phases du deuil ( KublerKubler --RossRoss , 1976), 1976)

1 1 -- Choc Choc 

Sentiment vSentiment véécu par le patient cu par le patient àà ll’’annonce du diagnostic annonce du diagnostic 

(surprise (surprise �� angoisse) angoisse) 

IntensitIntensitéé varie selon expvarie selon expéériences antriences antéérieures et rieures et 

reprrepréésentations de la maladiesentations de la maladie

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chronique :Psychologie du malade chronique :

oo 6 phases du deuil (6 phases du deuil ( KublerKubler --RossRoss , 1976), 1976)

2 2 -- DDéénini

refus de reconnarefus de reconnaîître la rtre la rééalitalitéé dd’’une perception traumatisante une perception traumatisante 

(Laplanche et (Laplanche et PontalisPontalis, 1967), 1967)

comportement dcomportement déétachtachéé et banalisation de la maladie et banalisation de la maladie 

mméécanisme de dcanisme de dééfense du Moi contre angoisse fense du Moi contre angoisse 

(tentative de destruction)(tentative de destruction)

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chronique :Psychologie du malade chronique :

oo 6 phases du deuil (6 phases du deuil ( KublerKubler --RossRoss , 1976), 1976)

3 3 –– RRéévoltevolte

Maladie devient rMaladie devient rééalitalitéé

Revendication, voire agressionRevendication, voire agression

Recherche de responsable (mRecherche de responsable (méédecin, soignant, famille)decin, soignant, famille)

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chronique :Psychologie du malade chronique :

oo 6 phases du deuil (6 phases du deuil ( KublerKubler --RossRoss , 1976), 1976)

4 4 -- MarchandageMarchandage

AcceptationAcceptation pour pour «« ss’’en tirer en tirer àà meilleur compte meilleur compte »»

Meilleure tolMeilleure toléérance mais avec manipulations :rance mais avec manipulations :

«« jj’’accepte le traitement dans certaines conditionsaccepte le traitement dans certaines conditions »»

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chronique :Psychologie du malade chronique :

oo 6 phases du deuil (6 phases du deuil ( KublerKubler --RossRoss , 1976), 1976)

5 5 -- DDéépression pression 

DDéépression (pas toujours au sens clinique du terme)pression (pas toujours au sens clinique du terme)

Mise en retrait (repli sur soi et rMise en retrait (repli sur soi et rééflexions autoflexions auto--centrcentréées)es)

Prise de conscience quPrise de conscience qu’’un retour en arriun retour en arrièère est impossiblere est impossible

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chronique :Psychologie du malade chronique :

6 phases du deuil (6 phases du deuil ( KublerKubler --RossRoss , 1976), 1976)

6 6 -- «« Acceptation Acceptation »» de la maladiede la maladie

Faire face Faire face àà une perte (une perte (éétat de santtat de santéé antantéérieur)rieur)

Collaboration, la maladie trouve une place dans sa vieCollaboration, la maladie trouve une place dans sa vie

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



1  Déni
Symptôme(s)

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation

ModModèèle de lle de l’’appropriation de la maladie chronique appropriation de la maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)



Phase 1  :Phase 1  :

oo DDéénini

-- famille refusefamille refuse

-- personne masque ou personne masque ou «« fait comme sifait comme si »» (remettre (remettre àà plus tard)plus tard)

-- se consacre aux autres en se consacre aux autres en «« ss’’oubliantoubliant »»

-- culpabilitculpabilitéé liliéée au tabagisme et autres modes de vie e au tabagisme et autres modes de vie 

ddééllééttèères sur la santres sur la santéé

-- calme angoisse par diverses consommationscalme angoisse par diverses consommations

-- troubles associtroubles associéés (myopathie, trouble ms (myopathie, trouble méétaboliquetabolique……))

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



1  Déni

2  Stress
Symptôme(s)

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation

ModModèèle de lle de l’’appropriation de la maladie chronique appropriation de la maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)



Phase 2  :Phase 2  :

oo StressStress

-- premiers symptômes gênants premiers symptômes gênants 

-- incertitude face aux symptômesincertitude face aux symptômes

-- perte insidieuse de contrôle perte insidieuse de contrôle 

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



6  Dépression
mineure

Chronicité

4  Dénégation
Maladie

5  Anxiété

3  ChocDiagnostic

1  Déni

2  Stress
Symptôme(s)

Appropriation Résignation

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation

ModModèèle de lle de l’’appropriation de la maladie chronique appropriation de la maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)



Phase 5  :Phase 5  :

oo DDéépression mineurepression mineure

-- ppéériode driode d’’abattement / dabattement / d’’espoirespoir

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation
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1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation

Altération 
nutritionnelle
Altération 
nutritionnelle

***

Dysfonction 
musculaire
périphérique

Dysfonction 
musculaire
périphérique

Dysfonction 
cardiaque

Déficit 
Hormonal
Déficit 
Hormonal

Inflammation
systémique

Le sujet BPCO :Le sujet BPCO :
-- vit plus dvit plus d’é’évvéénements difficiles nements difficiles 

-- est plus vulnest plus vulnéérable rable àà cause des dcause des dééfaillances des systfaillances des systèèmes :mes :

Méconnaissance 
de la BPCO

Anxiété

Coping passifs
Déni

Tabagisme
Isolement social



RRéésignationsignation

oo DDéépressionpression

-- abattement abattement 

-- perte dperte d’’espoir / irrespoir / irrééversibilitversibilitéé

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation



RRéésignationsignation

1 1 -- AvantAvant la la rrééhabilitationhabilitation

Phase 6  :Phase 6  :

oo DDéépression mineurepression mineure

Phase 5  :Phase 5  :

oo AnxiAnxi ééttéé

Phase 1  :Phase 1  :

oo DDéénini



2 2 –– La rLa r ééhabilitationhabilitation



StratStrat éégie  :gie  :

«« Art de coordonner des actions, de manArt de coordonner des actions, de man œœuvrer habilement pour uvrer habilement pour 

atteindre un butatteindre un but »»

Un SavoirUn Savoir ……

Un Savoir FaireUn Savoir Faire ……

Un Savoir EtreUn Savoir Etre ……

La rLa r ééhabilitation par les APA, une science et un habilitation par les APA, une science et un …… artart !!!!!!

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



RRééhabilitation :habilitation :

«« La rLa r ééhabilitation est lhabilitation est l ’’ensemble des actions nensemble des actions n éécessaires pour cessaires pour 

assurer au patient une condition physique, mentale et sociale assurer au patient une condition physique, mentale et sociale 

optimales lui permettant doptimales lui permettant d ’’occuper par ses moyens propres une occuper par ses moyens propres une 

place aussi normale que possible dans la sociplace aussi normale que possible dans la soci ééttéé »»

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chronique et rPsychologie du malade chronique et r ééhabilitation :habilitation :

oo Pour le patient :Pour le patient :

«« Se prendre en charge Se prendre en charge »», ne plus être patient, ne plus être patient

oo Pour le soignant : Pour le soignant : 

le mle méédecin ndecin n’’ordonne plus mais nordonne plus mais néégociegocie

coordonner les actions par un travail interdisciplinairecoordonner les actions par un travail interdisciplinaire

oo Pour des institutionnels : Pour des institutionnels : 

changements des repchangements des repèères res -- routines classiquesroutines classiques

Passer du Passer du «« droit droit à…à… »» au au «« devoir de participation active devoir de participation active àà la la 

socisociééttéé »…»… et accompagnement vers un objectif individualiset accompagnement vers un objectif individualiséé

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



CrCrééer des groupes homoger des groupes homog èènes  :nes  :

oo La gravitLa gravit éé de la maladie primairede la maladie primaire

oo Les pathologies intercurrentes somatiquesLes pathologies intercurrentes somatiques

oo Les souffrances psychologiques, psychiatriquesLes souffrances psychologiques, psychiatriques

oo Le conditionnement musculaireLe conditionnement musculaire

oo LL’’aptitude physiqueaptitude physique

oo La connaissance sur la maladieLa connaissance sur la maladie

oo Le besoin dLe besoin d ’’ identification du malade vis identification du malade vis àà vis de la maladievis de la maladie

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chronique et rPsychologie du malade chronique et r ééhabilitation :habilitation :

oo ChronicitChronicit éé rarement ancrrarement ancr éée e �������� «« dysfonctionnement biologique dysfonctionnement biologique 

ponctuel ponctuel »»

oo Adopter nouveaux comportements et modes de vie Adopter nouveaux comportements et modes de vie àà long long 

termeterme

oo Appropriation = processus psychique lent et complex e Appropriation = processus psychique lent et complex e ��������

rrééorganiser sa vie en tenant compte de sa ou ses dorganiser sa vie en tenant compte de sa ou ses d ééficiences, ficiences, 

faire face faire face àà une perteune perte

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation

Phase 6  :Phase 6  :

oo DDéépression mineurepression mineure

Phase 5  :Phase 5  :

oo AnxiAnxi ééttéé

Phase 1  :Phase 1  :

oo DDéénini RRééhabilitation 1  :habilitation 1  :

oo DDéésensibilisationsensibilisation

oo Dimensions Dimensions fonctfonct elleselles

oo CopingCoping actif (actif ( mméédd……))

ExacerbationExacerbation
Symptômes incontrôlables Symptômes incontrôlables 
Espoir thalassothEspoir thalassoth éérapierapie

++

++

++

++

++

++

++

++

++

++



RRéésultatssultats

MMééthodethode
12 semaines (168) dont 4 de r12 semaines (168) dont 4 de rééhabilitationhabilitation

23 patients BPCO (12 femmes et 11 hommes)23 patients BPCO (12 femmes et 11 hommes)

Moyenne, Moyenne, éécart type et cart type et éétenduetendue

Temps
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2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation
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2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



�������� NHP : Energie = manque d’énergie (fatigue, fatigabilité)

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



SGRQ (Jones SGRQ (Jones et al.et al., 1992; Bouchet , 1992; Bouchet et al.et al., 1996, RMR) , 1996, RMR) –– n = 888 n = 888 
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2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation
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2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation
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2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation
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2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation

Phase 6  :Phase 6  :

oo DDéépression mineurepression mineure

Phase 5  :Phase 5  :

oo AnxiAnxi ééttéé

Phase 1  :Phase 1  :

oo DDéénini

RRééhabilitation 2  :habilitation 2  :

oo Appropriation MC Appropriation MC (mode vie)(mode vie)

oo Dimensions Dimensions éémotmot elleselles

oo CopingCoping actif et passifactif et passif

Exacerbation majeureExacerbation majeure
AggravationAggravation



RRéésignationsignation

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation

Phase 6  :Phase 6  :

oo Episode dEpisode d éépressifpressif

Phase 5  :Phase 5  :

oo AnxiAnxi ééttéé

Phase 1  :Phase 1  :

oo DDéénini

RRééhabilitation 3  :habilitation 3  :

oo Vivre avec MCVivre avec MC

oo Militant (handicap)Militant (handicap)

oo AppropriationAppropriation



6  Dépression
mineure

Chronicité

4  Dénégation
Maladie

5  Anxiété

3  ChocDiagnostic

1  Déni

2  Stress
Symptôme(s)

Appropriation Résignation

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation

ModModèèle de lle de l’’appropriation de la maladie chronique appropriation de la maladie chronique (Ninot et Roche, 2009)(Ninot et Roche, 2009)



La nonLa non --adhadh éésion sion àà la rla r ééhabilitation  (15 habilitation  (15 –– 65 %) :65 %) :

oo Pour le patient :Pour le patient :

DivorcDivorcéés ou vivant seuls, tabagisme persistants ou vivant seuls, tabagisme persistant (Young 1999)(Young 1999)

DDéépression, coping passifs, faible motivationpression, coping passifs, faible motivation

RRééhabilitation non vue comme thhabilitation non vue comme théérapie (BPCO non gurapie (BPCO non guéérissable)rissable)

Manque de signification de la rManque de signification de la rééhabilitationhabilitation

Refus de la pRefus de la péénibilitnibilitéé (fatigabilit(fatigabilitéé, anxi, anxiééttéé liliéée e àà la dyspnla dyspnééee……))

DDéépendance du domicilependance du domicile

Rejet de lRejet de l’’hospitalisationhospitalisation

Facteurs logistiques (transports, horairesFacteurs logistiques (transports, horaires……))

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



La nonLa non --adhadh éésion sion àà la rla r ééhabilitation  (15 habilitation  (15 –– 65 %) :65 %) :

oo Pour le patient lors de la rPour le patient lors de la r ééhabilitation :habilitation :

-- attaques de panique attaques de panique àà ll’’efforteffort ((GoodwinGoodwin, 2002), 2002)

-- exacerbation prexacerbation préécocecoce

-- bbéénnééfice non immfice non imméédiat, non acquis (les + handicapdiat, non acquis (les + handicapéés: s: CorryCorry 19971997))

-- manque de coordination de lmanque de coordination de l’é’équipequipe

-- manque de soutien psychologiquemanque de soutien psychologique

-- entourage dentourage dééfectueuxfectueux

-- lassitudelassitude

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



La nonLa non --adhadh éésion sion àà la rla r ééhabilitation  (15 habilitation  (15 –– 65 %) :65 %) :

oo Pour les soignants : Pour les soignants : 

«« Fatalisme partagFatalisme partagéé »»

Gestion des maladies chroniques peu gratifiantesGestion des maladies chroniques peu gratifiantes

Equipes dEquipes déébordbordéées et en souses et en sous--effectifseffectifs

DDéépistage tardif (MG / pistage tardif (MG / spiromspiroméétrietrie))

Insuffisance de lInsuffisance de l’’enseignement et des formationsenseignement et des formations

DDéésintsintéérêt de lrêt de l’’industrie pharmaceutiqueindustrie pharmaceutique

Nomenclature spNomenclature spéécifique inexistante pour mcifique inexistante pour méédecins et kindecins et kinéé

ImprImpréécision du risque juridique en cas dcision du risque juridique en cas d’’accidentaccident

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



La nonLa non --adhadh éésion sion àà la rla r ééhabilitation  (15 habilitation  (15 –– 65 %) :65 %) :

oo Pour les institutionnels : Pour les institutionnels : 

RRééticence au partage du pouvoir mticence au partage du pouvoir méédical dical ((AssalAssal 1996)1996)

Peur du Peur du «« ddéétournementtournement »» des patientsdes patients

DifficultDifficultéés de cohabitation et de coordinations de cohabitation et de coordination

Communication insuffisanteCommunication insuffisante

Surcharge de travailSurcharge de travail / b/ béénnééfices (?)fices (?)

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



La nonLa non --adhadh éésion sion àà la rla r ééhabilitation  (15 habilitation  (15 –– 65 %) :65 %) :

oo Pour les pouvoirs publics :Pour les pouvoirs publics :

Absence de rAbsence de rééglementation, peu enseignglementation, peu enseignéée et peu me et peu méédiatisdiatiséée  e  

Confusion entre soins de suite, rConfusion entre soins de suite, rééadaptation et radaptation et rééééducation:ducation:

-- normes techniques de fonctionnement obsolnormes techniques de fonctionnement obsolèètestes

-- tarifs disparates selon les disciplines tarifs disparates selon les disciplines mméédicodico--tarifairestarifaires

Absence de prise en charge Absence de prise en charge àà domicile et rdomicile et rééseaux expseaux expéérimentauxrimentaux

Absence de mesure incitative pour les soignantsAbsence de mesure incitative pour les soignants

VolontVolontéé politique ? (copolitique ? (coûût prt préévention)vention)

2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation



2 2 -- La La rrééhabilitationhabilitation

3 3 –– La postLa post --rrééhabilitationhabilitation



Psychologie du malade chronique et postPsychologie du malade chronique et post --rrééhabilitation :habilitation :

oo Contrat sur une sContrat sur une séérie de rrie de rééhabilitationshabilitations

oo PrPrééparer la postparer la post--rrééhabilitationhabilitation

oo Faire face Faire face àà ll’’irrirrééversibilitversibilitéé et let l’’imprimpréévisibilitvisibilitéé de la maladiede la maladie

oo ImpossibilitImpossibilitéé de tout contrôler, rde tout contrôler, réé--apprendre apprendre àà ss’é’écoutercouter

oo Apparitions insidieusesApparitions insidieuses

3 3 -- La postLa post --rrééhabilitationhabilitation



Suivi de la rSuivi de la r ééhabilitation :habilitation :
oo Enjeux pour les structures de santEnjeux pour les structures de santéé : : 

-- Valider lValider l’’accompagnement global du malade (circulaire du accompagnement global du malade (circulaire du 3131--

1212--97 / orientations des SSR)97 / orientations des SSR)

-- Disposer dDisposer d’’un cadre run cadre rééglementaire identifiglementaire identifiéé et det d’’un tarif un tarif 

correspondant au cahier des charges fixcorrespondant au cahier des charges fixéé

-- Participer Participer àà un run rééseau de santseau de santéé

oo Enjeux pour les Pouvoirs Publics (besoin de santEnjeux pour les Pouvoirs Publics (besoin de santéé publique, qualitpublique, qualitéé

et une continuitet une continuitéé des soins, responsabiliser malades et professionnels des soins, responsabiliser malades et professionnels 

de santde santéé dans, graduation des soins)dans, graduation des soins)

oo Enjeux pour lEnjeux pour l’’Assurance Maladie (maAssurance Maladie (maîîtrise des dtrise des déépenses, penses, 

optimisation moyens et optimisation moyens et éévaluer des actions)valuer des actions)

3 3 -- La postLa post --rrééhabilitationhabilitation



Suivi de la rSuivi de la r ééhabilitation :habilitation :

oo RRééhabilitation en centre, en ambulatoire, au domicilehabilitation en centre, en ambulatoire, au domicile

oo EfficacitEfficacitéé = si multidisciplinarit= si multidisciplinaritéé et ret rééhabilitation individualishabilitation individualisééee

oo Manque de structures adaptManque de structures adaptéées au moyen et long terme.es au moyen et long terme.

oo Structures dStructures d’’hospitalisation complhospitalisation complèète:te:

-- ééquipes et moyens disponibles les + graves?quipes et moyens disponibles les + graves?

-- possibilitpossibilitéé de rde rééhabilitation en posthabilitation en post--exacerbation?exacerbation?

-- dynamique de groupe les dynamique de groupe les -- observants? (dobservants? (déépressifs)pressifs)

-- isolement du milieu familialisolement du milieu familial……

3 3 -- La postLa post --rrééhabilitationhabilitation



3 3 -- La postLa post --rrééhabilitationhabilitation

www.airplusr.frwww.airplusr.fr



3 3 -- La postLa post --rrééhabilitationhabilitation

TDMTDM--66 SGRQSGRQ--ImpactImpact



3 3 -- La postLa post --rrééhabilitationhabilitation

Jours dJours d’’hospitalisationhospitalisation



ConclusionConclusion

La rLa rééhabilitation,habilitation,

avant tout un processus !avant tout un processus !


