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Résumé : L’éducation thérapeutique du patient vise a rendre les patients confrontés & la maladie chronique plus
autonome en facilitant leur adhésion aux traitements et en améliorant leur qualité de vie. C’est un dispositif :
pluridisciplinaire en plein développement. L’objectif de cet article est de proposer un état des lieux de 1’éducation
thérapeutique et de ses perspectives en lien avec la psychologie, en particulier la psychologie de la santé, en tant que :
¢ discipline et pratique. Il vise & mettre en évidence la place et la contribution de la psychologie de la santé dans :
i I’éducation thérapeutique du patient (ETP). :
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i Abstract: Therapeutic patient education aims to make patients confronted with chronic disease more independent by :
¢ facilitating their adherence to treatments and improving their quality of life. It is a multidisciplinary system in full :
development. The objective of this article is to provide an inventory of therapeutic education and its perspectives in :
relation to psychology, in particular health psychology, as a discipline and practice. It aims to highlight the place and :
contribution of health psychology in therapeutic patient education (TPE). ]
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I- Introduction :

La complexité des prises en charge en matiére de santé nécessite, dans la plupart des cas,
I’intégration de plusieurs perspectives thérapeutiques. Cela permet d’enrichir sa boite a outils : ce
n’est plus au patient de « s’acclimater » a son thérapeute, mais au thérapeute de s’adapter a la
singularité de son patient. Le questionnement que cela implique va au-dela du simple caractere
technique, car il convient de mettre en discussion les approches et les outils bien au-dela de la
psychologie. Aujourd’hui, il convient d’aller bien au-dela de la discipline (psychologie) pour
chercher en médecine, en sciences cognitives, en neurosciences, en informatique, en anthropologie
ou dans le domaine de la nutrition, des ressources nouvelles et pertinentes pouvant contribuer au
mieux-étre des patients. Cette posture épistémologique est dans les genes de la psychologie de la
santé qui, depuis son origine, a tissé des liens étroits avec des disciplines parfois éloignées pour
permettre aux modeles les plus heuristiques d’émerger et aux interventions les plus pertinentes de
s’imposer. Ce n’est pas un hasard si, a Metz, a été créé, en 2015, a I'initiative de 1’équipe de
psychologie de la santé (Espam / Apemac EA 4360) le Centre Pierre-Janet qui est un centre de
recherche et de prise en charge psychothérapeutique des patients (Tarquinio,Castro, 2017).

La psychologie de la santé est une discipline récente qui a pour objet principal d’analyser les
facteurs psychologiques liés a I’apparition et a I’évolution des maladies somatiques. Dans les
sociétés industrialisées, la prévalence des maladies chroniques ne cesse de croitre, notamment en
raison de I’évolution des modes de vie qui peuvent engendrer un stress chronique avec 1’apparition
de symptdmes dépressifs et la consommation de substances psychoactives. De plus, la présence de
nombreux polluants ainsi que 1’allongement de 1’espérance de vie liée aux progrés notables de la
médecine expliquent aussi une part de I’augmentation des maladies chroniques. Ces pathologies
s’accompagnent souvent de douleurs chroniques et/ou de co-morbidités psychologiques dégradant
la qualité de vie des individus (Bair et al., 2003 ; Ciaramella et Poli, 2001 ; Ormel et al., 2007).

Au regard de ces constats, les recherches menées au cours des dernieres décennies sur les
facteurs biopsychosociaux modulant 1’évolution des maladies chroniques ont favorisé I’ancrage de
la psychologie de la santé dans la pratique clinique au sein de structures de soin jusqu’alors
exclusivement dévolues a I’exercice de la médecine somatique. Les psychologues sont, par
exemple, de plus en plus impliqués dans la prise en charge des patients fréquentant des services de
cancérologie, gastro-entérologie, rhumatologie ou cardiologie. Un certain nombre de modes
d’interventions cliniques, scientifiquement validées, peuvent étre déployé€s dans le cadre de ces
structures de soins en vue d’infléchir positivement le cours de la maladie. Ces méthodes permettent
notamment un recouvrement plus rapide de la santé, une diminution des risques de rechute, voire
une amélioration substantiellement de la qualité de vie des personnes malades a travers une
meilleure gestion des souffrances physiques et psychiques. Ces approches sont cohérentes avec les
modeles de la psychologie de la santé, notamment le modéle transactionnel de Lazarus et Folkman
(1984), et celui de Bruchon-Schweitzer et Dantzer (1994), qui replacent la maladie chronique dans
une perspective biopsychosociale. C’est dans cette optique que nous présentons ci-apres certaines
avancées importantes pour la pratique clinique des psychologues de la santé.

L’objectif du présent article est de montrer en quoi la psychologie de la santé est nécessaire
¢ducation thérapeutique, grace notamment:

b
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1) au repérage de la comorbidité psychopathologique fréquemment associée a la
maladie chronique ,

2) a I’apport théorique autour de la notion de représentation de la santé et de la maladie,

3) et enfin dans sa contribution aux techniques et interventions favorisant I’adhésion
thérapeutique.

I1- une comorbidité psychopathologique dans la maladie chronique :

Selon le rapport de I’OMS (2014), 68 % des déces dans le monde en 2012 ont été causés par
une maladie chronique non transmissible, soit 38 millions de personnes. En 2030, le nombre de
déces pourrait dépasser les 52 millions. Ces maladies sont essentiellement d’origine
comportementale, la part du déterminant génétique diminuant avec 1’avancée en age. En France, 28
millions de personnes suivent un traitement au long cours, parmi lesquelles 15 millions sont
atteintes de maladies chroniques et 9 millions sont déclarées en affections de longue durée
(Briancon et coll., 2010). Les patients doivent faire face a des problémes de santé persistants et des
situations de handicap, éviter de nouvelles maladies, surmonter des difficultés familiales et socio-
économiques et se confronter a des regards qui ne sont pas toujours bienveillants (OMS, 2006 ;
Matheson et coll., 2011). Ils doivent apprendre a vivre au mieux avec leur maladie.

Le patient est souvent envoy¢ vers le psychologue par le médecin et/ou 1’équipe soignante
pour un probléme de non adhésion au traitement repéré par une aggravation de 1’état de santé ou des
hospitalisations en urgence fréquentes. Mais est-ce vraiment un probléme d’observance « simple »,
de refus ou de difficultés de suivre le traitement, ou est-on en face d’un patient potentiellement en
souffrance psychique ?

Dans la littérature actuelle, des revues de la littérature montrent des taux de prévalence de
comorbidité psychopathologique chez les patients atteints de maladie chronique plus élevés qu’en
population générale. Par exemple, lorsqu’on s’intéresse aux deux maladies les plus fréquentes chez
les enfants et les adolescents (1I’asthme et le diabéte de type 1), la revue de la littérature sur I’asthme
montre une prévalence plus élevée de dépression ou d’anxiété par rapport a des témoins non
malades et une association plus ou moins positive entre la gravité de la maladie et les troubles
psychologiques (Katon et al., 2004). Pour le diabete, il en est globalement de méme (Dantzer et al.,
2003) notamment pour la dépression (Culpepper, 2002).

Ces résultats sont également mis en évidence dans d’autres tranches d’age (Katon, 2004) et
concernant d’autres maladies chroniques (Moussavi et al., 2007). Ces derniers auteurs montrent
également chez les patients atteints d’une maladie chronique avec une comorbidité dépressive
d’autres conséquences, a savoir plus de symptomes, de plaintes, de douleurs, une moindre adhésion
thérapeutique, une fréquentation plus importante services de santé, une qualité de la relation avec
I’équipe soignante altérée.

Pour le diabéte de type 1, des médecins avaient développé des programmes ou il fallait
respecter une valeur cible de glycémie et éviter les hyper ou hypoglycémies, pour théoriqguement
prévenir des séquelles. Sur le plan théorique, il fallait contréler plusieurs fois par jour le taux
d’hémoglobine glyquée avec une auto-mesure par piqire au doigt, calculer les dépenses
énergétiques, puis s’alimenter et s’injecter de 1’insuline en conséquence. Tout écart était proscrit et
il ne fallait donc pas sortir des valeurs seuils.
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Cela entrainait une prise alimentaire stricte, des auto-mesures tres fréquentes, des injections
régulicres, en bref, un mode de vie trés contraignant. Or, cette vie d’ascéte ne peut durer qu’un
temps car elle isole socialement et est source de situations de handicap. Des recherches sur
I’insulinothérapie fonctionnelle ont pu montrer aujourd’hui qu’il est préférable d’apprendre au
patient a restaurer le niveau de la glycémie, plutot que d’empécher a tout prix le dépassement des
seuils (Nicolucci et coll., 2013). Un écart peut étre ainsi corrigé sans que cela prenne des
proportions majeures. Dans cet exemple, un équilibre est trouvé entre un contréle indispensable et
une liberté d’action.

Une maladie chronique bouleverse la perception du temps, ce dont les proches et les
professionnels non malades ne se rendent pas toujours compte. Lorsque I’on n’a que quelques
annees, voire quelques mois a vivre, le curseur du court et du moyen terme est modifié par rapport a
un individu sain (Guerdoux et coll., 2016). Le temps s’apprécie différemment, il est vécu plus
intensement. 1l rend les événements de vie plus saillants. Les patients malades chroniques
deviennent plus sensibles aux événements négatifs.

Les études utilisant des méthodes d’auto-évaluation fréquente (Ecological Momentary
Assessement) montrent a quel point les oscillations retracant le vécu quotidien sont amples et
variables chez les patients souffrant d’une maladie chronique (Barge-Schaapveld et coll., 1999 ;
Chepenik et coll., 2006 ; Ebner-Priemer et Trull, 2009; Ninot et coll., 2010; Rot et coll., 2012).
L’état de santé pergu du jour n’est pas celui du lendemain (Frey et Suki, 2008). Les auteurs parlent
de « vulnérabilité du soi ». Ces fluctuations induisent une plus grande « imprédictibilité du soi » a
moyen terme (Kernis et coll., 1993), et donc des comportements moins prévisibles.

Le diagnostic d’une maladie chronique, passé le choc de I’annonce, peut étre un moteur
motivationnel majeur de changement de comportement si I’annonce est bien faite et si
I’accompagnement choisi est fondé sur la science et personnalisé (Christensen et coll., 2000).
L’¢équipe de professionnels doit tout mettre en ceuvre pour associer le patient a la prise de décision
et I’aider a maintenir ce changement comportemental a long terme (Matheson et coll., 2011). Ce
processus dynamique se nomme 1’ajustement psychologique a la maladie chronique (Stanton et
coll., 2007 ; De Ridder et coll., 2008 ; Moss-Morris, 2013). Il peut aussi s’appeler la résilience ou
I’appropriation de la maladie chronique selon les référentiels théoriques (voir ci-apres). 1l ne dépend
pas de la personnalité (Jokela et coll., 2013, 2014 ). Il prend du temps et impose souvent des
modifications du style de vie et de relation avec 1’entourage.

I11- la notion de représentation de la santé et de la maladie :

Les représentations ou conceptions de la santé font référence a la facon dont les gens
percoivent et définissent la santé (Hakim et Wegmann, 2002; laffrey, 1986). les représentations
des maladies, pour leur part, sont définies comme un ensemble organisé de croyances
qu’entretiennent les individus au sujet des maladies en général ou d’une maladie en particulier, par
exemple le diabéte (ogden, 2008). selon le mod¢le d’autorégulation du comportement de maladie
concu par leventhal (Leventhal, Leventhal et Cameron, 2001; Leventhal, Nerenz et Steele, 1984),
les représentations des maladies comprennent cing catégories de croyances (identité, causes,
conséquences, trajectoire et controlabilité / traitement) qui sont organisées entre elles et forment
ainsi une vraie théorie «populaire» au sujet des maladies.
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e I’identité : correspond a I’étiquette attribuée a la maladie c’est-a-dire le diagnostic médical
et les symptdomes ressentis (e.g., « j’ai une migraine » correspond au diagnostic, « c’est
normal que ¢a me lance dans la téte » correspond aux symptomes)

e la cause percue de la maladie : ce sont les causes évoquées par les patients surl’étiologie de
la maladie (cf théorie « naives » de la maladie ; Pedinielli, 1998), par exemple « mon mal de
téte a été cause par la surcharge de travail »

e lachronologie (ou durée) : correspond a la durée percue par les patients de leur maladie
(ponctuelle, chronique, évolutive, etc.), par exemple « ma migraine sera terminée d’ici
demain »

e les conséquences : correspond aux effets percus de la maladie (physigues, sociaux ou
émotionnels) sur la vie des patients (e.g. « je ne vais pas pouvoir aller au restaurant ce soir a
cause de ma migraine »)

e lacurabilité et la controlabilité : est la perception des patients concernant le potentiel de la
maladie a étre traitée ainsi que le controle que le patient pense ou pas pouvoir exercer sur sa
maladie (e.g. « si je prends un médicament ou me relaxe ma migraine va passer »)

Compte tenu du fait que les maladies chroniques semblent en partie causées par les
comportements et les styles de vie auxquels adhérent les gens tout au long de leur vie, on reconnait
de plus en plus I’importance de la prévention, et ce, en intervenant au niveau des facteurs
influencant les comportements relatifs a la santé (Brannon et Feist, 2004; Bruchon-schweitzer,
2002; Ogden, 2008; Taylor et Sirois, 2009). A cet égard, les recherches révélent que les
représentations de la santé et des maladies auraient un impact sur les comportements en matiere de
santé. une étude récente a révélé que les pratiques que les gens utilisent pour promouvoir leur
santé sont liees & la facon dont ils définissent la santé (Levesque et Li, 2014). De méme, les
représentations des maladies semblent jouer un réle déterminant dans la facon dont un individu
réagit face a un ensemble de symptdmes. elles orientent la prise de décision, a savoir a quel
moment la personne ira chercher de 1’aide, la source de soins qui sera privilégiée ainsi que les
pratiques qui seront utilisées pour rétablir son état de santé (Leventhal, Nerenz et Steele,
1984; Leventhal, Leventhal et Cameron, 2001).

D’autre part, les recherches démontrent que la population générale a tendance a adhérer a
des conceptions de la santé et des maladies qui different sensiblement de celles prescrites par le
modele biomédical (Cohen et al., 1994; Laffrey, 1986; Levesque, Li et Bohémier, 2013). ces
divergences de perspectives auxquelles adhérent les professionnels de la santé et leurs patients
peuvent entraver la relation patient-médecin, créant une insatisfaction chez ces derniers quant a
la qualité des soins regus, qui, alors, peut entrainer des consequences sur leur santé (Armstrong
et Swartzman, 1999; 2001; Cohen et al., 1994; Harmsen et al., 2005; Kleinman, Eisenberg et Good,
1978; Pachter, 1994; Schlomann et Schmitke, 2007.)
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En somme, I’importance de s’interroger au sujet des représentations de la santé et des
maladies, du point de vue des individus, découle du fait que ces croyances auraient un impact sur
les comportements en matiere de santé ainsi que sur les processus relationnels entre patients et
professionnels de la santé.

Promouvoir les comportements favorables a la santé est un des objectifs de I’éducation
thérapeutique. En éducation thérapeutique, comme en éducation pour la santé, les représentations
sont fréqguemment citées par les acteurs de terrain étant a la base de la compréhension des
comportements de santé et donc nécessaires a prendre en compte dans la compliance.

Si I’on s’intéresse aux réles prédictifs des croyances de santé dans les comportements de
santé (par exemple les changements de mode de vie que les patients doivent réaliser pour améliorer
leur état de santé comme la diminution ou I’arrét de la consommation d’alcool, la reprise d’une
activité physique régulicre, le changement d’alimentation, 1’auto-surveillance, etc.), I’approche
socio-cognitive propose des théories pour comprendre et réaliser des actions sur ces comportements
cibles. La théorie de I’action raisonnée (Theory of Reasoned Action, TRA ; Fishbein et al., 1975), et
son extension la théorie du comportement planifié (Theory of Planned Behavior, TPB ; Ajzen,
1991) ont été tres utilisées dans la prédiction des comportements de santé. Des méta-analyses
attestent de la capacité de ces théories a prédire les intentions d’émettre le comportement ainsi que
le comportement lui-méme dans une grande variété de contextes (pour la TPB voir Godin et al.,
1996 ; Armitage et al., 2000; pour la TRA, voir Shepherd et al., 1988). Dans le contexte de la
maladie chronique, la TPB peut étre utilisée pour mettre en place une intervention auprés d’un
public spécifique en fonction de I’attitude des patients vis-a-vis d’un comportement de santé
préconisé (e.g. le sevrage tabagique). Par exemple, une étude comparative realisée aupres de
patients adultes atteints de diabete de type 2 et/ou atteints de maladie cardiovasculaire avait pour
objectif d’identifier les croyances des patients s’engageant ou non dans deux un régime pauvre en
graisses et une activité physique réguliere (White et al., 2007). Les résultats ont montré qu’une
attitude générale positive percue vis-a-vis de ces comportements (avoir plus de bénéfices a réaliser
les comportements que de codts) est un élément déterminant de la réalisation de ces deux
comportements, avec également un effet positif de la norme subjective (notamment la famille et les
amis) sur le comportement de suivi de régime pauvre en graisse.

IV- La contribution de la psychologie de la santé dans le développement de techniques et
d’interventions visant a favoriser I’adhésion thérapeutique:

La psychologie de la santé peut contribuer a I’éducation thérapeutique au travers de
I’entretien motivationnel (Miller, et Rollnick, 2006). L’entretien motivationnel comprend
notamment dans ses références théoriques le modeéle trans-théorique du changement de Prochaska et
Di Clemente (1982) ainsi que les théories de la prise de décision au travers de la notion de balance
décisionnelle (Janis et al., 1977). Ce type d’entretien est tres utilisé et a montré son efficacité dans
le domaine des addictions (pour une revue voir Apodaca et al., 2009). Il est également de plus en
plus appliqué a la maladie chronique pour 1’aide a 1’adhésion thérapeutique via les modifications
des comportements de santé (Resnicow et al., 2002.)
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Améliorer ’adhésion est un objectif difficile a atteindre. L’importance des perceptions du
patient conduit naturellement a s’intéresser aux démarches prenant en compte ces dimensions
personnelles comme 1’éducation thérapeutique (ETP) ou I’entretien motivationnel.

Selon Depont et al (2015), les méthodes utilisées pour augmenter I’adhésion peuvent étre
classées en 4 catégories. L entretien motivationnel fait partie des interventions comportementales
bien qu’il existe des chevauchements entre les catégories proposées par ces auteurs : ainsi, ’ETP
telle que réalisée en France n’est pas seulement informative. De méme, ’ETP et les thérapeutiques
cognitivo-comportementales ( TCC) peuvent inclure des ¢léments d’entretien motivationnel.

~ L’apport de I’entretien motivationnel pour améliorer I’adhésion dans les maladies
chroniques a été bien étudié par plusieurs méta-analyses et revues systématiques.

Celle de Palacio (2016) a sélectionné 17 essais randomisés contr6lés évaluant des
interventions motivationnelles individuelles présentielles et/ou téléphoniques, de durée variable,
comparée aux soins courants et conclut a une efficacité sur 1’adhésion. Les pathologies analysées
étalent principalement les patients vivant avec le VIH (10/17 études). les résultats en taux
d’observance, montraient une différence moyenne standardisée de 0.70 en faveur des groupes
motivationnels.

Une étude plus récente (Zomahoun et al., 2017) montre aussi une efficacité de la
communication motivationnelle par rapport aux soins courants dans diverses pathologies : épilepsie,
maladie rénale chronique, diabéte, VIH/sida, hypertension, schizophrénie, ostéoporose et troubles
psychotiques. L’effet taille est faible, calculé a 0.12. Les meilleurs résultats étaient obtenus dans les
¢tudes utilisant uniquement I’entretien motivationnel et de surcroit avec des intervenants supervisés.

Une étude avait inclus 64 patients souffrant de PR (polyarthrite rhumatoide) détectés a
risque d’anxiété ou de dépression et de dysfonctionnement cognitivo-comportemental (Evers et al.
2002). Le traitement par TCC individuelle hebdomadaire pendant 10 semaines proposait un large
choix de thémes selon les besoins du patient : douleur, fatigue, troubles de I’humeur, troubles du
fonctionnement social. L’adhésion au traitement ¢était significativement améliorée a 12 mois dans le
groupe TCC alors qu’elle s’était aggravée le groupe controle.

En paralléle, le diagnostic éducatif est une démarche d'identification des besoins du patient,
selon le modele décrit par Le Pr J.F. D'lvernois et le Pr R. Gagnayre (1995). Ce diagnostic éducatif
est la premiere étape de 1’éducation thérapeutique et constitue un support d'entretien. Il integre des
éléments propres au patient et a son environnement utiles pour élaborer un projet d'éducation
individualisé (HAS, 2007, p. 27-32). Dans ce diagnostic éducatif, on y retrouve les dimensions
cognitive et affective du patient ainsi que le projet du patient. Il serait intéressant de combiner les
éléments a recueillir dans le diagnostic éducatif et de construire I’entretien en tenant compte du
cadre d’intervention qu’offre ’entretien motivationnel.

Le diagnostic éducatif constitue la premiére étape du programme d'éducation thérapeutique
personnalisée (HAS, 2007 ; Gagnayre et D’Ivernois, 1995 ; Gagnayre et Traynard, 2009 ; Traynard
et al., 2002 ; Fournier et al., 2009 ; Lacroix , 2009 ; Da Costa Correia et al., 2008).

Selon la HAS (2007), le diagnostic éducatif permet d’« accéder par un dialogue structuré
aux connaissances, aux représentations, aux logiques explicatives, au ressenti du patient ». 1l révele
« ce que le patient sait et croit sur sa maniére de gérer sa maladie. A quoi I’attribue-t-il? Comment
pergoit-il I’évolution...son caractére de gravité? » (Has, 2007). Il permet d’appréhender I’idée qu’il
se fait de sa maladie, c¢’est-a-dire ce qui reléve d’un « état de connaissance antérieur a un
apprentissage systématique » (Lacroix, 1996) et ses croyances en matiére de santé. Il identifie les
répercussions de la maladie sur 1’état psychologique et émotionnel du patient et sur ses relations
sociales.
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La démarche engagée pour 1’élaboration du diagnostic éducatif vise a susciter la réflexion du
patient et sa compréhension par rapport a ses schémas de pensée, a ses comportements, a sa maniere
de gérer sa maladie. Il appartient au médecin de restituer au patient ce que lui-méme a compris de la
situation. Le processus est expliqué ainsi par Pierre-Yves Traynard : « Etablir un diagnostic éducatif
a un moment donné avec un patient c¢’est pouvoir lui rendre compte de ce qui a été entendu (les
émotions, les pensées, les représentations, les questions), restituer avec lui ce qu’il a compris,

établir les écarts entre ce qu’il fait et le souhaitable, clarifier ce sur quoi on s’est ou non entendus »
(Traynard, 2010).

La recherche sur le coping dans le domaine de la maladie chronique (Martz et al., 2007) a
donné lieu a I’¢laboration de prises en charge psychosociales construites directement a partir des
résultats d’études empiriques avec la volonté de favoriser le développement de stratégies adaptées
et minimiser les stratégies nocives pour I’individu dans 1’ajustement a la maladie. Ces prises en
charge visent en général I’adhésion au traitement des patients atteints de maladie chronique et se
développent de plus en plus en France a I’heure actuelle. On retrouve ces prises en charge
psychosociales sous les termes de « psychoéducation », les thérapies cognitive et comportementale
(TCC) et plus recemment le Cognitive Behavioral Stress Management (CBSM) développé par
Antoni (2006c¢) et son équipe de 1’université de Miami en Floride qui est une prise en charge
cognitive et comportementale (basée sur les TCC) associée a des techniques de gestion du stress
(dont relaxation) spécifiguement adaptée aux patients atteints de maladie chronique (notamment
dans le domaine du cancer et du VIH).

V- Conclusion :

Aujourd’hui la psychologie de la santé, de par son foisonnement théorique, méthodologique
et son rapprochement avec les disciplines connexes issues des sciences humaines et sociales et de la
psychoneuroimmunologie, offre des perspectives de recherche et d’application qui semblent riches
et prometteuses dans le domaine de I’éducation thérapeutique.
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