Approche psychologique
de la maladie chronique

Selon le rapport de '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 I'avancée en 4ge. En France, 28 mil-
lions 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 problemes 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 bien-
veillants (OMS, 2006 ; Matheson et coll., 2011). Ils doivent apprendre 2

vivre au mieux avec leur maladie.

L’inactivité physique et la sédentarité favorisent la survenue d’'une maladie
chronique (Knight, 2012) et son aggravation (Doukky et coll., 2016).
A contrario, la pratique d’une activité physique suffisamment personnalisée,
intense et réguliere peut retarder la survenue d’une maladie chronique,
limiter ses conséquences et dans quelques cas, la guérir. Pour promouvoir
'activité physique et lutter contre la sédentarité, des actions multimodales
sur le long terme sont nécessaires : elles concernent a la fois les domaines
environnemental, politique, social, organisationnel, économique, technolo-
gique et comportemental (Kohl et coll., 2012). Mais a plus court terme, pour
améliorer leur état de santé et augmenter leur durée de vie avec une qualité
de vie satisfaisante, ces personnes fragilisées par une maladie chronique ont
besoin d’actions concretes telles que des programmes d’activité physique
ciblés et supervisés, c’est-a-dire des programmes d’activités physiques adap-
tées (APA). Ce chapitre vise 1) a2 mieux comprendre les processus psycho-
logiques mis en jeu dans la maladie chronique qui influent sur 'engagement
durable dans une pratique ’APA, 2) a faire connaitre les principaux facteurs
psychologiques a prendre en compte pour I’évaluation des programmes
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d’APA et 3) a souligner 'importance de la prise en compte des déterminants
psychologiques dans la mise en ceuvre et la réussite de ces programmes.

Caractéristiques psychologiques associées a une maladie
chronique

Distorsion entre le niveau d’activité physique réel et percu

De nombreux travaux montrent des biais de surestimation subjective de la
pratique physique hebdomadaire tant en intensité qu'en durée (Fox, 1997).
Aux Etats-Unis par exemple, 40 % des adultes déclarent par questionnaire
atteindre le seuil bénéfique a la santé, alors qu’ils ne sont que 4 % lorsque
I’évaluation se fait par un accélérometre (Troiano et coll., 2008). Sur une
cohorte d’adultes suivis en moyenne 12 ans, si I"évaluation de la condition
physique se fait sur un tapis de marche (évaluation objective) par rapport a
une évaluation par questionnaire (évaluation subjective), I'analyse des résul-
tats montre que seule 1'évaluation objective permet de mettre en évidence
une baisse importante du risque relatif de mortalité (RR = 0,96 ; IC 95 %
[0,61-1,53] versus RR = 0,62 ; IC 95 % [0,54-0,72]) (Lee et coll., 2011). Cette
distorsion entre la perception d’une pratique physique et la réalité objective
est retrouvée chez des patients récemment diagnostiqués d'une maladie chro-
nique (Pitta et coll., 2006 ; Matheson et coll., 2011). Le cerveau a tendance
a surestimer la dose d’activité physique hebdomadaire.

Inactivité physique, un possible signe annonciateur de maladie
chronique

L’inactivité physique ou la sédentarité sont 'un des quatre facteurs de risque
majeurs de maladie chronique (Blair et coll., 1989). Cela est démontré dans des
maladies chroniques d’origine métabolique et cardiovasculaire, mais aussi dans
des maladies pour lesquelles le lien n’est pas aussi intuitif : maladies neurodégé-
nératives, cancers ou dépressions. L'inactivité physique est ainsi a 'origine de
dépenses de santé directes et indirectes considérables dans la plupart des pays
(Ding et coll., 2016). Malgré cela, les professionnels de la santé et les patients
eux-mémes ne prétent pas suffisamment attention a ce comportement a risque
vis-a-vis de la santé. Dans le cas de la broncho-pneumopathie chronique
obstructive (BPCO), une étude américaine montre que lors d’'une premiere
consultation, les médecins formés dans les années 1990 parlent moins d’acti-
vité physique 2 leurs patients que les médecins formés dans les années 1980, qui
eux-mémes en parlent moins que les médecins formés dans les années 1970
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(Barret coll., 2005). Une étude rétrospective francaise montre que des patients
atteints de BPCO percoivent une réduction significative de leur activité phy-
sique 4 ans avant les premiers signes de géne respiratoire (Gouzi et coll., 2011).
IIs ont ainsi ressenti une diminution de leur niveau d’activité physique en
moyenne a 45 ans, alors qu'ils ont été génés par le premier signe de la maladie
— un essoufflement anxiogéne appelé dyspnée — en moyenne a 49 ans et que
leur maladie n’a été diagnostiquée en moyenne qu’a 54 ans. Le corps envoie des
signaux d’alerte au cerveau que ce dernier passe sous silence afin de protéger la
personne, a son insu, d’un effort physique qui pourrait provoquer cette sensa-
tion d’asphyxie. Ainsi, la personne prend I'ascenseur au lieu des escaliers,
utilise sa voiture plutdt que de marcher. Toute occasion d’éviter un effort
physique trouve sa justification (la météo, le manque de temps, la pollution, un
repas trop riche...).

Une inactivité physique chronique ou une baisse soudaine d’activité physique
peut &tre un signe avant-coureur de maladie chronique. Sa détection précoce
pourrait étre améliorée dans les cabinets médicaux et paramédicaux, car trop de
maladies chroniques sont diagnostiquées tardivement, en particulier en France
(Dreux, 2013). Les professionnels de la prévention santé et de la médecine
devraient étre attentifs a cette réduction soudaine ou progressive d’activité
physique, puisqu’elle n’est pas forcément identifiée par les patients et leur
entourage. Il ne s’agit pas d’'inquiéter le patient, mais d’accorder plus d’impor-
tance a ce facteur de risque de facon a déclencher en temps utile des examens
plus complets, pour détecter des troubles potentiels liés a I'inactivité physique
ou la sédentarité. Tout médecin devrait systématiquement poser des questions
sur le niveau d’activité physique hebdomadaire a chaque patient (ne serait-ce
que lui demander s'il prend toujours les escaliers pour monter un ou deux
étages). L'utilisation d'un podometre, d’un objet connecté santé ou d’un télé-
phone mobile équipé peut étre une excellente occasion de faire le point et de
parvenir 2 une prise de conscience de son niveau d’activité physique. L'OMS
plaide pour considérer 'inactivité physique comme une véritable pandémie
(physical inactivity pandemic), tant I'inactivité physique est contre nature pour
’tre humain et liée a 'apparition de maladies chroniques (Knight, 2012).

Le déni de la maladie chronique

Le déni d’'une maladie correspond a une stratégie psychologique défensive
visant 2 minimiser I'impact des signes de cette maladie sur la vie quotidienne
(Goldbeck, 1997 ; Rabinowitz et coll., 2006 ; Vos et de Haes, 2007). Ces signes
peuvent étre par exemple une douleur persistante, une fatigue durable, un
essoufflement génant, une irritation, des vertiges, des palpitations passageres,
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des difficultés de mémoire, des rougeurs, une masse anormale dans le sein, une
raideur articulaire, un blocage lombaire, des problemes digestifs, une variation
en quelques semaines du poids corporel... Ne pouvant pas supporter I'appari-
tion de ces manifestations, la personne s’attache inconsciemment a ne pas y
penser et a ne pas imaginer d’implications futures sur sa santé. Elle espere une
récupération totale aprés une phase de repos, par exemple, et minimise la géne.
L’entourage relativise ces signes. Des justifications, telles que 'avancée en Age,
le surmenage professionnel ou une difficulté familiale, sont invoquées. Ne
sachant, ni ne pouvant contrdler le déclenchement de ces signes, des stratégies
d’évitement du probleme sont mises en place. Elles sont si performantes que le
patient ne s’en rend méme plus compte. Il change ses habitudes sans méme s’en
apercevoir. Le déni est 'une des raisons majeures du retard de diagnostic de la
plupart des maladies chroniques (Covino et coll., 2012).

Le choc de 'annonce d’'une maladie chronique

L’annonce du diagnostic de maladie chronique par le médecin présente un
caracteére soudain, malgré parfois une longue succession d’examens. Elle sidere
en créant un avant et un apres. Une phase de choc va suivre cette annonce. Le
patient et sa famille ne sont pas en mesure d'intégrer immédiatement le dia-
gnostic, et d'interpréter correctement toutes les données quantitatives et le
jargon médical qui les accompagne. Le pronostic est encore plus difficile a
comprendre 2 cause de la combinaison complexe de facteurs biologiques,
comportementaux et environnementaux (Magro et coll.,, 2016). La maniére
d’annoncer la maladie et ses implications de la part du médecin est une des
conditions déterminantes pour faciliter 'appropriation d'une maladie chro-
nique. Une annonce de mauvaise qualité, par exemple avec des termes vagues,
non bienveillants, non authentiques et/ou surprotecteurs aggrave le choc res-
senti par le patient et allongera cette phase (Haute Autorité de santé, 2008).
Certains patients se sentiront détachés de la situation, et se placeront en specta-
teur de ce qui leur arrive. D’autres refuseront le diagnostic et voudront recom-
mencer les examens et les interprétations des résultats avec d’autres praticiens.

Fluctuations des états psychologiques des patients atteints de maladies
chroniques

D’un point de vue extérieur, une maladie chronique traitée biologiquement
parait stabilisée. Un médecin parle « d’état stable ». Un proche peut penser
que suivre correctement le traitement prescrit suffit 3 « normaliser » la vie
du malade chronique. Or, du point de vue du patient, il n’en est rien. Dans
sa vie quotidienne, sa « vraie vie », il rencontre des hauts et des bas, des
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moments d’abattement et de désespoir, des temps de crise, des temps de paix,
des temps d’espoir.

Pour le diabete de type 1, des médecins avaient développé des programmes
ot il fallait respecter une valeur cible de glycémie et éviter les hyper ou
hypoglycémies, pour théoriquement prévenir des séquelles. Sur le plan théo-
rique, il fallait controler plusieurs fois par jour le taux d’hémoglobine glyquée
avec une automesure par piqfire au doigt, calculer les dépenses énergétiques,
puis s'alimenter et s’injecter de l'insuline en conséquence. Tout écart était
proscrit et il ne fallait donc pas sortir des valeurs seuils. Cela entratnait une
prise alimentaire stricte, des auto-mesures trés fréquentes, des injections régu-
lieres, 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 mon-
trer aujourd’hui qu'il est préférable d’apprendre au patient a restaurer le
niveau de la glycémie, plutdt 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 controle indispensable et une liberté d’action.

Une maladie chronique bouleverse la perception du temps, ce dont les pro-
ches et les professionnels non malades ne se rendent pas toujours compte.
Lorsque I'on n’a que quelques années, voire quelques mois a vivre, le curseur
du court et du moyen terme est modifié par rapport 2 un individu sain (Guer-
doux et coll., 2016). Le temps s’apprécie différemment, il est vécu plus inten-
sément. Il 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 percu 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 » 2 moyen terme (Kernis
et coll., 1993), et donc des comportements moins prévisibles.

Maladie chronique et risque de comorbidités

Une maladie chronique constitue le terreau idéal pour le développement de
nouvelles maladies. Un patient ne doit pas uniquement gérer sa maladie
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chronique et faire face aux éventuels effets secondaires des traitements et
aux possibles séquelles résiduelles. D’autres facteurs concourent a générer de
nouveaux troubles de santé. Sur le plan psychologique, des phénomenes,
notamment anxieux et dépressifs, le fragilisent. Des désordres cognitifs (trou-
bles de l'attention, de la mémoire, des fonctions exécutives) apparaissent
également. Des comportements 2 risque sont maintenus ou mis en place
(consommation accrue d’alcool, tabagisme, alimentation inadaptée, inacti-
vité physique, non-respect des prescriptions médicales). Sur le plan social,
des difficultés peuvent se surajouter : perte d’emploi, probleme conjugal,
incompréhension familiale, réserves financieres insuffisantes pour couvrir les
cofits des soins, raréfaction du cercle amical... Sur le plan environnemental,
les allergenes, les virus, la pollution, les pesticides et autres agents toxiques
affectent plus facilement les personnes fragilisées par une maladie chronique.

Une maladie devenant chronique n’est plus seulement la pathologie d’un
organe, d'une fonction organique ou d’un systéme organique, c’est une
maladie systémique. La BPCO en est une illustration. Avec le temps, elle
n’est plus uniquement une maladie des voies aériennes supérieures : elle pro-
voque des dégradations des muscles, du cceur, du foie, des os, du pancréas et
du cerveau (Fabbri et coll., 2008). Elle a aussi des impacts psychosociaux
comme les troubles du sommeil, la fatigue, la déprime, 'anxiété, la répression
des émotions, les troubles attentionnels, les difficultés mnésiques, la perte
d’estime de soi et le repli social (Société de Pneumologie de Langue Fran-

caise, 2010).

Une étude sur une population représentative montre que 23,2 % des per-
sonnes malades chroniques sont multimorbides c’est-a-dire qu’elles souffrent
de deux ou de plus de deux pathologies chroniques (Barnett et coll., 2012).
Ce pourcentage s’accroit avec I'dge et atteint 65 % entre 65 et 84 ans et
81,5 % pour les personnes agées de plus de 85 ans. Plus les personnes sont
précaires, avec un niveau socioéconomique faible, plus elles présentent des
pathologies associées.

Ainsi, 2 une maladie chronique s’ajoutent d’autres maladies appelées des
comorbidités : hypertension, cardiopathie, diabéte, cancer, dépression,
anxiété, ostéoporose, accident vasculaire cérébral, démence, douleur chro-
nique, trouble du sommeil, dénutrition... Elles se combinent pour provoquer
des handicaps majeurs. La démarche de soin des patients comorbides s’avere
alors encore plus complexe. Elle 'est d’autant plus que notre systéme de
santé est essentiellement organisé pour traiter une maladie 2 la fois (Bousquet

et coll., 2014).
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Profils des personnes atteintes de maladies chroniques

Des recherches identifient trois catégories générales de patients. Les cas sim-
ples concernent les patients ayant une maladie chronique stabilisée et qui
s’y ajustent durablement. Les cas compliqués comportent des comorbidités
associées 2 la maladie chronique initiale, une précarité socioéconomique
et/ou un grand Age. Enfin, les cas complexes correspondent aux patients
présentant des comorbidités (multiples et/ou instables) associées a des situa-
tions de handicap, un grand 4ge et un faible niveau socioéconomique (Pey-
tremann-Bridevaux et Burnand, 2009). Les stratégies de prise en charge
devraient étre ajustées sur ces trois types de profil notamment avec 'aide de
case manager (gestionnaire de cas) selon le modele stepped care (approche
personnalisée selon un modele de soins échelonnés). Ce n’est pas encore le
cas en France.

Le diagnostic d’'une maladie chronique : une occasion de changement
comportemental

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 '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 |'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). Il 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
'entourage.

Mécanismes d’adaptation chez les personnes atteintes
de maladies chroniques

Cercle vicieux du déconditionnement physique

Une des conséquences insidieuses d'une maladie chronique est I'activation
d’'un processus psychophysiologique d’inactivité physique appelé le cercle
vicieux du déconditionnement (Préfaut et Ninot, 2009). Il agit comme un 147
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processus aggravant la maladie chronique initiale, comme un amplificateur
de la fragilité et comme un accélérateur du processus de vieillissement. Il
entraine le patient vers la dépendance et une qualité de vie dégradée. Dans
la BPCO par exemple, il est activé par son symptdme majeur, un essouffle-
ment inconfortable a l'effort, la dyspnée (figure 4.1). Pour I'éviter, le patient
adopte un mode de vie sédentaire qui dégrade notamment la voie énergétique
et musculaire aérobie. Il ne sort plus de sa zone de confort respiratoire. Il ne
fait plus d’effort physique exigeant une augmentation significative et
continue de sa ventilation. A la longue, le rendement neuromusculaire est
diminué, ce qui aggrave la dyspnée par une activation excessive de la
commande centrale. Sur le plan psychologique, la dyspnée est une sensation
d’asphyxie vécue comme un traumatisme que le patient évite a tout prix
(comportement d’évitement appelé routing). Elle provoque de l'anxiété a
chaque fois qu’elle survient. En bougeant moins, le patient perd confiance
dans ses capacités a se déplacer, a réaliser des actes de la vie quotidienne, ce
qui favorise son inactivité. Certains efforts comme monter des escaliers lui
paraissent insurmontables. Sans pratique d’activité physique, il devient
encore plus sensible a la dyspnée, ce qui entraine une peur disproportionnée
par rapport au niveau d’effort attendu appelée la kinésiophobie. Le simple
fait de lui proposer un effort fait augmenter sa fréquence cardiaque de repos.
Si rien n’est fait pour enrayer ce phénomene, s’ensuit I'apparition d’une
symptomatologie dépressive (2 ne pas confondre avec un trouble dépressif
majeur, voir chapitre « Dépression »). Il s’auto-persuade de ne plus pouvoir
arriver 2 accomplir un effort physique et une fatigue ’envahit.

Le cercle vicieux du déconditionnement est un processus continu, plus insi-
dieux qu'il n’y parait. Le patient n’en a pas nécessairement conscience, son
systéme nerveux central le protégeant d’'une exposition aux stimuli anxio-
génes. L'entourage du patient y contribue en voulant bien faire et en le
remplacant dans des déplacements du quotidien (par exemple aller chercher
du pain). Des périodes d’inactivité physique prolongée surviennent, qu’elles
soient forcées, par exemple par une exacerbation (nécessitant une hospita-
lisation) ou qu’elles soient choisies, comme par exemple un événement fami-
lial ou professionnel.

A la longue, le cercle vicieux du déconditionnement provoque des dégrada-
tions qui vont bien au-dela de I'organe 1ésé et de la fonction touchée. Ce
processus aggrave la maladie chronique initiale (inflammation systémique,
hypoxies répétées et stress oxydant dans le cas de la BPCO), augmente le
risque de nouvelles maladies (cceur, pancréas, os, foie, systéme nerveux cen-
tral), dégrade la qualité de vie, diminue la durée de vie et augmente les cofits
des soins et restes a charge pour le patient (Préfaut et Ninot, 2009).
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Diagnostic de BPCO

Dyspnée ]
(part respiratoire) Peur de la dyspnée

(anxiété liée a la dyspnée)

Perte de confiance dans
les capacités physiques
(estime de soi physique
dégradée)

Sédentarisation

Altération

neuro-musculaire Peur du mouvement

(kinésiophobie)

Aggravation de la dyspnée

. Trouble dépressif mineur
(part musculaire)

Aggravation de la BPCO
(ex. exacerbations)

A comorbidités et des colts

& durée de vie et qualité de vie

Figure 4.1 : Cercle vicieux du déconditionnement physique dans la BPCO
(d’apres Préfaut et Ninot, 2009)
© 2009, Elsevier Masson SAS.

Si le cercle vicieux du déconditionnement physique est décrit ici pour la
BPCO a titre d’exemple, ce processus insidieux peut se produire chez toute
personne atteinte de maladie chronique. Les professionnels doivent s’attacher
a travailler autant sur sa composante physiologique (voir chapitre « Méca-
nismes moléculaires du déconditionnement musculaire et des adaptations
musculaires a I'exercice dans les pathologies chroniques ») que psychologique.

L’appropriation de la maladie chronique

Le modele de 'appropriation correspond a I’ajustement psychologique d’une
personne a sa maladie chronique (Ninot et Roche, 2009). La traduction
littérale de I'anglais acceptance en acceptation lui confere un caractere trop
passif en francais et qui releve de la problématique de la fin de vie (Kubler-
Ross, 1976) et non d’une maladie de longue durée comme le mot chronique
'indique. L’appropriation est une démarche active dans le but de vivre au
mieux avec la maladie, et éviter que celle-ci ne devienne un obstacle dans 149
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la vie ou une obsession. Elle implique des changements de comportement,
parfois radicaux, de mode de vie. Elle comporte six phases. La phase de déni
(1) est une stratégie défensive visant 2 minimiser les manifestations d’une
maladie potentielle sur la vie quotidienne. Le patient et son entourage ne
s'attachent pas 2 comprendre leur véritable signification. La phase de stress
symptomatique (2) correspond a une inquiétude sur les signes devenus plus
intenses, plus fréquents et/ou plus durables. Des situations deviennent han-
dicapantes. L’entourage constate des réactions émotionnelles disproportion-
nées et inhabituelles. Elles sont causées par 'incertitude des conséquences
de la situation et seront un motif essentiel de la consultation médicale. La
phase de choc (3) suit I'annonce du diagnostic. La phase de dénégation (4)
constitue une stratégie défensive visant 2 minorer I'anxiété provoquée par
la non réversibilité de la maladie et & préserver le style de vie (De Ridder
et coll., 2008). En routine, 75 a 85 % des patients ne changent pas de
conduite concernant leur santé apres le diagnostic (Dunbar-Jacob et Mor-
timer-Stephens, 2001). IIs se raccrochent a l'idée d’une possible guérison et
incriminent d’autres causes dans la survenue de la maladie. Ils s’isolent, refu-
sent des soins parfois avec agressivité. La phase d’anxiété de la maladie (5)
est liée aux conséquences systémiques de la maladie. La répétition des décom-
pensations et la limitation des activités procurant du plaisir conduisent 2
une prise de conscience de ’état de santé et une inquiétude sur I'avenir. Le
malade souhaite y remédier au mieux par I’élaboration avec les professionnels
de santé d’un parcours de soin personnalisé. Cette attitude fait naitre de
nouveaux projets de vie. La phase de dépression mineure (6) liée a la maladie
chronique représente une période passagere d’abandon, de renoncement. Elle
correspond a une manifestation épisodique de symptomes dépressifs d’inten-
sité modérée. Le patient présente de temps a autre un ralentissement, une
fatigue, des difficultés attentionnelles, des oublis. Il éprouve un certain déses-
poir qui se traduit par un pessimisme important, une tristesse et une auto-
dépréciation. 1l se demande a quoi servent les efforts consentis face 4 une
maladie qui gagne du terrain. Cette impression est accentuée par le regard
des autres, assimilant perte d’autonomie contextuelle et invalidité. Une
réduction de la socialisation, une baisse de I'activité quotidienne, une lenteur
ou une agitation, une perte d’appétit, une brusque variation de poids, des
troubles du sommeil ou des troubles de la sexualité sont observés.

Des la phase de choc consécutive a 'annonce de la maladie chronique, le
patient peut basculer dans I"appropriation ou la résignation. L’appropriation
de la maladie chronique correspond 4 une profonde réorganisation psychique.
Le patient prend conscience qu'il faut faire face a2 sa maladie et a ses
contraintes activement, en essayant d’en limiter les conséquences sur la vie

quotidienne. Les altérations, si insoutenables lors de 'annonce du diagnostic,
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sont désormais évoquées avec moins de souffrance ou d’émotion. Le patient
plaisante, refuse de s’apitoyer sur son sort. Il apprend a vivre avec sa maladie.
Il Ia fait sienne et élabore des projets. Il cherche a renforcer ses capacités. Il
ne refuse plus catégoriquement les avantages liés sa situation (demande de
carte d’invalidité par exemple). Ce processus modifie sa relation aux autres,
souvent par une attention accrue vis-a-vis des proches. L’entrée dans I'appro-
priation est un gage d’observance thérapeutique et de maintien dans le temps
de conduites favorables a la santé. Le patient crée les conditions d’'une rela-
tion de confiance avec "équipe thérapeutique. Il est capable d’engager sa
propre responsabilité dans le controle de son état de santé, dans des situations
d’urgence ou de routine.

Par opposition a I'appropriation, la résignation correspond a un renonce-
ment, un laisser-faire, un abandon de soi. Elle justifie des comportements a
risque vis-a-vis de la santé. Ne tolérant plus ses incapacités, son handicap,
le patient défie la mort. Il n’a plus de projet autre que de vivre I'instant
présent dans ’exces. Il renonce implicitement ou explicitement a vivre.

L’appropriation de la maladie chronique fait appel a cing leviers psychoso-
ciaux : les émotions positives, la flexibilité cognitive, le sens donné a 'exis-
tence, le soutien social et les stratégies actives pour faire face au stress (South-
wick et coll., 2005). Elle permet un retour a un état de bien-étre
(Moss-Morris, 2013), la maladie chronique occupant une place a sa juste
mesure dans la vie du patient.

L’activité physique adaptée, un générateur d’affects positifs

Des travaux montrent que le prédicteur majeur du bien-vieillir est le déve-
loppement des affects positifs (Aspinwall et Tedeschi, 2010; Coyne et
Tennen, 2010 ; Coyne et coll., 2010 ; Gana et coll., 2015 ; Steptoe et coll.,
2009 ; Steptoe et coll., 2008). Ong et ses collaborateurs (2011) proposent
quatre domaines dans lesquels les affects positifs sont capables d’influencer
la santé positivement :

¢ les comportements liés a la santé car laffect positif est associé a des
comportements favorables a la santé et 2 une meilleure qualité du sommeil ;

e les systemes physiologiques car 'affect positif est associé aux systémes
neuroendocrinien, immunitaire et cardiovasculaire ;

e [exposition aux facteurs de stress car 'affect positif réduit 'exposition au
stress ;

e |'ajustement au stress et la récupération car l'affect positif peut agir en
améliorant et en amortissant les effets indésirables du stress.
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Un programme d’APA supervisé par un professionnel est un vecteur d’expé-
rience vécue positive qui retentit sur 'état émotionnel et réduit le stress

percu (Milani et Lavie, 2009).

Principaux marqueurs psychologiques des effets
des programmes d’activité physique adaptée

La qualité de vie

Un concept global tres utilisé pour évaluer lefficacité d'un programme d’APA
chez des patients atteints de maladies chroniques est la qualité de vie liée a la
santé. Ce concept (en anglais : health related quality of life) correspond a un
« agrégat de représentations fondées sur I'état de santé, I'état physiologique, le
bien-étre et la satisfaction de vie » (MacKeigan et Pathak, 1992). Cette
composante ne tient pas compte du revenu, du travail, de la spiritualité et des
loisirs. La qualité de vie liée a la santé s’évalue le plus souvent par un auto-
questionnaire validé scientifiquement. Il existe des questionnaires génériques
utilisables en population générale, et des questionnaires spécifiques a une
maladie chronique. Ce concept sert aussi dans les analyses de durée de vie
ajustée sur la qualité de vie et dans les analyses cofits-efficacité.

Un autre concept psychologique global utilisé dans le secteur des APA est
le bien-étre. Il comprend a la fois une dimension affective — composante qui
concerne |’état hédoniste qui ressort de la comparaison entre I'état émotif,
les affects positifs et les affects négatifs — et une dimension cognitive, qui
fait référence a I’évaluation individuelle du degré de satisfaction de vie

(Diener et coll., 1999).

En recherche, de nombreuses études utilisant une méthodologie trés rigou-
reuse comme |'essai randomisé controlé montrent des bénéfices de pro-
grammes d’APA sur la qualité de vie générique ou spécifique a une maladie
(Griffiths et coll., 2000) et sur le bien-étre (Nieman et coll., 2000). En
routine clinique, ces marqueurs sont utilisés pour témoigner des bénéfices
individuels et collectifs des programmes d’APA a I’équipe de soin, a I'éta-
blissement de santé et aux décideurs (les Agences régionales de santé par
exemple).

Les autres marqueurs psychologiques

Des études s’attachent a évaluer des marqueurs émotionnels comme le stress,
I’anxiété et la dépression en lien avec la pratique d’activité physique, chez les



Approche psychologique de la maladie chronique

patients atteints de maladies chroniques. D’autres s’intéressent aux compo-
santes sociocognitives comme lestime de soi, la motivation, lefficacité
percue. D’autres évaluent des marqueurs neuropsychologiques notamment liés
aux fonctions exécutives. D’autres enfin reléevent des indicateurs cliniques
intégrés comme la fatigue, les troubles liés au sommeil, la douleur ou des
symptdmes connus sous le nom de Patient Reported Outcomes (Basch et coll.,
2016). Les progres dans la psychométrie — permettant de réduire le nombre de
questions a poser — associés a la démocratisation des objets connectés santé
permettent de recueillir fréquemment des données auto-évaluatives, de les
analyser en temps réel et de les restituer de maniere pertinente aux équipes
comme au patient. Les séances d’APA sont des occasions idéales pour relever
des informations utiles sur 'expérience vécue des patients.

Les marqueurs comportementaux

Des études évaluent les bénéfices de programmes d’APA sur différents
comportements, et en premier lieu le niveau d’activité physique hebdoma-
daire. Cette démarche est facilitée depuis quelques années avec 'apparition
des podometres et autres actimetres qui viennent compléter les informations
issues de questionnaires. Des études s'attachent aussi a évaluer les conduites
de dépendance qui peuvent étre modifiées par I'activité physique. Un pro-
gramme d’APA de deux mois comprenant deux séances par semaine de plus
de 30 minutes d’exercice aérobie d’intensité moyenne a forte réduit la
consommation de tabac (Taylor et coll., 2007 ; Ussher et coll., 2008). Brown
et coll. ont montré qu’un programme d’APA aérobie réduit la consommation
d’alcool (Brown et coll., 2010). D’autres études évaluent les stratégies de
gestion du stress et montrent que les programmes d’APA améliorent I'utili-
sation des stratégies actives de coping chez des patients BPCO (Ninot et
coll., 2006). Certaines études s’intéressent aux comportements alimentaires
et montrent des bénéfices sur le contrdle et 'expression des émotions et sur
la réduction de la rigidité de la prise alimentaire. D’autres travaux montrent
qu’un programme d’APA permet de réguler les comportements alimentaires
(Andrade et coll., 2010). Des programmes influent également sur I'absen-
téisme au travail (Van Strien et coll., 2010). Des travaux devraient étre
menés sur le role de programmes d’APA sur I'amélioration de 1'observance
des traitements médicamenteux prescrits.

Cinétiques biologiques et psychologiques

L’évolution des bénéfices d’'une pratique physique n’est pas similaire selon
les marqueurs, qu'ils soient de nature physiologique ou psychologique. Les
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premiers bénéfices physiologiques d’'un programme d’APA de trois séances
par semaine vont pouvoir étre constatés au bout de trois semaines. Un mois
de sédentarité fera perdre les bénéfices d’un programme d’APA de trois mois.
Pour les marqueurs psychologiques, les bénéfices sont ressentis par des
patients atteints de maladies chroniques dés la fin de la premiere semaine
(Ninot et coll., 2007). Ils persistent plus longtemps que les bénéfices phy-
siologiques (Moullec et coll., 2007). Les cinétiques des bénéfices au-dela
d’un an sont difficiles 2 donner car les études interventionnelles au long

cours manquent, et représentent a peine 10 % des études (Matheson et coll.,
2011).

Prise en compte des risques

Si le niveau de risque des programmes d’APA est inférieur 2 nombre d’autres
traitements biologiques, les considérer sans risque serait une erreur. Des
études relevent certains aspects a surveiller lors de la pratique. Un probléeme
cardiovasculaire ou traumatologique est possible notamment pour les acti-
vités les plus exposées aux risques comme les activités d’opposition directe
(boxe, rugby), les « sports » mécaniques (casse de la fourche avant de vélo)
et les activités de pleine nature (chute de pierres en montagne).

Par ailleurs, des interactions avec des médicaments peuvent survenir (effets
iatrogéniques et psychoactifs) a cause de la redistribution du flux sanguin,
de l'augmentation de température corporelle et de la perte d’eau dans le
plasma (patchs, théophylline). Des interactions avec des substances psychoac-
tives (alcool, haschisch...) peuvent également se produire (Lentz, 2011). Les
patients sous anticoagulants doivent éviter les chocs pouvant causer une
hémorragie.

Il est regrettable que ces incidents et accidents ne soient pas toujours men-
tionnés clairement dans les études interventionnelles testant efficacité de
programmes d’APA, en particulier les circonstances de survenue et les solu-
tions pour y faire face. En pratique, une surveillance accrue est indispensable,
le professionnel de 'activité physique devant toujours garder a I'esprit qu'il
travaille avec des personnes vulnérables. Il doit par exemple prendre toutes
les mesures de précaution en cas de pic de pollution ou de forte chaleur.
Dans tous les cas et a minima, il doit étre informé des risques pour la santé
de chaque pratiquant (par un accés informatique aux données du dossier
médical pertinentes pour la pratique, par la participation a une réunion
d’équipe ou par une prescription médicale mentionnant les risques), disposer
d’une formation initiale et continue aux premiers secours du professionnel,
connaitre la physiopathologie et la psychopathologie de la maladie chronique
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comme la physiologie et la psychologie appliquées aux APA, rester dans le
cadre des bonnes pratiques recommandées par les autorités de santé, et
convenir d'une assurance adéquate wvia sa structure de prestation d’activité
physique. Ces conditions sont indispensables pour garantir aux participants
malades chroniques une pratique en toute sécurité.

Caractéristiques des programmes d’activité physique
adaptée

Phase de reprise ou d’entretien

Le plus souvent, les patients malades chroniques débutent un programme
supervisé d’APA suite 2 une alerte médicale comme un passage aux urgences,
une décompensation de la maladie (par exemple un épisode dépressif majeur,
un pic de douleur dans une lombalgie chronique, une exacerbation dans la
BPCO), une complication de la maladie ou une phase de soin intensif de la
maladie. Ce programme d’APA s’inscrit dans une phase intensive de réha-
bilitation qui peut se dérouler en établissement de santé (« soins de suite et
de réadaptation »), en ambulatoire ou a domicile avec le déplacement d'un
professionnel et/ou avec un systtme de télémédecine (Préfaut et Ninot,
2009). Cette phase est encadrée médicalement et en général prise en charge
par I'assurance maladie. Elle propose des interventions disciplinaires complé-
mentaires (kinésithérapeute, enseignant d’APA, diététicien, psychologue,
infirmiere...). Une fois cette phase réalisée, le patient entre dans une phase
de maintien des acquis, ot des programmes d’APA spécifiques sont proposés
a proximité de son lieu de vie. Plusieurs sessions de réhabilitation post-
réhabilitation peuvent étre proposées aux patients (Moullec et coll., 2007).
En fin de vie, des programmes d’APA commencent méme a &tre proposés
dans les structures de soins palliatifs (Mas et coll., 2015).

Intensité

Un courant récent d’APA, fondé sur la dépense métabolique maximale,
recommande des efforts intenses et de courte durée. L’argument majeur est
de réduire le temps de séance et de maximiser les bénéfices. Un autre courant
plaide pour une intensité de pratique basée sur le plaisir ressenti. Une étude
menée aupres de femmes obeses montre que le plaisir ressenti dépend du
niveau d’effort. Plus le niveau d’effort est élevé et plus le plaisir ressenti
mesuré par un questionnaire (Feeling Scale, Physical Activity Enjoyment Scale)

diminue (Decker et Ekkekakis, 2017). A faible intensité (en dessous du seuil
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ventilatoire), la cognition joue un role de modérateur des perceptions émo-
tionnelles de l'effort. La tolérance a 'effort et 'efficacité percue sont plus
grandes. En revanche, plus l'effort s’intensifie et plus la spheére cognitive
s'efface devant les sensations émotionnelles activées par la production de
lactate musculaire et la demande ventilatoire sollicitant les voies sous-cor-
ticales et les centres émotionnels du cerveau (Decker et Ekkekakis, 2017).
La réponse émotionnelle 2 un effort intense diminue les chances de maintien
dans une pratique réguliere, notamment aprés 6 mois. Une des clés serait
que les participants calent leur intensité d’effort avec leur sensation optimale
de plaisir, cette derniere étant proche du seuil ventilatoire (« autosurveil-
lance et autorégulation de I'intensité de 'exercice sur la base des réponses
affectives »). Délaisser la fréquence cardiaque cible (notamment proposée
dans le cadre de programme de réentrainement a leffort) permettrait de
maximiser les chances de poursuite de la pratique (Zenko et coll., 2016).

Modeéles multi-comportementaux et intégrés

Un programme d’APA vise 2 modifier 2 long terme le comportement d’un
patient malade chronique a I’égard de I’activité physique. Augmenter la dose
d’activité physique hebdomadaire est un critere de réussite du programme.
Mais ce bénéfice comportemental n’est pas unique. Des auteurs spécialistes
du changement comportemental montrent 4 quel point le fait d’améliorer
un comportement favorable a la santé comme l'activité physique va pouvoir
en impacter favorablement d’autres, comme la réduction de la consommation
d’alcool, une alimentation plus saine ou une réduction du tabagisme (Pro-
chaska et Prochaska, 2011). Ils le nomment le mutiple health behavior change.

Engager des patients dans un changement durable de comportement néces-
site pour les professionnels une maitrise des stratégies motivationnelles (voir
chapitre « Motivation et barrieres a l'activité physique chez la personne
malade chronique : processus motivationnels, antécédents et stratégies
d’intervention »).

La formation des enseignants d’APA en France s’est majoritairement appuyée
en psychologie sur les théories sociocognitives. L’arrivée de nouvelles
méthodes d’évaluation de I'activité physique et de ses effets (actimetre, IRM,
cortisol salivaire, tests neuropsychologiques) ouvre un vaste champ d’analyse
pour une meilleure compréhension des liens entre la santé, la santé mentale
et l'activité physique. Par exemple, un essai randomisé contrdlé montre, a
l'aide d’'une IRM, qu’un programme d’APA d’une durée d’'un an a augmenté
le volume de I’hippocampe dans le groupe intervention, par rapport a un
groupe contrdle (Erickson et coll.,, 2011). Aujourd’hui, I'apport de la
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neurobiologie (neurogenése cérébrale, plasticité neuronale, stimulation des
neurotransmetteurs), des neurosciences (processus automatique wversus
contrdlé, approche dynamique de I'apprentissage moteur, circuit de la récom-
pense, fonctions exécutives), de la psychologie positive (bienveillance, vécu
expérientiel, résilience, gratitude, pleine conscience) et des sciences psycho-
sociales (stéréotypes sur le grand 4ge ou la maladie, dynamique de groupe,
identité) amene a proposer des modeles a la fois plus intégrés pour les cher-
cheurs et plus opérationnels pour les professionnels. Les modeles de chan-
gement de comportement prennent ici tout leur sens en intégrant différents
aspects de ces mécanismes fondamentaux (Health Belief Model, Rosenstock,
1974 ; Protection Motivation Theory, Rogers, 1983 ; Theory of Planned Beha-
viour, Ajzen, 1991 ; Health Action Process Approach, Schwarzer, 1992 ; Social
Cognitive Theory, Bandura, 1997 ; Transtheoretical Model of Behavior Change,
Prochaska et coll., 2009).

Role de la qualité de relation entre professionnel et pratiquants

L’application de I'approche Evidence Based Medicine plaide pour le choix du
programme dont le ratio bénéfices/risques est le meilleur pour le patient,
c’est-a-dire « l'utilisation rigoureuse, explicite et judicieuse de la meilleure
preuve actuelle dans la prise de décision pour le traitement individuel des
patients » (Sackett et coll., 1996). Mais, il ne faut pas oublier pour autant
les qualités humaines du professionnel qui encadre les séances. L’empathie,
la bienveillance, 'écoute et la disponibilité seront autant de savoir-étre a
développer (Ninot et Partyka, 2007). Un travail spécifique sur I'alliance
thérapeutique est indispensable et pourrait prendre appui sur I’étude appro-
fondie des principes de 'OMS sur ce sujet (OMS, 2003 et 2005, documents

téléchargeables en ligne).

Perspectives d’amélioration des programmes d’activité
physique adaptée

Vers des programmes d’activité physique adaptée mieux décrits
et mieux prescrits

Les méta-analyses actuelles excluent environ 90 % des essais cliniques
notamment a cause de programmes d’APA insuffisamment décrits dans les
publications (HAS, 2011). Dire qu’'un programme dure 3 mois a raison de
3 séances d’activité physique par semaine ne révele pas grand-chose sur le
contenu des exercices, ni sur la participation réelle des patients au
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programme. Des chercheurs comme Glasziou et coll. (2008) invitent les
auteurs d’études cliniques a mieux décrire les contenus des programmes inter-
ventionnels afin d’améliorer leur transférabilité et leur reproductibilité. Ils
les encouragent a préciser les principales caractéristiques des programmes, de
'objectif au contenu des séances en passant par les techniques psychopéda-
gogiques et les modeles théoriques sous-jacents (tableau 4.1).

Tableau 4.1 : Caractéristiques d’'un programme d’APA

Objectif visé (prévention secondaire ou tertiaire, soin ou guérison)
Modele théorique (mécanismes/processus)

Contenu des exercices

Dose (intensité, fréquence, durée)

Mise en ceuvre (techniques psychopédagogiques, mode de supervision, formation de I'encadrant, outil numérique
associé)

Contexte (prescription, remboursement, lieu de pratique, cadre institutionnel)

Cette description peut par exemple s’appuyer sur les travaux de chercheurs
qui inventorient les modeles théoriques et les techniques dans le domaine
du changement de comportement (Michie et coll., 2013). Les éditeurs des
revues scientifiques suivent cette méme voie en laissant plus d’espaces aux
auteurs pour décrire en détail leurs programmes selon un standard qui s’inter-
nationalise et en leur permettant de rajouter des addendum en ligne (voir
chapitre « Evaluation des programmes d’activité physique a visée de santé »).
Cette meilleure description des programmes facilitera leur catégorisation,
leur comparaison et leur spécialisation dans certaines maladies chroniques.
Cette connaissance améliorera d’autant plus la qualité des prescriptions.

Vers des programmes d’activité physique adaptée mieux personnalisés
et mieux contextualisés

La recherche s’accélere dans le domaine de I'implémentation, c’est-a-dire
apres que la preuve d’efficacité d’'un programme d’APA pour un public de
personnes malades chroniques soit faite. Ces recherches s’intéressent a la
mise en ceuvre des programmes sur des territoires et des contextes de vie
donnés. En effet, si un essai clinique démontre des ratios bénéfices-risques
et colits-efficacité favorables d'un programme d’APA par rapport a un autre
ou par rapport a un groupe témoin (sans APA), il dit peu sur la maniere de
mettre en place ce programme d’APA dans des conditions non expérimen-
tales, c’est-a-dire en vie réelle. Des études d’implémentation et de surveil-
lance (appelées étude de phase IV dans le process de validation du
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médicament) sont menées afin de mieux définir et d’ajuster les cahiers des
charges pratiques de chaque programme d’APA, de repérer d’éventuelles
sous-populations « résistantes » (Buford et Pahor, 2012), de développer des
solutions personnalisées tenant compte des préférences des participants et
de perfectionner les bonnes pratiques. Des études qualitatives sur les barrieres
et les leviers de la pratique prennent ici tout leur sens (Alvarado et coll.,
2015 ; Johnston et coll.,, 2013 ; Roessler et Ibsen, 2009). Ces recherches
s'intéressent ainsi aux conditions de mise en ceuvre des programmes (par
exemple I'application du modele du stepped care), y compris sur un volet
économique indispensable aux décideurs (Roine et coll., 2009) et sur la
réduction des inégalités sociales (Jagger et coll., 2008).

Vers des programmes d’activité physique adaptée mieux associés
aux stratégies d’éducation thérapeutique

Un programme d’APA est avant tout une maniére d’aider le patient & mieux
se connaitre avec sa maladie chronique et a plus prendre soin de lui, et en
particulier de son corps. Cette finalité rejoint en cela les démarches d’édu-
cation thérapeutique du patient (ETP) encouragées par 'OMS dans le monde
(voir par exemple le rapport 1998 de 'OMS) et la HAS en France notam-
ment (voir la page Internet de la HAS dédiée a ’'ETP proposant différents
documents). Un programme en APA est 'occasion de mettre en application
des savoirs, des savoir-faire et des savoir-&tre élaborés lors des sessions I’ETP,
et de les partager avec un groupe de patients ayant la méme pathologie. Ces
deux volets devraient étre systématiquement intégrés dans le parcours de
santé de chaque patient car ils partagent au minimum un objectif opéra-
tionnel commun, celui d’améliorer la pratique hebdomadaire d’activité phy-
sique des patients atteints de maladies chroniques.

Les professionnels des APA doivent s’intéresser aux courants théoriques sur
I’ETP car les programmes qui en découlent different (Deccache et van Bal-
lekom, 2010). De maniére schématique, on distingue trois courants.

L’approche comportementale (disease management ou self-management) est
fondée « sur le modele d’autogestion, défini comme "acquisition de compé-
tences et la mise en pratique de comportements relatifs aux tAches entreprises
par le patient pour gérer sa maladie chronique, lorsque la maladie est stable
mais aussi lors d’exacerbations » (Diane Nault et coll., 2009). Cette approche
d’autogestion et « d’autosoins » cible I'apprentissage individuel de compor-
tements de gestion de la maladie en situations ordinaire et d’urgence. L’auto-
efficacité et 'automatisation des gestes de soin et de prévention sont au cceur

de cette approche (Bourbeau et coll., 2004 ; Effing et coll., 2016).
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La seconde se base sur une approche éducative ou la co-construction des
savoirs, le projet individuel de santé et la relation au professionnel de I'ETP
sont centrales (D’lIvernois et Gagnayre, 2011). « L’ETP vise a faire acquérir
au patient des compétences lui permettant d’assurer par lui-méme tout ou
partie de son traitement et de réaliser les changements personnels nécessaires
pour concilier son projet de vie avec les exigences de la gestion de la maladie
et du traitement » (D’Ivernois et Gagnayre, 2011).

La troisitme approche s’appuie sur une conception systémique ot le projet
de vie du patient croise celui de son entourage. « LETP vise a améliorer
I'état de santé des malades, en particulier en prévenant les survenues des
complications aigués et a long terme et en optimisant la qualité de vie des
patients [...]. Cette éducation vise 2 accompagner le patient, et éventuelle-
ment son entourage, a acquérir des compétences de gestion de la maladie et
psychosociales » (Golay et coll., 2010, p. 378). Cette approche globale est
celle retenue par 'OMS : « L’éducation du patient est un processus continu,
par étapes, intégré dans la démarche de soins, comprenant un ensemble
d’activités organisées de sensibilisation, d’information, d’apprentissage et
d’aide psychologique et sociale, concernant la maladie, les traitements, les
soins, I'organisation et procédures de soins, le traitement, les comportements
de santé et ceux liés a la maladie, et leurs facteurs d’influence (représenta-
tions de santé et maladie, représentations de rdle, pouvoir sur la santé, sen-
timent d’efficacité, sens de la maladie et de la santé, etc.). Ce processus est
destiné a aider le patient (et sa famille) & comprendre la maladie et les
traitements, participer aux soins, prendre en charge son état de santé et
favoriser un retour aux activités normales et la mise en place d’un projet de
vie. Il s’effectue entre des acteurs (institution, soignants, patients et familles),
vise des objectifs de santé définis a partir d’aspirations et de besoins objectifs
et subjectifs, se réalise dans un contexte institutionnel et organisationnel
impliquant des ressources et des contraintes, utilise des méthodes et moyens
éducatifs et nécessite des compétences et des structures de coordination »
(OMS, 1998). Le programme d’ETP s’inscrit dans une visée large et continue
dont le but est le bien-étre du patient.

Conclusion

Les recherches en psychologie sur les activités physiques adaptées aux per-
sonnes malades chroniques ont permis de dépasser les croyances sur leur
pouvoir de tout guérir ou a 'opposé de n’étre que des vecteurs de plaisir et
de divertissement. Des études interventionnelles et d’implémentation per-
mettent aujourd’hui de mieux en comprendre les conditions de prescription
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et de mise en ceuvre de programmes d’APA en fonction de la maladie chro-
nique et du contexte de vie des patients. Des méta-analyses confirment les
bénéfices des programmes d’APA sur des marqueurs psychologiques intégrés
comme la qualité de vie et le bien-étre et sur des marqueurs spécifiques. Des
études mécanistiques proposent aujourd’hui des modeles théoriques intégrés
permettant d’expliquer les processus psychologiques en jeu, en particulier
dans le changement durable de comportement de santé.

Ces recherches en psychologie ont aussi permis de dépasser les amalgames
avec l'activité physique recommandée en population générale. Le fait d’avoir
une maladie chronique conditionne un nouveau regard sur I'activité physique
qui devient non plus une activité recommandée mais une composante indis-
pensable au parcours de soin pouvant étre prescrite par un médecin. Cette
pratique ne reléve pas d’un usage anarchique et irrégulier soumis aux effets
de mode et a la grande consommation, mais de programmes de soins et de
prévention secondaire et tertiaire encadrés par des professionnels formés sur
des bases scientifiques. On parle d’interventions non médicamenteuses
(INM), ou de « thérapeutiques non médicamenteuses validées » (HAS,
2011). L’enjeu est ainsi d’aider chaque patient 2 mieux vivre avec sa maladie
chronique, autrement dit a se I'approprier.

L’avénement des objets connectés santé, permettant de recouper des données
comportementales et auto-évaluatives, et les progres psychométriques, entrai-
nant la réduction de la durée des évaluations, ouvrent de grandes perspectives
scientifiques pour mieux comprendre le role des APA dans le vécu des per-
sonnes vivant avec une maladie chronique et pour proposer des programmes
d’APA plus bénéfiques a leur santé mentale et biologique. Les outils sont
désormais suffisamment fiables pour que chaque étude visant a évaluer les
effets des programmes d’APA tienne compte des marqueurs psychologiques,
méme dans le cadre d’études centrées sur des indicateurs robustes comme la
réduction des récidives du cancer et la durée de vie (Courneya et coll., 2016).
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