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INCONNU             PEUR

ABATTEMENT, DETRESSE  « je suis      
foutu » ou COMBAT

POIDS DE LA SOLITUDE

INJUSTICE

« Comment je vais 
lui dire »

« Qu’est-ce que je vais lui 
dire? »

Vont-ils trouver 
comment me 
guérir?

Est-ce que 
cela se 
soigne? Vite 
sur Internet

Obligé de faire 
confiance aux 
soignants.  

RESPONSABILITE
DESTABILISANT

SOLITUDE

DEFI
Cas intéressant

Recherche: 
Littérature, 
examens



«« De docteur en docteur, de professeur en De docteur en docteur, de professeur en 
professeur, je suis passprofesseur, je suis passéé àà la Salpetrila Salpetrièère pour un re pour un 
ssééjour de 15 jours en neurologie, examens divers, jour de 15 jours en neurologie, examens divers, 
ponction lombaire, biopsie (nerf, muscle) et, le pire ponction lombaire, biopsie (nerf, muscle) et, le pire 
pour lpour l’é’époque, lpoque, l’é’électromyogramme. Ce fut peutlectromyogramme. Ce fut peut-- 

être une des pêtre une des péériodes les plus difficiles de ma vie. riodes les plus difficiles de ma vie. 
Je refusais ce qui mJe refusais ce qui m’’arrivait.arrivait. »»



Parcours obligParcours obligéé du patient du patient 
atteint de maladie rareatteint de maladie rare

Délais dans 
le diagnostic

Multiples 
examens Consultations

Hospitalisations
rechutes

complications

Traitements
lourds à gérer

à domicile
Bilans

examens 
complémentaires

Vie rythmée en fonction des besoins médicaux

Apprentissages standardisés du patient centrés sur

Planifier son
Traitement

Adapter son 
alimentation

Réaliser des 
autocontrôles

Apprendre à
faire des 
injections,

des aérosols…

Repérer les 
signes

d’aggravation

Déchiffrer les effets
secondaires des

traitements



Enseignement au patient atteint de Enseignement au patient atteint de 
maladie raremaladie rare

Enseigner, conseiller, avertir,informer, montrerEnseigner, conseiller, avertir,informer, montrer……
En fonction deEn fonction de

. Nos connaissances. Nos connaissances
. Notre exp. Notre expéériencerience

En En éétant attentif tant attentif àà
. Adapter notre langage. Adapter notre langage

. V. Véérifier sa comprrifier sa comprééhensionhension

…… Et le patient fait, parfois, souventEt le patient fait, parfois, souvent……
ou pas du tout !ou pas du tout !

Modèle appris que nous avons le plus souvent en tête



Beaucoup dBeaucoup d’’investissement pour des investissement pour des 
rréésultats parfois dsultats parfois déécevantscevants

. . Peu de changements de comportementsPeu de changements de comportements

. Mauvaise qualit. Mauvaise qualitéé de viede vie

. Frustration. Frustration

. Peu de chemin vers l. Peu de chemin vers l’’autonomieautonomie

. Isolement. Isolement

. Famille, entourage . Famille, entourage éépuispuisééss……

Les problLes problèèmes et les besoins des patientsmes et les besoins des patients
ne sont pas toujours lne sont pas toujours làà ooùù ll’’on croiton croit



Oui maisOui mais……

Je ne supporte 
pas le regard 

des autres

Mon corps 
n’est plus

un corps…

Je suis tout 
le temps 
épuisé

Je souffre…
je ne sais 

pas ce que j’ai… et ça 
m’angoisse

Je ne peux
plus faire 

l’amour avec ce 
cathéter

On n’a pas 
encore trouvé 
le traitement…

Je n’ose plus 
dire à mon mari 
que je ne vais 

pas bien…
J’ai décidé d’arrêter 

mon traitement

J’ai des doutes
et je n’ose pas en 

parler aux 
soignants…Complexité



La mLa mééthodologie : le parcours thodologie : le parcours ééducatifducatif

Se rencontrer
Partager

Evaluer acquis et 
processus

Cheminer 
ensemble dans 
l’apprentissage

Définir contenus et
méthodes adaptées

Négocier le 
projet éducatif

Déterminer les objectifs
d’apprentissage et les

Critères d’atteinte

S’accorder
sur l’état
des lieux

Définir les besoins
éducatifs



Nous dNous déécentrer de nos prcentrer de nos prééoccupations de soignants.occupations de soignants.

Rencontrer la personne, sRencontrer la personne, s’’ajuster peu ajuster peu àà peu jusqupeu jusqu’à’à se sentir se sentir 
«« sur la même longueur dsur la même longueur d’’ondes ondes »»..

Accueillir parfois une souffrance insoutenable : entendre, Accueillir parfois une souffrance insoutenable : entendre, éécouter aucouter au--deldelàà 
des mots, aider des mots, aider àà mettre  en motsmettre  en mots

Comment sComment s’’approcher dapprocher d’’une une 
personne qui souffre ?personne qui souffre ?

Adopter une posture Adopter une posture ééducative pour accducative pour accééder au           der au           
vvéécu du patientcu du patient



Comment sComment s’’approcher dapprocher d’’une une 
personne qui souffre ?personne qui souffre ?

Techniques de communication (questions ouvertes, reformulation)Techniques de communication (questions ouvertes, reformulation)

Ouvrir la parole sur les diffOuvrir la parole sur les difféérents aspects du vrents aspects du véécu: la rcu: la rééalitalitéé au quotidien, au quotidien, 
les les éémotions, les conceptions, les liens motions, les conceptions, les liens 

Se sentir vraiment concernSe sentir vraiment concernéé

LLéégitimergitimer

Partager cette comprPartager cette comprééhension avec le patienthension avec le patient

Adopter une posture Adopter une posture ééducative pour accducative pour accééder der 
au vau véécu du patientcu du patient





L’incertitude…
du diagnostic, 

de l’avenir
Je ne comprends pas ce 

que j’ai et ça m’angoisse…
J’ai peur de mourir.

Les médecins ne savent
pas ce que j’ai…

Je me sens 
abandonnée

Une intense fatigue
Je rentre du travail et 

je ne fais rien…
Ça limite mes sorties avec mon mari

Je dois demander qu’on fasse
à ma place…

Je dois me reposer souvent

Un changement dans
ma vie émotionnelle

et affective

Je ne me reconnais pas, 
Je suis agressif, impatient 
En ce moment je supporte 

mal les gens qui m’entourent,
alors que j’ai besoin d’eux 

et que je les aime.

Vivre avec Vivre avec ……



Vivre avec Vivre avec ……

Une maladie dont il
est difficile de parler

Je n’en parle pas du tout,
Je n’ai pas envie d’être 

cataloguée…
Je n’existe pas à travers 

ou avec ma muco…
Je l’ai caché à mon ami,

J’avais peur de l’effrayer 
Avec les médicaments, 

on sait qu'elle est là
(la maladie) mais personne

en parle, 
on en parle jamais!

Un changement 
de l’image 

que j’ai de moi

J’ai l’impression d’être 
dans un film d’horreur

je ne me reconnais plus, 
je ne veux plus me voir

« je n’ai plus de 
sensation corporelle, 

comme si j’étais détachée 
de mon corps

j’ai peur que ma 
famille me rejette, ne

m’accepte plus



La mLa mééthodologie : le parcours thodologie : le parcours ééducatifducatif

Se rencontrer
Partager

S’accorder
sur l’état
des lieux

Définir les besoins
éducatifs



ÉÉlucider les besoins lucider les besoins ééducatifsducatifs

Un changement 
de l’image 

que j’ai de moi

« J’ai l’impression d’être dans un film d’horreur »
« Je ne me reconnais plus, je ne veux plus me voir »

Comprendre les raisons de
son refus de se regarder

« Je n’ai plus de sensation corporelle, 
comme si j’étais détachée de mon corps »

Comprendre le mécanisme de sa 
transformation

« Le miroir m’a confronté à la réalité, je ne peux 
plus faire comme si ; et je n’ose même plus 
me toucher »

Élucider ce qui l’aiderait
Apprivoiser sa nouvelle peau par le toucher,
la vue

« J’ai peur que ma famille me rejette, ne
m’accepte plus. »
Reconstruire son identité sociale

Besoin de :
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La mLa mééthodologie : le parcours thodologie : le parcours ééducatifducatif

Se rencontrer
Partager

Définir contenus et
méthodes adaptées

Négocier le 
projet éducatif

Déterminer les objectifs
d’apprentissage et les

Critères d’atteinte

S’accorder
sur l’état
des lieux

Définir les besoins
éducatifs



Objectifs et stratObjectifs et stratéégies gies ééducativesducatives

Une maladie dont il
est difficile de parler

Je n’en parle pas du tout,
Avec les médicaments, 

on sait qu'elle est là
(la maladie) mais personne

en parle, 
On en parle jamais!

Je n’ai pas envie d’être 
cataloguée…

Je n’existe pas à travers ou avec
ma muco…

Je l’ai cachée à mon ami,
J’avais peur de l’effrayer 

S’expliquer les obstacles à en parler
Que la personne puisse :

évoquer son vécu
repérer ce qui empêche de dire

Résoudre son ambivalence
Que la personne puisse  :

clarifier son choix
entretien motivationnel
groupe de partage

Parler de sa maladie
Que la personne puisse :

envisager des conditions 
acceptables
penser aux réactions possibles
s’entraîner à dire
préparer le suivi



La mLa mééthodologie : le parcours thodologie : le parcours ééducatifducatif

Se rencontrer
Partager

Evaluer acquis et 
processus

Cheminer 
ensemble dans 
l’apprentissage

Définir contenus et
méthodes adaptées

Négocier le 
projet éducatif

Déterminer les objectifs
d’apprentissage et les

Critères d’atteinte

S’accorder
sur l’état
des lieux

Définir les besoins
éducatifs



Favoriser et soutenir la motivationFavoriser et soutenir la motivation

Trouver un sens 
à ces soins dans 

sa vie

Repérer les 
moteurs 

à la motivation

Repérer des
bénéfices 

dans sa vie,
mêmes minimes

Découvrir ses
ressources

internes
ou externes

Comprendre
ses ambivalences

Aider la
personne à :

Expérimenter 
la réussite

Retrouver
de la maîtrise

sur sa vie



La place de lLa place de l’é’éducation ducation 
ththéérapeutiquerapeutique

Compétences psychosociales
Savoir mieux vivre avec sa maladie

Pouvoir parler de sa maladie
Exprimer sa souffrance

:
Compétences en rapport

Avec la maladie et le traitement

Savoir faire un aérosol
Comprendre à

 
quoi 

sert un traitement….
Réagir face à

 
une 

déstabilisation

D’après Hakima Ouksel, médecin pneumologue
Difep 2009

ETP



Accompagnement sur le chemin Accompagnement sur le chemin 
sinueux de lsinueux de l’’autonomieautonomie

Merci de votre attention
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