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Résumé en Français 

Importance des Fonctions exécutives dans l’observance thérapeutique chez les patients diabétiques de type 1 

L’annonce d’une pathologie chronique expose le patient à un double apprentissage portant sur l’autogestion de sa 

pathologie et de son traitement, mais, également sur l’établissement d’un nouveau rapport à soi. En plus des 

contraintes d’acceptation, de renoncements et d’épreuves qu’engendre la maladie, le patient produit des efforts pour 

apprendre et acquérir des compétences nouvelles et pour les maintenir dans la durée. Grâce à l’éducation 

thérapeutique du patient (ETP), le patient se fixe des objectifs et des buts qui sont négociés avec les soignants. 

L’exercice d’élaboration, mais aussi d’évaluation des buts et des objectifs présuppose que le patient prenne conscience 

de son propre fonctionnement et puisse observer sa conduite par une auto-observation. Cette auto observation où 

réflexivité permet au patient de prendre des décisions. Il va pouvoir également les ajuster ou les changer au cours de 

leurs mises en œuvre. La préparation, le contrôle et l’exécution de l’action supposent donc une évaluation de l’action 

en cours et ses résultats obtenus ou potentiels. L’objectif de la thèse est de caractériser les mécanismes qui sous-

tendent le processus du passage à l’acte thérapeutique chez des patients présentant un diabète de type 1. Le cadre 

théorique se base sur les fonctions exécutives et ce qui est connu des mécanismes de l’observance thérapeutique. Ces 

résultats devraient déboucher sur des propositions pratiques et une revisite des programmes d’ETP en diabétologie. 

 

Résumé en Anglais 

The announcement of a chronic pathology exposes the patient to a double learning process involving the self-

management of his/her pathology and treatment, but also the establishment of a new relationship with him/herself. 

In addition to disease’s acceptance, to renunciations and hardships, the patient makes additional efforts to learn and 

acquire new skills and to maintain them over time. Through patient education, the patient sets goals and objectives 

that are negotiated with health care providers. The exercise of developing but also evaluating goals and objectives 

presupposes that the patient becomes aware of his/her own functioning and can observe his/her conduct through 

self-observation. This self-observation or reflexivity allows the patient to make decisions. He/she will also be able to 

adjust or change them during their implementation. The preparation, control and execution of the action presupposes 

therefore an evaluation of the ongoing action and its obtained, or potential, results. The objective of this thesis is to 

characterize the mechanisms underlying the process of transition to therapeutic action in patients with type 1 

diabetes. The theoretical framework is based on executive functions and known mechanisms of patient’s adherence. 

These results should include practical proposals and a revisit of diabetes patient education programs. 

Mots-clés : éducation thérapeutique du patient ; Observance thérapeutique ; diabète de type 1 ; fonctions exécutives 

Key-words : patient education ; therapeutic adherence ; diabetes ; executives functions 
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Introduction 

 

L’annonce d’une pathologie chronique expose le patient à un double apprentissage portant sur 

l’autogestion de sa pathologie et de son traitement, mais également sur l’établissement d’un 

nouveau rapport à soi. En plus de la maladie, de son acceptation, des renoncements et des 

épreuves qu’elle engendre, le patient produit des efforts supplémentaires pour apprendre et 

acquérir des compétences nouvelles, et pour les maintenir dans la durée. Grâce à l’éducation 

thérapeutique du patient (ETP), le patient se fixe des objectifs et des buts qui sont négociés avec 

les soignants. L’exercice d’élaboration, mais aussi d’évaluation des buts et des objectifs 

présuppose que le patient prenne conscience de son propre fonctionnement et puisse observer 

sa conduite par une auto-observation. Cette auto-observation ou réflexivité permet au patient de 

prendre des décisions. Il va pouvoir également les ajuster ou les changer au cours de leur mise en 

œuvre. La préparation, le contrôle et l’exécution de l’action supposent donc une évaluation de 

l’action en cours et de ses résultats obtenus ou potentiels. 

Les données actuelles en psychologie cognitive et en neurosciences soulignent l’importance de 

fonctions dites exécutives qui permettent de soutenir l’action. L’objectif de la thèse est de 

caractériser les mécanismes qui sous-tendent le processus du passage à l’acte thérapeutique chez 

des patients présentant un diabète de type 1. 

Cette thèse est donc avant tout une thèse de mise en lien et d’articulation de concepts qui 

pourraient être structurants pour la pratique de l’éducation thérapeutique du patient. 

C’est sous cet éclairage spécifique qu’a été élaborée cette thèse : d’une part, ce sujet, qui met en 

évidence le rôle des fonctions exécutives, n’est pas si habituel dans le champ de l’ETP ; d’autre 

part, cet éclairage poursuit le travail considérable initié par le Professeur Reach sur le sujet de 

l’observance thérapeutique et le Professeur Gagnayre sur l’éducation thérapeutique du patient. La 

vision développée par Gérard Reach permet une mise en perspective d’une approche humaniste 

en médecine venant compléter les nécessaires avancées technologiques. Ainsi, l’éducation 

thérapeutique et le soin sont destinés non pas à un patient, mais bien à une personne autonome. 

La notion de personne autonome consiste dans la capacité de réflexivité, véritable capacité à 

réfléchir sur ses propres croyances et désirs et éventuellement de les modifier au regard de cette 

réflexion. Ces travaux possèdent une grande cohérence et conduisent vers ce que cet auteur 

appelle une philosophie clinique. En plus de son apport dans le domaine en éthique médicale et 

en philosophie, cet auteur a ouvert des passerelles possibles avec la psychologie cognitive et les 
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neurosciences. Les travaux du Professeur Gagnayre ont permis de poser l’éducation thérapeutique 

comme une substitution. Pour lui, « l’apprentissage du patient consiste à substituer par ses fonctions cognitives 

conscientes des processus biologiques automatisés et inconscients » (1). 

C’est sur la base de cette double lecture que cette thèse a pris corps. À partir de ces énoncés, la 

question a été de comprendre, d’abord sur un plan théorique puis d’une manière empirique, les 

processus qui permettent la mise en œuvre et le maintien dans le temps de ces substitutions 

cognitives pour remplacer l’organe malade. 

Cet écrit sera rédigé en respectant les critères d’une thèse par articles, conformément au choix 

que nous avons fait avec les deux co-directeurs de cette thèse ainsi qu’avec le comité 

d’accompagnement. 

Sept articles structurant cette thèse (dont 3 en langue anglaise) seront présentés. Chacun des 

articles sera introduit brièvement pour clarifier son positionnement et son apport dans le cadre 

de cette thèse. Chacun d’eux sera suivi d’un commentaire réflexif. En effet, le temps s’est écoulé 

entre les premières publications et la rédaction de cette thèse, nous invitant à discuter et compléter 

les résultats, ou à clarifier certains points. 

Le texte de la thèse vient donc articuler et compléter les publications proposées. Dans cette 

optique, six grandes parties structurent ce document. 

La partie I présente le contexte de l’étude, à savoir les maladies chroniques et les modèles 

explicatifs des comportements en santé (chapitre 1). Nous clarifierons le concept de temporalité 

dans les maladies chroniques (chapitre 2) et présenterons les modèles explicatifs des 

comportements (chapitre 3). Nous donnerons une description de ce que l’on entend par fonctions 

exécutives (chapitre 4). Nous introduirons le comportement particulier auquel nous nous 

intéressons, l’autogestion de la maladie (chapitre 5) et sa présence ou son absence décrite sous le 

terme d’observance et de non-observance (chapitre 6), particulièrement dans le cadre du diabète 

de type 1. Au terme de cette première partie, nous poserons le constat de l’importance des 

fonctions exécutives. 

De fait, la partie II précisera ce cadre théorique centré sur les fonctions exécutives et leurs 

implications dans l’action de prendre soin de soi. Elle présente quatre articles publiés (1 à 4), dont 

l’ambition était de présenter dans un but pédagogique ce domaine pouvant être nouveau dans le 

champ de l’éducation thérapeutique (partie II : chapitres 1 à 4). Cette partie est complétée par une 

revue sur l’implication des fonctions exécutives dans le diabète (Article 5 — chapitre 5). 
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La Partie III présentera les deux études empiriques que nous avons réalisées, en précisant la 

problématique et les objectifs de la rechercheet les méthodes. La partie IV présentera les résultats 

à travers les deux derniers articles (6 et 7) qui sont soumis pour publication. 

La partie V proposera une discussion des résultats, puis une synthèse plus générale concernant 

l’implication des résultats pour l’ETP. La partie VI présentera les limites, les perspectives et la 

conclusion de ce travail.   
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PARTIE I : CONTEXTE DE L’ÉTUDE 

 

 

 

Cette partie décrit le contexte général dans lequel s’inscrit ce travail de thèse. 
Elle présente les maladies chroniques (chapitre 1) et le modèle de soin des maladies chroniques 
(1.3), ainsi que le concept de temporalité (chapitre 2). Elle présente quelques-uns des principaux 
modèles explicatifs des comportements de santé (chapitre 3). Le chapitre 4 est consacré à une 
description des fonctions exécutives. Le concept d’autogestion qui est un concept central dans 
l’acte du prendre soin de soi est présenté dans le chapitre 5. Enfin, cette première partie expose le 
concept d’observance thérapeutique et plusieurs modèles qui ont visé à en décrire les principaux 
déterminants (chapitre 6). 
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Chapitre 1 – les maladies chroniques et le modèle de soin des maladies 
chroniques (Chronic Care model). 

 

1. 1 Définition des maladies chroniques 

 

Les maladies chroniques ont pour origine une interaction de multiples facteurs tels que des 

prédispositions génétiques, l’environnement, les facteurs socio-économiques, le mode de vie (2) 

(comme le tabagisme, une mauvaise nutrition, la sédentarité). Elles présentent des expressions 

cliniques variées et spécifiques en fonction de la ou des pathologies. Elles sont par définition non 

guérissables et la plupart du temps, les signes d’apparition sont lents et insidieux, et l’évolution 

est progressive, peu prévisible et non totalement réversible. Certaines pathologies évoluent 

lentement par poussées (pathologies dégénératives et inflammatoires), d’autres induisent des 

phases d’exacerbation dont la gravité peut engager le pronostic vital (par exemple acidocétose 

diabétique, crises d’asthme, crises d’épilepsie, œdème aigu du poumon…). Elles entraînent avec 

le temps des répercussions sur les organes à type de complications consécutives à la maladie et/ou 

en lien direct avec les traitements. Ces lésions constituent des facteurs de comorbidités. Dès lors, 

la diversité de forme, d’évolution et de pronostic des maladies chroniques rend compte du fait 

qu’il est parfois mal aisé d’en donner une définition. 

Pour l’OMS, les maladies chroniques sont des affections de longue durée évoluant lentement (3) 

et doivent être pensées « au-delà de leur durée par l’ampleur de leurs répercussions sur la vie quotidienne non 

seulement pour les patients, mais aussi pour leur entourage. Cette situation bouleverse tout, de l’état de santé à la 

qualité de vie, des amitiés à la vie familiale, des loisirs à la vie professionnelle. Leur point commun est qu’elles 

retentissent systématiquement sur les dimensions sociales, psychologiques et économiques de la vie du malade ». 

L’assurance maladie reconnaît un nombre important de maladies chroniques qui sont qualifiées 

d’affections de longue durée (ALD). Trois listes sont établies par cet organisme : 

Les ALD 30 considérées comme les 30 pathologies chroniques les plus courantes et les plus 

coûteuses. À cette liste s’ajoutent les affections dites hors liste (ou ALD 31), définies comme des 

maladies graves nécessitant des soins d’une durée supérieure à six mois. Enfin les ALD 32 

correspondent à des affections multiples (ou polypathologies). Ces pathologies sont en constante 

évolution en France et représentent selon l’assurance maladie le principal poste de dépense avec 

un coût estimé à près de 94,5 milliards d’euros en 2015. 
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Après cette définition large, nous retiendrons pour ce travail de thèse, celle proposée par le Haut 

conseil de santé publique (4) : 

« La maladie chronique est définie par un ensemble de caractéristiques telles que la présence d’un état pathologique 

qu’il soit biologique, physique, psychologique dont l’ancienneté minimale (ou supposée) de trois mois et qui comporte 

un retentissement sur au moins l’un des trois éléments suivants : 

 

 Une limitation fonctionnelle des activités ou de la participation sociale ;  

 Une dépendance vis-à-vis d’un médicament, d’un régime, d’une technologie médicale, d’un 

appareillage ou d’une assistance personnelle ; 

 La nécessité de soins médicaux ou paramédicaux, d’une aide psychologique, d’une adaptation, 

d’une surveillance ou d’une prévention particulière pouvant s’inscrire dans un parcours de soins 

médico-social. Un autre trait commun concerne les origines des maladies chroniques. Les données 

actuelles montrent l’impact important des causes environnementales et comportementales. Parmi 

celles-ci la sédentarité, l’alimentation, l’alcoolisme, le tabagisme. » 
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 Ces traits communs laissent entrevoir toute l’étendue que recouvre une telle définition. 

(Figure 1) 

Figure 1 : synthèse sur les maladies chroniques (5) 

L’analyse des trois éléments de cette définition peut être source d’interprétation dans la 

perspective du patient ou du soignant. Ainsi, la limitation fonctionnelle est variable suivant le type 

de la maladie, de sa gravité et des complications possiblement induites. Les répercussions sur la 

vie quotidienne et la nécessité de soins peuvent être variables tant dans leur expression que dans 

leur perception par les patients et leur entourage familial. Les thérapeutiques elles-mêmes peuvent 

induire des complications (parfois iatrogènes) : c’est, par exemple, le cas des traitements 

immunosuppresseurs dans le cadre d’une greffe d’organe ou des troubles métaboliques induits 

par les traitements de la dépression ou du VIH. 
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1.2 Épidémiologie des maladies chroniques 

 

Les maladies chroniques constituent la première cause de mortalité dans le monde et sont 

responsables de 60 % des décès. Selon l’OMS ; ce sont près de 36 millions de décès chaque année 

dans le monde qui sont imputables aux maladies chroniques (6,7). 80 % de ces décès ont lieu dans 

les pays économiquement défavorisés, où réside la majorité de la population mondiale, tandis que 

20 % de ces décès concernent les pays industrialisés. 

Le rapport de 2017, portant sur l’état de la santé en France (8), montre que la hausse de la 

prévalence des maladies chroniques est liée au vieillissement de la population du fait de 

l’augmentation de l’espérance de vie. Les maladies chroniques touchent 37 % des personnes de 

plus de 15 ans. Au total, 19 millions de personnes sont atteintes d’une maladie chronique, dont 

13 millions avec une limitation dans la vie courante. Ces chiffres ne tiennent pas compte des 

répercussions des maladies chroniques sur l’entourage, les parents, conjoints, enfants. Par 

conséquent, l’impact de ces maladies est largement plus important. Par ailleurs, du point de vue 

financier, l’OMS estime que les répercussions économiques néfastes sont sous-estimées. 

Cette explosion des maladies chroniques est liée aux progrès médicaux et technologiques qui ont 

permis d’améliorer la prise en charge des maladies en général, diminuant ainsi la mortalité de 

manière significative. Pour autant, la hausse de l’espérance de vie s’est accompagnée d’une 

augmentation du nombre de maladies chroniques. Ainsi, certaines maladies auparavant mortelles 

sont devenues chroniques dans la mesure où elles peuvent à présent être contrôlées par la prise 

d’un traitement, le respect de règles hygiéno-diététiques ou le suivi médical. Le système de soin 

pourrait encore gagner en termes d’efficience tant sur le plan clinique qu’organisationnel (9). Ces 

améliorations permettraient d’alléger la charge économique de ces pathologies. 

L’amélioration de la santé du patient passe nécessairement par un changement qui s’effectue sur 

différents niveaux, et nous le verrons dans la partie concernant l’éducation thérapeutique (voir 

paragraphe 1.4). Les facteurs à l’origine des maladies chroniques sont multiples et en interaction. 

De plus, d’autres facteurs extérieurs au patient comme les facteurs liés à l’organisation du système 

de santé, des facteurs politiques et économiques peuvent venir aggraver l’état de santé du patient. 

Ces facteurs sont décrits comme des déterminants de la santé et sont illustrés dans la figure 2 

d’après Dahlgren et Whitehead (10). 
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Figure 2 : les déterminants de la santé : modèle de Dahlgren et Whitehead (10) 

 

Dans cette perspective, l’ensemble des composantes biologiques, psychologiques, 

environnementales et sociales doit être pris en compte. Typiquement, il s’agit ici du modèle dit 

biopsychosocial développé par Engel en 1977 (11). La dimension biologique recouvre la maladie 

dans ses divers aspects (les causes, le traitement, les lésions, les complications). La dimension 

psychologique recouvre les comportements en santé, les croyances du patient, ses connaissances, 

ses émotions, ses stratégies d’adaptation à la maladie, son niveau de stress. La dimension 

environnementale et sociale comprend différents déterminants influençant l’état de santé des 

personnes (conditions de précarité, exposition à des facteurs nuisibles), les normes sociales et les 

attentes du groupe, des pairs aidants. 

 

Les maladies chroniques imposent au système de santé de devoir relever de nouveaux défis. En 

effet, elles sont complexes à prendre en charge et nécessitent une mobilisation des professionnels 

de santé, mais aussi des patients et de leurs proches. C’est ainsi que le modèle de soin des maladies 

chroniques (qualifié par les Anglo-saxons de Chronic Care Model : CCM) a été élaboré au début 

des années 2000 par l’équipe de Wagner (12 – 16), et a été implémenté aux USA puis dans la 
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majorité des pays développés. Il constitue un cadre guidant la qualité de la prise en charge de 

maladies chroniques. 

 

1.3 Le modèle de soin des maladies chroniques ou Chronic Care Model 
(CCM) 

 

Ce modèle est innovant, car il inclut véritablement le patient dans la prise de décision et dans le 

processus de soin. Intégrant le point de vue du patient, il permet l’élaboration d’un plan 

thérapeutique compatible avec sa vie, ses valeurs, ses possibilités. Ce modèle vise l’autonomie du 

patient dans la gestion de sa maladie. Il constitue un cadre d’intervention fondé sur six axes 

principaux : 

 Le soutien à l’autogestion : considérée comme la pierre angulaire de ce modèle, 

l’autogestion rend le patient (et plus largement les aidants ou les proches) acteur dans la 

gestion de sa pathologie. Cette capacité d’auto-gestion nécessite la mise en œuvre de 

compétences spécifiques. Pour cela, le patient va devoir gérer sa maladie sur le plan physique, 

psychologique et émotionnel, mais également sur le plan social. 

 L’aide à la décision : elle s’organise à partir des données probantes permettant la 

formalisation de protocoles actualisés au regard des évolutions scientifiques. 

 Le système d’information clinique : il permet le recueil et le partage d’informations et ses 

fonctions sont la planification des soins, le suivi de l’évolution, le retour d’information aux 

médecins et l’alerte et/ou le rappel de la mise en œuvre du protocole. 

 Le système de délivrance de soins : il s’envisage dans une organisation d’équipe 

pluridisciplinaire, avec une répartition des tâches et un fort niveau de collaboration et de 

partage d’informations. 

 Les politiques communautaires : elles reposent sur la mobilisation d’acteurs externes tels 

que les groupes de patients, les associations, les réseaux de soin. 

 La refonte du système de prestation : le mode de financement privilégie les performances 

en termes de qualité. 

Le modèle des maladies chroniques (ou Chronique Care Model : CCM ; Nous utiliserons dans 

cette partie la formulation anglaise de CCM) (figure 3) met en interaction les 6 composantes. 

Ainsi, le patient est impliqué dans son autogestion, mais n’est pas isolé puisque les ressources 

communautaires (soutien familial et social, associations de patients par exemple) sont mobilisées. 
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Cette mise en lien avec les ressources externes pour le patient constitue la source d’un partenariat 

avec les équipes prestataires de soins. Sa prise en charge est assurée par un système de santé 

organisé permettant le soutien à l’autogestion. Cet appui à l’autonomie du patient se fonde sur 

l’évaluation des besoins, l’information, l’éducation et la communication envers le patient et sa 

famille. Les normes et les guides de bonnes pratiques fondés sur des données scientifiques 

récentes viennent soutenir et orienter les décisions des équipes. Ces mêmes équipes partagent 

l’information avec l’ensemble des acteurs et les patients. Les registres de patients, le retour 

d’information aux prestataires, le partage du dossier clinique permettent une fluidité dans la prise 

en charge. L’ensemble du système est structuré par une organisation robuste garantissant la prise 

en charge des maladies chroniques et leur accessibilité au moyen d’une lisibilité améliorée du 

fonctionnement des structures de soins. 

 

Figure 3 : le Chronic Care Model ; traduit de Wagner (12 – 16) 

 

Ce modèle constitue une référence dans la prise en charge des maladies chroniques en raison de 

sa large utilisation dans le monde. Coleman et al (16) ont montré que ce modèle permettait une 

réduction des coûts de santé et l’amélioration des résultats pour les patients. Par exemple, dans le 
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diabète, une revue systématique a montré que ce modèle était associé à une amélioration de la 

qualité des soins et un engagement accru des patients dans le processus de soin (17). 

Ce modèle contribue et s’appuie sur l’autonomisation du patient et de ses proches vis-à-vis de la 

maladie chronique. Il est issu d’une expression d’une philosophie occidentale de l’être humain. 

Pourtant cette autonomisation si elle est mal comprise peut également engendrer des inégalités 

sociales en santé. Cette autonomie passe nécessairement par la composante décrite comme 

l’autogestion. 

Outre le Chronic Care model, deux autres concepts organisationnels plus anciens méritent d’être 

cités. Ils ont la même finalité que celle du CCM et visent la prise en charge structurée des maladies 

chroniques. Ces concepts sont ici exposés, car certaines organisations de soins s’y réfèrent, 

comme c’est par exemple le cas du Disease Management en France. 

Le Case Management (CM) est un concept apparu dans les années 50 en réponse à des besoins 

complexes de certains patients (en psychiatrie notamment). Dans cette perspective, un 

professionnel est identifié (le « case manager » qui est souvent un infirmier spécialisé). Son rôle 

est de coordonner les interventions des différents professionnels et de mettre en place des projets 

thérapeutiques. 

Le Disease Management (DM) : le DM a été mis en place dans les années 90 aux États-Unis 

sous l’impulsion des entreprises pharmaceutiques (18). Le DM se centre sur une maladie. Il 

correspond à la prise en charge structurée et coordonnée des soins et des acteurs intervenants. Il 

repose sur l’utilisation d’algorithmes décisionnels issus des recommandations de bonnes pratiques 

et d’un système de coopération entre les professionnels. La définition établie par l’association 

américaine du disease management (DMAA) est « un système coordonné d’intervention et de 

communication en matière de soins, dirigé vers des populations pour lesquelles les efforts des patients eux-mêmes ont 

un impact significatif » (18). Le DM permet de mettre en place des actions dont le but est d’augmenter 

les capacités d’autogestion des patients. Dans cette perspective, les résultats cliniques, mais 

également économiques sont évalués de manière continue. Le processus de formation mis en 

place est établi dans la perspective de favoriser la prise en charge par les patients eux-mêmes de 

leur santé. Les programmes de DM se basent sur de la prévention primaire, des actions de 

formations aidant à modifier les comportements en santé et des dispositifs permettant un support 

à l’observance thérapeutique. Par exemple, des séances téléphoniques ou d’autres supports de 

communication assurent un système de retour d’information et permettent une forme de compte 

rendu (Feed-Back et Reporting). Cette démarche éducative de soutien vise à garantir un suivi et 

un conseil dans la modification des comportements en santé. En France, un rapport de 
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l’Inspection Générale des Affaires Sociales (IGAS) (18) exposait les conditions d’une mise en 

œuvre d’une telle démarche. Cependant, plusieurs limites étaient déjà identifiées dans cette 

approche. L’une d’elles concernait des difficultés d’organisation et le positionnement médical. 

Reach (19), quant à lui souligne les difficultés sur le plan éthique d’une telle démarche. Pour lui 

les causes inhérentes à la non-observance et à la persistance de la prise des traitements ne sont 

pas totalement explorées dans le DM. Ce dernier identifie alors un risque quel le DM se résume 

à l’application de norme plaquée dans une perspective behavioriste sans prendre en compte la 

personne et son autonomie (19). 

Dans le système de prise en charge des pathologies chroniques français, les six composantes du 

Chronic Care Model peuvent être retrouvées (voir figure 3). La France, comme de nombreux 

pays, dispose d’un dispositif spécifique permettant de soutenir les apprentissages du patient ayant 

une maladie chronique. Ce dispositif, appelé éducation thérapeutique du patient (ETP), existe sur 

le plan formel en France depuis 1998 et s’est inscrit dans la législation en 2009, avec la loi Hôpital 

Patient Santé Territoire (20) (HPST, 2009). L’ETP est un processus pédagogique qui vise à 

soutenir le patient dans l’autogestion de sa maladie et s’inscrit dans son parcours de soin. 

 

1.4 Définition de l’Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) 

 

En effet, dès 1996, le rapport de l’OMS Europe « Therapeutic Patient Education Continuing 

Education Programmes for Health Care Providers in the field of Chronic Disease » (21), traduit 

en français en 1998 formalise une première définition de l’Éducation Thérapeutique du Patient 

(ETP) : 

« Elle vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur 

vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en charge du patient. 

Elle comprend des activités organisées qui sont conçues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, 

des soins, de l’organisation et des procédures hospitalières, et des comportements liés à la santé et à la maladie. 

L’ETP a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) à comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer 

ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider à maintenir et 

améliorer leur qualité de vie. »  

Ainsi, l’ETP est un dispositif pédagogique complémentaire des stratégies thérapeutiques et intégré 

au plan de soin pour améliorer la qualité de vie et la santé du patient. Elle permet de prévenir et 
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de retarder les complications en permettant au patient de connaître les signes cliniques, de gérer 

ses traitements, d’envisager les conséquences physiques et psychologiques et les changements de 

mode de vie induits par la maladie chronique. Des programmes d’ETP sont autorisés par une 

Agence Régionale de Santé (ARS) au regard d’un cahier des charges précis. L’ARS valide, accrédite 

et finance ces programmes qui sont mis en œuvre par des équipes pluri-professionnelles de santé 

et des patients intervenants ayant bénéficié d’une formation spécifique à l’ETP. Cette démarche, 

dite structurée, répond à des critères qualitatifs. 

 

 

1.5 Démarche pédagogique de l’ETP 

 

La démarche pédagogique sur laquelle repose l’ETP en France, élaborée par d’Ivernois et 

Gagnayre (22), est dite systémique (figure 4). Le mot système dérive du grec "systema" qui est 

un : « ensemble organisé » dont les éléments sont en interaction. Ces interactions s’inscrivent dans 

une dynamique et la plupart du temps, le système est organisé en fonction d’un but (23). Par 

conséquent, cette approche pédagogique est de nature globale et s’intéresse à l’interaction des 

acteurs. Elle s’inscrit dans la réalité et le vécu du patient et les différentes dimensions du patient 

sont prises en compte afin d’aider le patient à définir des objectifs en tenant compte de ses 

besoins. 

La toute première étape est essentielle et consiste à identifier et élaborer avec le patient un 

diagnostic éducatif (1). Il permet d’identifier ce que sait le patient de sa maladie et de son 

traitement, ses connaissances et représentations. Il explore le vécu de la maladie et l’impact 

psychologique ainsi que les répercussions dans la sphère personnelle, professionnelle et sociale. 

Le diagnostic débouche sur l’élaboration d’un contrat éducatif qui est négocié avec le patient et 

dans lequel les objectifs et les compétences sont identifiés et clairement formalisés. Enfin, cette 

étape permet de définir un programme personnalisé d’ETP (2) avec des objectifs prioritaires. 

L’étape suivante consiste à planifier et mettre en œuvre les séances d’ETP (3) : les méthodes 

pédagogiques, les outils, la durée des séances seront programmés et prendront la forme de séances 

collectives regroupant d’autres patients, ou encore sous la forme de séances individuelles. 

Ces séances sont animées par une équipe de professionnels de santé avec possiblement la 

participation d’autres patients. 
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L’évaluation des compétences acquises (4) est une étape essentielle : elle permet d’objectiver 

l’atteinte des objectifs fixés. Cette étape permet d’identifier avec le patient toutes les compétences 

acquises ou en voie d’acquisition et de lui permettre de réajuster si nécessaire. Elle mesure ainsi 

le chemin parcouru par le patient, et lui permet de se situer dans le processus pédagogique. 

L’évaluation intègre des outils de régulation, de rétro-information pour le patient (Feed-back). 

 

 

Figure 4 : le modèle systémique de l’ETP d’après d’Ivernois et Gagnayre (22) 

 

Cette démarche contribue à proposer une éducation pertinente et réaliste, mais laisse entièrement 

libres les concepteurs dans leurs choix pédagogiques. Dit autrement, elle propose un cadre réflexif 

permettant de déterminer selon la population et le contexte de soin la meilleure épistémologie 

pédagogique. 

 

1.6 Le concept de compétence au cœur de l’éducation thérapeutique du 
patient 

 

Adopter un comportement favorable à sa santé revient à prendre des décisions et faire des choix. 

Il faut ici préciser que le terme comportement est polysémique (nous exposerons ce concept dans 

le chapitre 3). Cette question est vraie dans le cadre de l’ETP pour les patients atteints d’une 
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pathologie chronique, mais aussi pour n’importe quel individu en bonne santé, considérant que 

la santé est un capital qu’il convient de préserver. Ces choix se traduisent par des comportements 

en santé, en fait, comme nous le verrons plus loin, la réalisation d’actions observables qui sont 

soutenues par une motivation. Pourtant, les conditions sous-jacentes qui expliquent le 

comportement, ne sont pas observables. 

La notion de comportement en ETP doit être comprise à travers la notion de compétence. Ainsi 

défini, le comportement est l’expression observable des compétences. En d’autres termes, les 

compétences en soi ne sont pas visibles, mais observables au travers de comportements traduits 

en actions. Pour d’Ivernois et Gagnayre (22), le concept de compétence permet de tenir compte : 

 Des connaissances antérieures 

 Des représentations 

 Des croyances et valeurs 

 De l’organisation et structuration des connaissances 

 De la capacité de raisonnement 

 De l’état émotionnel 

 Du contexte et environnement 

Il faut ici comprendre que le comportement renvoie toujours à un jugement (dans le sens d’une 

évaluation, d’une estimation du comportement afin de prendre des décisions). Cette évaluation 

est double : d’une part, elle est effectuée par le patient lui-même. Il s’agit alors du regard qu’il pose 

sur ses propres comportements. Mais cette évaluation est également extérieure au patient. En 

effet, la communauté des soignants, l’entourage, la famille et plus largement la société peuvent 

aussi jouer un rôle dans cette évaluation. Tout jugement se fonde sur une référence et par 

conséquent sur une norme. Cette norme peut être biologique, issue de recommandations 

d’experts, ou plus largement des normes établies par la société. Cette norme, souligne Barrier (24) 

peut également être un espace de négociation et d’ajustement, dans la mesure où il est question 

de confrontation de systèmes de valeurs : celui du patient (sa propre norme) et celles prescrites. 

Les compétences en ETP sont d’abord des compétences d’auto-soin : elles permettent alors au 

patient de pouvoir gérer les traitements, identifier des complications, prendre des décisions en 

fonction de problèmes que pose la maladie dans les situations de la vie courante. Ces compétences 

sont également des compétences dites d’adaptation à la maladie. Figure 5 
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Figure 5 : les compétences en ETP d’après d’Ivernois et Gagnayre (22,25) 

Ces compétences sont personnalisées puisqu’elles sont propres à chaque patient. Des 

compétences spécifiques dites de sécurité sont communes pour l’ensemble des patients dans 

une pathologie donnée. Elles permettent aux patients d’agir efficacement pour se soustraire d’un 

danger lié à la maladie. C’est, par exemple, reconnaître les signes cliniques d’un malaise 

hypoglycémique pour un patient diabétique et savoir agir dans cette situation. Cependant ces 

compétences de sécurité ne sont pas présentes dans toutes les pathologies. 

À partir de ces compétences, d’Ivernois et Gagnayre (22) proposent des compétences à acquérir 

et illustrent par des exemples les objectifs spécifiques. Le tableau 1 ci-dessous constitue la matrice 

des compétences initiales à acquérir par le patient au terme d’un programme d’ETP. 

  

Les compétences d’autosoins

•Soulager les symptômes.
•Prendre en compte les résultats d’une 
autosurveillance, d’une automesure -
adapter des doses de médicaments, 
initier un autotraitement.

•Réaliser des gestes techniques et des 
soins.

•Mettre en oeuvre des modifications à 
son mode de vie (équilibre diététique, 
activité physique, etc.).

•Prévenir des complications évitables.
•Faire face aux problèmes 
occasionnés par la maladie.

• Impliquer son entourage dans la 
gestion de la maladie, des traitements 
et des répercussions qui en découlent

Les compétences d’adaptation

•Se connaître soi-même, avoir 
confiance en soi.

•Savoir gérer ses émotions et maîtriser 
son stress.

•Développer un raisonnement créatif et 
une réflexion critique.

•Développer des compétences en 
matière de communication et de 
relations interpersonnelles

•Prendre des décisions et résoudre un 
problème.

•Prendre des décisions et résoudre un 
problème.

•Se fixer des buts à atteindre et faire 
des choix.

•S’observer, s’évaluer et se renforcer.
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Tableau 1 : compétences à acquérir et exemples objectifs spécifiques au terme d’un 

programme d’éducation thérapeutique, quels que soient la maladie, la condition ou le 

lieu d’exercice d’après d’Ivernois et Gagnayre (22,25) 

  

Compétences Objectifs spécifiques ou composantes (exemples) 

Faire connaître ses besoins, 
informer son entourage 

Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses connaissances, ses 
projets, ses attentes, ses émotions (diagnostic éducatif) 

Comprendre, s’expliquer Comprendre son corps, sa maladie, s’expliquer la 
physiopathologie, les répercussions socio-familiales, de la 
maladie. 

S’expliquer les principes du traitement. 

Repérer, analyser, mesurer Repérer des signes d’alerte, des symptômes précoces, 
analyser une situation à risque, des résultats d’examen. 
Mesurer sa glycémie, sa pression artérielle, son débit 
respiratoire de pointe, etc. 

Faire face, décider Connaître, appliquer la conduite à tenir face à une crise 
(hypoglycémie, hyperglycémie, crise d’asthme…). 

Décider dans l’urgence. 

Résoudre un problème de 
thérapeutique quotidienne, de 
gestion de sa vie et de sa maladie, 
résoudre un problème de 
prévention. 

 

Ajuster le traitement, adapter les doses d’insuline. Réaliser 
un équilibre diététique sur la journée, la semaine. Prévenir 
les accidents, les crises. Aménager un environnement, un 
mode de vie favorable à sa santé (activité physique, 
gestion du stress…).  

Pratiquer, faire Pratiquer les techniques (injection d’insuline, auto-
contrôle, glycémique, « spray », chambre d’inhalation, 
débitmètre de pointe). Pratiquer les gestes (auto-examen 
des œdèmes, prise de pouls, etc.). Pratiquer des gestes 
d’urgence. 

Adapter, réajuster Adapter sa thérapeutique à un autre contexte de vie 
(voyage, sport, grossesse). 

Réajuster un traitement, ou une diététique. 

Intégrer les nouvelles technologies médicales dans la 
gestion de sa maladie et de son traitement. 

Utiliser les ressources du système 
de soins, faire va - loir ses droits 

Savoir où et quand consulter, qui appeler ; rechercher 
l’information utile. Faire valoir des droits (travail, école, 
assurances…).  

Participer à la vie des associations de patients. 
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Les compétences d’adaptation concernent à la fois le registre psychosocial et le registre, pour le 

patient, du « vivre avec » la maladie. d’Ivernois et Gagnayre en propose une matrice (25) 

(Tableau 2) 

Compétences d’adaptation 

1. Informer, éduquer son entourage 

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

3. Utiliser les ressources du système de soins — Faire valoir ses droits 

4. Analyser les informations reçues sur sa maladie et son traitement 

5. Faire valoir ses choix de santé 

6. Exprimer ses sentiments relatifs à la maladie et mettre en œuvre des conduites d’ajustement 

7. Établir des liens entre sa maladie et son histoire de vie 

8. Formuler un projet, le mettre en œuvre 

 

Tableau 2 : proposition de compétences d’adaptation à la maladie d’après d’Ivernois et 

Gagnayre (25) 

La notion de compétence est historiquement liée à l’ETP. Cette notion est également un point de 

convergence fort pour la plupart des auteurs dans le champ de l’éducation thérapeutique. 

Elle a modifié l’orientation des programmes d’ETP qui étaient élaborés sur la base de thème que 

le soignant jugeait nécessaire à enseigner au patient. En proposant des compétences, une 

centration s’est opérée sur le patient et ce qu’il peut faire pour gérer au mieux sa maladie dans sa 

vie de tous les jours. 

Pour Tardif, la compétence repose sur « un savoir agir » qu’il définit « comme complexe prenant appui 

sur la mobilisation de la combinaison efficace d’une variété de ressources internes et externes à l’intérieur d’une 

famille de situations » (26) (Figure 6).  

Il oppose savoir agir et savoir-faire. Le savoir-faire est une démarche algorithmique, une séquence 

d’actions pouvant être automatisée et présentant un faible degré de complexité. À l’inverse, le 

savoir agir au regard de son aspect multiforme correspond à une démarche heuristique. Ce savoir 

agir prend en compte une multitude de paramètres. Il nécessite de nombreux savoir-faire qui sont 

des ressources pour la mise en œuvre de la compétence. 

La notion de compétence possède plusieurs caractéristiques : elle permet d’intégrer et de 

combiner les ressources mobilisées. Elle met en perspective l’utilisation synergique et 

complémentaire des ressources internes et externes. De plus, la compétence possède un aspect 
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développemental, c’est-à-dire non fini dans le temps, et elle est évolutive, étant contextualisée et 

dépendant des situations. Toutes ces caractéristiques font que la notion de compétence est 

particulièrement bien adaptée au paradigme de l’ETP (27). 

 

Figure 6 : le concept de compétence, d’après Tardif (26) 

Tardif (26) pose le problème d’un modèle cognitif de l’apprentissage qui correspond à une 

trajectoire de développement comportant des étapes marquant des apprentissages critiques qui 

débouchent sur des changements. 

Nous l’avons évoqué, ces changements induisent une réorganisation cognitive et vont se 

manifester par des règles et des principes générateurs de nouvelles conduites pour le patient. C’est 

précisément à une multitude de changements que le patient atteint de pathologie chronique va 

devoir faire face, en induisant des recompositions psychologiques. Aider le patient à acquérir de 

nouvelles compétences demande de la part des soignants formateurs de tenir compte des 

connaissances antérieures de la personne, mais aussi de l’organisation et du raisonnement, de ses 

stratégies cognitives, ses désirs et ses croyances, son état émotionnel tout autant que de 

l’environnement dans lequel ses compétences s’appliquent. Cette acquisition et la mise en œuvre 

nécessitent que l’environnement du patient favorise l’expression de la compétence. Si l’acquisition 

reste un processus individuel, la mise en œuvre de la compétence est conditionnée par des 

dynamiques collectives et sociales et s’inscrit dans un rapport au temps. Ainsi la question de la 

temporalité est un sujet central en ETP et demande ici à être explicitée. Le chapitre 2 vise à décrire 

les différents rapports au temps auxquels les patients sont confrontés. 
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Chapitre 2 – La temporalité, élément clé de la compréhension du concept de 
maladie chronique 

 

2.1 La temporalité au cœur de la maladie chronique 

 

En effet, cette question est centrale en ETP du fait même de la dénomination de chronique de ces 

maladies chroniques, où le temps est multiple. 

Toutes les activités humaines s’ancrent nécessairement dans un rapport au temps. Dans la maladie 

chronique, ce rapport au temps est essentiel à décrire, car il offre un cadre de compréhension de 

l’action. Le futur constitue la projection. Par exemple comment le patient se projette-t-il dans 

cette nouvelle vie ? Le présent rend compte de l’action qui est vécue, par exemple ce que le patient 

fait à l’instant où il ressent des signes de malaise. Tandis que le passé quant à lui constitue une 

référence d’un état antérieur, une source de souvenir, par exemple comment réagit le patient dans 

une situation déjà vécue ? 

La notion de temps selon Aristote peut se décliner entre le passé (qui n’est plus) et l’avenir (qui 

n’est pas encore). Cette perspective pose alors l’idée de l’instant (28), trait d’union entre le passé 

et le futur. Pour Aristote, le temps n’est pas sans le changement : selon lui, il n’y a pas de 

conscience du temps qui passe sans conscience du changement (28). 

D’autre part nous devons ici poser l’idée que le temps est intimement lié à l’action. En effet, nos 

conduites, activités, projets se réfèrent de façon incessante à la notion de temporalité. De fait, les 

fonctions cognitives de haut niveau jouent un rôle sur cette perception du temps (29 – 32). 

La mesure du temps est en soi une construction subjective dont la mesure constitue un besoin 

essentiel pour l’homme puisque ce dernier organise le vécu sur le plan social, économique, 

culturel, psychologique et physiologique (33). À cette temporalité du vécu doit s’ajouter la notion 

de rythme, elle-même relative au biologique et au vivant, mais aussi à la société qui les façonne 

(fêtes, travail, loisirs) (34). 

La temporalité est de fait le premier concept structurant les maladies chroniques puisque 

l’annonce de la maladie constitue une véritable rupture, une discontinuité de la réalité temporelle 

du sujet. 

Ainsi, il y a un avant la maladie (état antérieur) et un après la maladie. « Quand la maladie devient 

chronique après avoir été critique, il y a un autrefois dont le patient ou l’entourage garde la nostalgie », disait 
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Canguilhem (35). Cependant, la maladie va interférer sur toutes les dimensions de la vie du patient. 

La notion de temporalité renvoie aux projections que les patients doivent opérer pour se projeter 

dans une autre réalité en intégrant un ensemble de nouvelles données inhérentes à la pathologie. 

Ce travail d’intégration est communément admis sur différents registres tant sur le plan biologique 

que psychologique, social et pédagogique. Or chacune de ces sphères possède des temporalités 

très différentes. Pour Gagnayre et d’Ivernois (36), ces transformations ne se produisent pas dans 

la même unité de temps et convoquent possiblement une temporalité de l’intervention éducative 

qu’il faut envisager à différents niveaux. 

La temporalité dans le cadre des maladies chroniques peut s’envisager sous plusieurs aspects qui 

sont le vécu physique de la maladie, le vécu psychologique ; tous deux conditionnent les 

interventions pédagogiques. 

 

2.2. Temporalité et clinique de la maladie 

 

Sur le plan clinique (biologique et physique), le patient va devoir intégrer les changements liés aux 

conséquences de la maladie sur l’organisme. Ces changements peuvent s’exprimer réellement ou 

potentiellement, ce qui rend encore un peu plus complexe cette intégration temporelle de la 

maladie. Il y a différentes étapes dans ce vécu physique de la maladie. 

 

a) La découverte de la maladie 

L’histoire de la maladie chronique ne commence pas toujours au moment de l’annonce de la 

maladie. La plupart du temps, les maladies ont œuvré de façon silencieuse et à bas bruit, parfois 

de façon non totalement réversible. Cette période sourde ou silencieuse n’est pas accessible à la 

conscience du patient du fait qu’aucun signe n’est vraiment totalement perceptible. Si la 

pathologie est découverte lors d’un bilan de santé, en dehors d’une expression de symptôme, cette 

prise de conscience est d’autant plus difficile à réaliser pour le patient puisque la maladie n’est pas 

matérialisée par des signes, mais seulement documentée, par exemple, par des résultats 

biologiques. 

Paradoxalement, la déclaration peut être brutale sous la forme d’exacerbation. Ce temps est 

souvent l’occasion de l’annonce de la découverte de la maladie. Cette rupture, qui constitue l’avant 

et l’après, peut être marquée par un certain nombre d’évènements chargés émotionnellement. 



 
 
 

42 
 

L’annonce de la maladie par le médecin est l’instant de bascule entre un état de santé antérieur et 

celui présent. L’annonce de la maladie agit comme une rupture de la continuité temporelle : c’est-

à-dire une rupture entre ce que le patient était avant l’annonce et son état actuel, mais aussi dans 

les projections futures qu’il avait de lui. 

Cette rupture dans la temporalité du patient est par conséquent une rupture identitaire. À la 

temporalité de la maladie (c’est-à-dire son expression clinique, les altérations qu’elle produit), 

s’ajoute alors une autre temporalité que nous aborderons dans la temporalité psychologique : celle 

de l’intégration de la maladie, entendue comme une acceptation d’un état nouveau. Or, cette autre 

temporalité qui demande une reconstruction et du temps n’est en rien synchrone avec la réalité 

biologique de la maladie. 

 

b) L’évolution de la maladie : une autre temporalité réelle ou potentielle 

L’évolution variable et lente est souvent peu prévisible. La temporalité physique est ici affectée 

de plusieurs manières : dans la projection du devenir du corps, de sa transformation en lien avec 

les répercussions des altérations fonctionnelles possibles. Le schéma corporel tout comme l’image 

corporelle sont des représentations plus ou moins conscientes élaborées par le patient (37). La 

maladie va avoir un impact sur le rapport au corps, mais aussi sur les capacités physiques du corps. 

Par exemple, certaines pathologies induisent un certain niveau de fatigue physique altérant les 

représentations liées au corps et aux capacités à faire certaines activités. 

Des périodes de crise peuvent alterner avec des périodes de stabilité sans que cela ne puisse être 

totalement anticipé. Ces évolutions laissent parfois des séquelles ou des troubles fonctionnels. 

Des facteurs de comorbidités existent et certaines maladies chroniques, si elles ne sont pas 

correctement contrôlées, comme, par exemple, le diabète de type 1, entraînent avec le temps des 

répercussions sur des organes. Enfin, aux effets de la maladie et des complications possibles 

s’ajoutent les effets du vieillissement. Ces variations liées à l’histoire de la maladie, à sa cinétique 

inscrivent nécessairement les patients dans une réalité temporelle différente de celle des soignants. 

Le tableau 1 décrit les modalités d’évolution des pathologies chroniques. De plus, il faut indiquer 

ici que parfois les maladies chroniques cumulent différents modes d’évolution. Elles peuvent ainsi 

alterner des périodes stables puis une ou plusieurs périodes de crise, ou encore une période 

d’évolution lente sans que les professionnels de santé ne puissent le prédire. 

Les effets systémiques de la maladie chronique et l’apparition de complications peuvent venir 

renforcer l’impact psychologique et social de la maladie. Ces effets rendent compte d’un possible 
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cercle vicieux du déconditionnement physique et psychosocial. Selon Préfaut et Ninont (38), un 

système auto-entretenu peut alors donner naissance à des complications en cascade si bien qu’il 

devient parfois complexe de dissocier les différentes causes ou étiologies. 

 

Par ailleurs, les pathologies chroniques impactent de manière aiguë (lors de situations de crises) 

la vie des patients. Ces épisodes doivent être traités dans l’urgence et sont également parfois 

porteurs d’incertitudes, de démotivations et d’adaptations imposées. Ce temps de crise peut être 

puissamment anxiogène et conduire à des états de sidération émotionnelle dans lequel les patients 

peuvent ne plus être disponibles pour recevoir une information. 

 

d) La temporalité thérapeutique : la perception des effets des traitements 

Une autre temporalité est ici à souligner : celui de la temporalité thérapeutique. Cette dernière 

correspond à la mise en œuvre des traitements et de la perception des effets pour le patient. Nous 

sommes là encore sur une perception variable de temps et d’efficacité d’un individu à l’autre. 

Assal (39) explique que : « tout comme le jeune interne toujours trop pressé dans la recherche de l’effet d’un 

traitement, le malade a souvent une mauvaise appréciation du temps thérapeutique et agit en conséquence : surdosage 

des médicaments, ou abandon par déception ».  

Cette autre temporalité thérapeutique s’exprime parfois également différemment. Dès lors que les 

symptômes régressent en deçà d’un seuil de perception, les patients peuvent être tentés 

d’interrompre le traitement. C’est une raison fréquemment retrouvée dans les causes explicatives 

de la non-observance thérapeutique. En plus des traitements médicamenteux, le traitement des 

maladies chroniques passe par l’acceptation de nouvelles règles de vie et des changements 

d’habitudes et de comportement. Il peut donc exister un décalage temporel réel entre l’acceptation 

de la maladie, et l’application de ces nouvelles règles. 

Cette première notion de temporalité clinique, physique et biologique est essentielle sur le plan 

des maladies chroniques et est possiblement source de divergence et d’incompréhension entre les 

soignants et les patients. Ces divergences ont à voir avec le visible et l’invisible : par exemple, dans 

la phase silencieuse, ce que les soignants ont les moyens de voir et d’appréhender grâce à la 

technologie et aux moyens d’investigation moderne, le patient n’en a pas forcément une totale 

conscience, ni même une représentation évidente. Car comment prendre conscience de ce qui ne 

s’exprime pas, ou seulement de façon ponctuelle et parfois sous des formes frustres ? Les 

modalités d’expression clinique des maladies chroniques et leurs complications conditionnent et 
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participent possiblement à cette prise de conscience. Sans doute faut-il du temps, pour que cette 

réalité physique, biologique, clinique s’ancre chez les patients. Ainsi, un long travail d’intégration 

de la maladie est nécessaire. C’est une autre temporalité bien différente dont il est ici question : 

celle du temps du vécu de la maladie. Cette autre temporalité n’est ni tout à fait contemporaine 

de la temporalité clinique, ni totalement superposable à elle. 

 

2.3 La temporalité du vécu de la maladie : l’intégration psychologique 

 

L’annonce d’une pathologie chronique impose au patient plusieurs changements auxquels il va 

devoir faire face. La première étape concerne l’acceptation de la maladie. Cette phase 

d’acceptation a été largement abordée dans les travaux de psychologie et sont à mettre en lien 

avec les travaux de Kubler Ross (40). Le patient va devoir faire un long travail de maturation (40). 

Ici, il s’agit pour le patient d’intégrer l’idée même de la maladie. Or, chacun réagit et se perçoit 

différemment selon son vécu, sa construction personnelle, son histoire et ses expériences passées, 

ses valeurs et sa culture. 

Face à la perte d’un état de santé antérieur, l’individu fait face à un processus complexe de 

maturation psychologique pour réorganiser sa vie. Cela va prendre du temps, car l’individu peut 

réagir suivant deux processus. Jean Philippe Assal (39) parle d’une dynamique de l’acceptation de 

la maladie (figure7) : 

 Le processus d’intégration de la perte de la santé antérieure ira jusqu’à l’acceptation 

de la maladie 

 Le processus de distanciation se manifestera par la résignation du patient par rapport 

à la maladie 
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Figure 7 : deux processus différents face à la maladie : d’après Lacroix (40) 

 

2.4 La temporalité sociale : l’impact de la maladie dans les interactions 

 

La maladie va également avoir un impact sur la sphère sociale. Or, c’est aussi une forme de 

temporalité. Le temps social, comme les hospitalisations ou les arrêts maladie, correspond à des 

contraintes qui conditionnent la temporalité du travail. Les aménagements des locaux, par 

exemple, s’ils sont nécessaires, convoquent aussi un rapport au temps. Les interactions sociales 

ont aussi un impact dans la sphère familiale et personnelle : le temps libre, le temps partagé avec 

les amis, les pratiques sportives, les loisirs. Ainsi chaque famille organise au sein de sa cellule une 

temporalité. Par exemple, les vacances, dans le cadre d’une pathologie comme l’insuffisance rénale 

nécessitant des dialyses, imposent des organisations différentes ne laissant pas la place à 



 
 
 

46 
 

l’improvisation (41). Tous les différents aspects du temps social du patient peuvent être 

reconsidérés en raison de la maladie chronique. Ainsi, la maladie pourra être source de 

désorganisation de la temporalité et du rythme social. 

 

2.5 La temporalité pédagogique 

 

Le processus d’intégration est également un temps d’apprentissage sur soi et correspond à une 

autre temporalité que nous appellerons pédagogique. Cette temporalité est celle de la 

reconstruction des savoirs et la modification des croyances et des valeurs qui est aussi un autre 

travail d’intégration. Les compétences en ETP doivent permettre la modification des 

comportements en santé. C’est ici que s’opère le lien entre compétences et comportements en 

santé.  

Dans cette perspective, il est nécessaire de définir le concept de comportement et les modèles 

explicatifs qui s’y rapportent. Il existe de nombreux modèles pour tenter d’expliquer ce qui pousse 

un patient à adopter des comportements favorables à sa santé. Ces modèles permettent de mieux 

saisir l’idée de comportement dans le domaine de la santé, comme, par exemple, le fait d’être ou 

non observant. Le chapitre suivant exposera donc les principaux modèles et concepts relatifs aux 

comportements en santé. Tous les modèles existants ne seront pas présentés, leur choix étant 

justifié par les éléments invariants qu’ils comportent. Ces éléments permettront de construire 

notre cadrage théorique. 
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Chapitre 3 – Les modèles explicatifs des comportements en santé 

 

Appréhender les comportements en santé constitue un véritable défi pour les chercheurs. Ainsi, 

ce qu’on appelle « observance » est, de fait, un comportement complexe, difficile à saisir. Le 

comportement et, bien entendu, l’adoption d’un nouveau comportement est un aspect central de 

l’autogestion dans la maladie chronique. Des modèles ont tenté d’expliquer les comportements 

en santé. L’éclairage apporté par ces modèles permet de mieux adosser les interventions 

éducatives. Ainsi, au fil du temps, un certain nombre de modèles théoriques ont été élaborés pour 

tenter d’expliquer les comportements en santé. Ces construits seront exposés dans ce chapitre. 

Signalons que tous les modèles explicatifs des comportements ne seront pas exposés, mais un 

choix a été fait au regard d’éléments invariants. Ces éléments invariants et communs aux modèles 

exposés dans cette partie sont : la notion d’habitude, l’intention, la planification, l’action et les 

croyances. Mais avant d’exposer ces modèles, la première question qu’il convient de se poser 

concerne la définition du concept même de comportement qui peut être polysémique. 

 

3.1 Définition d’un comportement 

 

Une des définitions courantes est celle donnée par le courant behavioriste qui par nature la science 

du comportement. Les travaux de Watson et plus largement de ce courant, montre qu’un 

comportement est le produit (une réponse souhaitée ou attendue) à un stimulus qui le déclenche. 

Dans cette vision, seuls les faits observables fondent la connaissance. Ainsi, l’introspection est 

écartée de l’étude du changement de comportement. Thorndike et Skinner par la suite 

formuleront l’idée que les conséquences des comportements des organismes influencent les 

comportements (42). 

Le Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales définit le comportement comme « un 

ensemble de manifestations et d’actions extérieures, de réactions observables chez un individu dans son milieu de vie 

et dans des circonstances données ». 

En psychologie, le comportement revêt une double nature indissociable selon Van Rillaer (43). 

La première est observable dans son aspect physique ; elle est objectivable. La seconde nature 

qu’il qualifie d’interne est dépendante du sujet (43). Au sens le plus restrictif, il fait écho aux 

manifestations observables se distinguant des phénomènes internes et des processus mentaux. 
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Plus largement, le comportement possède trois composantes (43) (Figure 8). La composante 

cognitive fait appel à la perception, à la mémoire, à la réflexion. La composante affective est en 

lien avec les émotions, le plaisir ou la souffrance. Enfin, la composante motrice est liée à l’action 

en elle-même, l’expression du corps, les attitudes, etc. En fonction des situations, certaines de ces 

composantes sont plus ou moins marquées. 

 

 

Figure 8 : les variables du comportement selon Van Rillaer (43) 

 

Ainsi, la composante cognitive est essentielle lors de la mise en œuvre d’opérations mentales 

comme le calcul, mais cette partie procédurale peut rester invisible pour l’observateur. Le 

contexte, l’environnement et la temporalité sont aussi à prendre en compte, car ils sont source de 

stimuli. En effet, les comportements sont très souvent en lien avec une stimulation externe (des 

stimuli antécédents extérieurs), des conséquences anticipées (le (s) résultats de (s) actions). Enfin, 

l’état de l’organisme est également essentiel puisque le comportement agit sur l’organisme, comme 

par exemple, le niveau de fatigue après une séance de sport, une séance de calcul mental. 

Pour Van Rillaer (43), ces variables sont en interaction. De plus, un comportement en soi ne peut 

s’observer isolément, mais doit être situé dans un flux de comportements qui le précèdent et le 

suivent. 

Dans le cadre des maladies chroniques, l’expérience d’un effet indésirable d’un médicament (le 

souvenir, le domaine cognitif et le mal être du domaine affectif) influence par anticipation des 

conséquences le fait de prendre ou non le médicament (les actions). En même temps ce souvenir 
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provoque des émotions (comme une anxiété, de la culpabilité domaine des affects). Cette 

modification de l’état affectif peut se répercuter sur l’organisme (par exemple entraîner des 

insomnies). L’action elle-même de ne pas prendre le médicament va également en soi avoir des 

conséquences sur l’organisme. 

 

Pour Godin (44) « Un comportement lié à la santé est une action faite par un individu et ayant une influence 

positive ou négative sur la santé. ». Prenant l’exemple du tabac, Godin ancre cette définition dans une 

perspective sociale et culturelle : fumer est un acte social et s’inscrit même dans un rituel culturel. 

Prochaska et Di Clemente (45,46) ont établi que les patients passent par une série de 5 étapes 

pour changer de comportement. Ces étapes sont (Figure 9) : 

 La pré contemplation : le patient ne pense pas avoir de problème et n’envisage pas de 

changer de comportement 

 La contemplation : ce stade et celui de l’ambivalence et de l’hésitation. Dans ce stade, il 

existe une balance décisionnelle dans laquelle le patient envisage les bénéfices et les 

contraintes du changement de comportement. 

 La préparation : le patient est prêt à changer et à initier la phase d’action proche 

 L’action : Il s’agit pour le patient de s’engager dans l’action 

 La maintenance ou le maintien : Cette étape est une étape de consolidation du nouveau 

comportement. Dans cette phase, l’abandon est toujours possible. 
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Figure 9 : illustration des différentes étapes de changement de comportement d’après le 

modèle de Prochaska et Di Clemente (45,46) 

 

3.2 Concepts : de l’efficacité personnelle, du lieu de contrôle et de l’ajustement 
(coping) 

 

D’autres concepts doivent être abordés. Ils seront parfois abordés dans la thèse et font partie de 

certains modèles théoriques exposés par la suite. Ils sont utiles souvent cités dans les travaux en 

ETP, car ils influencent l’autogestion de la maladie. Il s’agit des concepts d’efficacité personnelle, 

de lieu de contrôle (locus of control) et de coping. 

 

3.2.1 L’efficacité personnelle 

 

L’auto-efficacité est la croyance que possède un individu sur ses propres capacités d’organiser et 

de réaliser les actions nécessaires à la gestion adéquate des situations, de manière à atteindre les 

objectifs prédéfinis en maîtrisant l’ensemble des étapes. Le vécu et les expériences contribuent au 

développement d’un système de croyances sur sa propre efficacité ; c’est ce que Bandura (47) 

appelle le sentiment d’efficacité personnelle. 

Préparation 
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Dans le cadre des maladies chroniques, si les patients ne sont pas convaincus qu’ils sont capables 

d’obtenir les résultats qu’ils souhaitent grâce à leur propre action, ils auront peu de raisons de 

persévérer face aux difficultés. Il existe en effet une relation entre le sentiment d’efficacité 

personnelle et la performance ou la persévérance chez les apprenants de tout âge. Cette relation, 

si elle est clairement établie dans la littérature, est cependant d’amplitude modérée. Il faut pourtant 

souligner que l’auto-efficacité confère au patient un sentiment de sécurité directement en lien avec 

la conscience de savoir que l’on sait (réagir, faire, décider…). Ce sentiment d’auto-efficacité est 

un contrepoids essentiel au regard de l’incertitude engendrée par la pathologie chronique. Il est 

en lien avec les expériences vécues personnellement ou déduites par l’observation des autres. 

D’autres phénomènes sont à prendre en compte comme la persuasion et la rétroaction externe 

via des informations données par une tierce personne permettant le soutien des capacités et de la 

confiance en soi. Enfin, les signes physiologiques en lien avec les émotions, par exemple, peuvent 

aussi agir comme des feed-backs internes qui vont prendre un sens en fonction des patients. Une 

des difficultés réside dans la mesure de ce sentiment d’efficacité personnelle qui varie au gré des 

situations. Certains auteurs ont proposé des échelles globales (48 – 50) et des études ont montré 

des corrélations entre le sentiment d’efficacité personnelle et l’observance ou encore la qualité de 

vie, par exemple dans les maladies cardiovasculaires. Ainsi, dans le cadre du diabète, on observe 

une amélioration de l’hémoglobine glyquée HbA1c (51). 

Un autre concept est important à exposer ici puisqu’il est présent dans certains modèles explicatifs 

des comportements. Il s’agit du Lieu de Contrôle (Locus de contrôle). 

 

3.2.2 Le concept du Lieu de contrôle ou Locus de contrôle : 

 

Chacun d’entre nous considère de deux façons possibles un évènement qui nous affecte. Il peut 

être considéré comme le résultat de sa propre action et donc relevant de sa propre responsabilité : 

on parle alors de locus interne (52). L’évènement peut aussi être perçu comme le résultat d’actions 

d’autres personnes ou comme étant lié à des conditions ou des circonstances extérieures : on parle 

alors de locus externe. Ce locus de contrôle est une variable de la personnalité. Ces deux 

dimensions causales, établies par les individus entre les actions et les résultats qui en découlent, 

s’inscrivent dans cette dichotomie interne et externe. La mesure sur une échelle allant entre ces 

deux pôles est donc possible. 
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Dubois (53) distingue l’attribution causale du lieu de contrôle (LOC) : « cette distinction renvoie au 

fait que le concept d’attribution désigne des explications, des jugements portés a posteriori, alors que le concept de 

LOC concerne des expectations, des attentes, des croyances de contrôle formulées a priori » (53).  

Le concept de locus of control découle de la théorie de l’apprentissage social. Pour Rotter (54), 

les attentes déterminent les comportements. Les choix reposent sur la possibilité que l’adoption 

du comportement permette d’atteindre l’objectif. Rotter (54) observe que certaines personnes 

font le lien entre le renforcement obtenu (une sanction) et le comportement, mais attribuent cela 

à une cause extérieure : il n’y aurait alors pas d’influence de leur propre comportement. Ces 

facteurs identifiés comme indépendants peuvent, par exemple, être liés à la chance ou tout 

simplement être le fruit du hasard. Dans le cas d’un comportement qui conduit à une sanction, 

l’individu peut l’expliquer parce qu’il en est à l’origine (on parle de locus de contrôle interne), ou 

parce qu’il identifie une cause extérieure (locus de contrôle externe) (54). 

De nombreuses études établissent le lien entre le fait de s’exposer aux risques et le locus de 

contrôle (55,56). La prise de risque est plus grande quand le locus interne est faible. Le locus 

interne élevé confine plutôt à des attitudes de prudence (57). 

En matière de santé, le locus de contrôle fait référence au degré de contrôle que les individus 

croient avoir sur leur propre santé. Des études ont montré la relation entre un locus interne 

important et l’efficacité du traitement (58) ou l’observance thérapeutique (59,60). Un locus de 

contrôle interne semble permettre de mieux supporter le poids de la maladie (61). 

Il est à noter que les personnes ayant un locus de contrôle interne sont réputées moins impulsives 

et plus tournées vers l’avenir, accordant moins d’importances aux facteurs externes (62,63). Ainsi, 

il semblerait que ce locus de contrôle interne soit corrélé aux capacités d’inhibition et soit sous 

l’influence de facteurs génétiques et environnementaux (64,65). Il existe aussi d’autres lieux de 

contrôle : ceux attribués aux autres et en particulier au médecin. 

Un autre concept essentiel à prendre en compte dans ce panorama relatif au comportement 

concerne les stratégies d’adaptations (Coping). Ces stratégies sont importantes dans le cadre des 

maladies chroniques et permettent de mieux comprendre comment un individu va s’adapter dans 

cette situation. 
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3.2.3 Le concept d’ajustement (coping) 

 

Nécessairement, l’épreuve de la maladie appelle la mise en place de stratégies qui peuvent être 

identifiées comme des stratégies de défenses ou des stratégies d’adaptation (en anglais : coping). 

Cette distinction est importante à faire ici. Haan définit les mécanismes de défense comme un de 

mécanismes rigides en lien avec des conflits intrapsychiques anciens et inconscients ; les stratégies 

d’adaptation sont plus souples et orientées vers le futur : elles se portent sur la réalité de la vie et 

permettent de faire face à des situations de stress. Lazarus et Launier proposent une définition du 

concept de coping : « l’ensemble des processus qu’un individu interpose entre lui et un évènement, perçu comme 

menaçant, pour maîtriser, tolérer et diminuer, l’impact de celui-ci sur son bien-être physique et psychologique ». (66) 

Lazarus et Folkman (67,68) précisent cette définition en 1984. Pour eux, les stratégies exigent un 

effort cognitif et comportemental. Ces efforts sont ceux qu’un individu déploie pour gérer des 

exigences internes ou externes. Les stratégies de coping apparaissent comme des processus 

spécifiques qui évoluent et changent, et qui nécessitent une action réciproque entre le sujet et 

l’environnement. Il s’agit de « l’ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés à maîtriser, réduire 

ou tolérer les exigences internes ou externes qui menacent ou dépassent les ressources de l’individu ».  

De fait, pour ces auteurs, le stress n’est pas plus dans l’évènement qui le déclenche que dans 

l’individu. Il consiste en une transaction entre l’individu et son environnement. Dans cette 

perspective, le stress est un processus dynamique qui est soumis à une évaluation cognitive. Ce 

processus est soumis à un degré de contrôle qui passe par la mise en place de stratégies de coping 

permettant le contrôle effectif (69). 

Le point clé à souligner est que les stratégies d’adaptation sont des processus nécessitant une 

évaluation cognitive et la mise en place d’une stratégie d’action. Les stratégies de coping 

permettent à l’individu de faire face à une situation ainsi qu’à la réponse émotionnelle qui lui est 

associée. L’évaluation cognitive est de trois ordres (66) : 

 L’évaluation primaire : elle permet d’apprécier la situation, sa portée et le niveau de 

stress perçu 

 L’évaluation secondaire : elle permet l’évaluation des ressources pour faire face au 

stress 

 La réévaluation : elle permet d’évaluer la situation au regard des réponses apportées 

Ainsi, pour Paulhan (69) l’attention portée sera déterminante pour le choix des stratégies. Ces 

auteurs présentent deux possibilités de stratégies : 
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Les stratégies d’évitement consistent à modifier l’attention en s’écartant de la source du stress. 

Il s’agit d’activités de substitution comportementales ou cognitives comme, par exemple, la 

pratique d’un sport, une activité de relaxation ou de loisirs dont l’objectif est d’éliminer une 

certaine tension émotionnelle et de permettre que l’individu puisse se sentir mieux. Certaines 

stratégies d’évitement peuvent être problématiques, comme la consommation de substances 

addictives. Ces stratégies sont identifiées dans la littérature comme temporaires et peu efficaces 

si l’agent provoquant le stress demeure. La littérature signale une forte association de pathologies 

psychosomatiques associées à ces stratégies. 

 

Les stratégies vigilantes focalisent et concentrent l’attention vers le problème pour le prévenir 

ou le contrôler. Par exemple, il peut s’agir pour l’individu de tenter d’avoir des informations pour 

mieux appréhender la situation, et pouvoir mettre en place des plans d’action visant à résoudre le 

problème. La contrepartie est que parfois l’obtention d’information peut avoir des conséquences 

fâcheuses, par exemple, dans le cas où le sujet réalise qu’il ne pourra rien changer à la situation. 

Les stratégies peuvent se centrer sur la régulation des émotions. Cependant, elles peuvent se 

centrer sur le problème et vont viser soit à diminuer les exigences de la situation, soit à augmenter 

les ressources personnelles pour y faire face. Pour Paulhan (69), « plus qu’une simple réponse au stress, 

le coping est conçu comme une stratégie multidimensionnelle de contrôle dont la finalité est le changement soit de la 

situation réellement menaçante, soit de l’appréciation subjective que le sujet s’en fait et donc de l’affect associé ». 

Plusieurs déterminants conditionnent ces mécanismes d’adaptation : 

⇒ Les déterminants dits « cognitifs » : ce sont les croyances personnelles sur soi, le monde, 

l’environnement ; les traits de personnalités, l’endurance (la propension de l’individu à 

résister aux exigences externes, le sens de la maîtrise personnelle 

⇒ Les capacités à résoudre une situation. 

⇒ La motivation (déterminée par des valeurs, des buts, des intérêts). 

⇒ Le locus de contrôle 

⇒ Les facteurs environnementaux qui dépendent de la nature de l’évènement, la durée, son 

intensité. 

⇒ Les ressources sociales (le soutien, le réseau d’aide, les relations interpersonnelles, les aides 

matérielles et financières). 
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Ces stratégies d’adaptation sont intéressantes dans le cadre de la maladie chronique. Reach note 

par exemple que l’inobservance comme l’observance thérapeutique peuvent être assimilées à une 

stratégie d’ajustement (coping) (70). 

Plusieurs de ces concepts (auto efficacité, lieux de contrôle, ajustement) sont repris dans des 

modèles théoriques qui permettent de comprendre les comportements en santé. Sans être 

exhaustifs, car ils sont nombreux, nous présentons ici quelques modèles qui permettent de mieux 

saisir les comportements des individus face à leur santé. Le choix, nous l’avons signalé, repose 

sur des éléments invariants tels que la perception ou les croyances, l’action, les intentions. Ces 

modèles sont des modèles dits prédictifs et permettent de « prédire » si le comportement en santé 

sera adopté ou non. Nous prenons ici le parti de décrire quelques modèles les plus significatifs. 

Ces modèles sont parfois développés les uns par rapport aux autres en apportant des variantes 

ou des composantes qui manquaient. 

 

3.3 Le modèle des croyances en santé (Le Health Belief Model) : 

 

Nous avons montré dans la partie concernant l’ETP que les croyances jouaient un rôle 

prépondérant. Les croyances sont un des éléments invariants des modèles présentés. 

Le modèle des croyances en santé (HBM) est l’un des premiers modèles qui cherche à expliquer 

et prévoir des comportements. Développé dans les années 50 par Rosenstock (71) aux États-Unis 

dans le but de tenter de comprendre la non-adhésion à certains tests de dépistage de santé, ce 

modèle repose sur le fait que prendre soin de sa santé nécessite deux conditions essentielles. La 

première est d’avoir des connaissances préalables en santé et, en même temps, croire que la santé 

est une dimension essentielle dans sa vie. L’engagement des patients, selon ce modèle, est 

multifactoriel et dépendant de la gravité perçue et des conséquences probables du problème de 

santé (croyance de la gravité). La vulnérabilité perçue est également importante et correspond à 

la perception qu’a le sujet de développer le problème (croyance sur sa vulnérabilité). L’efficacité 

de l’action en santé envisagée est aussi un paramètre important (croyance sur les bénéfices à se 

soigner). La perception des limites et des obstacles est aussi importante, comme une douleur, un 

inconfort, une gêne, des coûts en termes de temps, d’argent, etc. (72). 

Autrement dit, pour qu’un patient adopte des comportements bénéfiques pour sa santé, il lui faut 

croire qu’elle est exposée et sensible aux risques liés à la maladie, que l’apparition de cette maladie 

ait des conséquences graves dans sa vie, et que suivre les prescriptions ou recommandations soit 
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bénéfique en diminuant le risque de survenue de la maladie et/ou sa gravité, tout en n’impliquant 

pas des coûts supplémentaires, des inconforts, de la douleur. 

Ce modèle prend également en compte des variables démographiques et sociologiques (73) 

(Figure 10). Il est fortement ancré dans les représentations mêmes des soignants. 

 

Figure 10 : modèle des croyances en santé d’après de Becker et Maiman, 1975 (73) 

Dans ce modèle, un patient peut, malgré l’incitation des professionnels de santé, ne pas se sentir 

exposé à un risque (par exemple des complications liées à l’hyperglycémie) et ne pas percevoir les 

conséquences de la gravité des complications retardées (et donc non encore présentes). Il peut, 

par ailleurs, croire que l’efficacité du traitement par insuline est dangereuse et estimer qu’il lui est 

coûteux de devoir se contrôler six fois par jour. On comprend ainsi que les probabilités d’agir 

pour prévenir les complications du diabète seront faibles. Parfois, son comportement de santé 

sera déclenché par la survenue d’un signal (maladie d’un proche par exemple). 

 
En 1988, Rosentock et al (74) ont intégré à ce modèle le concept d’efficacité personnelle emprunté 

à Bandura. Par ailleurs, ce modèle prend en compte l’environnement essentiellement sous l’angle 

d’une stimulation à agir et moins sous l’angle d’un environnement rendant réellement capable 

d’agir. L’une des limites identifiées par les auteurs eux-mêmes concerne le fait que ce modèle 

cognitif ne tient pas suffisamment compte de la composante émotionnelle (72). 
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Le tableau 3 expose les définitions des concepts utilisés dans le modèle des croyances en santé. 

Concept Définition Domaine d’application 
Vulnérabilité perçue Croyance en la possibilité d’être exposé à un risque 

ou d’être atteint d’une maladie/d’une complication. 
 
Définir la ou les populations à risque, 
les niveaux de risque 
Personnaliser le risque en fonction des 
caractéristiques ou du comportement 
d’une personne 
Rendre la vulnérabilité perçue plus 
cohérente avec le risque réel de 
l’individu 
 

Gravité perçue  
Croyance quant à la gravité d’une maladie et de ses 
séquelles 
  

 
Préciser les conséquences des risques 
et des conditions 

Bénéfices/Avantages 
perçus 

 
Croyance en l’efficacité de l’action conseillée pour 
réduire le risque ou la gravité de l’impact.  

 
Définir les mesures à prendre : 
comment, où, quand et comment ;  
Clarifier les effets positifs attendus des 
actions 
 

 
Obstacles perçus 

 
Croyance quant aux coûts physiques, matériels et 
psychologiques de l’action conseillée  

 
Identifier et réduire les obstacles 
perçus en rassurant, apporter des 
connaissances et des informations 
fiables 
Favoriser des mesures incitatives 
Soutenir le patient 
 

 
Passage à l’action 

 
Stratégies pour passer à l’action  

 
Fournir des informations pratiques, 
Identifier des stratégies pour lever les 
difficultés 
Promouvoir la sensibilisation, utiliser 
des systèmes de rappel appropriés 
 

Auto-efficacité  
Confiance en sa capacité d’agir  

 
Fournir une formation et des conseils 
sur la mise en œuvre des mesures 
recommandées 
Fixer des objectifs progressifs Soutenir 
et réassurer 
Démontrer les comportements 
souhaités 
Réduire l’anxiété 
 

Tableau 3 : les concepts et définitions issues du Health Belief Model d’après Stecher et 

al (75) 

Le principal avantage de ce modèle est qu’il permet d’explorer les croyances des patients 

concernant la maladie. Cependant, nous le verrons plus loin, d’autres facteurs peuvent influencer 

les comportements. Par exemple, il est possible d’avoir des perceptions, des croyances censées 

influencer les comportements de santé, percevoir les menaces, savoir que les traitements sont 

efficaces et, pourtant, ne pas agir pour sa santé. 
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Ce modèle permet donc de mettre en place des actions en fonction des croyances identifiées. Il 

permet aussi au patient une prise de conscience sur sa propre vulnérabilité face à un risque, sur 

ses croyances erronées. Il permet de mettre en lumière les bénéfices réels d’une action et ainsi de 

soutenir le patient dans sa démarche et dans le contournement des facteurs limitants les 

comportements souhaités. 

 

3.4 La théorie de l’action raisonnée et du comportement planifié 

 

Cette théorie est issue des travaux de Ajzen et Fishbein (76,77). Les deux théories (action 

raisonnée ou comportement planifié) basent leur construction théorique sur les facteurs 

motivationnels individuels comme facteurs expliquant l’adoption d’un comportement. En effet, 

dans une perspective rationnelle, le comportement est adossé à l’intention comportementale elle-

même déterminée par l’attitude envers le comportement et les normes perçues. La théorie du 

comportement planifié, qui complète la théorie de l’action raisonnée, ajoute deux composantes 

qui sont la perception du contrôle et la performance du comportement. Ce modèle a évolué pour 

aboutir au modèle du comportement intégré (Integrated Behavioral Model, IBM). 

Dans la théorie de l’action raisonnée, l’intention est prépondérante puisque selon Ajzen (78) elle 

permet la mise en œuvre du comportement. L’intention est sous l’influence à la fois des attitudes 

qu’adopte le sujet envers le comportement, mais aussi des normes subjectives. (Figure 11) 

L’attitude par rapport à un comportement peut être neutre, favorable ou défavorable. Par 

conséquent, l’attitude renvoie nécessairement à des croyances sur des comportements ou 

croyances comportementales qui agissent comme une anticipation des conséquences du 

comportement à mettre en œuvre. Ainsi, les conséquences ou les résultats évalués concernant la 

mise en œuvre du comportement influencent l’attitude du sujet par rapport au comportement et 

donc l’intention de le mettre en œuvre. L’attitude est un construit, elle est le fruit de tests, d’essais, 

d’erreurs. Les expériences antérieures positives ou négatives, mais aussi les éventuels obstacles 

conditionnent la réalisation d’un comportement déterminé. L’attitude positive conditionne 

favorablement l’intention de mettre en œuvre le comportement et inversement. 

Une autre forme de croyance influence les intentions : il s’agit des croyances normatives qui sont 

les croyances que possède un individu sur les normes sociales, la société, le cadre législatif, la 

morale et la tendance à s’y conformer. Elles sont le fruit d’une pression sociale liée à la norme qui 

peut inciter ou au contraire freiner un comportement. Par exemple, ces croyances normatives 
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réfèrent à des comportements jugés possibles, permis, tolérés, légaux ou encore valorisants par 

rapport à soi-même ou aux autres. Ces croyances normatives conditionnent les normes 

subjectives du sujet et ont un impact alors sur les intentions de se conformer ou non à un 

comportement. (Figure 11) 

 

Figure 11 : théorie de l’action raisonnée (77) 

 

La théorie du comportement planifié complète la théorie de l’action raisonnée qui ne tenait pas 

compte des ressources individuelles ni même environnementales. 

Le contrôle comportemental perçu, également nommé Perception du Contrôle Personnel (PBC) 

est ajouté et correspond au sentiment de facilité ou de difficulté que possède le sujet par rapport 

à la mise en œuvre d’un comportement. Il s’agit là encore de la prise en compte de l’auto-efficacité 

de Bandura (47). Dans cette perspective, c’est seulement si la perception du contrôle 

comportemental correspond à un réel contrôle dans la mise en œuvre qu’il est un facteur 

d’influence vraiment contributif dans l’adoption du comportement. En d’autres termes, si la 

croyance de contrôle est erronée, alors cela ne permet pas de prédire le comportement. De plus, 

Ajzen (78,79) soutient le fait que dans la mesure où ce contrôle comportemental perçu correspond 

exactement au contrôle réel, alors il contribuera directement à la prédiction du comportement. 

Armitage et al (80) le rapproche alors de concept de locus de contrôle décrit par Rotter (96) que 

nous décrirons plus loin. 

ComportementIntention

AttitudeCroyances 
comportementales

Normes 
subjectives

Croyances 
normatives
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Figure 12 : théorie du comportement planifié 

Les variables externes comme les données démographiques, l’âge le sexe, l’éducation la culture 

sont prises en compte comme facteurs conditionnant les croyances comportementales. Les traits 

de personnalité influencent les croyances normatives. L’environnement social et économique 

influence les croyances de contrôle. (Figure 12) 

En résumé, la théorie du comportement planifié implique un lien de causalité entre les croyances, 

les attitudes, les intentions et les comportements. Ainsi, le changement de croyances sous-

jacentes, selon Fishbein et Ajzen (76), aurait des conséquences directes sur les attitudes, les 

intentions et donc le comportement. 

Ainsi, la théorie du comportement planifié est très pertinente pour prédire les intentions et les 

comportements liés à la santé. Plusieurs méta-analyses montrent l’efficacité prédictive de ce 

modèle (81,82). Armitage et al (80) soulignent cependant que les relations entre les composantes 

de la théorie du comportement planifié ne sont pas causales, mais essentiellement prédictives. 

Dans ce modèle, l’intention est une donnée explicative du comportement, mais, comme le note 

Godin (44), une part importante de la variance du comportement reste sans explications. L’écart 

entre intention et comportement, aussi appelé « Behaviour Gap », serait lié, par exemple, aux 

individus motivés, mais qui ne passent pas à l’action. De nombreuses situations de la vie 

quotidienne interfèrent avec le fait de mettre en œuvre et de maintenir dans le temps le 

comportement. Ces obstacles sont rencontrés au moment de l’initiation du comportement, mais 

aussi lors de sa mise en œuvre ou de son maintien. 
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Ce que la théorie ne précise pas, mais que l’on conçoit aisément, c’est que ces croyances liées au 

contrôle perçu ont une proximité avec les croyances comportementales. La critique majeure de 

ce modèle est qu’il repose sur la rationalité, se basant sur l’action « raisonnée ». Ce modèle ne tient 

pas suffisamment compte des biais cognitifs et affectifs qui perturbent cette rationalité. La 

réponse à cette critique, formulée par Azjen (83), est que les croyances comportementales, 

normatives et de contrôles sont formées par les sujets et donc portent le niveau d’information 

dont le sujet dispose au moment où il doit réaliser le comportement. Ces croyances sont donc le 

plus souvent biaisées. Par conséquent pour Ajzen (83), les croyances peuvent être fausses, 

erronées ou irrationnelles, être biaisées par la peur, la colère et d’autres émotions, pouvant être en 

décalage total avec la réalité. Ainsi même inexactes ou biaisées, ces croyances produisent tout de 

même des attitudes, des intentions et des comportements ; ce qui fait dire à Ajzen qu’on est loin 

d’un agent rationnel (83). 

Pour répondre à la critique sur le fait que la théorie ne prend pas suffisamment en compte le rôle 

essentiel des émotions, Ajzen (83) explique qu’elles agissent comme des facteurs contextuels 

influençant les croyances. Par exemple, l’humeur peut influencer directement les attitudes. 

Une autre critique possible de la théorie du comportement planifié repose sur le fait qu’elle ne 

prend pas en compte l’habitude et les comportements passés. Pour Azjen (83), il est difficile de 

prétendre qu’un comportement passé est la cause d’un comportement actuel. Pour lui, le 

comportement passé est un indicateur de la force de l’habitude. Ainsi, sa fréquence d’exécution, 

dans un contexte ou un environnement stable, est source de création d’habitudes qui s’opèrent 

sous le contrôle de stimuli externes et n’est donc plus dirigée par une intention. L’étude de Kor 

et Mullan (84) portant sur le comportement du sommeil des étudiants universitaires dans le cadre 

du comportement planifié, a associé des mesures d’autorégulation et notamment d’inhibition de 

comportement (appelée fonction exécutive). Cette étude met en évidence que l’inhibition de la 

réponse est le plus puissant prédicteur du comportement ce qui renforce l’idée, selon les auteurs, 

que l’efficacité des comportements de santé nécessite une capacité d’autorégulation. Ils concluent 

que les interventions devraient viser à renforcer cette capacité. L’explication présentée dans cette 

étude est reprise par Ajzen lui-même (83). Ces auteurs énoncent que cette capacité 

d’autorégulation constitue un moyen de réduire l’écart entre l’intention et le comportement (84). 

Comme nous le reverrons, cette capacité d’autorégulation est liée à des fonctions cognitives de 

haut niveau appelées fonctions exécutives. Peter Hall et al (85) posent le constat que les variables 

sociales, cognitives et conatives, expliquent que la variable d’autorégulation supportée par ces 

fonctions cérébrales a été oubliée dans ce modèle. Leur étude montre pourtant que lorsqu’elles 
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sont moins performantes, ces fonctions exécutives sont associées à des comportements à risque 

en matière de santé (85). 

Dans la perspective de prendre en compte l’habitude, il est intéressant de présenter la théorie des 

comportements interpersonnels. En effet, cette théorie est l’une des rares à intégrer cette notion 

d’habitude. 

 

3.5 La théorie des comportements interpersonnels 

 

Assez proche de la théorie du comportement planifié, cette théorie élaborée par Harry Triandis 

(86) accorde un rôle à l’habitude pour expliquer et prédire un comportement (Figure 13). En 

outre, ce modèle est ici exposé pour le fait que l’intention conditionne le passage à l’action, comme 

pour les modèles exposés ci-dessus. Pour Triandis (86), beaucoup de nos comportements ne sont 

pas sous le contrôle de la volonté, mais sont devenus automatiques et ne découlent pas de la 

volonté consciente. C’est la fréquence de mise en œuvre du comportement qui détermine la force 

de l’habitude. Celle-ci est un facteur de prédiction tout comme l’est l’intention, mais aussi la 

présence de conditions favorables ou néfastes à l’adoption d’un comportement. L’intention est 

conditionnée, selon Triandis (86), par la dimension cognitive, les déterminants sociaux, la norme 

morale, et les attitudes affectives. Dans ce modèle, l’intention et l’habitude façonnent les 

comportements. L’intention conditionne l’adoption d’un nouveau comportement, mais sa 

répétition entraîne une routinisation qui le rend automatique et la place de l’intention est donc 

dans ce cas, réduite. On peut dire ainsi que l’initiation d’un comportement est intentionnelle tandis 

qu’il devient une habitude au fil du temps. (Figure 13) 

L’habitude résulte d’un apprentissage, d’une mise à l’épreuve qui est aussi conditionnée par les 

capacités de la personne vis-à-vis de ce comportement. Plus ces capacités sont élevées, plus le 

comportement sera rapidement une habitude. Enfin, les conditions facilitantes ou non la mise en 

place du comportement sont centrales. 
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Pour Triandis (86), la composante cognitive résulte de l’évaluation des avantages et des 

inconvénients par rapport au comportement. La dimension affective représente la réponse 

émotionnelle à l’idée de mettre en œuvre le comportement. Elle est donc également dépendante 

de la mémoire et des souvenirs des expériences antérieures (comme un sentiment positif ou 

négatif par rapport au comportement). Les déterminants sociaux, par exemple les rôles sociaux 

perçus, représentent l’idée que la personne a de mettre en œuvre ou non le comportement dans 

son groupe social d’appartenance. Ces déterminants sont comparables aux croyances normatives 

dans la théorie du comportement planifié. La norme morale est l’appréciation que le sujet a de la 

pertinence du comportement. Il est en lien avec les valeurs et les principes personnels qui guident 

nos actions. 

  

Figure 13 : théorie des comportements interpersonnels (69) 
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3.6 Les modèles basés sur l’autorégulation 

 

Les changements de comportement nécessitent une forme de « régulation de soi » appelée aussi 

« l’autorégulation ». Cette autorégulation réfère à des processus mentaux qui permettent à partir 

de la conception de soi de changer les comportements et de modifier l’environnement ; l’objectif 

étant une forme de cohérence entre les résultats liés au changement de comportement et la 

perception qu’a l’individu de lui et de ces objectifs personnels. Dans cette perspective, l’individu 

doit fixer des objectifs pertinents, les stratégies cognitives pour y arriver et doit évaluer l’atteinte 

de ces objectifs. Ces modèles, comme ceux exposés précédemment, se fondent également sur les 

croyances personnelles, les valeurs et les attentes. Ces derniers servent de cadre aux actions qui 

visent l’atteinte d’un objectif. Ces modèles sont dynamiques, puisqu’ils tiennent compte de la 

temporalité et de la réévaluation des objectifs. Ils intègrent l’expérience passée des individus. 

 

3.6.1 Le Health Compliance Model (Modèle de compliance en santé, HCM) 

 

Ce modèle a été développé en 1986 par Heiby et Carlson (87,88) (voir figure 14). Il a surtout été 

élaboré pour l’étude de l’observance aux traitements médicaux. Il tient compte du vécu et du 

ressenti de l’observance et prend en compte les effets thérapeutiques sur la vie des patients, que 

ces effets soient immédiats ou différés. Les composantes de ce modèle sont des antécédents dits 

situationnels comme les caractéristiques du traitement, la nature et le type des instructions, 

l’adaptation de la communication, la facilité de compréhension, le suivi du patient, le soutien 

social et familial. Des facteurs individuels sont aussi à prendre en compte, comme la perception 

vis-à-vis du traitement, les croyances, le coût perçu, la gravité estimée, la personnalité. Les 

conséquences sont relatives à la balance-bénéfices/inconvénients dont la nature peut être sociale 

(valorisation personnelle ou par d’autres ou au contraire stigmatisation), physique (amélioration 

de l’état de santé ou régression des symptômes/dégradation de l’état de santé), financière 

(économie liée au changement de comportement/répercussion économique néfaste). (Figure 14) 
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Figure 14 : modèle de compliance en Santé (Heiby et Carlston 1986) (87,88) 

 

3.6.2 Le Self-Regulation Model (SRM) de Howard Leventhal 

 

Howard Leventhal et ses collaborateurs (89) ont proposé un modèle visant à interpréter les 

comportements d’observance thérapeutique. 

Dans ce modèle, le patient est un agent qui prend part activement à la résolution de son problème 

en cherchant à améliorer son état de santé. C’est la représentation cognitive et émotionnelle de la 

menace de la maladie qui le guide à adopter des plans d’action qu’il élabore. Comme il s’agit de sa 

propre représentation, elle ne peut pas forcément toujours correspondre à la réalité médicale. 

Pour Leventhal, les représentations profanes de la maladie sont socialement déterminées et 

s’élaborent à partir de nos valeurs, de notre culture. 
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Quatre composantes contribuent à la régulation des comportements de santé (Figure 15) : 

 La représentation cognitive de la maladie est étroitement en lien avec la nature 

et les sources d’informations fournies par l’environnement social comme les amis, 

la famille, l’équipe soignante, les médias, etc. D’autres informations 

interpersonnelles sont aussi à prendre en compte comme les informations 

ressenties par son corps propre (il faut entendre ici les symptômes). Les expériences 

passées sont aussi source de représentations. 

 La réponse émotionnelle à la maladie et au traitement découle principalement 

de la représentation de la menace de la maladie et de la perception de la nécessité du 

traitement. 

 La gestion adoptée est l’action mise en pratique pour faire face à la situation. Ces 

stratégies renvoient au coping exposé plus haut. 

 L’évaluation de la stratégie de coping qui va avoir un impact et modifier la 

représentation émotionnelle et cognitive qu’il a de sa maladie. Cette évaluation 

conduit à des réajustements. 

 

Figure 15 : adaptation du modèle de Leventhal (89). 

D’autres modèles existent et sont centrés sur l’adhésion thérapeutique au traitement. 
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3.7 Le modèle d’observance au traitement (Medication Adhérence Modele) 

 
Ce modèle n’est que très rarement présenté dans les ouvrages. Il présente, cependant, un intérêt 

puisqu’il éclaire, sous l’angle des concepts d’intentionnalité et de non-intentionnalité, l’observance 

dans la prise de médicament dans cette pathologie. 

Figure 16 : le modèle de Johnson (90) 

C’est Johnson (90) qui, dans le cadre du traitement de l’hypertension artérielle, a élaboré ce modèle 

qu’elle qualifie de Medication Adherence Model (90). 

Ce modèle est établi sur trois catégories que sont l’action délibérée, le comportement modélisé et 

la rétroaction. (Figure 16) 

L’action délibérée ou encore intentionnelle d’être observant est liée à la perception qu’a le patient 

que ces médicaments sont utiles pour sa santé, efficace et sans danger pour lui. 

Le comportement est décrit comme les rituels, les habitudes, la routine et le souvenir, la régularité 

du mode de vie, et les méthodes utilisées par les patients pour se souvenir de prendre le traitement. 

Dans cette catégorie, Johnson intègre, par exemple, le fait qu’un patient n’achète pas un 

médicament coûteux comme un comportement préétabli (sinon prévisible), même si celui-ci peut 

trouver des stratégies pour pouvoir l’acheter (90). Pour Johnson (90) dans ce cas-là, ce qui est 

préétabli c’est finalement le fait que le coût soit un frein à l’action. Par ailleurs, Johnson met 
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également en avant le rôle de la mémoire qui permet au patient de se souvenir de prendre le 

médicament dans certaines situations (90). 

La rétroaction est définie par Johnson et al (90) comme l’influence des conséquences de la 

maladie, mais aussi des évènements de la vie sur la non-observance (90). En d’autres termes, elle 

correspond à comment le fait de prendre ou ne pas être observant influence la vie des patients. 

Ces trois éléments intra-personnels interagissent entre eux. Par exemple, les actions deviennent 

avec le temps possiblement des routines ou des habitudes qui influencent l’adhérence qui peut 

améliorer le bien-être et les perceptions positives sur la santé. 

Ce modèle a été repris dans une étude (91) qui souligne l’importance des habitudes et des routines 

ainsi que les difficultés possibles dans des contextes inhabituels. 

Cependant, comme le propose Reach (92), la dichotomie entre observance intentionnelle et non 

intentionnelle est à discuter avec prudence et subtilité. En effet, une étude (93) a montré que 

l’observance non intentionnelle (celle liée par exemple à des oublis, des négligences) était 

statistiquement corrélée aux croyances sur le médicament. Dans leur étude, la non-observance 

involontaire semble être prédite par les croyances sur les médicaments. 

Ces auteurs émettent l’hypothèse selon laquelle, la non-observance non intentionnelle (comme ce 

qui pourrait paraître être un oubli) pourrait constituer une occasion de tester les effets de cette 

inobservance. La rétroaction du modèle de Johnson (90) prend ici tout son sens. Si rien de fâcheux 

n’arrive, alors, le patient peut être conforté dans l’idée délibérée de ne plus du tout prendre le 

traitement. Cette hypothèse intéressante demande à être étayée. Cependant, la place du ressenti 

(et donc du feed-back) est essentielle dans la prise du traitement au long cours et il n’est pas rare 

que les patients arrêtent un traitement chronique dès lors qu’ils se sentent mieux. 

Les théories présentées peuvent être intéressantes dans la mesure où elles sont utiles dans 

l’élaboration des interventions. En effet, elles peuvent donner une idée des déterminants du 

comportement qui sont potentiellement susceptibles d’être modifiés. Ces théories ont donc une 

valeur informative sur une partie des variables à cibler dans les interventions afin de produire le 

changement de comportement souhaité pour prendre soin de soi. 
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3.8 Un modèle intentionnaliste de l’observance thérapeutique 

 

Les théories présentées jusqu’ici sont essentiellement centrées sur des populations et ont donc 

uniquement une valeur statistique ayant pour ambition de prédire des comportements possibles 

au regard de multiples facteurs. Elles ont donc une valeur explicative générale et une ambition 

prédictive statistique. Pour cette raison, elles ne peuvent pas rendre compte des raisons réelles 

des actions concrètes accomplies par les patients. 

Dans ce sens, le modèle intentionnaliste de l’observance thérapeutique proposée par Reach (70), 

constitue un véritablement changement de paradigme. Pour cet auteur, il s’agit moins « d’étudier 

les comportements étudiés dans une population de patients, c’est-à-dire des phénomènes observables par un 

investigateur, dont on puisse tirer des « modèles psychologiques de comportement de santé » que de se situer dans 

l’action véritable du patient et d’étudier les raisons pour lesquelles il la réalise. 

S’adossant à la philosophie de l’Esprit, et notamment sur l’œuvre du philosophe américain Donald 

Davidson (Actions et évènements, dont le premier essai s’intitule Actions, raisons et causes), 

Reach utilise le concept Davidsonien selon lequel les raisons qui poussent à l’action en sont 

véritablement la cause. Ces raisons sont en lien avec une multitude d’états mentaux que sont les 

connaissances, les compétences, les croyances, les émotions, les désirs, et des états viscéraux 

comme le plaisir ou la douleur. (Voir Figure 17) 

Ce modèle est dit intentionnaliste dans la mesure où ces états mentaux possèdent en général un 

contenu (on parle d’états mentaux intentionnels selon Pacherie (94)). Par exemple, une croyance 

qu’elle est vraie ou fausse porte sur quelque chose : je peux croire qu’il fait beau, « il fait beau » 

étant le contenu de la croyance. Certains états mentaux n’en ont pas, comme la douleur (je peux 

dire où j’ai mal, mais je ne peux pas dire ce que j’ai mal). 

Ces états mentaux constituent pour cet auteur un « puzzle mental ». En d’autres termes, tous les 

éléments constituants le puzzle sont en interaction et de nouveaux états mentaux sont possibles 

au regard des états mentaux antérieurs et assurent une forme de cohérence (y compris si les 

comportements sont jugés par quelqu’un d’extérieur comme étant irrationnels). 
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Figure 17 : états mentaux et observance d’après Reach (70,92) 

Dans cette vision, Reach (70) propose « une analyse « intentionnaliste » du phénomène de l’observance… 

Admettre que ces croyances et ces désirs ne sont pas seulement le produit de l’environnement et d’un dressage (j’ai 

été éduqué à croire ceci et à désirer cela), c’est affirmer dans une position idéaliste que le patient a la possibilité 

d’évaluer ses croyances et ses désirs et, sur la base de cette évaluation, de donner la priorité à l’une des différentes 

raisons d’agir qui en découlent, donc, in fine, de choisir entre deux actions possibles : prendre ou ne pas prendre le 

comprimé ». 

Ce modèle a été conçu dans le but d’expliquer d’une manière individuelle et non plus seulement 

statistique le phénomène d’observance et de non-observance thérapeutique, concept central dans 

les maladies chroniques. Avant de l’aborder, nous consacrerons un chapitre à l’autogestion, 

compétence que l’éducation thérapeutique vise à développer, avec un focus sur l’autogestion dans 

le diabète de type 1. 

Mais auparavant, nous présentons ici un chapitre décrivant ce que l’on entend par « fonctions 

exécutives », puisque l’objectif général de cette thèse est de montrer comment celles-ci 

interviennent dans l’autosoin et, in fine, dans le phénomène d’observance – ou de non-observance 

– thérapeutique. 
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Chapitre 4 – L’importance des fonctions exécutives dans l’autogestion 

Dans le chapitre précedent, plusieurs auteurs, dont Ajzen lui-même (83) soulignent le fait que les 

modèles ne prennent pas en compte les fonctions exécutives pour apprécier les comportements, 

alors qu’elles semblent essentielles à la régulation de l’action. Comme nous l’avons souligné, 

l’étude de Kor et Mullan (84) montre que l’inhibition de la réponse est le plus puissant prédicteur 

du comportement. Ainsi, il apparait que l’efficacité des comportements de santé nécessite une 

capacité d’autorégulation. Ces fonctions exécutives quand elles sont moins performantes 

pourraient aussi être associées à des comportements à risque en matière de santé (85). Le but de 

ce chapitre est de définir ces fonctions exécutives (FE) et de les décrires. Il a pour objectif de 

présenter une synthèse sur le rôle et la nature de ces fonctions qui sont engagées dans le contrôle 

de l’action. 

De plus ce chapitre expose également les liens entre les FE et deux concepts majeurs utilisé en 

ETP qui sont la motivation et la métacognition. Il s’agit de montrer comment les FE sont liées à 

la reflexion sur l’action (activité dite métacognitive) et au maintien de la motivation. Cet apport 

nous semble ici utile car il nous semble que ces FE soient nécessaires à l’autogestion de la maladie. 

Nous montrerons, dans plusieurs articles de la partie II (article 1 à 4), comment ces fonctions 

interviennent dans la pratique contextualisée au patient présentant un diabète. Une « revue de 

portée » (scoping study) décrira cette contextualisation dans le cas de l’autogestion dans le diabète 

de type 1. 

 

4.1 Rôle et nature des fonctions exécutives 

 

Les patients doivent en permanence agir et faire des choix. Comme nous le montrerons dans le 

corps de la thèse, ces actions sont souvent des actions automatisées, sans nécessairement une 

intention sous-jacente. L’intention première peut avoir disparu au profit de l’automatisme ou 

encore l’action peut être machinale sans but ou intention préalablement définis. Ces séries 

d’actions échappent au contrôle dit cognitif. Ces actions automatiques (que Kahneman appelle le 

système 1) sont routinières à tel point qu’elles ne nécessitent qu’un contrôle cognitif modeste 

(95,96). Paradoxalement, ces actions peuvent impliquer des opérations mentales très complexes, 

mais qui sont rendues automatiques. C’est, par exemple, l’activité de lire, décoder et interpréter 

avec virtuosité une partition pour piano. Pourtant, le virtuose a incorporé cette partie technique 
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qui est devenue automatique et parfois même, à quelques nuances près, jusque dans l’émotion de 

la partition qu’il interprète. Cet exemple souligne le degré très fin des processus d’automatisation. 

Par ailleurs, de nombreuses autres actions orientées vers un but nécessitent une forme de contrôle 

cognitif. Collins, dans sa thèse (97), explique qu’il n’y a pas de contrôle cognitif sans apprentissage 

puisque celui-ci « représente notre capacité à avoir un comportement adapté aux circonstances. Il semble aller 

sans dire qu’afin d’agir de manière adaptée, il est nécessaire de savoir donc d’avoir appris quelle est l’action adaptée 

aux circonstances ». Ces troubles du contrôle cognitif ont largement été exposés dans la littérature 

concernant les pathologies de la partie antérieure du cerveau, le cortex préfrontal. Ces patients 

présentant des lésions cérébrales situées dans le cortex préfrontal sont sujets à des troubles de 

comportements inadaptés, sont plus sujets aux distractions, souvent sans avoir d’autres 

dysfonctions (98 – 100). 

Ainsi, le cortex frontal (et notamment le cortex ventro-médian) serait impliqué dans les décisions 

orientées vers un objectif (101,102) il pourrait jouer un rôle clé dans l’optimisation des stratégies 

de prise de décision (103). Selon Berthoz (104) « Le cortex préfrontal est vraisemblablement situé à la fin 

d’un processus qui analyse les éléments du monde pour aboutir à une décision, tel un groupe de jurés qui fait la 

synthèse des éléments du dossier pour aboutir, après un processus de délibération, a un jugement ». 

Le cortex préfrontal est donc le siège du contrôle décisionnel. Le système cognitif permet la 

gestion et le traitement en parallèle de nombreuses informations issues de l’environnement. Ce 

système est sous le contrôle de fonctions multiples impliquant l’attention et des fonctions de haut 

niveau appelées fonctions exécutives (105). Pour Lezack (106), les fonctions exécutives sont 

différentes des fonctions cognitives, car elles renseignent sur la manière (le comment) dont une 

personne s’y prend pour mettre en œuvre une action (106). Ainsi, les déficits des fonctions 

exécutives affectent tous les aspects du comportement, y compris le fait de prendre soin de soi. 

Pour marquer les différences entre fonctions exécutives et fonctions cognitives, Lezak prend 

l’exemple d’une patiente qui après un accident grave de la route (106) a conservé des capacités 

cognitives intactes, mais fait preuve d’un manque de motivation. En outre, malgré la persistance 

de capacité cognitive et une mémoire relativement intacte, elle ne peut accomplir des tâches que 

si elle est supervisée, dirigée et stimulée par quelqu’un d’autre. Le terme fonction exécutive a été 

utilisé pour la première fois par Pribram dans le cadre de lésions du cortex préfrontal (100,107). 

Les fonctions exécutives sont donc des processus cognitifs qui sont nécessaires pour le contrôle 

conscient et descendant de l’action, de la pensée et des émotions, et qui sont associés aux systèmes 

nerveux impliquant le cortex préfrontal (PFC en anglais pour Pré frontal cortex) (108). 
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Les termes fonctions exécutives, contrôle exécutif sont souvent utilisés de façons 

interchangeables. 

Le rôle du système exécutif est de permettre de résister aux distractions et aux interférences et de 

permettre la formulation d’objectifs et de plans. Les FE permettent de se souvenir de ces objectifs 

dans le temps. Elles permettent donc le maintien d’un but vers un objectif. Elles permettent de 

planifier une action ou une série d’actions, et de réguler l’action pour atteindre ces objectifs (109 

– 112). Elles sont utiles également dans la récupération des objectifs qui doivent être mis en œuvre 

au bon moment comme l’indiquent Friedman et Miyake (111). 

Dans le cas du diabète de type 1, de nombreuses actions devront être réalisées par le patient pour 

gérer sa maladie, et, pour certaines, plusieurs fois par jour. C’est par exemple la nécessité pour le 

patient de devoir mettre en place des actions de contrôle et d’ajustement de la glycémie. Nous 

exposerons avec plus de détails certaines de ces actions essentiellesdans le chapitre 5. 

Par conséquent, le système exécutif permet la régulation du système cognitif et des actions. Les 

FE sont également très utiles dans le traitement de tâches complexes et comportant des 

incertitudes ou des situations nouvelles. Ces fonctions sont mises en œuvre quand les routines 

n’existent pas où qu’elles sont inopérantes, inadaptées devant une action nouvelle, mais aussi 

quand l’action est complexe (109). Selon Diamond (109), « Il est plus facile de continuer à faire ce que 

l’on a fait que de changer, il est plus facile de céder à la tentation que d’y résister, et il est plus facile de passer en 

"pilote automatique" que de se demander quoi faire ensuite ». 

 

4.2 Les fonctions exécutives de base 

 

Les fonctions exécutives ont fait l’objet de nombreuses études dans différents domaines aussi 

variés que les neurosciences, la psychologie clinique, la santé, l’éducation, la pédiatrie et la 

psychiatrie. Nous proposons ici de les détailler et d’en montrer les spécificités. (Voir Figure 18 

pour une synthèse). 

Nous décrirons les fonctions exécutives et proposerons des exemples pour illustrer leurs 

implications dans les actions quotidiennes des patients présentant un diabète de type 1. Les FE 

évoluent au cours du temps (comme le montrera la revue de portée Article 5). Nous apporterons 

par moment des éclairages spécifiques chez l’enfant pour en dégager des différences avec l’adulte 

dont nous décrirons les conséquences pédagogiques. 
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4.2.1 L’inhibition 

 

L’inhibition, que Diamond (109) appelle également « contrôle inhibiteur » permet l’inhibition de 

comportement c’est-à-dire le contrôle de soi. L’inhibition permet de garder le contrôle des 

comportements et la maîtrise des réponses impulsives. Elle permet de résister aux automatismes, 

aux habitudes, aux réponses préétablies. Diamond (109) précise que nous sommes essentiellement 

soumis à des habitudes et que c’est précisément l’inhibition qui permet les alternatives dans le 

choix. Inhiber, c’est aussi garder le contrôle sur les interférences. Cette forme d’inhibition permet 

de maintenir une certaine concentration. Elle implique l’attention sélective. Mazeau (113) décrit 

cette inhibition comme « un mécanisme régulateur général des comportements […] des processus actifs, 

cognitivement coûteux (« charge mentale ») par conséquent fatigants ». On comprend que la mémoire de 

travail agisse de concert avec l’inhibition et avec l’attention sélective dans la mesure où elle permet 

de résister aux interférences. 

L’inhibition permet au patient dans le cadre des maladies chroniques une multitude de capacités 

comme (109) : 

⇒ Rester concentré sur une tâche (malgré des distractions, la fatigue, l’ennui ou l’échec) 

Par exemple, dans le cadre du diabète, ne pas oublier d’effectuer ses contrôles 

glycémiques. 

⇒ Résister aux tentations 

Pour le patient présentant un diabète, il s’agit de ne pas faire trop souvent des écarts 

alimentaires, car ils peuvent être source de déséquilibre glycémique sur plusieurs jours. 

⇒ Résister et s’empêcher d’agir de façon impulsive (réfléchir avant de décider) 

Par exemple, gérer ces émotions et son stress 

⇒ Changer de comportement : il s’agit pour les patients d’inhiber des réponses automatisées 

(des habitudes) pour basculer vers de la réflexion. Cette mobilisation de l’inhibition est 

essentielle pour ne pas répéter les mêmes doses d’insuline, mais être au plus près des 

besoins de l’organisme. 

L’inhibition ne joue pas uniquement un rôle sur le contrôle de l’action tel que nous l’avons 

présenté ci-dessus. En effet, Borst et al (114) décrivent ce contrôle inhibiteur comme un « processus 

fondamental du développement cognitif et socio-émotionnel » . Ces mêmes auteurs exposent l’idée que le 

développement cognitif n’est pas linéaire dans une perspective classique de stades de 

développement (tel que Jean Piaget l’avait énoncé) (115). 
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Ce développement cognitif est basé sur « la capacité d’acquérir des connaissances d’une complexité 

croissante, mais aussi d’inhiber les connaissances déjà acquises » (114).  

Si cette thèse s’intéresse en particulier aux patients adultes présentant un diabète de type 1, il faut 

rappeler ici qu’ils peuvent avoir cette pathologie depuis l’enfance ou l’adolescence. Il apparaît 

nécessaire dans ce contexte, de montrer ici en quoi cette capacité d’inhibition est impliquée chez 

l’enfant dans plusieurs domaines. 

Borst et al (114) identifient chez certains enfants des difficultés à inhiber des apprentissages 

antérieurs. Cette même équipe a montré que le contrôle inhibiteur était également impliqué dans 

l’adoption d’un point de vue d’une autre personne. Quand il s’agit de se mettre physiquement à 

la place de cette personne, l’exercice nécessite d’inhiber sa propre perspective. Selon Aïte et al 

(116), il faut ainsi produire un effort d’imagination qui permet la rotation de son propre corps 

pour adopter celle de l’autre. Ces données sont exposées dans le champ des études sur l’empathie, 

véritable capacité à se mettre à la place de l’autre comme l’indiquent Berthoz et Jorland (117). 

Pour Decety (118), l’empathie nécessite la capacité à identifier chez autrui des états mentaux, 

appelant alors « la distinction entre soi et l’autre ». Houdé (119) explique l’implication des mécanismes 

inhibiteurs de ses propres croyances et qui fonde la théorie de l’esprit. On appelle « théorie de 

l’esprit » la capacité d’un individu à comprendre son propre fonctionnement mental ou celui des 

autres. En d’autres termes, comment les personnes réalisent que les états mentaux, tels que les 

croyances, les désirs, les intentions, les émotions ou les connaissances, déterminent les 

comportements humains ? 

Des chercheurs émettent l’hypothèse selon laquelle les adultes et les enfants auraient la même 

tendance à interpréter automatiquement les perspectives des autres selon leur propre perspective 

égocentrique. Cependant, les adultes seraient plus efficaces pour inhiber leur propre point de vue 

que ne le sont les enfants (116). Une autre étude montre que l’effort représenté par l’exercice du 

contrôle inhibiteur sur une tâche de raisonnement diminue avec l’âge (120). Enfin, Cassotti et al 

(121) montrent que la créativité exige une forme de résistance aux solutions spontanées. 

Ces données sont à prendre en compte dans le cadre du diabète de type 1, car la création de 

solutions alternatives ne va pas de soi, tout comme l’inhibition des habitudes et des croyances. 

Agogué et al (122) se sont intéressés au contrôle de l’inhibition dans le travail de création. Ils ont 

montré l’effet de certains biais cognitifs comme l’effet de fixation et de conformité. Ces biais sont 

liés au fait que des solutions évidentes bloquent la génération de solutions alternatives. De fait, 

l’activation de certaines connaissances en situation pourrait bloquer les capacités de génération 
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d’idées créatives. Ces heuristiques restrictives sont identifiées comme une routine restrictive 

(routine cognitive). Agogué et al (122) montrent que les capacités inhibitrices et l’entraînement 

permettent de résister à ces biais restrictifs et même permettraient de développer des heuristiques 

dites expansives. Cette proposition est très intéressante, car elle contraste avec l’idée que 

l’inhibition serait associée à la limitation de la créativité. Ainsi exposée, la créativité serait favorisée 

par l’inhibition des solutions classiques et évidentes ou faciles. D’autres études confirment ces 

propositions (123 – 125) et montrent l’effet possiblement négatif d’exemples induisant un effet 

de fixation. Cassotti et al (126) montrent des différences liées à l’utilisation d’exemples pour 

résoudre une tâche (il s’agissait d’imaginer une méthode pour laisser tomber un œuf depuis une 

hauteur de 10 mètres sans qu’il se casse). Chez les adultes, l’exemple agit comme un renforcement 

des heuristiques restrictives tandis qu’il a un effet positif chez l’enfant (126). 

Ces données sont exposées ici pour marquer la différence entre les modalités pédagogiques des 

programmes d’ETP chez les enfants et chez l’adulte, plutôt que de donner une multitude 

d’exemples et de conseils, sans doute est-il plus utile de faire imaginer des réponses possibles par 

les participants. 

Outre la créativité et le lien entre inhibition et flexibilité mentale, d’autres implications du contrôle 

inhibiteur méritent d’être signalées. Aite et al (127) ont montré le rôle du contrôle inhibiteur en 

fonction du contexte affectivement neutre ou affectivement chargé chez des enfants, des 

adolescents et des adultes. Cette étude met en évidence une plus grande difficulté du contrôle 

exécutif chez les adolescents dans un contexte émotionnellement chargé. L’explication avancée 

serait une connectivité fonctionnelle réduite pendant l’adolescence qui serait une « fenêtre temporelle 

caractérisée par un déséquilibre entre le réseau préfrontal immature et le réseau sous-cortical hyperactif » (127).   

Ces données sont particulièrement pertinentes à prendre en compte dans les perspectives 

pédagogiques en ETP et notamment chez les adolescents et les jeunes adultes. On comprend ici 

que cette inhibition est centrale dans les actions que les patients vont devoir mettre en œuvre ou 

inhiber. La compétence d’autogestion pourrait être intimement liée à cette capacité d’inhibition. 

Mais cette inhibition prend plusieurs formes qu’il convient ici d’exposer. 

 

4.2.2 Les multiples formes d’impulsivité et d’inhibitions : 

 

Nous montrerons dans l’article 4 l’importance de l’impulsivité et de la procrastination dans 

l’observance thérapeutique. Nous souhaitons donc établir pour le lecteur le lien entre l’impulsivité 
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et l’inhibition. Là encore, les fonctions exécutives sont impliquées dans cette régulation. Le 

comportement impulsif est souvent sous-tendu à l’altération d’un contrôle cognitif. Cependant, 

l’impulsivité possède une nature multidimensionnelle et multiforme. 

Pour Winstanley et al (128), les actions impulsives sont des manques d’inhibition, mais aussi une 

incapacité à retenir une réponse possible. Deux formes d’impulsivité sont décrites, l’impulsivité 

d’attente qui correspond à l’impossibilité d’attendre et à la production d’une réponse précoce. Par 

exemple, ceci peut être lié à l’anticipation d’une action (comme le fait d’accélérer avant le passage 

du feu au vert, ou pour le patient de manger un gâteau ou de boire de l’alcool). L’impulsivité 

d’arrêt est, quant à elle, liée à l’incapacité du sujet à inhiber une action quand cela est pourtant 

nécessaire (par exemple, pour le patient, continuer à faire un effort physique intense alors qu’il ne 

se sent pas bien). 

Jeffrey Dalley et Trevor Robbins identifient plusieurs types d’impulsivité qui sous-tendent 

plusieurs stratégies d’inhibition différentes (129,130) : 

⇒ L’impulsivité liée à un manque de réflexion ; 

⇒ L’impulsivité liée à une incapacité d’inhibition d’une action ; 

⇒ L’impulsivité liée au choix d’une récompense immédiate même petite par rapport à des 

récompenses lointaines et plus importantes ;  

⇒ L’impulsivité liée à un comportement à risque 

⇒ L’impulsivité liée à un comportement social (agressivité) 

Le lien entre l’impulsivité et les FE, notamment à l’adolescence, sera exposé dans une 

partie dédiée à cette tranche d’âge (Article 5). Nous montrerons l’incidence de 

l’impulsivité sur l’observance thérapeutique de ces jeunes patients. Ansi, une réflexion sur 

la nature et les conséquences de l’impulsivité pourrait être l'objet d'un travail lors de 

séance éducative dans les programmes d'ETP. 

Inhibition et émotions 

Enfin, l’inhibition permet la régulation des émotions. Selon Rueda et al (131), plusieurs études 

indiquent qu’il existe une corrélation entre l’inhibition et l’attention exécutive. Ce contrôle passe 

non seulement par la compréhension de ces propres émotions et celle des autres (il s’agit de la 

théorie de l’esprit déjà évoqué), mais aussi par une meilleure capacité de régulation émotionnelle. 

Cette capacité de régulation conditionne les performances des jeunes enfants, « À l’âge préscolaire, 

la performance des enfants lors de tâches de mesure du contrôle inhibiteur en laboratoire est significativement corrélée 

avec leur capacité de réguler leurs émotions. » (131).  
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Ces données sont importantes à souligner, car nous présenterons dans la revue de portée (Article 

5) des résultats montrant l’importance de la régulation des émotions et de l’observance 

thérapeutique chez les enfants présentant un diabète. 

Les fonctions exécutives interviennent dans la régulation des émotions par des mécanismes 

inhibiteurs (132 – 134). Rolls (135) expose dans ces travaux, le rôle pondérateur joué par le cortex 

orbitofrontal, l’amygdale et le système limbique dans les prises de décisions, montrant le 

rétrocontrôle des émotions via l’implication du cortex préfrontal. (135) 

L’immaturité du cortex préfrontal chez les enfants explique cette difficulté du contrôle de soi. 

Mais même chez l’adulte, les émotions constituent souvent la réponse première automatique et 

naturelle. Reeve (136) apporte une explication neuro-anatomique qui vient confirmer ce 

déséquilibre. L’amygdale envoie de nombreuses informations à l’ensemble du cerveau via une 

multitude de connexions alors qu’elle ne reçoit beaucoup moins d’informations permettant le 

rétrocontrôle émanant du cortex préfrontal. Il existe donc une forme de déséquilibre expliquant 

la difficulté pour le cortex préfrontal de contrôler les émotions, les pulsions et les motivations 

primitives. Liberman et al (137) ont montré une relation inverse entre l’activation dans le cortex 

préfrontal et l’amygdale : lorsque l’activation augmente dans le cortex préfrontal, elle diminue 

dans l’amygdale (137). 

Ces données sont intéressantes, car la gestion des émotions et de l’impulsivité pourrait ainsi 

mériter un travail spécifique dans le programme d’ETP. Un travail sur la reconnaissance de ces 

propres émotions, des peurs pourrait, par exemple, déboucher sur la reconnaissance, 

l’identification des émotions, des situations qui induisent ces émotions et des moyens pratiques 

d’y faire face. Nous montrerons dans la le paragraphe 5.3.3.7 du chapitre 5 le rôle négatif de la 

peur dans le diabète. Ces peurs entraînent des comportements inadaptés, comme des resucrages 

en excès. 

L’idée d’un entraînement spécifique dans le cadre d’un travail éducatif pourrait être bénéfique 

pour les patients. Ces données justifient également l’usage de techniques de méditation, de 

relaxation, de yoga qui permettent une plus grande maîtrise de soi, nous y reviendrons dans 

l’article 3. Mais soulignons déjà que plusieurs études ont montré les effets bénéfiques de l’activité 

physique et plus largement des comportements en santé (138 – 140). L’étude de Gothe et al 

montre qu’une pratique régulière du yoga modifierait la structure cérébrale où siègent les 

fonctions exécutives (141). Il en est de même pour la méditation et les effets bénéfiques sur le 

stress et les FE, comme le suggère l’étude de Teper et Inzlicht (142). Certaines équipes l’utilisent 

déjà notamment en cancérologie comme le propose l’étude de Grégoire et al (143). La régulation 
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du stress constitue un enjeu majeur dans la prise en charge des maladies chroniques, mais aussi 

dans la réduction de l’impact négatif que ce dernier produit sur les fonctions exécutives (144). 

Ainsi, dans le cadre du diabète, la peur de l’hypoglycémie compte tenu de la place particulière 

qu’elle occupe dans la maladie pourrait faire l’objet de séances de travail spécifiques. 

 

4.2.3 La flexibilité mentale 

 

Cette FE permet de changer la perspective ou l’approche d’un problème. Elle permet également 

l’adaptation et la capacité de passer d’une tâche à une autre en fonction des exigences de la 

situation. Cette flexibilité est intimement liée à l’inhibition et à la mémoire de travail. Elle est aussi 

en lien avec des stratégies d’actions alternatives, qui peuvent être à ce titre rapprochées de la 

vicariance. Nous exposerons dans l’article 1, le lien que nous faisons avec le concept de vicariance 

qui repose sur des stratégies alternatives comme l’explique Houdé (96). Un manque de flexibilité 

mentale aura pour conséquence une forme de rigidité et des persévérations, une difficulté à 

changer de routine et d’habitude. 

Diamond (145) indique que la flexibilité mentale permet d’imaginer des solutions alternatives, à 

la fois d’un point de vue conceptuel (comment penser différemment) ou pratique (dans les modes 

opératoires). Elle est liée à la mémoire de travail. En effet, la flexibilité mentale permet de 

conserver une information en mémoire comme un objectif qui pourrait être utilisé pour résoudre 

un problème. Les travaux de Cassotti et al (121), montrent comment l’inhibition est en étroite 

relation avec cette capacité de créativité (121). 

Cette flexibilité est utile, là encore pour permettre au patient d’imaginer des solutions alternatives. 

L’exemple peut être simplement de faire face à l’imprévu (par exemple : un oubli de matériel peut 

compromettre la régulation glycémique). La flexibilité est largement mise à contribution dans le 

cadre du diabète par exemple pendant les vacances, les sorties imprévues etc. 

 

D’autres auteurs mettent sur le même niveau d’autres fonctions comme la planification. 
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4.2.4 La planification 

 

La planification incorpore l’élaboration d’un plan d’action et ses différentes étapes (146). La 

replanification permet, via l’actualisation de la mémoire, de reprogrammer des objectifs en 

fonction de différentes circonstances. Cette planification est centrale dans la gestion des tâches à 

accomplir. Il s’agit d’une gestion proactive des actions qui déterminent le fait que le patient 

programme un certain nombre de tâches à accomplir. Il s’agira pour le patient de planifier 

l’approvisionnement de médicaments, les surveillances glycémiques, mais aussi les repas à heures 

fixes, des visites médicales etc. 

La planification nécessite que la personne soit en capacité de « conceptualiser un changement par rapport 

à la situation présente, se situer personnellement de façon objective par rapport à l’environnement (humain et autre) 

et voir cet environnement de façon objective ; elle doit aussi être capable de concevoir des alternatives, les évaluer et 

faire des choix, puis développer un cadre conceptuel ou une structure qui fournira une orientation à l’exécution du 

plan ; enfin, toute cette activité conceptuelle requiert habituellement une capacité d’attention soutenue » (106). Nous 

avons évoqué l’importance de l’intention pour le déclenchement d’une action ou d’un 

comportement. Lezak (106) explique que les patients, qui ne peuvent pas formaliser une intention, 

ne peuvent pas planifier. La planification est largement dépendante d’autres fonctions comme la 

mémoire de travail et l’attention soutenue. 

La clarification des intentions, rôle central de l’ETP, permet ainsi un soutien à cette planification. 

En d’autres termes, la planification permet de faire face de manière prospective à ce qui est 

prévisible, mais aussi de modéliser des réponses alternatives. Nous reviendrons sur cette idée dans 

l’article 3. Cette prospection est en lien avec ce que certains auteurs appellent « les futurs états du 

monde » (147,148). La planification est donc à la fois la planification de l’action, mais aussi une 

anticipation des conséquences de l’action. Dans cette vision, le cerveau est un véritable 

simulateur/émulateur comme le propose Berthoz et Frith (149,150). L’anticipation peut alors 

concerner l’ajustement proactif face à des gains, des pertes ou des conséquences émotionnelles 

(du type « si je fais cette action, alors… ») (147). Cette notion de projection est centrale dans 

l’ETP et les capacités de se pré-voir, décrites par Reach (70) dans son concept de prévoyance, 

trouvent ici toute leur justification. 

Nous l’avons énoncé, la mémoire de travail est aussi largement mise à contribution dans les 
actions à réaliser.  
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4.3 Implication de la mémoire de travail et concept de régulation 
proactive/réactive 

 

Selon Diamond (145), la mémoire de travail permet entre autres choses de : 

⇒ Faire des liens entre des idées et des concepts ; 
o Pour le patient, il s’agira d’établir le lien entre les complications et la glycémie. 

⇒ Faire des liens entre l’action (exemple la lecture d’un article) et ce que l’on sait. 
o Pour le patient, par exemple devoir injecter son insuline si la glycémie est 

élevée. 
⇒ Faire des opérations mentales ; 

o C’est pour le patient de calculer la valeur energetique d’un repas et la dose 
d’insuline adaptée. 

⇒ Prioriser des actions ; 
o Par exemple appeler les secours en cas d’hypoglycémie. 

⇒ Suivre une conversation tout en retenant ce que l’on souhaite dire ; 
o Au cours d’une consultation, le médecin explique quelque chose et le patient 

souhaite poser une question. 
⇒ Envisager différents points de vue ; 

o En particulier pour un patient, c’est prendre en compte les inquiétudes de sa 
famille. 

⇒ Comprendre ce qu’on lit (entre le début et la fin) ; 
⇒ Se souvenir de nos bonnes intentions ; 

o Par exemple, aller à sa séance de sport. 
⇒ Envisager la situation dans un ensemble. ; 
⇒ Transformer des instructions en plans d’action ; 

Diamond (145) indique que la mémoire de travail soutient la créativité dans la mesure où elle 

permet de voir les liens entre les choses qui n’en ont pas de prime abord. Cette faculté 

d’assemblage et de recombinaison liée à la mémoire de travail permet bien cette création nouvelle. 

Ces capacités sont en lien avec la flexibilité mentale. 

La mémoire à court terme est différente de la mémoire de travail dans la mesure où elle ne 

concerne que la rétention de l’information. La mémoire de travail permet, quant à elle, à la fois le 

stockage et la manipulation de l’information appelée également mise à jour (151). Des 

perturbations de la mémoire de travail sont souvent confondues avec le problème attentionnel 

dans la mesure où il s’agit d’oubli. L’initiation de la tâche peut être difficile en raison de l’atteinte 

de la mémoire de travail. Les difficultés d’évaluation des résultats de la tâche sont aussi à mettre 

en lien avec les perturbations de la mémoire de travail. (151). 
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Ces données seront également exposées dans la revue de portée consacrée au cadre spécifique du 

diabète (article 5) 

L’activation de la mémoire de travail est nécessairement impliquée dans le maintien des objectifs. 

Elle est largement impliquée dans le contrôle cognitif. Nous l’exposerons dans l’article 2. Or, 

selon Braver, cette régulation cognitive opère de deux façons : soit de manière proactive, soit de 

manière réactive. Selon lui, la régulation cognitive proactive agit comme une sélection précoce de 

l’information qui sera activement maintenue de façon soutenue, dans la mise en œuvre des 

objectifs. Ce contrôle proactif repose sur l’anticipation et l’élimination préventive des 

interférences (avant même qu’elles n’aient lieu). Il l’oppose au contrôle réactif qui est un système 

de correction retardée qui repose sur la détection et la résolution des interférences quand celles-

ci apparaissent (153,154). 

Ce système double, décrit par Braver, est très intéressant, car lorsque le contrôle proactif est 

activé, l’individu se représente les informations et les objectifs et les maintient en permanence sur 

une période où ils sont utiles, évitant ainsi les sources de distraction (153). Ce contrôle proactif 

permet un ajustement au fil de l’eau des actions et permet l’atteinte des objectifs. Cependant, 

Braver note que ce système est coûteux sur le plan cognitif ce qui, selon lui, diminuera d’autant la 

capacité cognitive disponible pour traiter d’autres tâches ou maintenir d’autres informations en 

mémoire. Ainsi le contrôle proactif n’est réalisable que sur une courte période. 

Le contrôle réactif présente l’intérêt de ne récupérer et d’activer les objectifs et les buts qu’au 

moment où ils sont nécessaires au regard de la situation. Ce contrôle réactif, par nature, nécessite 

de réactiver en permanence l’objectif puisqu’il ne les maintient pas de façon continue. C’est cela 

qui explique que, dans le cadre du contrôle réactif, les individus sont dépendants des évènements 

déclencheurs eux-mêmes. Or, si ces évènements ne sont pas suffisamment saillants ou 

discriminants alors les objectifs ne seront pas réactivés. 

Braver montre comment ce modèle est intéressant, pour expliquer nos comportements dans la 

vie quotidienne (153). 

Par exemple, un patient ayant un diabète peut maintenir activée une intention comme aller à la 

pharmacie, s’il active le contrôle cognitif proactif, qui rappelons-le n’est mobilisable que sur une 

courte période (par exemple en fin d’après-midi). Ainsi, ce maintien soutenu de l’objectif (aller à 

la pharmacie) pourra plus facilement éliminer des propositions parasites qui jouent le rôle 

d’interférence : le but est ainsi maintenu afin de faciliter la réalisation de l’objectif. Dans le cadre 

de l’activation du contrôle réactif, le patient présentant un diabète peut former son intention 



 
 
 

83 
 

d’aller à la pharmacie longtemps avant la réalisation de la tâche (par exemple le matin). Braver 

ajoute que « Par conséquent, l’intention peut ne pas être accessible lorsqu’on planifie d’autres activités (comme 

une réunion tardive) » (153). C’est ainsi que les propositions parasites interviennent et peuvent 

compromettre la réalisation de cet objectif puisque l’intention de l’objectif ne serait récupérée que 

par un évènement déclencheur saillant (comme une note ou une liste de course). Ce modèle du 

double mécanisme de contrôle cognitif permet d’expliquer les différences intra-individuelles. 

Braver soutient que l’anxiété est associée à un contrôle réactif plus important (153). L’explication 

réside dans le fait que l’attention est détournée vers des idées et des pensées sans rapport avec les 

objectifs fixés empêchant le maintien de l’objectif dans la mémoire de travail (155). La Figure 18 

présente un résumé de principales fonctions exécutives selon Diamond. 

 

Figure 18 : les fonctions exécutives selon Diamond (109) 
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Dans notre présentation, nous évoquons sans cesse le rôle de l’attention qui est un facteur 

important de modulation des fonctions exécutives. Il convient ici de préciser la nature des 

attentions. 

 

4.4 Le rôle des attentions 

 

Il faut avant tout préciser le fait que l’attention est un terme générique qui réfère à de multiples 

processus psychologiques différents. Posner et al (156) ont proposé, sur la base des études 

d’imagerie, que trois réseaux étaient impliqués dans les différents aspects de l’attention. Ces 

réseaux ont la responsabilité d’assurer des fonctions bien spécifiques comme l’alerte, l’attention 

sélective et l’attention exécutive. 

 Le système dit d’alerte permet la modulation de la vigilance en fonction des périodes 

de la journée et des circonstances. Il correspond à l’état de vigilance et peut varier 

également au décours de la journée. L’alerte rend compte de la modulation de l’intensité 

de l’attention. Elle permet de détecter les modifications de l’environnement (113). Selon 

Dehaene (157), les systèmes cérébraux d’alerte et de vigilance signalent quand il convient 

de faire attention. Ainsi, l’alerte est en lien avec les circonstances, par exemple un danger 

ou la survenue d’une émotion. Pour le patient ayant un diabète, c’est la capacité de 

mobiliser son attention, par exemple le soir alors qu’il est fatigué, pour réaliser ses 

injections d’insuline. Ce système d’alerte est également un puissant stimulus de 

l’apprentissage selon Dehaene (157). Le signal d’alerte peut être appris ce qui pourrait 

expliquer une mode d’apprentissage rapide (now print) (158). 

 L’attention sélective permet la sélection d’un objet ou d’une information. Toujours 

selon Dehaene, elle correspond à ce à quoi nous prêtons attention (157), c’est-à-dire 

l’orientation de l’attention. Dehaene explique que cette orientation permet aussi de « choisir 

ce que l’on décide de négliger. Pour qu’un objet parvienne en pleine lumière, des milliers d’autres doivent 

rester dans l’ombre. […] c’est donc aussi prendre le risque d’être aveugle à ce que nous choisissons de ne 

pas voir ».  

Dehaene (157) comme Lachaux (159) soulignent le rôle de cet aspect de l’attention dans 

l’apprentissage : il faut que l’apprenant soit en capacité de savoir à quoi il doit faire 

attention pour apprendre. Dans le cadre des séances d’ETP, il s’agit de former les patients 



 
 
 

85 
 

à reconnaître des signes d’hypoglycémies et identifier ainsi des situations et des 

circonstances possiblement à risque. 

 

 L’attention exécutive (également appelée système attentionnel superviseur, SAS, qui 

permet la surveillance et la résolution de conflits, la surveillance de distractions). Ce réseau 

est impliqué dans la régulation des émotions, des pensées et des actions. Pour Posner et 

al (156), « Il est en charge de la surveillance des conflits via la mémoire de travail, la surveillance des 

émotions et la réaction aux erreurs ». 

 

Nos sens sont en permanence bombardés d’informations et de stimuli. Plusieurs modèles ont 

tenté de rendre compte de ce « goulet d’étranglement » de l’attention, notamment dans le cadre 

de stimulations multiples. Ce modèle, qui porte le nom de modèle de l’entonnoir, a été élaboré et 

amendé par de nombreux auteurs comme Broadbent (160), Treisman (161), Deutsh et Deutsh 

(162) et Norman (163). 

Pour éviter de possibles saturations, notre organisme dispose d’un mécanisme de sélection des 

informations. Ce contrôle sélectif des informations est indispensable au maintien des actions 

orientées vers des objectifs, en dépit de possibles distractions. Plus le plan d’action est complexe 

et présente des exigences importantes et plus l’effort mental pour maintenir l’attention à son 

niveau optimal sera coûteux sur le plan cognitif. Il existe deux formes de coût lié à cet effort : le 

coût réel en termes de consommation énergétique et le coût ressenti, par conséquent subjectif. 

Ce coût subjectif peut-être en total décalage avec le coût réel. Par exemple, dans le cas d’un 

individu qui serait extrêmement engagé dans son action, le coût objectif en termes de 

consommation énergétique serait important alors que le coût subjectif pourrait être bien moindre. 

L’attention est en lien avec les efforts mentaux pour réaliser une tâche. Ce concept porte le nom 

de théorie des ressources. Dans cette vision, il existe un seuil à la capacité d’un individu à réaliser 

un travail mental. Dans certaines circonstances routinisées, le conducteur d’une automobile peut 

accomplir sans effort plusieurs actions comme, par exemple, écouter de la musique, parler avec 

son passager et conduire son véhicule. Dès que l’attention doit être soutenue, en raison d’un 

accident, de conditions météorologiques épouvantables, le conducteur va focaliser son attention 

sur la conduite et sans doute arrêter de parler et même couper la radio. Le modèle proposé par 

Kahneman (164) repose sur l’idée qu’il existe une distribution de ressources. Chacune des activités 

est en compétition pour obtenir une partie de ces ressources. Ce modèle rend compte du fait 

qu’une activité peut ne pas aboutir si les ressources sont limitées ou si elles sont distribuées entre 
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plusieurs activités. De la même manière, le patient diabétique peut avoir automatisé ses contrôles 

glycémiques, mais il peut oublier de les réaliser si d’autres activités sont en compétition. 

Pour Schmeichel et Beaumeister (165), les éléments saillants déclenchent l’attention focalisée. 

Ainsi, des stimuli peuvent capter et détourner l’attention. Pour ces auteurs, l’expression « faire 

attention » est en lien avec l’action de devoir revenir à l’attention première qui a été détournée vers 

d’autres tâches par un autre stimulus. Ces auteurs expliquent (165) comment l’action de devoir 

faire attention possède un coût cognitif puisqu’il s’agit d’une forme de contrôle de soi. Pour 

Schmeichel et Beaumeister (165) « le contrôle de l’attention a un coût lorsqu’il implique de contrecarrer ou de 

résister à ce que l’on est contraint de faire par des forces internes (par exemple, motivationnelles) ou par de puissants 

stimuli externes qui captent automatiquement l’attention ». Ainsi, le contrôle de l’attention est une forme 

de maîtrise de soi qui implique l’inhibition des comportements et des émotions. Plusieurs études 

tendent à prouver que les efforts engagés dans le contrôle de l’attention réduiraient 

considérablement la capacité de maîtrise de l’individu (165,166). L’effort d’attention est parfois 

dicté par la situation, mais peut être tout aussi bien régulé volontairement. La question de l’effort 

est importante puisqu’elle dépend à la fois du niveau de motivation pour la tâche à accomplir, 

mais également du degré de contrôle attentionnel que l’on doit allouer pour réaliser cette tâche. 

Cette allocation d’attention peut être anticipée. Par conséquent, l’effort mental peut être régulé 

de façon proactive en fonction des situations. Ces données sont intéressantes dans le cadre de 

l’autogestion. 

Finalement, il existe plusieurs formes d’attention. En effet, si l’attention sélective est portée sur le 

maintien d’un but et d’une action à accomplir, il n’empêche qu’une autre forme d’attention permet 

la détection de l’apparition de nouveaux évènements. C’est l’attention divisée qui permet la 

répartition et l’allocation de ressources pour traiter plusieurs flux d’informations. L’attention 

soutenue permet de focaliser son attention sur une tâche pendant une certaine période. 

Inversement, des études ont montré que le fait d’être dans la maîtrise de soi entraînait une 

réduction du contrôle de l’attention (167,168). 

Parmi les autres distinctions existantes, on peut évoquer deux modalités d’expression de 

l’attention : endogène et exogène (113). L’attention exogène est déclenchée par un élément saillant 

extérieur à l’individu, alors que dans l’attention endogène, c’est l’individu qui est la source de 

l’attention. Celle-ci est volontaire et consciente. Pour Mazeau, cette attention endogène est aussi 

« cognitivement plus coûteuse » (113).  Nous exposerons dans cette thèse ces deux formes d’attention 

(Article 6). L’attention à ses propres signes cliniques lors d’un malaise relève de l’attention 
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endogène du patient. L’attention exogène est par exemple celle qu’une alarme d’un lecteur 

glycémique met en éveil. 

Nous avons déjà signalé le rôle de l’attention joué dans l’apprentissage. L’effort mental pour 

réaliser une action dépend de la nature de la tâche, mais aussi de son degré de maîtrise. Au fur et 

à mesure qu’une compétence se développe, son exécution s’automatise. Dès lors, le niveau de 

contrôle de l’attention requis pour l’exécution de la tâche devient de moins en moins important. 

C’est l’inverse lorsque la compétence est en cours d’acquisition. En d’autres termes, un novice 

alloue une grande partie de son attention à la réalisation de la tâche nouvelle qu’il exécute. S’il ne 

peut allouer cette attention à cette tâche, alors son niveau de performance sera beaucoup moins 

important comme l’expose De Caro et al (169). L’avantage de l’automatisme est très intéressant, 

nous l’exposerons dans le cadre de L’ETP (article 1). Les patients réalisent des activités de 

routines sans devoir y penser et sans allouer de ressources cognitives importantes. Cependant, 

l’inconvénient réside dans le fait que, parfois, ces automatismes ne correspondent pas aux besoins 

de la situation. Une autre possibilité à laquelle chacun de nous est confronté est le fait d’oublier 

ce que nous venons de faire tellement cette tâche est automatisée. Cela peut poser problème par 

exemple dans la prise de thérapeutiques. Dans le cadre du diabète, il s’agit par exemple d’oublier 

que l’on vient de s’injecter une dose d’insuline et de recommencer. 

Posner et Snyder (170) établissent des critères pour déterminer une tâche automatique. Pour eux, 

cette tâche échappe à l’attention consciente, elle n’interfère pas avec une autre activité mentale et 

elle n’est pas en lien avec une intention. Dans nos vies de tous les jours, par exemple au levé du 

lit, chacun d’entre nous a des routines qui s’effectuent dans un ordre précis (prendre sa douche, 

préparer le petit-déjeuner, préparation de ses affaires pour le travail…). Ces habitudes sont de 

véritables rituels quasi immuables dans un contexte donné, mais peuvent changer, par exemple, 

pendant les vacances. L’ensemble de ces tâches exigent une multitude d’actions qui, dans notre 

vision d’adulte, semblent simples et ne requiert que peu d’attention. Pour un enfant en bas âge, 

ces actions sont d’une grande complexité (comme préparer le petit-déjeuner pour ses parents). 

Enfin, il arrive que parfois, le degré d’automatisme soit tellement important que l’action peut être 

irrépressible. C’est en cela que la capacité d’inhibition est utile pour se dégager de l’automatisme. 

Dans le cas d’un patient, c’est le fait d’injecter sa dose d’insuline sans prendre en compte d’autres 

paramètres du contexte. 
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4.5 Fonctions exécutives et métacognition 

 

L’article 1 esquissera l’idée que la métacognition est supportée par les fonctions exécutives. Nous 

souhaitons ici éclairer le lecteur dans ce qui sera exposé plus rapidement dans le premier article. 

Ce parallèle est basé essentiellement sur l’analogie des définitions, la métacognition ayant pour 

rôle de fournir des jugements, des analyses et de réguler les opérations cognitives. Proust dans 

son article, « la métacognition comme contrôle de soi » (171), explique que : « Le concept de métacognition, 

pris au sens large de contrôle réflexif de la cognition, permet de marquer cette différence. Ce concept, qui n’est guère 

actuellement exploré expérimentalement que dans le domaine de la méta-mémoire et du méta raisonnement, constitue 

le domaine de l’action mentale. Il inclut aussi le contrôle de l’attention, de la perception, de la planification, de la 

motivation et de l’émotion ». 

Sans reprendre toutes les définitions qui ont été données de la métacognition, nous proposons 

une synthèse des différentes composantes en lien avec ce concept. 

Des auteurs comme Fernandez-Duque, Baird et Posner (172) ou encore Kluwe (173) ont, depuis 

longtemps, mis en lien les mécanismes de régulations métacognitives et les processus exécutifs. 

Efklides (174) propose un modèle intégré de la métacognition (Figure 19). Ce modèle permet de 

comprendre sur quoi repose ce contrôle de la cognition. Ainsi, Efklides décrit trois grandes 

catégories sur lesquelles s’opèrent ces contrôles qui sont les connaissances métacognitives, les 

expériences métacognitives et les compétences métacognitives. 

 

Figure 19 : le modèle intégré de la métacognition selon Efklides (174) 

 

Au sein de ce modèle, Efklides (174) identifie des compétences métacognitives qui sont définies 

comme des activités conscientes et délibérées reposant sur l’utilisation de stratégies d’orientation, 

Connaissances métacognitives

• Idées, croyances, « théories » 
à propos de :

• Soi
• La tâche
• Les stratégies
• Les buts
• Les fonctions cognitives
• Sa motivation

Expériences métacognitives 

• Sentiments :
• De familiarité / De difficulté /  

De savoir / De confiance / De 
satisfaction

• Jugements / Estimations :
• Jugements d’apprentissage
• Source mnésique de 

l’information
• Estimation des efforts
• Estimation du temps

• Connaissances online 
spécifiques à la tâche :

• - Aspects de la tâche
• - Procédure employée 

Compétences métacognitives 

• Activités conscientes et 
délibérées et utilisation de 
stratégies pour :

• Allouer des efforts
• Allouer du temps
• Orientation en fonction des 

exigences de la tâche
• Planification
• Vérification et régulation des 

traitements cognitifs 
• Evaluation des résultats 
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de planification, de régulation, de vérification du bon déroulement, d’évaluation des résultats et 

d’autorégulation sur le processus global. Il faut ici noter que l’on retrouve une terminologie 

spécifique très proche des fonctions exécutives. 

Ce modèle intégré de la métacognition est une traduction utile dans le domaine de la pédagogie 

de cette autorégulation qui est supportée par les FE. 

 

4.5.1 Les connaissances métacognitives 

 

Pour Flavell (175), les connaissances métacognitives concernent les connaissances ou croyances 

qu’une personne possède sur ses propres connaissances ou sur celles des autres. Ces 

connaissances portent également sur la tâche, mais aussi sur les stratégies à appliquer. 

D’autres auteurs ont précisé les domaines de connaissances métacognitives. 

Les connaissances métacognitives sont de trois types : 

⇒ Les connaissances dites déclaratives : il s’agit pour l’individu de savoir ce qu’il connaît 

(par exemple savoir qu’il sait compter et effectuer des opérations) 

⇒ Les connaissances dites procédurales : il s’agit pour l’individu de savoir ce qu’il 

connaît de la manière d’appliquer une procédure (par exemple le fait de savoir qu’il sait 

comment il doit s’y prendre pour réaliser un calcul) 

⇒ Les connaissances conditionnelles : il s’agit pour l’individu de savoir qu’il sait dans 

quelles conditions ces connaissances déclaratives et procédurales s’appliquent. 

La distinction est faite également avec ce que l’on nomme les expériences métacognitives comme 

le propose Efklides, mais aussi Flavell (174,176,177). 
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4.5.2 Les expériences métacognitives 

 

Elles concernent des sentiments (par exemple de savoir, de familiarité avec des notions, de 

difficultés, de confiance), des jugements (sur des apprentissages, sur l’estimation de l’effort ou du 

temps), mais concernent aussi la connaissance de la tâche en cours de réalisation. 

Les expériences métacognitives sont les manifestations au fil de l’eau (les Anglo-saxons parlent 

d’un « monitoring online ») de la cognition. Ces expériences sont des jugements, des estimations d’un 

ressenti provoqué par le traitement de la tâche en cours (174,176,177). Lorsqu’elles sont 

conscientes et analytiques, comme c’est le cas des connaissances on line spécifiques à la tâche, ces 

expériences métacognitives fournissent un feed-back interne (174,176,177) susceptible de 

déclencher les compétences métacognitives qui contrôlent l’action et le comportement (on a ainsi 

conscience de la régulation que l’on opère). 

Il existe un grand nombre de variétés de jugements qui sont intimement liées au processus 

d’apprentissage et de récupération. Parmi eux figurent les jugements portant sur la facilité 

d’apprentissage qui reflètent le degré de facilité/difficulté perçue du sujet avant un apprentissage. 

Les jugements d’apprentissage (en anglais Judgment of Learning : JOL) sont une prédiction de 

l’apprenant sur sa capacité à rappeler plus tard un apprentissage en cours de réalisation. Les 

processus de récupération sont explorés grâce aux jugements sur le sentiment de savoir (Feeling 

of Knowing : FOK). Ils évaluent le fait qu’un élément actuellement non rappelé sera reconnu 

plus tard. Les états de Tip of Tongue (TOT), littéralement l’avoir sur le bout de la langue, font 

référence à la forte impression de savoir quelque chose sans pourtant être capable de le dire (la 

plupart du temps, l’information recherchée revient a posteriori) (178). Enfin, les jugements de 

confiance permettent d’évaluer le sentiment qu’une réponse retrouvée est réellement correcte. Ce 

sont les principaux jugements utilisés dans la recherche sur la méta-mémoire (179). 

 

4.5.3 Les compétences métacognitives 

 

Les compétences métacognitives sont liées à l’activation des connaissances et des expériences 

métacognitives et permettent l’activation consciente et délibérée de stratégies permettant d’allouer 

des efforts, du temps, d’orienter l’action en fonction des exigences de la tâche, de planifier, de 
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réguler et d’évaluer les résultats selon Efklides (174). Ces compétences dans le cadre du diabète 

sont sollicitées dans l’autogestion de la maladie. 

Ces stratégies permettent d’orienter l’action, de la planifier et de la réguler. Elle repose sur des 

stratégies de vérification et de contrôle des résultats, mais aussi de l’ensemble des processus mis 

en œuvre pour une action. 

 

Figure 20 : stratégies en lien avec les compétences métacognitives adaptées selon 

Efklides (174) 

 

4.5.3 Liens entre les états mentaux, la métacognition et les fonctions 

exécutives 

 

Il existe un lien entre ce jugement métacognitif et l’action. Koriat explique que « dans de nombreuses 

situations de la vie réelle, la confiance en son jugement détermine la probabilité de traduire ces jugements en actions » 

(180). Pour Koriat (180), deux points sont essentiels. Le premier concerne l’exactitude des 

jugements métacognitifs c’est-à-dire le fait qu’un individu porte un jugement sur ces propres 

savoirs, l’exactitude d’une réponse et le fait qu’il sait qu’il sait. Cette capacité de surveiller ses 

propres connaissances, mais plus largement les états mentaux, est possible grâce aux fonctions 

• Élaboration des buts en 
fonction des exigences de 
la tâche. 
Exemple :  Les allers-
retours sur la consigne pour 
s’assurer d’avoir une bonne 
représentation de la tâche. 

Les stratégies 
d’orientation

• Contrôle et supervision 
de la production de la 
tâche

• Exemple : définir des 
sous-buts ou à 
séquencer les 
procédures.

Les stratégies de 
planification

• Traitement cognitif de la 
tâche

• Exemple : augmentation 
de l’effort, de la 
concentration , du temps 
alloué

Les stratégies de 
régulation 

• Détection des erreurs 
d’exécution, des écarts 
entre les actions et le 
plan initial ou 
l’application appropriée 
des stratégies planifiées

Les stratégies de 
vérification

• Évaluation en fonction 
de critères ou de 
standards préalablement 
établis. 

Les stratégies 
d’évaluation du 
résultat

• Mise en oeuvre de 
régulation sur la globalité 
du processus

• Exemple :identifier les 
forces et les faiblesses, 
et ce qui pourrait être 
mis en œuvre pour 
l’améliorer. 

Les stratégies 
d’auto-régulation
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exécutives. Pour Nelson et al (181) « en mettant l’accent sur la régulation du traitement de l’information 

nécessaire pour produire des fonctions cognitives d’ordre supérieur, les fonctions exécutives sont étroitement liées à la 

métacognition, en particulier à l’aspect contrôle des processus métacognitifs ». Pour Frank Esken (182), les 

interactions sensorielles produites par l’environnement induisent la nécessité de contrôle cognitif. 

Ainsi, dans son développement, l’enfant est confronté à des contraintes et des règles qu’il doit 

garder en tête et dont il doit évaluer l’efficacité et la performance. Ce contrôle cognitif (via les 

fonctions exécutives) structurerait même un certain niveau de conscience de soi. Pour Esken 

(182), l’enfant construit les bases de ses capacités métacognitives dans « (1) sa capacité croissante 

d’intérioriser les règles et les instructions et (2) à la capacité d’évaluer ses propres performances à la lumière des 

règles qui lui viennent de l’extérieur, c’est-à-dire de la société humaine ».  

La métacognition permet l’autorégulation des comportements, comme le proposent Leclercq et 

Poumay (183). Il s’agit de régulation avant l’action (régulation proactive), pendant l’action 

(régulation interactive), après l’action (régulation rétroactive) (Figure 21) 

 

Figure 21 : métacognition et autorégulation adapté d’après Leclercq et Poumay (183) 

 

Selon Moses et Baird (184), la métacognition englobe aussi bien la connaissance métacognitive, 

qui est la connaissance de notre propre esprit et son fonctionnement, et la régulation 

métacognitive, qui est la régulation de nos activités métacognitives. Selon Kloo et Rohwer (185) 

« cette régulation fait partie du fonctionnement exécutif […] qui fait référence à la régulation consciente de ses 

cognitions, actions et émotions, la régulation métacognitive faisant référence à la régulation consciente de ses propres 

cognitions. Et, la " connaissance métacognitive " peut être considérée comme faisant partie de la théorie de l’esprit, 

qui se réfère à l’attribution d’états mentaux (par exemple intentions, croyances et désirs) à soi-même (connaissance 

métacognitive) et aux autres personnes ». Ces données éclairent également le modèle intentionaliste de 

l’observance proposé par Reach (70). 
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La Théorie de l’esprit, nous l’avons souligné, est un élément constitutif de la cognition sociale et 

permet d’avoir une perception de soi-même et des autres, mais également une vision des règles et 

des codes qui régulent les interactions entre les personnes. 

La nature de ces relations entre théorie de l’esprit et fonction exécutive reste cependant à préciser. 

Dans leur méta-analyse, Devine et Hughes (186) montrent que sur plus de 100 études, il existe 

une association significative entre les fonctions exécutives et les fausses croyances. Cependant, 

c’est la nature de ce lien qui pose toujours question. Wang et al (187) ont mis en évidence que des 

facteurs culturels et pédagogiques influençaient les fonctions exécutives et la théorie de l’esprit, 

mais de manière différente. Ils concluent que les fonctions exécutives sont une condition 

nécessaire qui ne peut pas suffire à expliquer les variations de la théorie de l’esprit. 

Pourtant, l’étude d’Alderson-Day et al (188) a permis de visualiser les zones cérébrales chez des 

sujets réalisant une tâche d’un monologue ou d’un dialogue intérieur. Ces zones correspondent à 

la fois aux zones du dialogue, mais aussi à des zones cérébrales impliquées dans la cognition 

sociale, support de la théorie de l’esprit (188). 

Mais pour Proust (171), la métacognition ne se résume pas à la surveillance de l’action. Elle est 

aussi une évaluation prédictive et rétrospective des actions mentales. Ainsi, Proust (171) apporte 

une distinction entre métacognition et les méta-représentations qui sont des connaissances 

portées sur soi, son propre esprit, qui permet une caractérisation plus fine de ce qui peut 

possiblement dysfonctionner. Dans ce cas, ce peut être aussi bien l’expression d’une difficulté 

métacognitive (comme par exemple le processus de prédiction ou d’évaluation, mais aussi de 

surveillance de la tâche, ou encore la dimension exécutive de la commande et de difficulté dans 

la capacité de choisir l’action adaptée…) que l’expression d’une difficulté méta-

représentationnelle (en lien avec des difficultés d’interpréter les états mentaux). Enfin, des études 

récentes de Spada, Grorgiou et welles mais aussi de Kraft (189 – 191) soulignent l’implication 

entre la métacognition et les fonctions exécutives. Par exemple, la métacognition et le contrôle 

attentionnel seraient liés. 
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Nous proposons en synthèse, de ce qui a été exposé la figure 22. Elle vise à montrer la proximité 

des compétences, mais aussi des croyances métacognitives avec les FE. Cette figure expose les 

mécanismes de contrôle et d’autorégulation impliqués dans la planification, l’exécution et la 

supervision de la tâche qui sont définis comme des compétences métacognitives d’après Efklides 

(174). Or, les fonctions exécutives sont directement impliquées dans ces mécanismes 

(planification pour le séquençage de la tâche, les étapes, mémoire de travail pour l’actualisation 

des objectifs et la replanification, la flexibilité mentale pour l’adaptation des stratégies et la 

correction) (légende a sur la figure). Ces FE, nous l’avons exposé ont un lien également la théorie 

de l’esprit. Les connaissances et les croyances sont des états mentaux (légende b sur la figure).
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Figure 22 : la métacognition : implication des fonctions exécutives (Naudin et Al oxymag 2019, article accepté) 

a Etats mentaux 
b 



  
 
 

96 
 

4.6 Fonctions exécutives et motivation 

 

Comme nous le monterons de manière détaillée dans nos articles 2 et 3, la motivation est soutenue 

par les fonctions exécutives au regard de plusieurs processus ; la capacité à élaborer des plans, à 

maintenir des objectifs en mémoire de travail et à inhiber des actions concurrentes en priorisant 

les tâches les plus importantes. 

Ryan et Deci (192) ont montré qu’il existait une relation linéaire entre la nature de la motivation 

(interne ou externe), les comportements autodéterminés, le style de régulation ainsi que la 

perception du locus de contrôle (Figure 23). Dans leur approche, l’absence de motivation est 

caractérisée par le fait qu’aucune des motivations extrinsèques ou intrinsèques n’est opérante. Le 

comportement évolue vers l’autodétermination à mesure que la régulation est interne, et que le 

locus de contrôle est également interne. Ce schéma ne dit rien de la vision des fonctions 

exécutives. Cependant, des études comme celle de Kayser et al (65) ont montré que le locus de 

contrôle interne était corrélé avec le niveau des fonctions exécutives élevé et que les troubles de 

l’attention induisaient un locus interne faible (193,194). Ainsi, la proposition de Ryan et Deci 

(192) est cohérente avec le fait que les fonctions exécutives non seulement améliorent la 

conscience de soi (la métacognition), mais permettent également une plus grande 

autodétermination dans les comportements. Ces mêmes auteurs soulignent que « […] pour soutenir 

un fonctionnement autonome, les fonctions exécutives doivent être à la fois sélectives et pleinement informées par des 

processus affectifs et de mémoire. Les retards ou dommages dans le développement ou le fonctionnement des zones 

préfrontales et les connexions avec les structures limbiques produisent des vulnérabilités aux perturbations de 

l’autonomie » (195). 
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Figure 23 : continuum de l’autodétermination et nature des motivations (Ryan et Deci) 

(192) 

Selon la figure 23, les personnes dont la régulation est externe ont les comportements les moins 

autonomes, prescrits ou réalisés via des mécanismes de récompense ou de punition ; le locus de 

contrôle est externe. Les personnes qui n’ont pas de régulation totalement intégrée (Introjected 

regulation) sont sous l’emprise d’une forme de recherche de reconnaissance et sont, par exemple, 

selon Ryan et Decy, « motivés pour démontrer leur valeur personnelle » (192). Ici l’ego est très impliqué 

et le locus de contrôle est plutôt externe puisque le comportement est considéré comme non 
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autodéterminé. Lorsque la régulation est identifiée (ou consciente), le locus est un peu interne. 

Selon ces auteurs, ce style de régulation permet la valorisation d’un objectif et l’action sera 

acceptée comme importante sur le plan du vécu personnel. Enfin, la régulation intégrée est pour 

ces auteurs la motivation extrinsèque la plus autonome : le sujet est en congruence avec ses valeurs 

et croyances alors que la source de motivation est pourtant externe. Pour Ryan et Decy, la 

motivation extrinsèque intégrée partage des points communs avec la motivation intrinsèque, mais 

demeure classée comme extrinsèque du fait que les buts que l’on cherche à atteindre sont 

extérieurs à soi-même (192). 

 

4.7 Fonctions exécutives et contexte social 

 

Un point supplémentaire qu’il convient de souligner concerne l’impact démontré du statut 

socioéconomique sur les FE. Les études montrent systématiquement qu’un statut économique 

plus élevé est corrélé à des performances exécutives plus importantes. Vraisemblablement, 

l’influence environnementale dans les quatre premières années de vie pourrait être contributive 

de ces différences (196 – 198). De même, Mischel et al (199,200) ont montré que des enfants qui 

étaient capable d’inhiber l’envie de manger une friandise (comme un shamallow) dans l’objectif 

d’en obtenir une autre en récompense sont devenus « des adolescents plus compétents sur le plan cognitif 

et social, obtenant de meilleurs résultats scolaires et faisant mieux face à la frustration et au stress ». 40 années 

plus tard, chez les mêmes personnes, Casey et al (201) constatent que « la résistance à la tentation 

telle que mesurée à l’origine par le délai de gratification est une différence individuelle relativement stable qui prédit 

des biais fiables dans les circuits fronto-striataux intégrant des processus de motivation et de contrôle ». 
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4.8 Synthèse : Importance des fonctions exécutives dans l’autogestion 

 

Dans cette thèse, nous avons cherché à montrer l’importance des fonctions exécutives dans 

l’autogestion par les patients dans le cadre des maladies chroniques et plus particulièrement, dans 

le diabète. Dans le chapitre 5, nous exposerons plus poarticuliérement quelques exemples 

d’actions nécessaires à la mise en œuvre du prendre soin de soi. Ces actions sont à la fois des 

actions qui nécessitent de l’anticipation, une forme de proactivité, véritable gestion anticipée de 

l’expression de risques potentiels. Cette attitude proactive nécessite la prédiction des 

conséquences des actions engagées. Les capacités de planification sont largement sollicitées en 

fonction des activités prévues dans la journée (par exemple une séance de sport), mais aussi dans 

les réajustements qu’imposent les situations imprévues et l’incertitude de la maladie. Les capacités 

de contrôle émotionnel sont aussi soumises à rude épreuve comme dans l’exemple de la gestion 

de la peur de l’hypoglycémie. 

Nous proposons la figure 24 schématise l’implication des FE et les liens entre les différents 

concepts exposés dans ce chapitre : les FE régulent et contrôle l’action dont les résultats 

amplifient la confiance en soi et la motivation. Les FE soutiennent la motivation (planification, 

maintien des objectifs) et permettent la régulation des émotions. Ces éléments ont un effet sur la 

mise en œuvre des compétences d’autosoin et d’adaptation à la maladie dans le contexte de vie 

du patient. En d’autres termes, la connaissance de soi, la confiance en soi, la motivation, les 

émotions, les croyances et les connaissances sont en interaction pour permettre l’action, ici 

l’autogestion. Les fonctions exécutives non seulement régulent l’action, mais également 

contribuent aux contrôles des états mentaux tels que les émotions. Cette régulation permet une 

rétro-action ajustant la confiance et la connaissance de soi dans la tâche à accomplir. 
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Figure 24 : une proposition de liens entre FE et la motivation, les émotions, la 

métacognition 

Il convient maintenant de définir le concept d’autogestion. Comme nous allons explorer le lien 

entre fonctions exécutives et observance thérapeutique, nous aborderons dans le chapitre 5 les 

spécificités de l’autogestion dans le diabète.  



  
 
 

101 
 

Chapitre 5 – L’autogestion, avec un focus sur le diabète de type 1 

 

La notion d’autosoin n’est pas nouvelle et, depuis toujours, les individus ne recourent pas 

systématiquement au système de soins pour se soigner. Ainsi, les personnes prennent soin d’eux-

mêmes à des degrés variables. Il est évident qu’un nombre considérable de soins échappe alors 

au système de santé. La nouveauté du concept d’autosoin réside dans le fait qu’il est reconnu 

comme un des principes du système de santé lui-même (cf. le Chronic Care Model du chapitre 

3). Ce changement de paradigme repose sur la reconnaissance explicite de l’engagement actif des 

patients et de leur entourage dans la gestion de la maladie. Les visées de cette autogestion ne sont 

pas seulement économiques, mais également politiques ou organisationnelles. L’autogestion est 

contemporaine également d’une vision émancipatrice des patients et de la reconnaissance d’une 

forme d’expertise de ces derniers. Dans de nombreux pays, les programmes « patient expert » ont 

vu le jour. Ces programmes reposent sur des interventions éducatives réalisées par les personnes 

formées et ayant une expérience du vécu de la maladie. 

 

5.1 Définition de l’autogestion 

 

Pour Lorig et Holman (202), l’autogestion est un apprentissage de compétences nécessaires 

permettant la gestion de la maladie chronique. D’autres auteurs insistent sur le fait que 

l’autogestion se fonde sur la capacité qu’ont les patients à résoudre des problèmes et à prendre 

des décisions qui nécessitent l’acquisition de connaissances et d’habiletés nouvelles (202 – 205). 

Comme le signalent Pélicand et al (206) : « les professionnels utilisent le terme de prendre soin de soi comme 

synonyme de l’autogestion de la maladie et du traitement ». Cette conception peut paraître réductrice, car 

elle ne se limite qu’aux actions directes de gestion des thérapeutiques et n’est pas totalement 

conforme à l’ensemble qui fonde l’autogestion de la maladie. 

Nous retiendrons la définition large proposée par Barlow et al (207). Dans cette définition, ils 

mettent en avant l’idée que l’autogestion ne se limite pas seulement à la prise en charge de la 

maladie dans le strict aspect médical du terme et qu’elle va au-delà du pur aspect de changement 

de comportement dans la mesure où elle englobe l’aspect émotionnel et l’aspect social utiles à la 

gestion de la maladie. D’ailleur, Kickbusch (208), dans une approche orientée dans la promotion 

de la santé, en donne une définition similaire. Cet auteur souligne que l’autosoin est une activité 
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non organisée qui englobe les traitements, l’aspect psychosocial, les premiers gestes de secours 

dans le contexte de vie des populations (208). 

Pour ces deux auteurs (207,208), l’autogestion réside alors dans une capacité développée par 

l’individu dans la gestion des symptômes, du traitement, des conséquences physiques et 

psychiques, mais aussi sociales. Cette autogestion porte aussi sur les changements de mode de vie 

nécessairement induits par la maladie chronique. Ces définitions convergent et nous permettent 

de retenir comme définition la proposition de Barlow et al (207) : l’autogestion est à la fois la 

surveillance d’un état, mais aussi la mise en œuvre des réponses cognitives, 

comportementales et émotionnelles nécessaires pour maintenir une qualité de vie la plus 

satisfaisante possible. 

 

En plus de ces éléments de définition, des prérequis, ou des conditions sont nécessaires pour en 

permettre la mise en œuvre. En effet, en amont de cette capacité d’autogestion, il doit 

nécessairement y avoir une activité de formation et d’aide à la décision. Cette autogestion passe 

par l’acquisition de connaissances pertinentes et fiables, mais aussi sur la capacité à la formulation 

des préférences concernant le traitement et les plans d’actions thérapeutiques établis avec les 

professionnels de santé (209). 

En outre, les patients doivent apprendre à trouver et à utiliser des ressources (réponse cognitive 

et comportementale). Pour Lorig (202), les patients doivent également savoir établir un partenariat 

avec les professionnels de santé afin d’utiliser le système de la meilleure façon. Enfin, pour ces 

auteurs, c’est l’action qui est identifiée comme une compétence en soi. Lorig et Holman (202) 

expliquent que l’action se caractérise par la mise en œuvre de plan d’action spécifique et à court 

terme (non pas entendu comme les bonnes résolutions du jour de l’an, mais comme des plans 

d’action avec des objectifs opérationnels et précis). Ainsi, Lorig et al (210) considèrent la 

planification d’actions comme la pierre angulaire du changement de comportement.  

Soulignons également que le contexte social et le cadre de vie, comme d’autres variables telles que 

le sexe, influencent ces capacités d’autogestion comme le constate Dean (211), ce qui rend 

cohérente l’approche systémique et structurée des modèles de prise en charge des maladies 

chroniques (chapitre 1). 

 

La question est ici de définir les différentes composantes de l’autogestion. 
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5.2 Les composantes de l’autogestion 

 

La description des composantes de l’autogestion renvoie à deux grandes catégories de 

compétences abordées au sein des programmes d’ETP et qui concernent les compétences 

d’autosoin et les compétences d’adaptation à la maladie. 

Les composantes de l’autogestion sont multiples. Plusieurs domaines sont identifiés par Mulligan 

et al (212), mais d’autres travaux viennent compléter ce panorama comme ceux de Schulman-

Green et al (213). Nous identifions ici huit composantes principales : 

1 - L’information et les connaissances : cette partie n’est pas une condition suffisante pour 

permettre l’autogestion, mais elle est néanmoins une condition nécessaire. Schulman-Green et al 

(213) précisent ce panorama sur le fait qu’il est nécessaire pour les patients de se concentrer sur 

les besoins de la maladie. Ceux-ci passent par des apprentissages reposant sur des connaissances 

théoriques et pratiques. Le travail sur les préconceptions, les préjugés des patients, les croyances 

est essentiel, car ils constituent des obstacles à une autogestion réussie. À ce titre, Mulligan et al 

(212) préconisent un travail sur une pluralité de croyances comme celles sur la maladie, mais aussi 

les croyances issues des jugements qu’ils portent sur eux-mêmes. Pour ces auteurs, les croyances 

sont aussi diverses que les capacités à réaliser une action, les croyances sur la cause de la maladie, 

les croyances sur la temporalité même de la maladie ou l’influence des traitements. Ainsi, selon 

Mulligan et al (212), soutenir le sentiment d’auto efficacité apparaît comme une composante 

nécessaire. Cette auto-efficacité peut être à double tranchant : elle peut initier un cercle vertueux 

conduisant au renforcement de la confiance en soi et au sentiment d’être capable de réussir à 

surmonter une difficulté. Dans ce cas-là, la motivation se retrouve renforcée, confortée et permet 

de fixer d’autres objectifs. Inversement, elle peut être source de découragement quand les résultats 

ne sont pas au rendez-vous. En soit, le sentiment d’auto efficacité est une forme de croyance sur 

soi comme le précisent Mulligan et al (212). 

 

2 - L’acquisition d’habiletés pratiques : les patients doivent acquérir un certain nombre 

d’habiletés et de capacités comme le proposent Schulman-Green et al (213). Ces habiletés sont 

aussi bien gestuelles (comme la réalisation d’un geste tel qu’une injection). Parfois il s’agit 

d’habileté cognitive, comme par exemple interpréter une donnée biologique et analyser un 

résultat. Ces habiletés peuvent conduire à des routines et des habitudes (214). 
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3 - La fixation d’objectifs et leur maintien dans la durée : Lorig et al (210) parlent de plan 

d’action, qui présuppose des intentions et des objectifs. Selon Schulman-Green et al (213), cette 

capacité est une forme d’expertise du patient, dès lors qu’il les formule lui-même. 

L’établissement d’objectifs est conditionné par une clarification de ce qui manque ou fait défaut 

pour gérer soi-même sa maladie. Ce manque peut-être en lien avec des connaissances et des 

habiletés pratiques, ou tout simplement un manque de confiance en soi, la peur de ne pas y arriver. 

Le manque peut aussi trouver sa source dans d’autres raisons. C’est pourquoi l’analyse de 

l’environnement et du mode de vie du patient est essentielle. Le manque de soutien matériel, 

financier, psychologique est des entraves possibles. Les objectifs réalistes et adaptés reposent 

donc sur ce travail préliminaire de clarification. De la même manière, il est utile d’aider les patients 

à évaluer leurs propres capacités. Cette auto-évaluation permet au patient à apprendre à calibrer 

correctement les objectifs au regard de ses capacités et en fonction de son environnement et de 

son contexte de vie. Adopter de nouveaux comportements est une chose, les maintenir dans le 

temps en est une autre. Ainsi, le maintien dans la durée est une composante de l’autogestion qui 

est importante, car elle est en lien avec le concept de motivation comme l’expliquent Mulligan et 

al (212). 

4 - L’analyse des besoins en termes de soutien social : là aussi, les patients doivent être en 

mesure d’identifier les soutiens dont ils ont possiblement besoin (besoins de soutien social ou 

psychologique) comme l’indiquent Schulman-Green et al (213). À ce titre, les capacités de 

communication semblent essentielles. Plus largement, ce soutien peut trouver son fondement 

dans l’utilisation de ressources communautaires comme les associations de patients Mulligan et al 

(212). Les ressources se trouvent dans la sphère proche (amis, membre de la famille), mais sont 

également constituées par les services (services sociaux, utilisation du système de santé…). Pour 

Schulman-Green et al (213), l’utilisation de ressources est variable en fonction de la perception 

de la maladie, de son évolution et des relations interpersonnelles. 

5 - L’autosurveillance : l’autosurveillance repose sur la prise d’information de la perception des 

symptômes ressentis, mais aussi sur des indications paracliniques (par exemple des résultats 

biologiques). Cette autosurveillance agit aussi comme une forme de rétroaction permettant aux 

patients d’identifier les conditions qui affectent les résultats et par conséquent peuvent agir 

positivement, mais aussi négativement. Le processus d’autosurveillance permet aussi au patient 

de se situer au regard des objectifs qu’il s’est fixé, pour aller plus loin que la simple autosurveillance 

sémiologique ou clinique. L’autosurveillance peut aussi porter sur la surveillance de ses propres 
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inquiétudes, peurs. Reconnaître ses peurs, savoir quand elles se déclenchent, comment, en 

décrypter les mécanismes est un des piliers de la gestion de celle-ci. Certaines peurs sont de 

véritables freins à la poursuite efficace du traitement. Nous l’avons exposé dans la partie sur la 

peur des hypoglycémies. 

6 - La résolution de problèmes : Lorig et Holman en font une des clefs de l’autogestion. Le 

processus de résolution de problème a été étudié dans la littérature et est décrit en 5 étapes selon 

D’zurilla et al (215) : 

⇒ La perception du problème : qui permet à l’individu de savoir s’il considère le 

problème comme un défi qu’il va pouvoir surmonter ou non. 

⇒ La définition du problème et sa formulation : qui permet à l’individu d’avoir une 

vision claire du périmètre du problème et éventuellement sa décomposition en sous-

composantes. 

⇒ La génération de solutions alternatives : qui permet d’envisager des alternatives 

possibles et d’identifier les stratégies les plus efficaces au regard de la situation. Cette 

étape permet aussi d’envisager des stratégies en fonction des variations du contexte. 

⇒ La prise de décision : il s’agit d’évaluer la qualité des stratégies supportant les 

réponses envisagées. La prise de décision est une sous composante de la résolution de 

problème. Soulignons là aussi une forme d’expertise identifiée par Schulman-Green et 

al (213), au même titre que la fixation d’objectif, la planification et la priorisation et 

l’évaluation de l’efficacité des actions mises en œuvre. 

⇒ La mise en œuvre de la décision et la vérification : il s’agit de mettre en œuvre la 

stratégie, de l’expérimenter. L’évaluation de l’efficacité de la stratégie permettra de 

fournir une rétroaction et un réajustement. 

7 - L’adaptation à la maladie : concerne l’adaptation et la capacité à faire face aux exigences de 

la maladie comme le propose Schulman-Green et al (213). 

8 - La gestion du stress et des émotions : représente une des composantes nécessaires à 

l’autogestion de la maladie. Reconnaître et exprimer ces émotions semble être un travail 

indispensable selon Schulman-Green et al (213). La gestion de la dépression et de l’anxiété figure 

également dans les principes d’une autogestion efficace selon Mulligan et al (212). Elle se fonde 

sur la reconnaissance des pensées négatives qui entravent la qualité de vie et peut conduire les 

patients vers la dépression. Cette composante est nécessairement liée avec l’autosurveillance des 
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états émotionnels et de l’humeur. Schulman-Green et al (213) mettent l’accent sur le besoin de 

donner du sens au regard des modifications du mode de vie imposées par la maladie. 

Être centré, pour ne pas dire concentré sur la maladie, et prendre soin de soi nécessite d’activer 

une multitude de ressources comme savoir utiliser le système de santé, développer des expertises 

et des habiletés, gérer l’intégration psychologique et émotionnelle, changer de comportements. 

Toutes ces composantes de l’autogestion ne s’activent pas toutes avec la même intensité et dans 

le même ordre en fonction des patients. Ainsi, Schulman-Green et al (213) mettent l’accent sur le 

caractère dynamique de la maladie chronique et le côté réversible et instable dans le temps. 

Notre population d’étude s’intéresse au patient ayant un diabète de type 1. Il s’agit ici d’exposer 

brièvement cette pathologie et d’exposer la complexité des actions que doit réaliser un patient 

quotidiennement. 

 

5.3 Autogestion dans le diabète de type 1 

Il convient d’exposer ici cette pathologie et de montrer quelques exemples d’actions que les 

patients doivent réaliser. 

 

5.3.1 Le diabète de type 1 

 

Le diabète de type 1 (DT1) touche 10 % des cas de diabètes. Il est dû à une destruction auto-

immune des cellules bêta des îlots de Langerhans qui dans le pancréas produisent l’insuline. 

Lorsque plus de 80 % de ces cellules sont détruites, des symptômes apparaissent : la glycémie 

augmente. Les symptômes inauguraux sont, en général, une perte de poids importante malgré un 

appétit conservé, une polyurie, une polydipsie et une asthénie. D’autre part, la carence en insuline 

entraîne un amaigrissement, et l’apparition de corps cétoniques associée à cette hyperglycémie. 

Les complications liées au diabète sont nombreuses et se distinguent en complications aiguës et 

complications chroniques. Les complications aiguës sont essentiellement liées à l’hypoglycémie et 

l’acidocétose. Les complications chroniques concernent les yeux (risque de cécité), les reins 

(risque d’insuffisance rénale) et les nerfs (risque de « pied diabétique conduisant à l’amputation). 

Le diabète atteint aussi les gros vaisseaux (risque d’infarctus, d’accident vasculaire cérébral, 

d’artérite des membres inférieurs). 
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Le contrôle de la glycémie proche de la normale permet de réduire considérablement les 

complications liées au diabète. Toutefois, à mesure que la glycémie se rapproche de la normale, 

grâce à l’injection d’insuline, le risque d’hypoglycémie augmente (216). L’hypoglycémie se 

manifeste par des signes de neuroglycopénie dont l’expression est un coma hypoglycémique 

(217,218). Pour réussir à obtenir un équilibre glycémique moyen (autour de 1,5 g/L), les patients 

vont nécessairement et relativement fréquemment être confrontés à des épisodes d’hypoglycémie. 

Les signes annonciateurs varient d’un patient à l’autre (variabilité interindividuelle), mais aussi en 

fonction de la vitesse de la chute de la glycémie. Sans attitude thérapeutique (apport de suce rapide 

puis secondairement de sucre lent), le patient risque la perte de connaissance et l’apparition de 

convulsions. On distingue les signes dits neurovégétatifs qui sont des signes d’alerte, des signes 

liés à la neuroglycopénie (Tableau 4) 

Signes neurovégétatifs Signes liés à la neuroglycopénie 

Sueurs (palmaires, diffuses) Trouble de la parole 

Fringales Trouble de la vue 

Pâleur Trouble de l’équilibre 

Tremblements Ralentissement intellectuel – confusion 

Trouble de l’humeur 

Palpitations Mouvements anormaux 

Pilo-érection Convulsions - coma 

Tableau 4 : signes d’alerte liés à la neuroglycopénie 

Il est notable que l’exposition à des hypoglycémies répétées engendre une forme de 

désensibilisation hypothalamo-hypophysaire (219,220). Ce mécanisme explique la difficulté avec 

le temps des patients à ressentir les signes neurovégétatifs d’alerte comme les tremblements, les 

palpitations, les sueurs, la fringale et l’anxiété. De fait, le patient ne pourra pas avoir l’attitude 

thérapeutique adaptée et s’expose au risque de neuroglycopénie sévère. Les séquelles cérébrales 

sont mineures chez les jeunes adultes, mais peuvent être importantes aux âges extrêmes de la vie 

(enfant de moins de 7 ans et personnes âgées de plus de 70 ans). 

L’équilibre glycémique (HbA1c < 7 %), ainsi qu’une éducation du patient et un suivi régulier 

permettent de prévenir l’apparition des complications. La qualité de la prise en charge initiale a 

un impact sur les complications futures. (221) 

La prise en charge du diabète de type 1 n’a cessé de progresser grâce à la découverte et l’utilisation 

pratique de l’insuline. Ces progrès ont permis de transformer cette maladie mortelle en une 
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maladie chronique, nécessitant pour le patient des stratégies d’autogestion et d’autosoin. Les 

recherches ont permis de préciser les mécanismes physiopathologiques. De fait, les modalités 

d’administration de l’insuline et l’apparition de traitement par pompe à insuline permettent une 

meilleure adéquation des traitements avec le cycle physiologique de sécrétion d’insuline. 

Parallèlement, les progrès techniques en médecine ont permis de mieux suivre les patients et 

surveiller l’apparition des complications. Les moyens de surveillance sont de plus en plus 

performants, et le suivi des patients plus personnalisé. 

Il n’en demeure pas moins que le diabète de type 1 est une maladie chronique qui demande de la 

part du patient d’adopter une multitude d’actions dans la journée. Cette pathologie est exigeante 

et nécessite un suivi rigoureux toute la vie. Ces contraintes expliquent les répercussions 

psychologiques, sociales et familiales. 

 

5.3.2 Qualité de vie et diabète 

 

Une campagne de l’association Aide aux jeunes diabétiques, diffusée début 2019, met en avant 

ces problèmes. En témoigne le slogan utilisé : « Un enfant diabétique de type 1 prend en moyenne 1h45 

par jour pour ses soins ».  

Mais surtout, la qualité de vie et le vécu du diabète dans le DT1 semblent relativement dépendants 

de la fréquence des hypoglycémies et de la peur des hypoglycémies (222). Les patients sont 

également exposés à des risques accrus de dépressions. L’étude DAWN 2 de Reach et al (223) 

montre que la dépression est un risque sous-évalué par les professionnels. Dans cette même étude, 

plusieurs composantes ont un impact sur la qualité de vie des patients, dont la santé physique et 

le bien être émotionnel et les activités de loisirs. 

Ces risques sont connus chez les enfants et sont, selon Grey et al (224), trois fois plus élevés chez 

les adolescents ayant un diabète. Anderson et al (221), dans une méta-analyse, documentent un 

risque de dépression deux fois plus important chez les patients adultes présentant un DT1. Les 

facteurs sociaux-économiques, mais aussi psychologiques en lien avec les contraintes de la 

maladie, expliquent qu’un grand nombre de patients ne sont pas suffisamment suivis, et 

échappent à une prise en charge courante, ils sont alors considérés comme perdus de vue. 

  



  
 
 

109 
 

5.3.3 Autogestion et diabète de type 1 

 

La prévention des complications liées aux diabètes qu’elles soient aiguës ou chroniques constitue 

le socle de la prise en charge du DT1. La prévention de ces complications graves nécessite la mise 

en place d’actions spécifiques. Ce travail de thèse est centré sur ces actions, et particulièrement 

celle de l’autogestion de la maladie. 

Ce paragraphe propose une présentation des principales actions qu’un patient réalise dans le cadre 

du diabète de type 1. 

 

5.3.3.1 L’équilibre glycémique 

La HAS (226) « affirme que le maintien de l’équilibre glycémique est le principal objectif de la prise en charge du 

diabète ». En effet, la prévention des complications passe par un équilibre glycémique proche des 

valeurs normales (homéostasie glycémique). Cet équilibre glycémique doit être réalisé sans altérer 

la vie professionnelle, familiale et sociale. 

Pour arriver à cet équilibre glycémique, il est nécessaire que les patients puissent adapter les doses 

d’insuline. L’adaptation concerne les posologies et par conséquent la titration de la dose d’insuline. 

La situation idéale est de pouvoir avoir les effets bénéfiques du traitement (l’équilibre glycémique) 

sans avoir les effets indésirables (l’hypoglycémie). 

Selon Grimaldi, cette adaptation est triple (227) : 

1) Elle est rétrospective et tient compte de l’ensemble des résultats glycémiques des jours 

précédents. 

2) Elle est prospective et dépend de nombreux facteurs faisant varier la glycémie, tels que 

l’alimentation et le jeûne, le stress, les infections, la consommation d’alcool, l’exercice physique 

(sa durée, son intensité), certains médicaments… Ainsi, dans ces conditions, le patient doit être 

en capacité d’évaluer ces différents paramètres et disposer de connaissances diététiques. 

De nombreuses situations spécifiques doivent également être prises en compte, comme les 

vacances, les invitations imprévues, toutes les situations ou les habitudes peuvent être 

bouleversées : le décalage horaire, la chaleur, l’alimentation, les conditions de conservations de 

l’insuline… 
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3) Le troisième volet concerne l’adaptation immédiate permettant de corriger la 

thérapeutique. 

 

5.3.3.2 L’autosurveillance glycémique 

Pour pouvoir réaliser ces adaptations posologiques, le patient doit procéder à des contrôles 

itératifs et réguliers de sa glycémie capillaire. Cet auto-contrôle glycémique doit être répété entre 

4 à 6 fois par jour. Le dispositif d’autosurveillance glycémique repose sur un lecteur glycémique 

et des réactifs (électrodes, bandelettes). Des systèmes de surveillance continue sont à présent 

disponibles et permettent d’éviter au patient de réaliser un prélèvement de sang capillaire. Les 

objectifs de cette surveillance sont la détection de la dérive glycémique (voir (Figure 25). 

 

Figure 25 : objectifs de l’auto-Surveillance Glycémique 

Autosurveillance 
Glycémique
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complications à long 

terme

Dépister et prévenir les 
complications aiguës
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La réalisation de cette autosurveillance nécessite un apprentissage, tant sur le plan technique (la 

procédure à réaliser), que sur le plan de l’interprétation des résultats (et leurs contextualisations) 

et des décisions qui en découlent (réajustement thérapeutique). 

En plus de ces surveillances pluri-quotidiennes, le dosage de la glycémie plasmatique ainsi que du 

taux d’hémoglobine glyquée (HbA1C) est recommandé (4 fois par an). Cette dernière est le reflet 

de l’équilibre des glycémies des trois derniers mois. Ses bilans biologiques doivent être planifiés. 

 

5.3.3.3 Apprendre à dépister les complications 

Les patients doivent apprendre à connaître les signes cliniques d’une hypoglycémie et d’une 

hyperglycémie. Ils doivent alors porter une attention spécifique aux signaux que leurs organismes 

ou leur entourage leur renvoient. 

 

5.3.3.4 Prévenir le mal perforant plantaire 

La prévention du mal perforant plantaire passe par une vigilance spécifique des blessures des 

pieds qui peuvent passer inaperçues, s’infecter et se gangréner. Le mal perforant plantaire est une 

des causes d’amputation. La prévention passe par une hygiène des pieds et des ongles, le soin des 

blessures et le choix de chaussures adaptées. Les situations spécifiques doivent aussi être prises 

en compte, comme les vacances (éviter de marcher les pieds nus dans des endroits exposant à des 

plaies, porter des chaussures adaptées en cas de marche, éviter la compression des pieds). 

 

5.3.3.5 Gérer son alimentation 

Celle-ci est centrale dans la vie du patient, car une alimentation équilibrée a des effets bénéfiques 

sur l’équilibre glycémique. Les patients vont également devoir se nourrir à des horaires réguliers, 

avoir une hydratation adaptée, ne pas sauter de repas. L’équilibre alimentaire est central dans la 

prise en charge du diabète, tant pour l’équilibre glycémique que pour la limitation de la majoration 

des complications associées et pour lesquelles l’alimentation joue un rôle non négligeable comme, 

par exemple, dans les pathologies cardiovasculaires. 

Des mémorandums visuels, comme ceux proposés par les associations, sont très intéressants 

(Figure 26). Des règles simples comme la moitié de légumes, un quart de féculents, un quart de 

protéines sont facilement applicables. 



  
 
 

112 
 

 

 

Figure 26 : exemple de moyen mnémotechnique dans l’alimentation. Source : Coup d’œil 

sur l’alimentation de la personne diabétique. © Gouvernement du Québec, 2014 

 

5.3.3.6 Maintenir une activité physique 

L’activité physique réduisait les complications cardiovasculaires de 20 à 30 % dans la population 

générale et de 40 à 50 % chez les patients ayant un diabète, comme le souligne Chimen et al (228). 

Il apparaît donc nécessaire d’aider les patients à maintenir une activité physique adaptée. 

 

5.3.3.7 Apprendre à contrôler sa peur 

Nous avons exposé que le fait d’approcher l’homéostasie glucidique était source de risque accru 

d’hypoglycémie. Ces hypoglycémies peuvent être vécues comme des expériences négatives et 

peuvent induire des réactions conditionnées et générer de l’anxiété. Green, Feher et Catalan ont 

montré (229) qu’un faible niveau d’anxiété peut être utile pour induire des réponses adaptées. 
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Cependant, des niveaux d’anxiété accrue, selon ces mêmes auteurs, peuvent nuire à la réponse 

aux signaux internes et externes de l’hypoglycémie rendant les patients moins vigilants. 

Les conséquences psychologiques ne sont pas neutres, et il est fait état d’une peur des 

hypoglycémies chez les patients présentant un diabète comme le montrent Cox et al et Anderbro 

et al (230,231). Ces peurs entraînent des comportements inadaptés comme des resucrages en 

excès. Selon Brazeau et al (232), la peur de l’hypoglycémie peut induire des comportements 

inadaptés dans les apports alimentaires, mais aussi dans la prise des thérapeutiques ou l’activité 

physique. 

Plusieurs raisons sont identifiées par Grimaldi (227) et Green et al (229) (voir Figure 27). Elles 

contribuent à la genèse de la peur de l’hypoglycémie. 

 

Figure 27 – causes des peurs de l’hypoglycémie selon Grimaldi (227) et Green et al (229) 

 

Lawton et al (233) ont montré que certains programmes destinés aux patients ont un focus sur la 

peur de l’hypoglycémie, mais n’aident pas les patients à élaborer des stratégies pour la gérer. 

De fait, pour gérer sa maladie, le patient va devoir mettre en œuvre un certain nombre de 

recommandations formulées par les professionnels de santé. Ces recommandations sont liées au 

traitement médicamenteux (horaires de prise des traitements, modalités d’administration, 

consignes à respecter). Elles sont également en lien avec de nouvelles habitudes de vie comme 

changer son alimentation, pratiquer une activité physique. Le respect, ou non de ces mesures 

délivrées par les professionnels de santé fonde le concept d’observance thérapeutique. Le chapitre 

suivant en présentera les principales caractéristiques. 
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Chapitre 6 – Observance thérapeutique 

 

6.1 Le concept d’observance thérapeutique 

 
L’observance thérapeutique est un concept qui a été étudié à travers une multitude d’approches 

(en psychologie, en sociologie, en médecine et en philosophie). 

L’observance thérapeutique est définie sous le nom de compliance par Haynes et al (234) comme 

« l’importance avec laquelle les comportements (en termes de prise de médicaments, de suivi de régime ou de 

changement de mode de vie) d’un individu coïncident avec les conseils médicaux ou de santé ». Cette définition a 

été reprise par l’Académie nationale de Pharmacie comme une : « Observation fidèle, par un patient, 

des prescriptions concernant, par exemple, un régime et/ou un traitement. Elle est conditionnée par différents 

facteurs d’ordre émotionnel, cognitif, comportemental et social. Improprement désignée sous le nom de compliance. » 

(235).  

Plusieurs termes sont disponibles dans le champ lexical et comportent quelques subtilités qu’il est 

intéressant d’éclairer. 

 

6.2 Terminologie Observance ; compliance, adhérence thérapeutique, 
adhésion thérapeutique, alliance thérapeutique 

 
La compliance, terme utilisé par Haynes et Sackett est issue du terme anglo-saxon « to comply » 

c’est-à-dire se conformer. En France, notamment sous l’impulsion de Marcel-Francis Kahn et 

Joël Ménard (1980), la compliance a laissé la place au terme d’observance thérapeutique, car le 

terme sous-entendait une soumission de la part du patient (236,237). (Voir Figure 28) (en 

physique, la compliance d’un matériau est son élasticité sous l’influence d’une pression ; en 

physiologie, on parle dans le même sens de compliance artérielle). 

La figure 28 illustre les domaines qui touchent l’observance thérapeutique. 
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Figure 28 : exemple de domaines concernés par l’observance thérapeutique 

 

Le Larousse définit le terme observance comme l’action de pratiquer fidèlement une règle en 

matière de religion. Dans le langage courant, l’observance renvoie à l’idée d’obéir à une habitude, 

de se conformer à un modèle, une coutume. 

Le terme d’adhésion (ou « adherence » en anglais) se réfère davantage à une implication 

volontaire du patient dans le choix des thérapeutiques proposées par le médecin. L’adhésion se 

rapporte à l’idée d’une appropriation du processus thérapeutique et d’une réflexion conduisant à 

une mise en pratique volontaire des prescriptions par le patient (238,239). Cette adhésion 

présuppose une posture réflexive sur sa maladie, les traitements et son mode de vie. Le patient 

fixe lui-même le champ des possibles. D’autres auteurs qualifient cette co-construction dans un 

rapport de partenariat, comme une véritable alliance thérapeutique. Le terme d’alliance 

thérapeutique est fréquent dans la littérature psychiatrique comme le soulignent Despland et al 

(240) mais aussi Bioy et Bachelart (241). Pour Baillargeon et al (242), ce concept est 

multidimensionnel et recouvre la notion de collaboration mutuelle entre les soignants et le soigné 

ainsi que l’idée d’une négociation en lien avec des actions spécifiques dans lesquelles le patient 

s’engage (242). Dans cette vision d’alliance thérapeutique, le projet est élaboré par le patient et le 

soignant et les deux parties s’engagent réciproquement. 

Dans le langage courant, mais aussi dans de nombreuses publications, les termes adhésion 

thérapeutique et observance thérapeutique sont couramment utilisés, de manière interchangeable. 
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Tous deux s’attachent à décrire cet écart entre les recommandations des professionnels de santé 

et les actions réelles du patient en matière de santé. 

Nous conserverons dans cette thèse le terme d’observance thérapeutique, dans la mesure où il 

décrit plus une mesure d’écart (ou de correspondance), tandis que l’adhésion décrit plus la manière 

dont cet écart est évité ou ne l’est pas. 

 

 
6.3 Les diverses formes de la non-observance : un phénomène complexe 

 
L’observance s’inscrit dans une séquence d’actions inscrites dans le temps. On distingue 

l’adhésion primaire (le respect de la prescription inaugurale), de l’observance quotidienne (le 

respect au jour le jour), et de la persistance dans le suivi du traitement. Ainsi, la non-observance 

peut prendre des formes très variables allant de la simple omission, le retard d’exécution des 

prescriptions, la réduction des doses ou des prises groupées, le non-respect de la fréquence 

d’administration (réalisation de pause, adaptation personnelle du patient), à l’arrêt ou la non-mise 

en œuvre des recommandations et des thérapeutiques (87). La question ne se polarise pas 

uniquement sur être ou ne pas être observant : l’observance est un phénomène qui varie dans le 

temps, mais également dans son intensité (par exemple le respect de la totalité ou non des 

recommandations). 

D’autres distinctions sont retrouvées dans la littérature, par exemple la non-observance volontaire 

et intentionnelle, mais aussi la non-observance involontaire, non intentionnelle (91,243,244). 

 
6.3.1 La non-observance non intentionnelle 

La non-observance non intentionnelle est liée à un processus passif, indépendant de la volonté 

du patient comme, par exemple, un oubli, une négligence, des difficultés d’organisation ou encore 

la complexité des schémas thérapeutiques, de l’accessibilité des structures de soins, mais aussi la 

littératie en santé des personnes (245). Les variables sociales et démographiques sont souvent 

mises en cause dans cette forme de non-observance. 
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6.3.2 La non-observance intentionnelle 

La non-observance intentionnelle est liée au fait que le patient décide de ne pas prendre le 

traitement. Cette balance décisionnelle met en jeu de nombreux facteurs et concourt à la prise de 

décision du patient de ne pas suivre les prescriptions. Ces facteurs sont psychosociaux et culturels. 

Ils dépendent aussi des croyances et des connaissances vis-à-vis du traitement, de la maladie et du 

pronostic. La Figure 29 expose les différences entre non-observance intentionnelle et non 

intentionnelle. 

 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Figure 29 : observance et intention d’après Wroe (243) 

 
L’intentionnalité de la non-observance est une question difficile, car de multiples facteurs peuvent 

intervenir. Norton et al (246) ont montré que la motivation comme les connaissances ne sont pas 

des facteurs discriminants en termes de non-observance intentionnelle ou non intentionnelle. 

Dans l’étude de Wroe (243), il semblerait que la non-observance intentionnelle repose sur des 

motifs intervenant dans un processus décisionnel (même si pour un professionnel de santé ces 

raisons peuvent apparaître comme irrationnelles). 

Tous les modèles décrits sont contributifs, dans des proportions variables, à l’amélioration de la 

santé et à la réduction des coûts. Par exemple, dans le diabète, le Chronic Care model semble être 

contributif à une amélioration du taux d’HbA1c comme les études de Nutting et al et Piatt et al 

le montrent (247,248). L’éducation du patient à l’autogestion de leur maladie est citée comme un 

des dix facteurs contributifs de la réussite de ces modèles (249,250). Cette même éducation dans 

le cadre des patients atteints de diabète et synonyme d’autogestion de la maladie est concomitante 

Non-observance non intentionnelle 
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Processus passif 
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(Même si elle paraît irrationnelle aux yeux des 

soignants) 
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d’une amélioration non seulement de la glycémie, mais aussi de la qualité de vie (251). Une méta-

analyse reprenant une série de 35 méta-analyses a montré que dans huit pathologies chroniques, 

l’ETP était bénéfique au patient pour 64 % des études (252). D’un point de vue conceptuel, toutes 

ces actions permettant au patient de prendre soin de lui relèvent de ce que l’on appelle 

l’autogestion de la maladie. 

 

6.4 Les facteurs influençant l’observance thérapeutique 

 
De multiples classifications des facteurs explicatifs de la non-observance sont proposées dans la 

littérature. Quatre grandes catégories de facteurs sont mises en jeu dans l’action d’être observant 

comme le propose Ham (249). Il s’agit de facteurs cognitifs, émotionnels, comportementaux et 

sociaux. Les facteurs cognitifs sont liés au niveau de connaissances, d’information et de 

compréhension de l’utilité des recommandations et des thérapeutiques. Les représentations, les 

croyances, les coutumes, la culture ont un impact direct sur le domaine cognitif. L’aspect 

émotionnel est un facteur également important. Il est lié au stress, à l’anxiété, à l’état émotionnel 

par rapport à la maladie. Les émotions sont également liées à la douleur ou aux désagréments 

provoqués par les traitements. Les facteurs comportementaux sont aussi mis en cause, comme 

les habitudes et les routines, l’organisation de sa vie personnelle, les compétences et les savoir-

faire, les habiletés. Enfin, les facteurs sociaux sont également importants. Ils concernent les 

conditions de vie, le soutien des proches et de l’entourage, la qualité de prise en charge par le 

système de soin. La Figure 30 expose les facteurs contribuant à l’observance. 

 

Figure 30 : les facteurs contribuant à l’observance/l’inobservance thérapeutique (5) 
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Plus largement, l’OMS a défini cinq groupes de facteurs pouvant influencer l’observance. Il s’agit 

notamment des facteurs personnels du patient, de son environnement (par exemple le soutien 

social), des caractéristiques de la maladie et des facteurs liés au traitement, et du système de soins 

de santé (par exemple le fonctionnement de l’équipe de soins de santé, la disponibilité des 

ressources en soins de santé). Ces données sont retrouvées dans une revue systématique de 

Kardas et al (254) faisant état des déterminants de l’observance du patient. Cette étude montre 

que l’observance est composée de multiples déterminants qui interagissent également entre eux. 

 
6.4.1 Facteurs personnels qui relèvent du patient 

 

Un certain nombre de facteurs sont directement liés au patient. Ces facteurs sont liés aux 

ressources internes du patient. L’âge n’est pas identifié clairement comme un facteur de non-

observance et la méta-analyse de Dimateo (6) n’objective pas de différences significatives. 

Cependant, cette étude laisse entendre que des différences existent, par exemple, sur la période 

de l’adolescence. Plusieurs études dans le domaine du diabète rapportent qu’effectivement cette 

période est source de plus grande inobservance (256). Par ailleurs, deux études mettent clairement 

en évidence un effet de l’âge sur l’observance dans le diabète, l’observance étant meilleure chez 

les patients âgés (257). On a suggéré un rôle des déficits cognitifs dans la non-observance des 

patients plus âgés, chez qui elle pourrait être inévitable (258). Ainsi, il existe des périodes d’âges 

présentant de plus grandes probabilités à la non-observance. Une des parties de la thèse tentera 

d’apporter un éclairage sur ce point précis concernant les périodes d’âge (Partie 2 : Article 5). 

La corrélation entre le sexe et l’observance n’est pas retrouvée dans la méta-analyse de Dimateo 

(6). Cependant, des études plus récentes viennent apporter de nouveaux éléments. Il semblerait 

que des différences de sexe soient plus marquées à la période de l’adolescence. 

Les fonctions cognitives sont retrouvées comme facteur explicatif de la non-observance. Ces 

capacités sont rarement évaluées dans les programmes d’éducation thérapeutique si ce n’est qu’au 

travers les facultés de compréhension de la maladie. Notre thèse va tenter de montrer 

l’importance de ces fonctions cognitives dans les actions mises en œuvre par le patient pour se 

soigner. Les études qui tentent d’établir une corrélation entre les fonctions cognitives et 

l’observance thérapeutique utilisent des tests neuropsychologiques permettant d’évaluer les 

fonctions exécutives comme la mémoire de travail, l’inhibition, les capacités de planification, la 



  
 
 

120 
 

flexibilité mentale et l’attention. Nous présenterons l’intérêt de cette prise en compte dans la 

partie II. 

Parmi les autres facteurs cités, le niveau d’éducation est un facteur retrouvé. Une large littérature 

porte également sur le niveau de littératie en santé (245). La littératie en santé correspond aux 

capacités des personnes d’accéder à l’information sur la santé, de la comprendre, mais également 

de l’utiliser pour prendre des décisions éclairées et adaptées pour sa santé. On sait que, quel que 

soit le niveau d’alphabétisation, les patients peuvent rencontrer des difficultés à comprendre et à 

utiliser l’information utile à leur santé. C’est d’autant plus une réalité que les patients possèdent 

des compétences limitées en lecture ou en calcul comme le montrent les travaux de Osborn et al 

(259) et Ross et al (260). 

Toute personne accumule au cours de son existence un certain nombre de représentations. Elles 

s’élaborent au cours de la vie, dans le milieu familial et culturel, à l’école, grâce aux médias. Les 

patients sont porteurs de croyances et de représentation sur la maladie, le système de santé, 

l’efficacité des thérapeutiques. Ces représentations peuvent même se structurer en système de 

valeurs pour le patient. Le degré de confiance dans le système de santé est un facteur mis en avant 

et suppose que le patient possède des représentations sur le système de santé. Tarquinio et al (87) 

citent le sentiment d’efficacité, théorie développée par Bandura (47). Le sentiment d’efficacité 

pour un patient peut se résumer à la croyance qu’il a dans sa capacité de créer du changement 

dans ces actions personnelles. Rasbach et al (261) soulignent l’importance de cette théorie, 

notamment dans les périodes de transition de l’enfance à l’adolescence à mesure que le transfert 

d’autonomie s’opère. 

L’activité professionnelle a un impact nécessairement sur la vie des patients. C’est, un facteur 

personnel important dans la mesure où il est souvent source de contraintes (par exemple devoir 

déjeuner tous les jours au restaurant, ou devoir se déplacer, devoir réaliser des présentations 

stressantes…). L’activité professionnelle est source de nombreuses pathologies et peut également 

avoir des conséquences sur la pathologie chronique du patient. 

Finalement, parmi les facteurs dépendants du patient en tant que personne, on peut citer ici 

l’importance que Reach (262), donne à ce qu’il appelle « traits de caractère »,  qu’il a établi sur la 

base de plusieurs études empiriques (263 – 266) le rapport patient/impatient, 

prévoyant/imprévoyant à la temporalité, le caractère prudent ou aimant prendre des risques, 

l’obéissance ou la désobéissance, la fidélité aux habitudes, le locus de contrôle, la confiance dans 

le médecin, le caractère joyeux ou triste (Figure 31). 
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Figure 31 : traits de caractère et observance à long terme dans les maladies chroniques, 

selon Reach modifié d’après la référence (262) 

 

6.4.2 Facteurs socio-économiques du patient et de son environnement 

 

La présence d’une difficulté économique peut expliquer que le patient priorise d’autres choix que 

sa santé. Le coût économique du traitement en lien avec une situation économique ou 

professionnelle, fragile ou précaire, peut conduire à la non-observance. Cette vulnérabilité est 

souvent décrite comme une double peine, majorant les complications et la mortalité (267). 

Plusieurs études montrent l’impact du chômage, par exemple, sur l’état de santé (267,268). 

Inversement, la maladie est source de perte d’emploi (269 – 271). Pour Robinson et al, cette perte 

concourt à la perte du lien social et est également source de mauvaise qualité de vie, de logement 

et d’alimentation (267). Ces facteurs sont intimement intriqués et constituent un véritable cercle 

vicieux puisqu’ils génèrent également la perte de lien social et provoquent l’exclusion et 

l’isolement. Or, on sait que la qualité du soutien de l’entourage (famille, amis, parents) est un des 
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facteurs déterminants, dans l’initiation et le maintien dans le temps, de l’observance. Le statut 

marital entre également en compte, le conjoint étant un argument favorable à l’observance (272). 

L’isolement social pourrait, selon Cacioppo et al (273) relever de répercussions 

neuroendocrinologiques importantes activant l’axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien, 

superposables aux mécanismes du stress. Il n’est donc pas étonnant qu’il joue un rôle 

d’aggravation des maladies chroniques. Wamala et al (274) ont établi un rapport entre observance 

et précarité sociale. Pour ces auteurs et dans le contexte de la Suède, les difficultés socio-

économiques sont la cause principale de la non-observance indépendamment du mode de vie, du 

manque de confiance ou de l’isolement. 

L’urbanisation, l’habitat est aussi à prendre en compte. Selon Henry Greenberg (275), 

l’urbanisation doit être nécessairement interrogée puisque les espaces influencent les liens sociaux, 

les activités physiques et culturelles. 

 

6.4.3 Facteurs liés aux pathologies 

 

Les pathologies chroniques peuvent être asymptomatiques (c’est le cas de très nombreuses 

maladies chroniques telles que le diabète, les maladies cardiovasculaires). Cela induit une non-

perception de la réalité de la maladie pour le patient et par conséquent une moins bonne 

observance (254,276). La phase inaugurale permet une forme de prise de conscience. Cependant, 

la gêne induite par les symptômes est un des facteurs de consultation. Un symptôme invalidant 

peut être source d’une meilleure observance, mais cette donnée est très subjective et varie suivant 

les individus (la douleur, des symptômes touchant à l’esthétique). Inversement, il peut aussi être 

vecteur de stress et possiblement mis à distance. Dès lors que la pathologie est perçue comme 

grave, elle peut entraîner une résignation quant aux bénéfices du traitement et à l’absence de 

perspective de guérison, ou au contraire induire une bonne compliance liée à la gravité. 

 
6.4.4 Facteurs liés au traitement, notamment ses effets indésirables 

 

Les effets secondaires du traitement sont très souvent source d’arrêt du traitement ou 

d’adaptation posologique sans avoir consulté le médecin. En effet, certains effets secondaires sont 

invivables (nausées, malaises) et le bénéfice perçu pour la santé du patient apparaît alors peu 
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évident. La tolérance du traitement est donc un élément majeur dans l’observance thérapeutique 

(254). Par ailleurs, les effets indésirables du traitement induisent parfois une altération de l’image 

corporelle, comme, par exemple, la prise de poids liés aux corticoïdes, ou à l’insuline. La nécessité 

de prendre plusieurs traitements majore les risques d’inobservance, d’autant plus que les horaires, 

les fréquences de prise ou les modes d’administration sont identifiés par le patient comme des 

contraintes et ont un impact sur sa vie sociale et/ou professionnelle (réaliser des injections, 

prendre le traitement à des heures spécifiques…). 

L’observance concerne également le suivi et les examens cliniques et paracliniques réguliers, 

source de contraintes pour les patients. Ces contraintes sont liées à la prise de rendez-vous qu’il 

faut pouvoir intégrer à la vie de tous les jours. Les examens complémentaires invasifs liés à la 

surveillance du traitement sont aussi des contraintes potentielles pouvant faire renoncer le patient. 

Dans le diabète, par exemple, les patients doivent réaliser des contrôles glycémiques pluri-

quotidiens qui, selon la technique utilisée, peuvent être invasifs, douloureux et désagréables. 

Un des points importants de non-observance concerne les mesures touchant au « style de vie », 

comme le régime alimentaire, l’activité physique, ou la lutte contre des comportements à risque 

tels que le tabagisme ou la consommation excessive d’alcool. Ces changements correspondent 

souvent à des habitudes de vie qu’il est difficile de modifier. 

 

6.4.5 Facteurs dépendants du système de soins et de ses acteurs, notamment 
relationnels 

 

La structuration du système de santé, la qualité de l’offre de soin, la proximité et la qualité de 

l’accueil, le fait qu’il existe une bonne coordination entre les soignants sont des arguments qui 

favorisent le recours à ce système. Ces conditions contribuent à améliorer l’observance. La fluidité 

du parcours de soins est à ce titre un des points importants dans la prise en charge des patients 

souffrants de pathologie chronique. On sait que le manque de coordination notamment pour les 

patients polypathologiques peut induire une démultiplication de prescriptions augmentant le 

risque de non-observance. Plus encore, Gray et al (277) ont montré dans une revue systématique 

que la continuité des soins assurés par les médecins diminuait la mortalité. 

Parmi les facteurs importants, la relation soignant-soigné semble être essentielle comme le 

souligne Emanuel et Emanuel (278). Elle repose en premier lieu sur le degré de confiance dans la 
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relation que le patient entretient avec le médecin. Cette confiance est intersubjective. Elle est 

dépendante de plusieurs facteurs dont le degré d’ancienneté de la relation du patient avec son 

médecin, l’attitude empathique de celui-ci, l’expérience qu’il semble avoir de la situation, la qualité 

de l’accueil et des informations délivrées, l’intelligibilité du discours, le fait qu’il utilise la 

reformulation en s’assurant de la bonne compréhension du patient, l’honnêteté dans les choix et 

l’explication des risques et des effets secondaires (261,275 – 277). Tous ces facteurs concourent 

à la création d’une représentation que le patient a du soignant, de sa tâche, de ses capacités. Ces 

représentations mentales (qui conditionnent la confiance intersubjective) oscillent entre deux 

extrêmes pouvant aller d’un niveau de méfiance, générateur de stress et de replis, à une confiance 

aveugle induisant une vigilance altérée. La Figure 32 propose une synthèse des facteurs exposés.  

 

 

Figure 32 facteurs influençant l’observance thérapeutique d’après Kardas et al (254) 
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6.5 Mesure de l’observance 

 
La mesure de l’observance est un problème délicat, car, comme nous l’avons défini, l’observance 

ne se limite pas uniquement à la prise de thérapeutique, mais également à un ensemble de 

recommandations en santé. D’autre part, il n’existe aucun consensus sur les méthodes de mesure 

de l’observance thérapeutique (282 – 284). Les biais de mesure sont nombreux et le principal biais 

concerne l’effet de la mesure en elle-même. Le patient sait qu’il est observé et modifie son 

observance dans la période évaluée. Ce biais de mesure est décrit comme effet Hawthorne. 

La mesure de l’observance de la prise des médicaments est sans doute la plus simple à mesurer, 

du moins théoriquement, mais elle est restrictive. En effet, elle correspond au pourcentage de 

conformité à la prescription, observable chez un patient. L’observance médicamenteuse est donc 

un rapport entre le nombre de prises réelles de médicaments sur une période donnée 

comparativement au nombre de médicaments prescrits sur cette même période. Le patient est 

considéré comme observant lorsqu’il consomme plus de 75 à 80 % des médicaments prescrits 

(cette valeur monte à 95 % dans le VIH en raison de l’importance du traitement pour éviter 

l’apparition de souches résistantes du virus) (282,285). En pratique, la mesure de l’observance 

peut être soit directe ou indirecte (237,283). 

 

6.5.1 Les méthodes de mesures directes de l’observance thérapeutique : 

 

Les mesures directes sont réputées plus exactes puisque réalisées par les soignants. L’observation 

du patient est typiquement une mesure directe, mais elle est impossible à réaliser dans la routine 

et peut être biaisée par le fait que le patient pense être observé ou encore par le fait qu’il recrache 

secondairement les médicaments. 

L’autre méthode de mesure directe concerne le dosage des concentrations des médicaments dans 

des liquides biologiques (sanguins, urinaires…). Cette méthode peut être invasive (dans le cadre 

de prélèvement sanguin), coûteuse et sujette à des variabilités liées au métabolisme du patient. Par 

ailleurs, cette méthode peut influencer le comportement du patient. 
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6.5.2 Les méthodes de mesures indirectes de l’observance thérapeutique : 

 

Les mesures indirectes sont très fréquemment utilisées. 

Le taux de renouvellement des ordonnances peut constituer un indicateur concernant 

l’observance. Cependant, cette mesure ne renseigne pas sur l’aspect dynamique de la prise (la 

fréquence, les horaires de prises, les délais…). 

Le Medication Possesion Ratio (MPR) tient son nom de son mode de calcul. Le MPR correspond 

au rapport entre le nombre de médicaments en doses unitaires disponibles pour un patient sur 

une période donnée sur le nombre idéal qui permet une observance thérapeutique à 100 %. 

Une autre valeur peut être utilisée et concerne le pourcentage de jours couverts par l’achat de 

médicament sur une année (en anglais Proportion of Days Covered). Cette donnée ne reflète 

cependant pas toujours la réalité de la consommation effective des traitements médicamenteux. 

Des mesures plus précises peuvent être réalisées, par exemple, grâce à des piluliers électroniques. 

Ces dispositifs munis de microprocesseurs permettent d’enregistrer la date et l’heure de 

l’ouverture du pilulier. Leur limite réside dans le fait qu’ils ne garantissent pas la certitude de la 

prise. De plus, les études réalisées avec cette technique comportent un biais puisque les patients 

sont informés que la prise de médicament est enregistrée, ce qui peut les inciter à être plus 

observant (92). 

Les méthodes utilisant des questionnaires sont fréquemment utilisées. Il s’agit de mesure de 

l’observance autodéclarée par les patients (283). Ces méthodes surestiment l’observance, mais 

présentent l’avantage d’être commodes à utiliser (286). Les carnets, agendas, journaux de suivi 

permettent aux patients de se souvenir de prendre le traitement et laissent une trace pour les 

soignants. Ces données sont subjectives et modifiables par le patient. 

Enfin, la mesure de l’état clinique et paraclinique (287), comme la mesure de paramètres 

physiologiques, est utile, mais peut être un mauvais indicateur de l’observance en cas d’inefficacité 

du traitement. 

  



  
 
 

127 
 

Le tableau 5, illustre les méthodes de mesure de l’observance thérapeutique : 

Méthode de mesure de l’adhérence 

Type de test Avantage Inconvénient 

Méthodes directes 

Observation directe Précision Coût humain/temps dans la mise 
en œuvre 

Le patient peut jeter les 
médicaments 

Biais de mesure 

Mesure des concentrations 
sériques 

Précis Coût de l’examen 

Méthodes indirectes 

Questionnaires à l’intention des 
patients/auto-évaluations 

Simple ; peu coûteux ; le plus utile 

En milieu clinique 

Subjectivité 

Décompte du nombre de 
médicaments (piluliers 
électroniques) 

Quantifiable et facile à réaliser 

 

Ne garantis pas de la prise par le 
patient 

Le coût dans le cadre des piluliers 

Taux de renouvellement des 
ordonnances 

Quantifiable et facile à réaliser 

 

Ne garantis pas de la prise par le 
patient 

Évaluation de l’état clinique du 
patient 

Simple et facile à réaliser Multifactoriel 

Mesure des marqueurs 
physiologiques 

(P. ex. fréquence cardiaque chez 
les patients qui prennent du 

Bêtabloquant) 

Simple et facile à réaliser Les marqueurs physiologiques 
peuvent ne pas être présents pour 
d’autres raisons (malabsorption, 
inefficacité thérapeutique) 

Journal carnet de suivi ou agenda 
du patient 

Aide le patient à se souvenir de 
prendre le traitement 

Modifiable par le patient 

Tableau 5 : méthode de mesure de l’observance – d’après Osterberge et Blaschke (283) 

 

6.6 Fréquence et conséquences de la non-observance 

 

La non-observance est difficilement quantifiable en raison des difficultés de mesure que nous 

venons d’exposer. Cependant, la littérature s’accorde à considérer ce problème comme fréquent 

puisqu’il concernerait 30 à 50 % des patients atteints de maladie chronique (255). 

Reach a résumé dans un article récent les données sur la fréquence et les conséquences de la non-

observance (262) : la non-observance du patient aux traitements à long terme surprend par sa 
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fréquence, ce qui peut être difficile à croire au premier abord. Par exemple, une étude portant sur 

différentes maladies chroniques a montré que 27 %, 35 % et 63 % des personnes souffrant 

d’hypertension, de diabète de type 2 et de goutte, respectivement, présentaient un rapport MPR 

(rapport entre l’offre totale de médicaments dispensée, mesurée jours, divisés par le nombre de 

jours de la période d’évaluation) inférieur à 80 %, seuil qui définit la non-observance (257). La 

diminution du rapport MPR se produit généralement rapidement après le début du traitement : 

dans les 6 mois qui suivent, il est inférieur à 80 %, quel que soit le médicament (288). 

La non-observance se traduit par des conséquences nombreuses lorsque le MPR est inférieur à 

80 % pour les traitements hypoglycémiants oraux, la diminution attendue de l’HbA1c est 

inférieure à celle attendue de la médecine fondée sur des preuves (285). Cela a des conséquences 

sur l’apparition de complications, le nombre de visites à l’urgence, le nombre d’hospitalisations et 

les dépenses de soins de santé (290) et est associé à des taux de mortalité plus élevés chez les 

diabétiques de type 2 (291). 

 

Cet impact de la non-observance justifie les nombreuses recherches sur cette question. L’OMS 

avait en 2003 avait résumé cette idée qu’« optimiser l’observance médicamenteuse aurait plus d’impact en 

termes de santé mondiale que le développement de nouveaux médicaments » (292) 
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Synthèse de la partie I 

 

Les maladies chroniques constituent un enjeu majeur sur pour les individus et pour la société. 

L’annonce d’une maladie chronique expose le patient à un double apprentissage portant sur 

l’autogestion de sa pathologie et de son traitement, mais, également sur l’établissement d’un 

nouveau rapport à soi. En plus de la maladie, de son acceptation, des renoncements et des 

épreuves qu’elle engendre, le patient produit des efforts supplémentaires pour apprendre et 

acquérir des compétences nouvelles et pour les maintenir dans la durée. Le modèle de soin en 

santé (CCM) présenté dans le chapitre 1 propose une approche visant l’autonomie du patient en 

intégrant son point de vue et en permettant l’élaboration d’un plan thérapeutique compatible avec 

sa vie, ses valeurs, ses possibilités. C’est en cela un cadre d’intervention fondé sur six piliers. 

L’autogestion est considérée comme un des éléments clefs de ce modèle. 

Pour préparer notre cadre théorique, des modèles explicatifs du comportement du patient ont été 

présentés. Leur sélection n’est pas le fruit du hasard et a été orientée sur leur contribution à 

expliquer les processus que nous éclairerons plus loin : la préparation, le contrôle et l’exécution 

de l’action. Ces processus sont intimement liés à la gestion du diabète de type 1 et apportent une 

compréhension du phénomène en toute complémentarité avec les modèles explicatifs du 

comportement de santé. 

Parmi ces modèles, ceux traitants de l’observance thérapeutique prennent une place importante 

parce qu’ils exposent plus précisément les facteurs spécifiques de notre futur construit théorique 

et assurent une mise en lien avec les processus relevant des neurosciences. 

Grâce à l’éducation thérapeutique du patient (ETP), le patient se fixe des objectifs et des buts qui 

sont négociés avec les soignants. L’exercice d’élaboration, mais aussi d’évaluation des buts et des 

objectifs présuppose que le patient prenne conscience de son propre fonctionnement et puisse 

observer sa conduite par une auto-observation. Cette auto observation où réflexivité permet au 

patient de prendre des décisions. Il va pouvoir également les ajuster ou les changer au cours de 

leurs mises en œuvre. La préparation, le contrôle et l’exécution de l’action supposent donc une 

évaluation de l’action en cours et ses résultats obtenus ou potentiels. 

Ce contrôle de l’action repose sur des fonctions de haut niveau appelées fonctions exécutives que 

nous avons exposées dans le chapitre 4. Ces données issues de la psychologie cognitive et des 

neurosciences éclairent d’une autre manière les mécanismes sous-jacents à l’autogestion de la 
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maladie. Des études ont montré l’implication de ces fonctions exécutives dans l’observance 

thérapeutique dans le diabète (293,294). 

C’est pourquoi nous proposons d’utiliser ce cadre théorique rarement emprunté dans le champ 

de l’ETP. Ce nouveau cadre théorique est décrit dans la deuxième partie de cette thèse. 
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PARTIE II : CADRE THÉORIQUE ET PROBLÉMATISATION 

 

 

 

 

 

 

 

Cette partie décrit le cadre théorique dont l’élaboration progressive a été l’occasion de s’approprier 
des concepts issus de la psychologie cognitive et des neurosciences. Elle tente d’établir des liens 
entre d’une part certains modèles explicatifs des comportements de santé, des concepts utiles en 
pédagogie, et abordés en ETP. Ces concepts sont par exemple la métacognition et la motivation, 
avec d’autre part d’autres concepts plus inhabituels pour cette discipline que sont les fonctions 
exécutives. Pourtant, nous pensons que la compréhension de ces fonctions est essentielle tant pour 
les éducateurs qui réalisent l’ETP que pour les patients eux-mêmes et leur entourage. En effet ces 
données ne sont pas suffisamment exposées pour les éducateurs en ETP, tant d’un point de vue 
conceptuel que sur le plan pratique. C’est dans cette perspective de mise en lien de plusieurs 
concepts utilisés en ETP que ces articles ont été proposés.   
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« Que la force me soit donnée de supporter ce qui ne peut être changé et le courage de changer ce qui peut l’être, mais 

aussi la sagesse de distinguer l’un de l’autre ». 

Marc Aurèle, "Pensées pour moi-même, trad." Frédérique Vervliet, Arléa, Paris (1995) 

 

 

 

 « Comme l’avaient déjà bien pressenti les penseurs grecs de l’Antiquité depuis Aristote, avec les sophismes et 

paralogismes (écarts à la logique), suivis par les philosophes de la Renaissance qui ont souligné le poids des coutumes 

et des habitudes égocentrées (Montaigne) ou l’action des "puissances trompeuses" (Pascal), ce sont nos propres 

impulsions, intuitions, croyances, stéréotypes et erreurs cognitives auxquels il faut apprendre à résister. Et c’est la 

partie avant de notre cerveau, le cortex préfrontal, qui doit s’exercer à bien les inhiber. Or cela ne va pas de soi, 

car sa maturation est lente au cours de l’enfance ».  

 Olivier Houdé, « apprendre à résister » page 17 éditions le pommier 
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Chapitre 1 – Implication des Fonctions Executives dans l’autogestion et 
l’observance thérapeutique 

 

Cette partie renvoie à 5 articles de nature théorique, publiés dans Médecine des Maladies 

métaboliques. Ils montrent l’importance des fonctions exécutives (FE) dans l’observance 

thérapeutique et proposent des pistes pour concevoir les FE comme des cibles de l’ETP. Ils vont 

constituer la base de la question de recherche exposée dans la troisième partie, consacrée à nos 

travaux de nature empirique. 

Chacun des 5 articles de cette partie de la thèse fera l’objet d’une courte présentation et sera suivi 

d’une argumentation. Celle-ci visera à apporter un regard critique sur les articles publiés. Elle 

permet d’apporter des compléments d’information et des mises en lien avec des lectures plus 

récentes. Cela explique que l’argumentation peut être d’une longueur différente d’un article à 

l’autre. 

Article 1 : Naudin D, Gagnayre R, Reach G. Éducation thérapeutique du patient et concept 
de vicariance. L’exemple du diabète de type 1. Médecine Mal Métaboliques. 2017 ; 11 (3) : 
283‑92.  

Article 2 : Naudin D, Gagnayre R, Marchand C, Reach G. Éducation thérapeutique du 
patient  : une analyse du concept de motivation. Médecine Mal Métaboliques. 1 févr. 2018 ; 
12 (1) :79‑87. 

Article 3 : Naudin D, Gagnayre R, Marchand C, Reach G. Éducation thérapeutique du 
patient  : comme soutien à la motivation Médecine Mal Métaboliques. Mai 2018  

Article 4 : Naudin D, Gagnayre R, Reach G Les bases neuro-économiques de l’observance 
Médecine Mal Métaboliques : 1 oct. 2018 ; 12 (6) : 481‑6. 

Une synthèse globale de cette partie portera ensuite sur les fonctions exécutives. Elle sera suivie 

d’une « revue de portée » (Scoping study), qui est le cinquième article présenté dans cette partie 

de la thèse. Cet article a été rédigé à la suite des 4 premiers articles, propose un état de la littérature 

concernant les fonctions exécutives et l’observance thérapeutique. Il a été soumis à Patient 

Education and Couseling (PEC – mai 2019). 

Article 5 : Naudin D, Morsa M, Haliday H, De Andrade V, Legrand C, Reach G, Gagnayre R. 

Implication des fonctions exécutives dans l’observance au traitement dans le diabète de 

types 1 et 2 en fonction de l’âge : Une scoping study 
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1.1 Présentation de l’article 1 : Le concept de vicariance, la métacognition et 
les fonctions exécutives 

 

D’une manière générale, notre travail de thèse vise essentiellement à répondre à une question 

soulevée par la problématique posée par une observation simple : les patients atteints d’une 

maladie chronique, et singulièrement ceux ayant un diabète de type 1, doivent à long terme 

accomplir des actions, par exemple décider une dose d’insuline et l’injecter. Ils peuvent ne pas 

prendre la décision de décider la dose, ou même de ne pas injecter l’insuline. Dans ce cas, leur 

comportement sera qualifié de « non-observance » s’il semble en contradiction avec ce qui leur a 

été conseillé dans le cadre de l’ETP. 

On remarquera que dans le cas du diabète de type 1, le geste thérapeutique remplace la fonction 

des cellules insulinosécrétrices détruites, réalisant un véritable processus de vicariance. 

En quelque sorte, la vie des patients ayant un diabète de type 1 est ponctuée de moments où ils 

se trouvent à une « croisée des chemins ». La question devient alors : qu’est-ce qui fait qu’ils 

s’orienteront vers l’une ou l’autre des alternatives et qu’ils mettront en œuvre ce processus de 

vicariance ? 

Ainsi, ce premier article apporte à travers l’exemple du diabète deux éclairages nouveaux dans le 

champ de l’éducation thérapeutique du patient. Le premier est le concept de vicariance. Le second 

relève d’une entrée dans le monde du fonctionnement cérébral. 

La première partie de la thèse visait essentiellement à décrire les bases de l’éducation thérapeutique 

et de son échec apparent, la non-observance des patients. Cet article représente une première 

tentative visant à faire un lien entre l’ensemble des concepts décrits dans la première partie de la 

thèse et l’apport de deux domaines nouveaux : la neuro-économie et les neurosciences. En 

particulier, les différentes natures des fonctions exécutives et leur rôle dans la mise en place du 

processus de vicariance seront décrits en détail. 

On verra qu’en retour cette nouvelle approche apporte un éclairage structurant nouveau sur le 

concept même d’éducation Thérapeutique du Patient. 
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1.2 Article 1 : Éducation thérapeutique du patient et concept de vicariance : 
l’exemple du diabète de type 1 
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1.3 Commentaires sur l’article 1 

 

Ce premier texte, publié en mai 2017 dans la revue Médecine des Maladies métaboliques, appelle 

plusieurs commentaires et compléments. 

1.3.1 Un commentaire concernant le modèle du double processus : 

 

La modélisation de Kahneman (95) reprise par Houdé (96) est très commode pour son côté 

pédagogique et didactique. Dans la vision du raisonnement médical, le double processus (Système 

1 et système 2) est largement utilisé pour documenter certains biais de raisonnement. (295 – 300). 

Cependant, si ce modèle est pratique, il ne correspond pas totalement à la complexité du 

fonctionnement cérébral. La question de la localisation de ces systèmes est parfois abordée dans 

la littérature (301 – 303). Morewedge et Kahneman en font même l’hypothèse d’un « continuum ». 

De nombreuses variations ont été apportées aux distinctions de ces deux systèmes. Evans 

introduit l’idée d’un système de type 3 (il parle en fait de processus et non de système) qui serait, 

selon lui, chargé de mettre en œuvre les processus de type 2. Selon lui, le processus de type 3 

serait en charge également de résoudre les conflits entre les processus de type 2, mais aussi du 

contrôle du comportement (304). Cette modélisation n’est d’ailleurs pas utilisée chez d’autres 

auteurs par exemple Lachaux (159) qui expose pourtant des idées similaires (notamment via la 

mise en œuvre de boucles perception-action). 

Nous n’avons donc pas suffisamment nuancé notre propos : mais il s’agissait avant tout, dans un 

article qui abordait ces nouveaux concepts dans le cadre de l’ETP, d’expliquer de façon didactique 

le fonctionnement de mécanismes complexes. 

 

1.3.2 Des modèles théoriques explicatifs du comportement de santé à 
convoquer 

 

Pour des raisons évidentes de place, les modèles explicatifs des comportements en santé ne sont 

pas convoqués dans cet article (par exemple le modèle du comportement planifié ou la théorie du 

comportement interpersonnel exposé dans le chapitre 3). Ces mises en liens sont pourtant 

intéressantes, car nous avons souligné l’importance des fonctions exécutives pour soutenir la 
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modification du comportement via la planification, l’inhibition des anciennes habitudes et la 

résistance aux tentations. Mais pour que ces fonctions soient mises en œuvre, il faut 

nécessairement une intention, l’existence de conditions favorables et la modélisation d’habitude 

qui s’entend, selon Triandis (86), comme le niveau de routinisation du comportement. 

Par ailleurs, quand nous abordons la question de l’habitude, nous ne distinguons pas 

suffisamment les comportements automatisés des comportements automatiques au sens de Decy 

et Ryan (195). Or cette différence subtile est éclairante. Pour ces auteurs, une personne peut avoir 

un comportement automatique du fait d’une incitation inconsciente (ils prennent l’exemple du 

bruit du moteur qui incite le conducteur à passer la vitesse supérieure). Or ce comportement est 

autonome, puisque conforme à la volonté du conducteur, y compris si celui-ci l’analyse a 

posteriori (il confirme le choix). Ainsi, pour ces auteurs (195), le comportement automatisé est 

un comportement efficace et qui diminue la capacité de traitement de l’information. Le 

comportement automatique est d’une autre nature. Ce comportement serait contesté a posteriori 

si le sujet en examinait les tenants et les aboutissants. Ryan et Deci (195) prennent ici l’exemple 

d’une personne qui sous l’effet inconscient d’une publicité achète sans réfléchir un produit inutile 

en dépit qu’il ait par exemple comme objectif de faire des économies. Rétrospectivement pour 

cette personne, son action n’est pas conforme à ces valeurs. Ce qui fait dire à ces auteurs que : 

« […] certaines habitudes et réactions sont celles que nous vivrions comme autonomes ; d’autres semblent étrangères, 

imposées ou non désirées […]» (195). Certains comportements (par exemple s’endormir sur son 

canapé en zappant devant la télévision sans aller se coucher) sont des comportements 

automatiques qui peuvent se figer en habitudes. 

Par ailleurs, nous n’avons pas cité dans la notion des routines les propositions de Pierre Bourdieu 

sur les Habitus. Cet éclairage est pourtant intéressant et aurait donné une cohérence 

supplémentaire. Dans leur ouvrage, Jourdain et Naulin (305) citent ainsi Bourdieu : « Cette faculté 

de savoir comment se comporter dans une situation donnée, sans avoir à y réfléchir, parce que cela a été 

inconsciemment intériorisé par le passé, est à l’origine du sens pratique. Afin d’illustrer cette notion, Pierre Bourdieu 

prend l’exemple du joueur de tennis. Sans qu’il ait besoin de réfléchir, le joueur de tennis anticipe l’endroit où la 

balle va tomber. Sa maîtrise pratique du jeu le dispense de réfléchir à chaque nouveau coup. Le sens pratique, 

produit de l’habitus, permet donc d’économiser de la réflexion dans l’action » - (305) « Les actions que nous 

réalisons à chaque instant et les processus cognitifs que nous mettons en jeu, y compris les déplacements de l’attention, 

sont les fruits d’un système largement autonome piochant dans un large répertoire d’habitudes et d’automatismes. » 

(305, p.300) 
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On notera que ce concept d’habitus et très proche du concept philosophique d’arrière-plan de 

Searle, que Reach présente dans son ouvrage (70, p.96). Pour Searle, la pratique ne se résume pas 

à la mémorisation d’une règle, mais à l’incorporation de ces règles dans un arrière-plan p96. Proust 

dans cette même vision que les habitudes libèrent l’attention pour des tâches plus exigeantes : 

« C’est pour cela que l’attention se déplace progressivement du niveau de la réalisation motrice au niveau de l’atteinte 

de buts de plus en plus éloignés de l’exécution présente » (70, p.167). » C’est cet adossement théorique qui 

a inspiré le modèle du puzzle mental de Reach. 

 

Enfin, dans les stratégies d’actions vicariantes, nous n’évoquons pas les stratégies de coping. 

Rappelons ici que, pour Lazarus et Folkman, les stratégies de coping reposent sur un effort 

cognitif et comportemental qu’un individu met en œuvre afin de maîtriser des exigences internes 

ou externes qui sont pour lui source de consommation parfois en excès de ses propres ressources 

(67,68). Cet effort de maîtrise est en lien avec les stratégies cognitives (basé sur une évaluation) 

de régulation du stress et pour lesquelles les fonctions exécutives jouent un rôle majeur. En effet, 

on sait que le cortex préfrontal est impliqué dans la régulation des émotions. Les fonctions 

exécutives participent fortement à la régulation des émotions par l’intermédiaire du contrôle de 

l’attention, et par des mécanismes inhibiteurs de comportements non adaptés (132 – 134). De 

plus, les fonctions exécutives permettent l’élaboration de plans d’action, le maintien de ces 

stratégies dans le temps et en permettent également leur évaluation. Elles sont donc tout 

naturellement impliquées dans la mise en œuvre des stratégies conscientes d’adaptations (306) 

telles que nous les avons exposées dans le paragraphe 3.2.3 concernant le coping. Dans le contexte 

du diabète, nous avons souligné toute l’importance de la régulation des émotions et en particulier 

la peur des hypoglycémies. 

 

 

1.3.3 Perspectives liées à l’article 

 

Le concept de vicariance reste à confronter à la réalité du vécu des patients. S’il apparaît bien 

adapté à la pathologie comme le diabète, ou à d’autres pathologies chroniques, la question peut 

se poser par exemple dans les pathologies psychiatriques. En effet, quelle est la nature de la 
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substitution (de cette vicariance). Cette question épineuse, qui n’est pas l’objet de cette thèse, offre 

déjà de nouvelles pistes intéressantes de recherche. 

L’autre point saillant de cet article est de montrer qu’il est préférable de partir des stratégies mises 

en œuvre par les patients. Or la littérature ne décrit que faiblement ces stratégies. Qu’est-ce que 

les patients activent dans la vie courante quand ils agissent ? Qu’est-ce qui fait qu’ils font ce qu’ils 

font ? Comment se forment les intentions ? Quelles définitions pouvons-nous donner finalement 

à la motivation ? Et sur quels processus mentaux cette dernière repose-t-elle ? 

Ces questions sont précisément l’objet de l’article 2 pour l’analyse du concept de motivation et de 

l’article 3 pour les perspectives pratiques dans les programmes d’ETP. 
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Chapitre 2 – Article 2 

2.1. Présentation de l’Article 2 : Éducation thérapeutique du patient : une 
analyse du concept de motivation 

 

Cet article est proposé dans la continuité du précédent. Il vise à comprendre ce qui fait qu’un 

patient réalise ou non certaines actions quand il est confronté à des choix. Le concept de 

motivation est un concept largement utilisé en ETP. Il est d’ailleurs sous-tendu dans les modèles 

théoriques exposés, dans le chapitre 3 de la première partie, sous le terme d’intention. 

L’article propose une double analyse du concept de motivation, d’une part d’un point de vue 

philosophique et d’autre part sous l’angle de la psychologie cognitive et des neurosciences. 

L’objectif était de faire le lien entre la théorie de l’esprit, c’est-à-dire les états mentaux qui 

interviennent dans nos actions, comme les croyances, les désirs, les intentions et les résolutions. 

Ces concepts sont largement utilisés dans les théories tentant d’expliquer les comportements. Il 

nous a semblé intéressant de croiser la vision philosophique et la psychologie sur ces concepts. 

L’objectif était de montrer les articulations qui existent entre le concept de motivation et ceux 

d’intentions, de désirs et de croyances. 

 

2.1.1 Le concept d’intention et de résolution : des états mentaux de second 
ordre 

 

L’apport de l’article repose sur le fait qu’il permet de distinguer différents types d’états mentaux 

que sont le désir, les croyances et l’intention. En effet, nous avons tenté de montrer que les désirs 

et les croyances ne renseignent pas suffisamment sur l’action effective, et sur ce qui la précède, 

qui est justement l’intention. L’article conduit vers le concept de résolution, qui est à distinguer 

du terme utilisé dans le langage courant. Les résolutions sont des intentions de second ordre c’est-

à-dire une intention de maintenir l’intention. Cette idée rejoint alors la métacognition exposée 

dans l’article 1, et donc l’implication des fonctions exécutives dans la mise en œuvre des 

intentions. 
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2.1.2 Le rôle des fonctions exécutives dans la motivation 

 

L’article vise aussi à montrer l’implication des fonctions exécutives dans le déclenchement, la 

direction, l’intensité et la persistance d’un comportement. Notre article montre comment les 

fonctions exécutives sont impliquées à la fois dans l’activation, le maintien et le contrôle de 

l’action. Elles permettent la planification (qui est la mise en forme concrète et opérationnelle des 

intentions) et la replanification de tâches, mais aussi l’adaptation aux situations. 

L’apport de l’article repose sur le rôle joué par l’attention qui peut être préconditionnée par nos 

intentions. De plus, notre article permet de mettre en évidence les éléments qui peuvent détourner 

l’attention du patient. Ces distracteurs de l’attention peuvent dégrader la motivation du patient. 

L’autre point important souligné par l’article repose sur le fait que la projection mentale des 

conséquences de l’action est intimement liée à l’anticipation. Or, là encore les fonctions 

exécutives, notamment l’inhibition, orientent les choix entre les actions concurrentes. 

Enfin, l’article permet de faire le lien entre les facteurs internes et externes qui influencent la 

motivation. Nous avons tenté de montrer comment les fonctions exécutives sont impliquées dans 

la balance coût/bénéfice, mais également le rôle important joué par les émotions. 

L’articulation des concepts issus de la théorie de l’esprit (croyances, intentions) et le maintien des 

objectifs dans le temps permettront secondairement de dégager dans l’article 3 quelques exemples 

d’implications pratiques pour l’ETP. 

 

 

2.2 Article 2 : Éducation Thérapeutique du Patient : Une analyse du concept 
de motivation 
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2.3. Commentaires sur l’article 2 

 

Ce texte, publié en 2018 dans la revue Médecine de Maladies métaboliques, appelle plusieurs 

commentaires. 

 

2.3.1 Des modèles théoriques explicatifs à convoquer : 

 

Les mêmes remarques que celles faites pour l’article 1 peuvent être formulées. Les modèles 

théoriques expliquant le comportement ne sont pas explicitement nommés dans l’article 2. 

L’intention est un concept majeur intervenant dans de nombreux modèles théoriques exposés 

dans le chapitre 3 de la première partie de la thèse. Au moment de l’écriture de l’article 2, le parti 

pris était de se centrer sur l’action des patients et moins sur les modèles permettant la 

compréhension des comportements. Toutefois, à la relecture il aurait été judicieux de souligner 

que ces modèles se servent de l’intention comme préconditionnement de l’action. C’est du reste 

tout le propos de la première partie de l’article qui tente de montrer l’utilité du concept d’intention. 

Toutefois, dans notre article, nous apportons deux distinctions supplémentaires que ces théories 

et modèles n’abordent pas et qui, ainsi, les enrichissent. Il s’agit d’une part des différents types 

d’intentions et d’autre part de l’idée de résolution décrite par Bratman (307). 

 

1) Les différents types d’intentions et l’habitude 

La distinction entre les intentions est utile, car elle permet le découpage de celle-ci en trois 

catégories (intentions futures, intentions présentes et les intentions motrices). L’intention motrice 

porte en elle l’idée qu’elle peut éventuellement échapper à la conscience et même précéder les 

intentions objectives. Cette vision peut expliquer la notion d’habitudes qui manquent par exemple 

dans la théorie du comportement planifiée (voir chapitre 3), mais qui est présente dans la théorie 

des comportements interpersonnels (86). Pour Triandis l’intention et l’habitude façonnent le 

comportement (86). Cette déconnexion de l’habitude et de l’intention est possiblement gênante 

pour deux raisons. 

La première raison est que l’habitude est façonnée par des intentions au moins dans sa phase 

initiale. 
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L’autre raison repose sur le fait que l’habitude est également parfois en compétition avec des 

intentions concurrentes, ce qui nécessite in fine une forme d’autorégulation. Cette autorégulation 

n’est pas exposée dans les théories relatives aux comportements. Peter Hall et al (85) posent le 

constat que la variable d’autorégulation supportée par les fonctions exécutives a été oubliée dans 

la théorie du comportement planifié. Leur étude montre pourtant que ces fonctions exécutives, 

quand elles sont moins performantes, sont associées à des comportements à risque en matière de 

santé. 

Une autre étude, menée par Kor et Mullan (84) portant sur le comportement du sommeil des 

étudiants universitaires dans le cadre du comportement planifié, a associé des mesures 

d’autorégulation et notamment d’inhibition. Cette étude met en évidence que l’inhibition de la 

réponse est le plus puissant prédicteur du comportement ce qui renforce l’idée, selon les auteurs, 

que l’efficacité des comportements de santé nécessite une capacité d’autorégulation. Ils concluent 

que les interventions devraient viser à renforcer la capacité d’autorégulation (et donc des fonctions 

exécutives). L’explication émise dans cette étude a été reprise par Ajzen lui-même (83), pour qui 

cette autorégulation est une piste nouvelle de recherche. Kor et Mullan (84) énoncent que cette 

capacité d’autorégulation constitue un moyen de réduire l’écart entre l’intention et le 

comportement (le « Behaviour Gap » exposé dans le chapitre 2). Cette capacité d’autorégulation 

est liée à des fonctions cognitives de haut niveau que sont les fonctions exécutives. 

 

2) L’intention de second ordre (la résolution) 

D’autre part, l’article 2 expose le concept d’intention de second ordre, c’est-à-dire du fait de 

pouvoir maintenir l’intention (une intention sur une intention). Ces intentions de second ordre 

n’apparaissent pas dans le modèle explicatif des comportements. Là encore, les fonctions 

exécutives permettent le jugement métacognitif et par conséquent le maintien de l’intention. 

 

Il aurait été intéressant de montrer dans cet article le lien entre le locus de contrôle interne (exposé 

dans le chapitre 2) et les fonctions exécutives et la motivation. Comme le proposent Kayser et al : 

« Un locus de contrôle interne semble corrélé positivement avec une plus grande motivation et des fonctions exécutives 

accrues telles que la mémoire de travail, qui sont toutes deux influencées par la dopamine. » (65). 
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De Brabander et al (308) exposent l’idée que les individus ayant un locus de contrôle interne 

seront plus motivés dans des situations gratifiantes. Ces mêmes personnes vont utiliser davantage 

la rétroaction évaluative pour avoir un maximum de contrôle sur les conditions. 

Par ailleurs, ces mêmes auteurs (309) ont montré le lien entre le locus de contrôle et le contrôle 

de l’attention. Par exemple, il a été montré que des enfants et adolescents présentant des troubles 

de l’attention avait un locus de contrôle externe important (193,194). 

Dans un autre article (308), ces mêmes auteurs précisent que « Bien que de telles corrélations entre les 

fonctions exécutives frontales et le locus de contrôle n’impliquent pas nécessairement une relation de cause à effet, les 

résultats des évaluations psychopathologiques suggèrent que les fonctions exécutives préfrontales sont au moins 

impliquées ». 

 

2.3.2 Le lien entre les états mentaux et la métacognition, et le rôle des 
fonctions exécutives 

 

Dans notre article 2, nous présentons les états mentaux. Il est incontestable que les processus 

cognitifs ou exécutifs sont basés sur des phénomènes physiques, biologiques produisant l’activité 

neuronale. Nous pouvons nous souvenir d’un évènement, une situation : la mémoire permet la 

récupération de ce souvenir. Les états mentaux, l’expérience mentale, qui sont des phénomènes 

subjectifs, par exemple les émotions à ce moment-là (en lien avec des phénomènes physiques 

comme les odeurs, la chaleur, le bruit, les sensations produites), sont aussi accessibles à 

l’introspection (179). 

Nous aurions pu nous appuyer davantage sur le lien avec la théorie de l’esprit et ces états 

mentaux : la théorie de l’esprit désigne chez un individu la capacité d’attribuer des états mentaux 

(croyances, désirs, intentions) à soi-même et à autrui. Carlson et al (310), soulignent le fait que le 

développement de la théorie de l’esprit chez un individu est contemporain du développement des 

fonctions exécutives. Ils montrent, par ailleurs, un lien entre le niveau des fonctions exécutives 

(notamment l’inhibition) et les fausses croyances. 
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2.3.3 D’autres clefs pour mieux étayer le lien entre les émotions et la 
motivation 

 

Dans leur revue de littérature Declerck et al (311) montrent dans une perspective interdisciplinaire 

que la perception du contrôle est en lien avec la régulation des émotions, mais également des 

fonctions exécutives et de la cognition sociale. Reprenant les travaux d’Edmund Rolls (312), ils 

expliquent que les émotions sont à l’interface de l’action et de la perception. En effet, Rolls 

montre le rôle pondérateur joué par le cortex orbitofrontal et l’amygdale tout comme le système 

limbique dans les prises de décisions. Rolls montre aussi comment, sur la base du raisonnement, 

ce système peut agir comme un rétrocontrôle des émotions via l’implication du cortex préfrontal. 

Dans la théorie proposée par Rolls, les émotions « sont des états suscités par des récompenses et des 

punitions » (135). Dans cette perspective, récompenses et punitions jouent le rôle de renforcement 

instrumental dans la genèse de l’émotion et in fine dans l’attribution de valeurs. 

Rolls décrit du point de vue neuronal ce que l’on peut observer, dans le cadre du diabète. Par 

exemple, les mauvais résultats d’un bilan biologique peuvent agir comme des « renforcements 

instrumentaux » d’émotions négatives chez le patient, pouvant conduire à un réajustement de 

l’observance. Par exemple, si malgré les efforts, les résultats biologiques demeurent mauvais alors, 

il peut se produire un renforcement du sentiment négatif conduisant au découragement du 

patient. Rolls confirme ainsi dans sa théorie les liens entre émotions, décision et motivation. 

Dans ce système, l’amygdale permet la reconnaissance d’une récompense (par exemple un pain 

au chocolat), mais également l’évaluation des bénéfices associés à cette récompense (par exemple 

le plaisir lié au goût, à l’odeur, à la texture). Il y a ici une association de stimuli à une récompense 

et donc une attribution de valeur générant une préférence pour ces stimuli. C’est l’hypothèse d’un 

monde valencé (313), polarisé entre des marqueurs positifs ou négatifs tels que Antonio Damasio 

les avait décrits (314). 

Par ailleurs, nous avons omis, dans cet article, le rôle des structures sous-corticales qui génèrent 

des émotions et des motivations primitives comme les pulsions, les désirs, et ce, de façon 

automatique et inconsciente (136). Le cortex préfrontal pondère ces impulsions. 
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2.3.4 Perspectives liées à l’article 2 

 

Cet article est suivi d’un autre article qui vise à exposer les implications pratiques du lien entre les 

fonctions exécutives et la motivation. 

 

 

Chapitre 3 – Article 3 : L’Éducation Thérapeutique du Patient comme soutien 
de la motivation 

 

3.1. Présentation de l’article 3 – L’éducation thérapeutique du patient comme 
soutien à la motivation 

 

L’article 3 permet d’illustrer de façon pratique comment l’ETP peut être source de soutien de la 

motivation du patient. 

Cet article met en avant l’idée que l’ETP permet de soutenir les différentes attentions des patients, 

mais également la planification et l’inhibition. Il précise la notion de projet et de rapport à la 

temporalité, comme le propose Jean Pierre Boutinet (315) dans sa définition du projet « une 

anticipation opératoire du futur basée sur une réinterprétation du passé ». De fait, la notion de projet est une 

notion incontournable dans l’ETP. Cet article passe en revue un certain nombre de pratiques et 

de principes déjà mis en œuvre dans un grand nombre de programmes d’ETP. Il propose 

également des pistes nouvelles comme, par exemple, le travail sur le débiaisage, c’est-à-dire aider 

le patient à prendre conscience des biais cognitifs dans lesquels il pourrait éventuellement être 

pris en fonction des situations. 
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3.2. Commentaires sur l’article 3 

 

3.2.1 Perspectives 

 

Les mises en lien entre les diverses temporalités permettent de penser des interventions 

pédagogiques plus adaptées aux potentialités du moment. Ainsi, il s’agit pour les soignants 

d’adapter et/ ou de modéliser des interventions aux différents niveaux de temporalités décrites 

dans les compléments de l’article 3. 

 

Finalement, plusieurs points évoqués dans l’article 1, 2 et 3 doivent être précisés, comme, par 

exemple, la question de l’observance, mais aussi le mode d’élaboration des préférences et 

l’attribution de valeur qui conditionne les préférences. D’autres facteurs, comme la patience ou la 

prévoyance, véritable projection mentale de soi dans l’avenir, méritent d’être plus détaillés sur des 

bases neurophysiologiques. Ce sera précisément l’objectif de l’article 4. 
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Chapitre 4 – article 4 : Les bases neuro-économiques de l’observance 

 

4.1. Présentation de l’article 4 

 

Cet article permet d’aborder des points qui n’ont pas été développés dans les autres articles étayant 

la thèse. Il fait partie d’un dossier thématique sur l’observance et fait suite à un article de Gérard 

Reach intitulé « Les bases philosophiques de l’observance » (316). L’objectif était de montrer les apports 

de la neuro-économie dans le champ de l’observance thérapeutique et d’éclairer le comportement 

de la non-observance qui peut être jugé comme irrationnel. Les concepts de prévoyance, patience 

et impulsivité sont exposés, car ils rendent compte de certains choix opérés par les patients. 

 

4.2 Article 4 : Les bases neuro-économiques de l’observance 
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4.3 Commentaires sur l’article 4 

 

Cet article, publié en octobre 2018, appelle à quelques commentaires et précisions : en particulier 

une clarification concernant les représentations mentales et des précisions concernant l’erreur de 

prédiction, mécanisme participant à l’attribution de valeurs. 

 

4.3.1 Précisions concernant les représentations mentales 

L’article fait référence aux représentations. D’un point de vue sémantique, nous utilisons le terme 

de représentations, et aurions pu évoquer les croyances qui sont aussi des représentations : pour 

reprendre l’idée de Sperber, (317) « les croyances sont toujours des représentations mentales, mais, dans le cas 

d’une croyance factuelle, le sujet a seulement conscience d’un fait (ou de ce qu’il prend pour un fait), tandis que, 

dans le cas d’une croyance représentationnelle, le sujet a conscience d’accepter une certaine représentation ». Les 

précisions sur les croyances sont d’autant plus utiles que le concept de croyance fait partie des 

modèles exposés dans le chapitre 3 de la première partie concernant les comportements en santé. 

Sans doute, aurait-il fallu être plus explicite sur les croyances et leurs genèses. D’autre part, nous 

évoquons l’idée que l’ETP pourrait être un moyen pour aider les patients à dépasser leurs propres 

biais, leurs préconceptions, leurs préjugés et fausses croyances. 

L’homme est un être qui possède la capacité d’attribuer à autrui comme à soi-même des états 

mentaux composés en partie des émotions, des désirs, des croyances. Il possède des 

représentations du monde et de lui-même qui ne sont en fait que des projections mentales du 

cerveau, véritables reconstructions de la réalité issues, elles-mêmes, de processus interprétatifs et 

subjectifs et donc jamais neutres. Lionel Naccache (318) expose l’expérience d’Heider et Simmel 

(319). Cette expérience montre que notre cerveau est capable d’attribuer des comportements 

humains, à trois formes géométriques se déplaçant autour d’une boîte : dans cette expérience, les 

sujets attribuent des émotions au déplacement d’un grand triangle qui semble mû par la colère, la 

peur à un petit triangle et à un rond qui semblent fuir l’agressivité du grand triangle ; pourtant, la 

vérité est que ces formes se déplacent aléatoirement. La genèse des croyances est un processus 

d’attribution automatique qui s’effectue sans effort et auquel nous n’avons pas accès puisqu’il est 

inconscient (320). Philip Corlett montre que la croyance est issue d’un apprentissage associatif 

entre un stimulus et une réponse possible (321). En d’autres termes, la croyance (par exemple 

l’utilité de consommer du sucre dès l’apparition de prodrome d’une hypoglycémie) résulte d’une 
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exposition à phénomène (subir un malaise hypoglycémique). La création des croyances implique 

la perception, l’attention, l’évaluation et le stockage ainsi que la mise à jour de l’information (318). 

Ainsi, l’exposition à des idées reçues, fausses ou des croyances et des connaissances erronées 

viendrait agir comme des stimuli opérant à la genèse d’une fausse croyance. C’est l’un des 

problèmes posés par internet qui peut exposer les patients à des conseils dangereux, inadaptés et 

impersonnels. 

Lionel Naccache (322, p.298) pose clairement le problème de l’interprétation des croyances : 

« dans différentes situations, nous élaborons des interprétations de l’univers qui lui apportent de la causalité, nous 

croyons à ces interprétations et la réalité extérieure ne nous envoie pas d’informations décisives qui permettent de 

valider ou d’invalider ces interprétations. Que se passe-t-il alors ? Plutôt que de douter, ou de nuancer nos opinions, 

nous continuons à accorder une croyance souvent forte à ces interprétations que rien ne vient contredire de manière 

irrévocable ». 

Les croyances, les connaissances, les désirs, les émotions forment des états mentaux qui sont 

combinés et forment des modèles internes, s’intégrant dans un système cohérent des valeurs qui 

permettent une « représentations » du monde (323). 

Pour des philosophes acquis aux neurosciences comme Churchland et Churchland (324), le 

cerveau construit et élabore des modèles du monde et ces modèles dépendent de l’organisation 

neuronale qui peut ainsi refléter des choses comme la similarité, les catégories de concepts, les 

relations. Pour eux (324), « Le point de départ non controversé est que les cerveaux construisent un modèle de 

leur monde et l’utilisent pour naviguer dans leurs activités quotidiennes. Il s’agit de comprendre comment les 

populations de neurones peuvent incarner un modèle du monde et comment le modèle peut être utilisé pour organiser 

l’expérience sensorielle immédiate afin de prédire et de guider le comportement. » 

Ainsi, les états mentaux influencent cette représentation du monde et constituent une grille de 

lecture à un instant t. Krueger et Grafman (325) montrent que les croyances sont un acquis par 

l’expérience et qu’elles sont soumises à toutes les règles de l’apprentissage, de plasticité et de 

stockage à long terme et impliquent les émotions. C’est l’exposition à des phénomènes qui 

constituent l’expérience. L’éducation et les valeurs transmises par la famille et les proches, 

l’enseignement et plus largement l’environnement conditionne la structuration des valeurs. 

Churchland et Churchland (324) exposent l’idée que le cerveau a la propriété de cartographier les 

environnements spatiaux, mais aussi probablement les propriétés causales des choses dans le 

monde, tout comme les propriétés liées à l’organisation sociale. Ils proposent que la carte 

constitue un ensemble organisé de propriétés de manière « à permettre au cerveau de naviguer dans ses 
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mondes physiques et sociaux ». Cette cartographie prend en compte « l’enchaînement temporel ». Pour ces 

auteurs (324), ces cartes sémantiques sont organisées selon des relations de similarité de 

prototypes. Par exemple, les carottes, les navets et les concombres sont des légumes, mais les 

navets sont plus proches des carottes (légumes racines). Les catégories sont organisées en 

prototypes (par exemple les carottes et les pommes de terre sont des prototypes « légumes »). 

Cependant, les caractéristiques des catégories peuvent être plus ou moins centrales ou 

périphériques. Par exemple, le persil est un prototype du légume moins central (324). Ces auteurs 

(324) expliquent alors que les cartes sémantiques sont des construits durables d’un panel de 

caractéristiques générales du monde et qui permettent de planifier et de prédire en conséquence 

les actions. Ces cartes s’auto-organisent avec le temps et sont sans doute multidimensionnelles 

puisqu’elles incorporent des éléments issus de la perception (comme les couleurs, les odeurs, les 

bruits) et le temps. Ces cartes permettent l’activation de « prototypes ». Et des schémas 

d’activation seront mis en œuvre selon des éléments caractéristiques dits « saillants ». 

Cette notion est cohérente avec la proposition des boucles perception-action décrites par Lachaux 

(159) et exposées dans l’article 1. 

Connors et Halligan (326) ont modélisé les étapes de la formation d’une croyance (Figure 33). 

L’étape 1, est dite « précurseur » et va déclencher la croyance. Elle est liée à l’observation et à la 

perception de conséquences en décalage avec les attentes. Cette nouvelle croyance peut aussi est 

liée aux interactions sociales, aux médias, aux processus de communication, à l’apprentissage 

explicite. Elle peut aussi être liée à l’introspection et à la réflexion sur ces propres actions. Dans 

l’étape 2, l’individu recherche un sens qui est pré déterminé par les connaissances et croyances 

antérieures, mais les émotions et les humeurs jouent également un rôle très important lors de 

cette étape. Les conséquences affectives jouent aussi un rôle et Connors et Halligan soulignent 

que les individus peuvent choisir des explications qui offrent une forme de certitude et de 

réconfort, qui maintiennent une cohérence interne plutôt que d’autres explications moins 

confortables (326). L’étape 3 repose sur l’évaluation de la croyance au regard d’autres croyances, 

des informations et des connaissances disponibles. L’étape 4 repose sur l’acceptation de la 

croyance et son intégration dans le réseau préexistant. Les effets de cette croyance sont alors une 

réactualisation des trois premières étapes. 
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Figure 33 : les étapes d’élaboration d’une croyance selon Connors et Halligan (326) 

 

Une des caractéristiques de l’esprit humain concerne cette capacité de développer des concepts 

symboliques comme les valeurs (l’argent, le pouvoir, les interdits, l’art.) (327) qui participe au 

jugement moral. Ces valeurs sont donc le centre d’un processus de socialisation et d’apprentissage 

partagé dans une perpétuelle interaction de l’individu au monde. C’est donc à la fois la 

socialisation, la transmission et la capacité du cerveau à s’adapter par l’apprentissage et le 

développement de nouveaux réseaux neuronaux sous l’influence de l’environnement (phénomène 

appelé plasticité cérébrale) que ce système de valeur s’élabore et se transforme au fil du temps. 

En effet, les états mentaux ne sont pas figés et les connaissances, les croyances, les désirs évoluent 

au fil du temps. Il faut penser ce système dans un nécessaire dynamique. 

Parfois plusieurs interprétations sont possibles pour une croyance. C’est le lobe frontal droit qui 

aurait comme fonction d’évaluer la viabilité et la crédibilité des interprétations et sélectionnerait 

alors l’interprétation jugée la plus acceptable de la croyance (328). 

L’article expose l’idée d’une attribution de valeur, mais sans doute les explications méritent d’être 

détaillées. Un des modes permettant la prise de décision et son réajustement concerne ce que les 

neuroscientifiques nomment l’erreur de prédiction. Le terme est contre-intuitif en raison du terme 

« erreur ». Cette partie vient compléter les explications de l’article 4. 

Etape 1 : précurseur

Etape 2 : recherche de sens

Etape 3 : Évaluation de la croyance

Etape 4 : Acceptation de la croyance

Effets de la nouvelle croyance
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Pour s’adapter, le cerveau évalue en permanence la fiabilité de ces représentations qu’il porte sur 

le monde. Il effectue des calculs statistiques probabilistes (dit Bayésien) permettant de mesurer 

des écarts entre des résultats attendus et les résultats perçus réellement. Ainsi, notre cerveau a la 

capacité de prédire certaines conséquences des actions, mais aussi de la survenue de certains 

évènements. La mesure de l’écart entre le résultat attendu et le résultat réel est qualifiée « erreur 

de prédiction » (qui peut être positive, neutre ou négative) (329,330). Lorsque l’écart est conforme 

aux attentes, la prédiction conforte l’action, renforce la croyance. Lorsque l’écart est négatif, 

l’erreur de prédiction peut avoir valeur d’apprentissage et permet secondairement l’ajustement de 

la prédiction : ainsi la représentation mentale peut être modifiée et un nouvel apprentissage est 

possible. Nous cherchons toujours à réduire au maximum cette erreur de prédiction de sorte que 

nous maintenons une certaine cohérence entre nous et l’environnement. 

Nous avons posé la question du contenu d’un état mental et de la cohérence des pièces du puzzle 

mental (proposé dans l’article 2). Cette cohérence est liée à la faculté du cerveau d’associer des 

stimuli et leurs conséquences possibles. Par exemple, la croyance de l’imminence de la survenue 

d’un malaise hypoglycémique peut impliquer la perception physique comme une sensation de 

malaise, des tremblements, des palpitations permettant cette prédiction. 

Ce système de prédiction d’erreur est sous la dépendance de la dopamine (329,330), et ce sont 

des récepteurs spécifiques dits D2 située dans le cortex préfrontal permettent une véritable 

actualisation des informations et permettraient la stabilité des représentations mentales (331). 

Grafman et al. (332,333) ont montré le rôle central du cortex préfrontal dans l’intégration de 

données entre les différentes zones du cerveau qui permet l’émergence des représentations 

mentales. Au niveau cérébral, c’est un réseau hiérarchique auto-organisé siégeant au niveau 

préfrontal qui apprend, grâce à l’évaluation de l’erreur de prédiction : il maintient et change de 

façon flexible les représentations de la mémoire de travail. Ce réseau permet l’anticipation des 

conséquences d’une action en activant la mémoire de travail (334). 

Des études ont confirmé que les fonctions exécutives et notamment la mémoire de travail auraient 

un rôle dans le maintien de la représentation mentale d’un objectif, par exemple prendre son 

traitement (335) ou faire attention à son alimentation (336). Des études ont montré également 

l’implication de l’inhibition dans la résolution de tâche portant sur des fausses croyances 

(190,310,337,338). 

Le cortex préfrontal est impliqué dans l’élaboration et le contrôle des croyances et des 

représentations (332,333). Nous l’avons précisé, certains patients souffrant de lésions du cortex 
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préfrontal ont des capacités de représentation mentale altérées au point de ne plus pouvoir prédire 

les conséquences futures de leurs actes (98,339). 

Par ailleurs, les neurosciences montrent que le cortex préfrontal latéral permet aux individus de 

mettre en cohérence des pensées et des actions au regard des intentions (340). 

Le cortex préfrontal latéral est impliqué dans le raisonnement social, les valeurs et les normes 

sociales et le jugement moral. Cette région est aussi essentielle dans la genèse des représentations. 

Elle est fortement interconnectée avec les zones corticales qui participent au traitement de 

l’information (visuel, auditive, motrice), mais aussi avec les structures limbiques traitant les 

émotions, la mémoire et le système de récompense. Ce travail intégratif permet au cerveau de 

simuler une séquence d’évènements et leurs conséquences qui fondent, selon Barbey et al (340), 

la base du jugement moral. Ainsi, les normes sociales de comportement représentent des 

simulations profondément enracinées, dont les associations apprises sont le produit de 

mécanismes cognitifs et neuronaux évolutifs et adaptatifs. 

Pour ces auteurs, le jugement moral dépend de deux systèmes de pensée, « un système intuitif génère 

un sens immédiat du bien ou du mal, et le système délibératif soutient le raisonnement sur la validité ou l’équité du 

comportement observé » (340). 

On comprend alors que les valeurs, le jugement moral et les représentations sont un acquis, 

transmis par l’environnement et les interactions sociales, qui détermine les préférences lors des 

choix. Ainsi, l’espace de délibération est sous le contrôle du cortex préfrontal dans lequel les 

fonctions exécutives jouent là encore un rôle majeur. 

Le processus d’élaboration des croyances est un ensemble plus ou moins cohérent d’états 

mentaux organisé. Pour Sugiura et al « Cette structure hiérarchiquement imbriquée des niveaux de complexité 

du contenu des croyances ressemble à la poupée russe "Babouchka" (ou "Matreshka") qui est un ensemble de 

poupées de différentes tailles dont chacune peut contenir une plus petite à l’intérieur » (323) 

Sugiura et al (323) soulignent que les croyances sont stockées sous forme d’heuristiques et de 

règles simples et dont les actions qui en découlent seront appliquées sans délibération ni remise 

en question ou modification a priori. Ils proposent un modèle intégré basé sur la triade 

perception-action-valeur. Ce modèle est auto-organisé sur trois niveaux d’actions. Ces auteurs 

décrivent un niveau d’élaboration de la croyance sur des principes physiques et l’association 

d’action motrice (ce que font les enfants qui découvrent le monde). 
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Le second niveau représente l’actualisation des croyances et représentations interpersonnelles. 

Dans ce niveau l’apprentissage est social et en regard des réactions de son environnement social. 

Ici s’élaborent les représentations interpersonnelles. Le niveau physique concerne la mise en 

œuvre de l’action. 

Le niveau social intègre le « soi » et le rôle social. Il est en lien avec l’évaluation sociale du 

comportement par les autres. La figure 34 ci-dessous reproduit le schéma de ces auteurs. 

 

Figure 34 modèle intégré du processus des croyances selon Sugiura et al (323) 

Ces précisions manquaient, car elles déterminent également la cohérence des choix d’un individu. 

Cette conception renforce la pertinence du concept du Puzzle mental de Reach exposé en 2.8. 
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4.3.2 Des modèles théoriques explicatifs du comportement en santé à 
convoquer 

 

Notre article expose l’idée d’impulsivité, nous aurions pu également convoquer le modèle du locus 

de contrôle puisque les individus dont le locus de contrôle interne est prépondérant semblent être 

moins impulsifs (62,63). Nous avons également exposé le fait que le locus de contrôle interne soit 

corrélé aux capacités fonctions exécutives (65). Inversement, une corrélation est retrouvée entre 

le locus de contrôle interne et un moindre degré de procrastination (341). D’autre part, même si 

nous citons les travaux de Gustavson et al (342,343), sans doute l’article n’insiste pas 

suffisamment sur le lien prouvé entre la procrastination ou l’impulsivité et le fait d’une moindre 

performance au test mesurant les fonctions exécutives. Pour Rabin et al « La procrastination implique 

un échec de l’autoréglementation, de sorte que les procrastinateurs, par rapport aux autres, peuvent avoir une 

capacité réduite de résister aux tentations sociales, aux activités agréables et aux récompenses immédiates… Ces 

personnes n’utilisent pas non plus efficacement les indices internes et externes pour déterminer à quel moment 

amorcer, maintenir et mettre fin à des mesures axées sur des buts » (344). 

Pour ces auteurs, la procrastination est associée également une désorganisation, des difficultés à 

contrôler les émotions, une mauvaise planification des habiletés métacognitives, une 

distractibilité, une faible persistance dans les tâches, des lacunes dans la gestion du temps alloué 

aux tâches (344). 

Ces données sont cohérentes avec les données exposant le lien entre fonctions exécutives et locus 

de contrôle dans le commentaire de l’article 1. 
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Chapitre 5 – article 5 : Implication des fonctions exécutives dans l’observance 
au traitement dans le diabète de types 1 et 2 en fonction de l’âge : Une scoping 
study 

Soumis à la revue Patient Education and Counseling 

Preuve de soumission Annexe 1 

 

5.1. Présentation de l’article 

 

Nous avons montré dans la première partie de la thèse l’importance des fonctions exécutives dans 

les prises de décision, ce que nous avons appliqué dans les articles précédents au cadre des 

maladies chroniques en illustrant ces concepts, dans les articles publiés dans Médecine des 

Maladies métaboliques qui précèdent par de nombreux exemples pris dans le champ du diabète. 

La « revue de portée » (scoping study) présentée maintenant permet d’objectiver le lien entre 

l’observance et l’implication des fonctions exécutives. Elle vise à documenter des périodes 

charnières, de vulnérabilités qui seraient des étapes critiques pour les patients, où les fonctions 

exécutives seraient altérées et pourraient perturber l’observance thérapeutique. Une autre 

question serait de savoir s’il existe des différences entre les fonctions exécutives impliquées dans 

l’observance en fonction des étapes de la vie. Enfin, la nature du diabète est-elle source de 

différence dans les FE impliquées ? Finalement, cette revue de portée permet aussi d’identifier 

des pistes de recherche possible. 

 

5.2 Article 5 : Implication des fonctions exécutives dans l’observance au traitement dans le diabète 

de types 1 et 2 en fonction de l’âge : Une scoping study 
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5.3 Commentaires sur la proposition de l’article 5 

 

Cette revue de portée permet d’identifier des manques dans la littérature. Elle n’identifie pas les 

différentes modalités de mesure des fonctions exécutives, ce qui est logique puisque ce n’était pas 

son objectif. Cependant, sans doute l’article manque-t-il d’un éclairage dans ce sens. Ce que nous 

proposons dans cette partie. 

 

5.3.1 Liens entre FE et développement cognitif et socio-émotionnel. 

Dans la discussion, nous ne soulignons pas suffisamment le lien entre les FE et la régulation des 

émotions. Les travaux exposés au chapitre 4, montrent que le contrôle inhibiteur est impliqué 

dans le développement cognitif et socio-émotionnel (114) et qu’il peut être perturbé à 

l’adolescence, rendant cette période plus sensible aux émotions (127). Nous aurions pu 

développer plus cette partie de la discussion telle que nous l’avons énoncée dans la partie 4.2. 

 

5.3.2 Modalités de mesures des fonctions exécutives utilisées dans la 
littérature concernant l’observance thérapeutique : 

Dans notre revue de portée, nous ne présentons pas l’ensemble des résultats. Un des résultats 

concerne les modalités de mesure des fonctions exécutives. Notre étude a recensé vingt 

combinaisons d’outils de mesure différentes. Le premier constat posé concerne le caractère 

presque toujours multimodal quand il s’agit d’évaluer les fonctions exécutives. On peut dire qu’il 

n’y a pas d’outil de mesure homogène. Cependant, deux techniques différentes sont retrouvées. 

La première concerne près de 30 % des études et repose sur des mesures objectives des FE, c’est-

à-dire des tests psychométriques mesurant par exemple des vitesses de réaction ou le délai de 

résolution de problème, par exemple le test de Stroop, le test de la tour de Londres. 

La deuxième concerne 70 % des études et repose sur des mesures indirectes utilisant des 

questionnaires par exemple le Behavior Rating Inventory of Executive Function (BRIEF). 

Les tests psychométriques directs nécessitent des compétences spécifiques pour les personnels 

les réalisant. L’autre inconvénient est leur caractère artificiel, puisque ces tests ne mesurent que 

l’exécution de tâches très spécifiques et bien définies. Ces mesures sont par conséquent 

reproductibles et structurées. Les méthodes directes et objectives des FE, réalisées en laboratoire 
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et dans des circonstances quasi idéales, ne préjugent pas de leur activation en situation dans la 

gestion quotidienne par les patients vivant avec un diabète. Dans ce contexte expérimental, les 

moyens sont définis par celui qui réalise le test, ce qui ne reflète pas la vie réelle. Par exemple, la 

mesure psychométrique de la planification, aussi précise soit-elle, ne peut pas rendre compte des 

tâches de planification qu’un patient diabétique entreprend quotidiennement. Cela est d’autant 

plus vrai qu’il doit gérer parfois simultanément d’autres actions et inhiber de possibles 

interférences. 

Il semble, par ailleurs, que les auto-questionnaires soient plus commodes à mettre en œuvre. Selon 

Suchy et al (293), l’aspect comportemental et le contrôle émotionnel sembleraient être mieux 

identifiés par les auto-questionnaires type BRIEF, tandis que l’aspect cognitif serait mieux évalué 

par des tests impliquant des mesures plus directes comme les tests neuropsychologiques. Les 

mesures d’auto-évaluation subjective visent à l’inverse à savoir si ces patients les exploitent dans 

la vie courante (293). On ne peut, cependant, pas préjuger qu’un niveau de FE élevé assure 

totalement la réalisation d’actions permettant l’observance thérapeutique. En effet, la majeure 

partie des auto-questionnaires comme le BRIEF ne sont pas spécifiques aux comportements en 

santé. La seule possibilité d’évaluation contextualisée des FE qui soit adaptée au diabète repose 

sur une auto-évaluation par un questionnaire validé et spécifique comme le DREFS (Diabetes 

Related Executive Functioning Scale) (342 – 344). Ce questionnaire comporte 77 items évaluant 

des actions/ou comportements qui portent sur la gestion de la maladie par une échelle type 

Lickert de 1 (rarement) à 5 (toujours). 

Ce questionnaire évalue les FE à travers les actions mises en œuvre dans le quotidien de la maladie. 

Par exemple, un des items utilisés pour évaluer la mémoire à court terme est le suivant : le patient 

« se souvient de contrôler sa glycémie sans outils de rappels (reminders) ». Un autre exemple pour 

la planification est : il « garde le matériel d’urgence à portée de mains » (345–347).  

L’activation des FE dans ces situations augmenterait donc la possibilité pour les patients d’agir 

efficacement dans ces situations (345 – 347). Même si les auteurs ne le mentionnent pas, ce 

questionnaire pourrait présenter un autre avantage, celui de soutenir l’apprentissage. En effet, le 

DREFS évalue des actions concrètes de la gestion du diabète. Par conséquent, il fixe des repères 

aux patients sur les actions possibles à entreprendre. Source d’une auto-évaluation, ce 

questionnaire est donc potentiellement un outil permettant de développer une forme de réflexivité 

(retour sur l’action) essentielle à l’apprentissage. En d’autres termes, il pourrait rendre les patients 

attentifs à ce à quoi ils doivent faire attention. D’ailleurs, les items constitutifs du score spécifique 
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(DREFS) peuvent être lus comme des objectifs pédagogiques (par exemple, pour évaluer la 

fonction de planification, un des items du questionnaire est le suivant : planifie les repas en 

fonction des objectifs diététiques, ou encore, garde les fournitures d’urgence près de soi). 

 

La présente revue de portée a permis de préciser cette question dans le champ du diabète de 

type 1 et débouche sur la question de recherche exposée dans la partie III. 
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PARTIE III : ÉTUDES EMPIRIQUES 

 

 

Cette partie présente la problématique identifiée, les objectifs de recherche et deux études 
qualitatives. 
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Chapitre 1 — Problématique et objectifs de recherche 

 

 

1.1 Problématique : l’autonomie et l’implication des fonctions exécutives dans 
l’autogestion 

 

Au regard de ce qui a été exposé, il apparaît que la finalité principale de l’autogestion du Chronic 

Care Modèle ou, plus largement, des compétences d’adaptation et d’autosoin de l’ETP, est 

l’autonomie. 

Les modèles que nous avons présentés, s’ils visent à expliquer des comportements, ne rendent 

pas suffisamment compte du caractère individuel des actions mises en œuvre pour prendre soin 

de soi. Reach souligne que la plupart de ces modèles, essentiellement statistiques, ne donnent pas 

à voir les raisons réelles de l’adoption du comportement (70). Les modèles exposés postulent que 

le changement de comportement est basé sur un processus individuel. Pourtant, nous savons bien 

que c’est insuffisant et que le collectif intervient grandement. De fait, et afin de circonscrire les 

objectifs de la thèse, l’aspect individuel seul est traité, mais il ici utile de rappeler l’importance du 

contexte social. Ce point constitue une limite conceptuelle de cette thèse. 

Couet, dans son article, « le bouclage du sujet », exprime clairement l’idée que ces modèles sont 

« essentiellement descriptifs. Ils se limitent à décrire un individu abstrait » (348). Ces modèles prennent, pour 

Couet, le risque d’isoler l’individu de son contexte social et culturel. 

 

C’est pour cela que Reach dans son ouvrage « Pourquoi se soigne-t-on ? » a élaboré un modèle 

« intentionnaliste » de l’observance thérapeutique qui se centre non pas sur les comportements, 

mais sur l’action, en se référant à la Théorie Causale de l’Action élaborée par Donald Davidson : 

une action est un évènement causé par une raison : dans cette théorie, la raison non seulement 

explique l’action, mais en plus, en est la cause (346). 

La question de l’ETP est un retour au sujet dans une perspective d’autonomie. C’est l’une des 

propositions de Reach pour qui l’ETP « a pour objectif de permettre au patient d’exercer son autonomie en 

lui montrant que plusieurs choix sont possibles, en particulier le choix d’être adhérent au traitement dont il aura 

compris le sens. Grâce à l’éducation thérapeutique, de patient (celui à qui les évènements arrivent) il devient agent 
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(celui par qui les évènements arrivent), pour reprendre une distinction proposée par Descartes dans son Traité des 

Passions de l’âme » (350) 

Dans la définition de l’ETP proposée par l’OMS, il est clairement énoncé la volonté de rendre 

« conscient » le patient. Pour Reach, l’ETP est une médecine de la personne puisqu’elle est la base 

d’une décision médicale partagée, « suscitant l’exercice de l’autonomie » et la prise de conscience 

(351). Sans doute est-il alors nécessaire de préciser ici l’importance du concept d’autonomie. Ce 

concept est large et est utilisé dans de nombreux domaines comme, par exemple, en politique, en 

philosophie, en droit et en médecine. 

L’étymologique du terme d’autonomie nous mène aux idées de « soi » et de « loi ». (Autos 

signifiant ce qui vient de soi en référence aux actions individuelles de la personne [l’antonyme est 

heteris, qui se réfère à autrui] et Nomos, qui signifie les règles et les lois). Autonomos signifie 

donc qui se régit par ses propres lois (352). Pour le philosophe Alvaro Moreno (353), au sens 

étymologique du terme, l’autonomie serait « la capacité d’un système d’agir selon des lois ou des règles 

générées par le système lui-même ». 

Selon le philosophe Donnagan (354), « l’être humain est autonome, il agit à la lumière de la conception qu’il 

a de lui-même, des autres et de son monde, selon des principes d’action qu’il a choisis et pour lesquels il est 

responsable ». Prise en ces termes, l’autonomie correspond à la capacité à se gouverner soi-même. 

Celle-ci présuppose une capacité de jugement sous-tendue par celle de prévoir les conséquences 

des actions et de les choisir. Le choix conditionne l’idée de liberté et de pouvoir agir, c’est-à-dire 

d’accepter ou de refuser en fonction du jugement porté sur les conséquences de l’action (355). 

Cette liberté́ doit s’exercer dans le respect des lois et des usages communs. Liberté et capacité 

sont deux éléments indispensables à l’autonomie (356). L’autonomie d’une personne relève 

également d’une forme d’autolimitation, puisqu’il est question de se soumettre aux lois que 

l’individu se fixe. Les limites peuvent être également extérieures ; l’individu peut être autonome, 

mais ne pas être en capacité d’exercer cette autonomie. C’est, dans ce cas, l’autonomie « comme 

expression des capabilités » (357). Dans cette approche, « la véritable autonomie serait alors l’autonomie en 

situation ». L’autonomie, dans cette perspective, est un processus mis en œuvre pour surmonter 

une situation d’incapacité. Dans le cadre des maladies chroniques, c’est une multitude de 

situations de vulnérabilité que le patient va devoir surmonter. L’idée de contrainte initiale va 

nécessiter une adaptation, une forme de dépassement de la part de l’individu (358). Dans sa 

proposition, l’autonomie est relative au fait que l’individu décide pour lui, en fonction de critères 

personnels. Cela présuppose également qu’il maîtrise son environnement et prenant en compte 
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l’autolimitation de celui-ci. Cette autonomie nécessite un état de conscience et la mesure des 

conséquences des actes. Enfin, l’individu gère ses dépendances et ses interdépendances qu’il 

entretient avec les autres. Pour Reach, l’autonomie prend sa source dans une réflexivité. 

S’appuyant sur les travaux de Dworkin (355), Reach explique qu’elle réside dans la capacité que 

le patient à « être capable d’évaluer ses désirs et ses croyances et, sur la base de cette réflexion, éventuellement de 

changer d’avis » (351). Le philosophe Ricœur pose l’idée que l’autonomie est un acte pleinement 

endossé par l’individu en accord avec ses valeurs et ses intérêts. Cependant, une personne peut 

être totalement autonome même si elle se conforme à une demande externe dans la mesure où 

elle a une bonne raison de le faire. 

Selon Gérard Reach (359), dans le cadre de l’ETP, il faut entendre une double autonomie : 

l’autonomie de la personne par rapport à elle-même (ses actions), mais aussi l’autonomie par 

rapport aux soignants. De ce point de vue, l’apport d’Edgard Morin est particulièrement 

intéressant puisqu’il apporte l’idée que l’autonomie n’existe pas sans une certaine forme de 

dépendance. Pour Morin, l’autonomie est un système ouvert qui ne peut nourrir son autonomie 

à travers la dépendance à l’égard du milieu extérieur. « Nous construisons notre autonomie psychologique, 

individuelle, personnelle, à travers les dépendances que nous avons subies qui sont celles de la famille, la dure 

dépendance au sein de l’école, les dépendances au sein de l’université. Toute vie humaine autonome est un tissu de 

dépendances incroyables. » (360,p.55).  

L’idée de Morin repose sur le fait que l’autonomie ne signifie pas indépendance qui n’est qu’un 

état. En référence à Morin, la psychologue Pollet Masset (361) définit l’autonomie comme un 

processus, c’est-à-dire un passage d’un état de dépendance à une nécessaire interdépendance des 

autres et du milieu extérieur. Cette description souligne le caractère mouvant de cette autonomie 

et formule l’idée de dépendance acceptée par le patient à certaines étapes de la prise en charge. 

Cette analyse est partagée par Ryan et Decy (195), pour lesquels l’acte autonome n’est pas 

nécessairement indépendant d’influence extérieure, mais repose sur le fait qu’il est pleinement 

conscient. Selon Dworkin (88), l’autonomie repose non pas sur l’idée d’abolition de contrainte 

extérieure, mais plutôt sur le fait que leurs motifs de premier ordre (par exemple le choix d’une 

action A) seraient approuvés par un niveau de réflexion supérieure, c’est-à-dire en pleine 

conscience. L’absence d’une approbation totale préfigurant un conflit intérieur serait le signe 

d’une action qui n’est pas totalement autonome. 
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Dans cette perspective, le concept d’autonomie acquiert une connotation dynamique : elle est 

toujours un potentiel, une voie possible qui n’est pas évidente en soi et qui nécessite une prise de 

conscience. 

Dans le cadre de l’ETP, l’autonomie est un objectif qui passe par l’acquisition de compétences, 

de savoirs, d’habiletés, mais aussi d’une certaine forme de réflexivité sur ces actions quand il les 

met en œuvre. Il s’agit de permettre au patient de mettre en œuvre ou non des actions en toute 

conscience. L’ETP est alors aussi un éclairage sur les alternatives possibles et les choix. 

Ce rapide exposé concernant le concept d’autonomie appelle plusieurs questions qui traversent 

cette thèse : 

 Si le rôle de l’ETP est d’aider les patients à avoir un regard éclairé sur les choix possibles, 

comment les patients concrétisent-ils ces choix ?  

 Si le rôle de l’ETP est d’éclairer les intentions, que sont ces intentions ? Comment les 

circonscrire ? Comment ces intentions conduisent-elles aux actions ?  

 Si le rôle de l’ETP est de motiver le patient à changer de comportement, quels sont les 

supports de cette motivation ? 

 Si être autonome, c’est avoir une capacité d’apprécier une situation, porter un jugement, 

se gouverner soi-même, comment expliquer alors que la simple raison ne soit pas 

suffisante pour être toujours observant en matière de comportement de santé ?  

 Comment le cerveau est-il impliqué dans cette gouvernance de soi ? De quelle nature sont 

ces capacités ?  

Nous savons que nous disposons d’un ensemble de processus qui sont impliqués dans 

l’élaboration, la régulation et le contrôle du comportement. Ces fonctions sont particulièrement 

élaborées et sont activées dans des situations dites non routinières. Elles recouvrent une pluralité 

de fonctions telles que l’inhibition, la planification, la mémoire de travail, la flexibilité et le contrôle 

de l’attention. Nous posons, dans ce chapitre, le constat de l’importance des fonctions exécutives 

dans l’autogestion pour les patients dans le cadre des maladies chroniques et dans le diabète en 

particulier, objet de notre étude. En effet, dans la partie I chapitre 5, paragraphe 5.3 (autogestion 

dans le diabète), nous avons montré quelques exemples d’actions nécessaires à la mise en œuvre 

du prendre soin de soi. Ces actions sont à la fois des actions qui nécessitent de l’anticipation, une 

forme de proactivité, véritable gestion anticipée de l’expression de risques potentiels. Cette 

attitude proactive nécessite la prédiction des conséquences des actions engagées. Les capacités de 

planification sont largement sollicitées en fonction des activités prévues dans la journée (par 
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exemple une séance de sport), mais aussi dans les réajustements qu’imposent les situations 

imprévues et l’incertitude de la maladie. Les capacités de contrôle émotionnel sont aussi soumises 

à rude épreuve, comme nous l’avons montré au travers de l’exemple de la gestion de la peur de 

l’hypoglycémie. 

 

Nous proposons que les fonctions exécutives sont des éléments essentiels et sans doute 

insuffisamment prises en compte dans la prise en charge des patients lors des séances 

d’ETP. Nous pensons qu’elles jouent un rôle dans l’observance et l’adoption de 

comportement en santé notamment en régulant l’action et en permettant un rétro-contrôle 

des états mentaux décrit par Reach dans le modèle intentionnaliste de l’observance 

thérapeutique. Notre champ d’études va donc chercher à explorer la question du lien entre 

les fonctions exécutives et l’observance thérapeutique. 

 

 

Ainsi, il apparaît que les fonctions jouent un rôle essentiel dans la vie des patients, mais on ne 

retrouve pas dans la littérature d’études qui explorent le lien entre ces fonctions exécutives et la 

motivation à prendre soin de soi durablement, mais aussi les stratégies d’actions réellement mises 

en œuvre par les patients. 

C’est ce que nous avons exploré dans les deux études qui vont maintenant être présentées. 

 

L’ÉTUDE 1 est intitulée (soumis dans le Western Journal of Nursing Resarch — Preuve de 

soumission Annexe 2) 

 

L’ETUDE 2 est intitulée : Stratégies cognitives de résolutions de problèmes élaborés par les 

patients présentant un Diabète de type 1 à travers l’étude de 6 situations de la vie quotidienne. 

(soumis dans le journal Health Qualitative Research — Preuve de soumission Annexe 3) 
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1.2 Objectifs de la recherche 

L’objectif de la recherche est double (voir Figure 35) : 

 

⇒ Le premier objectif vise à caractériser les FE qui interviennent dans les actions 

concrètes des patients dans leur vie quotidienne. Comment, concrètement, ces 

fonctions exécutives sont-elles mobilisées dans la perspective de prendre soin de soi ? 

Quels peuvent-être les obstacles ? Une telle caractérisation des processus cognitifs et 

des fonctions exécutives soutenant les stratégies d’action mobilisées pourrait 

constituer une piste d’amélioration des programmes d’éducation thérapeutique. 

Dans l’ÉTUDE 1, intitulée : Importance des fonctions exécutives impliquées dans la 

compétence d’autosoins chez les patients présentant un diabète de type 1 : une étude qualitative. 

Nous avons réalisé 

• Des entretiens auprès de professionnels experts en diabétologie et en ETP 

• Des entretiens auprès de patients experts 

 

⇒ Le second objectif est de caractériser les stratégies d’action utilisées dans six situations 

typiques par des patients présentant un diabète de type 1. 

L’ETUDE 2, intitulée : Stratégies cognitives de résolutions de problèmes élaborés par les 

patients présentant un Diabète de type 1 à travers l’étude de 6 situations de la vie quotidienne. 

Elle vise à caractériser les stratégies d’action utilisées dans six situations typiques de patients 

porteurs d’un diabète de type 1. Pour cette étude, nous avons réalisé : 

• Des entretiens auprès de patients diabétiques de type 1 après mise en situation par scripts-

problèmes à résoudre (vignettes). Cette étape constitue une étude de cas multiple. 

Le format court des articles ne permet pas d’apporter des détails sur la méthodologie. Par 

conséquent, la partie 4 Méthode de la recherche permet d’exposer des justifications 

méthodologiques et de préciser des points pour chacune des études présentées. 
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ÉTUDE 1 : 

Caractériser les fonctions exécutives qui 

interviennent dans les actions concrètes mises 

en œuvre par les patients diabétiques de type 1 

dans leur vie quotidienne et le lien possible 

avec les motivations à prendre soin de soi. 

ÉTUDE 2 : 

Caractériser les stratégies d’action utilisées dans 

six situations typiques de patients porteurs d’un 

diabète de type 1. 

 
 

ARTICLE 6 : Importance des fonctions 

exécutives impliquées dans la compétence 

d’autosoins chez les patients présentant un 

diabète de type 1 : une étude qualitative. 

(Soumis dans le Western Journal of Nursing 

Research- Annexe 2) 

 

 

ARTICLE 7 : 

Stratégies cognitives de résolutions de problèmes 

élaborés par les patients présentant un Diabète 

de type 1 à travers l’étude de 6 situations de la vie 

quotidienne. 

(Soumis dans le journal Health Qualitative 

Research – Annexe 3) 

 

 

Figure 35 : design de la recherche  
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Chapitre 2 – Méthodologies de recherche 

 
Ce chapitre expose la méthodologie mise en œuvre pour répondre aux deux questions posées. La 

partie 2.1 présente la posture épistémologique tandis que la partie 2.2 décrit le courant 

interprétatif. La partie 2.3 et 2.4 présente les méthodes spécifiques de chacune des recherches 

exposées. 
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2.1 Posture épistémologique 

 

Cette recherche est de nature qualitative : elle produit et analyse des données descriptives, telles 

que des paroles écrites ou dites et des comportements des patients interrogés. Elle renvoie à une 

méthode de recherche intéressée par le sens et l’observation d’un phénomène social en milieu 

naturel. Elle traite des données difficilement quantifiables et cherche à caractériser des réalités 

perçues. 

En effet, l’objet de l’étude, étant centré sur la caractérisation du processus d’acquisition du 

jugement appréciatif, est directement lié à un comportement humain situé dans un 

environnement. Ainsi, il s’agit pour nous d’examiner la réalité sociale des patients atteints d’une 

pathologie chronique. Cette réalité est composite puisqu’elle est construite à partir de perspectives 

et des expériences individuelles. 

Pour Miles, Huberman et Saldana, « Une autre caractéristique des données qualitatives est leur 

richesse et leur holisme, avec un fort potentiel de révéler la complexité ; ces données fournissent 

des « descriptions épaisses » qui sont vivantes, imbriquées dans un contexte réel, et ont une forme 

de vérité qui a un fort impact sur le lecteur ». (359) 

La posture du chercheur sera appuyée par les présupposés énoncés dans le tableau 6 ci-dessous. 

Niveau de questionnement Paradigme épistémologique constructiviste 

(Guba et Lincoln, 1989) 

Ontologique 

« Qu’y a-t-il qui puisse être 
connu ? » 

« Quelle est la nature du 
réel ? » 

⇒ Existence de multiples réels socialement construits non gouvernés par des lois 
naturelles, causales ou autres (hypothèse « d’ontologie relativiste »). 

Épistémologique 

« Quelle est la relation entre le 
sujet connaissant et ce qui est 
connu (ou connaissable) ? » 

« Comment peut-on être sûr 
que nous savons ce que nous 
savons ? » 

⇒ Non — séparabilité entre observateur et phénomène observé. 
⇒ Les résultats de l’investigation sont donc une création du processus 

d’investigation (hypothèse d’épistémologie subjectiviste). 
⇒ La vérité est définie comme la construction la mieux informée et la plus 

sophistiquée sur laquelle il y a un consensus (plusieurs constructions peuvent 
satisfaire simultanément ce critère). 

⇒ Identification des paradigmes naturalistes, herméneutiques avec le paradigme 
constructiviste. 

Méthodologique 

« Quelles sont les manières 
d’élaborer la connaissance ? » 

⇒ Méthode herméneutique exclusivement (hypothèse de méthode herméneutique) 
⇒ Co-construction des connaissances entre chercheurs et répondants. 
⇒ Processus continuel d’itérations, d’analyse, de critique, de réintégration, de ré-

analyse, conduisant à l’émergence de représentations co-construites (par les 
investigateurs et les répondants, à partir d’interprétation). 

Tableau 6 : éléments constitutifs du paradigme épistémologique soutenant la démarche 

de notre recherche (363) 
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. Trois principes essentiels structurent une recherche dans le paradigme constructiviste : 

⇒ La négation du présupposé ontologique qui repose sur le fait que la réalité n’est ni 

indépendante ni antérieure à l’observateur chercheur. La connaissance se construit par 

interaction. 

⇒ La construction des problèmes avec les acteurs de la recherche (ici les patients, mais aussi 

les professionnels en ETP). 

⇒ La construction d’artefacts comme projet de recherche : cette notion est centrale dans 

notre recherche puisqu’elle s’appuie sur la création et la validation de situations problèmes 

(vignettes – Étude 2). 

 

Chacun des principes s’intègre donc bien dans les principes de notre recherche. 

 

 

2.2 Courant de la recherche qualitative et cadre théorique 

 

2.2.1 Justification de l’approche qualitative et du choix de la pathologie 

Nous allons tenter d’éclairer, à partir de la perspective des patients et des professionnels de santé, 

comment les patients prennent soin d’eux, quelles sont les difficultés, ce qui les pousse à faire ce 

qu’ils font ponctuellement ou durablement et la nature des liens entre ces actions et les fonctions 

exécutives. En d’autres termes, comment ces fonctions sont-elles à l’œuvre dans leur vie de tous 

les jours ? Ces questions sont nécessairement en lien avec le contexte dans lequel ils évoluent. 

Ainsi, ces questions de recherche s’inscrivent dans une approche compréhensive, qualitative. Elle 

est étudiée dans des conditions les plus réelles possibles afin de mieux rendre compte de sa 

complexité telle qu’elle est vécue par les patients. Elle nécessite une posture épistémologique 

interprétative, sous-tendue par le paradigme naturaliste. 
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Justification du choix de la pathologie : le diabète de TYPE 1 

 

Cette pathologie chronique est une pathologie prévalente en ETP puisqu’elle concerne chaque 

année environ 10 % des cas de diabètes en France et dans le monde. De plus, les programmes 

d’ETP en diabétologie sont susceptibles d’impliquer l’ensemble des compétences d’auto-soins, 

d’adaptation à la maladie et les compétences psychosociales. 

 

 

2.3 Méthode de l’étude 1 

 

Pour la première étude, nous avons fait appel à une approche qualitative visant à produire et à 

analyser des données descriptives, telles que les paroles écrites ou dites et des comportements des 

personnes interrogées (experts en diabétologie, patients experts et patient diabétique de type 1). 

Voir Figure 36 

Il s’agit d’une recherche qualitative hypothético-déductive non-interventionnelle, reposant sur 

l’observation d’un phénomène social en milieu naturel. En effet, elle s’adosse à un cadre 

conceptuel en lien avec la psychologie cognitive pour le volet portant sur la motivation et sur les 

neurosciences pour la partie concernant les fonctions exécutives. Elle est par nature abductive, 

tentant de rechercher sinon la meilleure (ou au moins une bonne) explication, par une 

comparaison continue entre les données collectées et le construit théorique (363). 
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Figure 36 : résumé des étapes Étude 1 

 

2.3.1 Échantillonnage et population de l’étude 1 

La stratégie de l’échantillonnage a été construite de manière délibérée et non probabiliste par le 

chercheur (364). Les critères d’inclusion de la population étaient l’expérience dans la pratique 

éducative au sein des programmes d’ETP destinés à de patients diabétiques de type 1 adultes. 

Trois sous-catégories de personnes intervenant dans les programmes ont été identifiées : 

Des médecins diabétologues ayant une activité clinique et sélectionnés sur la base de leur 

expertise et de leurs publications en ETP et/ou diabétologie. Ils ont été sélectionnés sur la base 

d’une analyse de la littérature. Les diabétologues recrutés avaient publié des articles concernant 

l’ETP et la diabétologie (en Français et/ou en Anglais) 

Des soignants éducateurs : il s’agit d’infirmières et de diététiciennes qui assurent la formation 

des patients. Elles devaient avoir une expérience professionnelle de plus de 5 ans dans le domaine 

de l’ETP. Ce critère d’ancienneté dans l’activité garantissait une exposition à de multiples patients 

et à des situations d’apprentissages variées. 
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De patients diabétiques de type 1 adultes (hommes ou femmes) non polypathologiques ont 

été recrutés sur la base du volontariat. Il s’agissait de « patients expérimentés », choisis soit du fait 

de la reconnaissance par leurs pairs et/ou de leur collaboration à des programmes d’ETP, soit par 

leur activité au sein d’associations de patients. Pour le recrutement des patients expérimentés, la 

technique de l’échantillonnage en réseau ou « boule de neige » sur la base du volontariat a été 

utilisée. Les premiers patients ont été recrutés grâce à une association de patients. 

Cet échantillonnage a permis d’impliquer les personnes expérimentées les plus susceptibles de 

fournir des données riches en informations et d’avoir une population homogène dans l’expertise 

et exposée de façon concrète et pragmatique à la question de la motivation, une question centrale 

dans l’ETP. Les trois sous populations ont été interrogées afin d’obtenir une triangulation de la 

vision des différentes catégories professionnelles intervenant dans les programmes d’ETP. 

La population interrogée réside dans la région Île-de-France pour des raisons de commodité 

(accessibilité des patients par le chercheur). Les participants ont été contactés par le chercheur 

(par mail) puis un rendez-vous a été programmé. 

 

2.3.2 Méthode de recueil de l’étude 1 

Des entretiens approfondis semi-dirigés ont été réalisés par l’investigateur principal. Pour obtenir 

les informations recherchées, les entretiens ont été menés à l’aide d’un guide sur la base de 

questions ouvertes relativement larges. Le questionnaire contribuant à la démarche déductive est 

issu d’une adaptation de celui de Reeve (365) (voir tableau 7 et Figure 36). 

Le même guide a été utilisé pour les trois populations. 
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Le tableau 7 présente le guide d’entretien utilisé. 

 

Les patients doivent accomplir quotidiennement des actions concernant leur santé : par exemple, diminuer la dose d’insuline 
en prévision d’une activité sportive. 

• Selon votre expérience et vos connaissances : comment le patient est-il amené à faire ce qu’il fait ?  
• Question de relance : qu’est-ce qui le motive à faire ce qu’il fait ? (D’abord en général, mais aussi avec des exemples 

précis) 

• Qu’est-ce qui fait déclencher un geste, une action du traitement ? (Par exemple réaliser un contrôle glycémique) 
• Question de relance : comment font les patients concrètement ? 

• Après son déclenchement, qu’est-ce qui garantit que cette action ou ce geste sera toujours accompli au fil du 
temps ?  

• Question de relance : quelles situations vécues (ou circonstances) permettent de maintenir cette action dans le 
temps ? 

• Qu’est-ce qui fait que l’action sera orientée vers des objectifs plutôt que d’autres ? 
(Par exemple : qu’est-ce qui fait que j’évalue grossièrement ma ration alimentaire plutôt que d’effectuer des 
pesées…) 
Question de relance : quelles actions sont considérées comme prioritaires pour les patients ?  

• Pour quelle raison le geste pourrait-il manquer à l’occasion ? (Par exemple : pourquoi je n’effectue pas un contrôle 
glycémique, dans quelles circonstances, comment ?) 

• Question de relance : Quels sont les circonstances, les facteurs qui empêchent la réalisation d’une action 
thérapeutique ? 

• Qu’est-ce qui fait que cette action ou ce geste pourrait ne plus être accompli ? (Par exemple pourquoi un patient 
décide-t-il de ne plus contrôler sa glycémie régulièrement ?) 

• Question de relance : Qu’est-ce qui fait que le patient ne soit plus motivé à faire ce qu’il fait ? (D’abord en général, 
mais aussi avec des exemples précis) 

Tableau 7 : grille d’entretien, adaptée d’après Johnmarshall Reeve (365) 

 

Les questions posées étaient toujours illustrées à l’aide d’un exemple. Le chercheur, à partir de 

ces questions très larges, réorientait l’entretien dans deux perspectives : pourquoi, mais aussi 

comment, un patient diabétique de type 1 fait-il ce qu’il fait pour prendre soin de lui, continue à 

faire ce qu’il fait et est susceptible d’arrêter de le faire. Le guide d’entretien a été testé sur les 3 

premiers participants. Aucune modification n’a été nécessaire. Des données démographiques ont 

été collectées avant l’entretien. 

Les entretiens ont été menés par l’investigateur principal et enregistrés avec l’accord des 

participants. L’approche séquentielle (366) de la collecte et de l’analyse des données a permis 

d’obtenir la saturation théorique de contenu qui a été atteinte rapidement (367). Compte tenu des 

trois sous-catégories (médecins, soignants et patients expérimentés), la saturation de sens a 
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nécessité de prolonger la collecte jusqu’à 27 entretiens pour s’assurer que le sens des informations 

était les mêmes (368). 

 

 

2.3.3 Méthode d’analyse de l’étude 1 

Les données brutes ont été retranscrites. Le Logiciel Nvivo 11 © a permis le codage des données 

grâce à l’utilisation d’une grille d’analyse comportant des critères et des indicateurs, mais aussi 

permettant une catégorisation (362,369). Le processus de catégorisation a été réalisé dans une 

approche abductive (recherche de la meilleure explication) combinant une phase déductive suivie 

d’une étape inductive. La phase déductive est en lien avec le cadre théorique reposant à la fois sur 

les composantes influençant les processus cognitifs impliqués dans la motivation, les fonctions 

exécutives et les modalités de décision. La phase inductive est liée aux catégories émergentes 

(370). 

L’exploration initiale des données a suivi la stratégie d’analyse de lecture, de réflexion et de 

connexion (369). Une seconde lecture a permis une catégorisation en fonction des unités 

significatives repérées dans les verbatims, et leur mise en correspondance avec des catégories 

identifiées a priori et/ou émergentes. La triangulation des données au moyen des différentes 

populations enquêtées et la catégorisation a été réalisée par deux chercheurs indépendants pour 

vérifier la fiabilité du codage en s’inspirant des étapes préconisées par Farmer et al (371). Certaines 

données ont été codées une deuxième fois pour vérifier la cohérence permettant ainsi de vérifier 

la fiabilité du processus de codage (369). 

Enfin, les critères qualité ont été appliqués à cette recherche. Toutes les entrevues ont été menées 

par l’investigateur principal afin d’assurer l’uniformité de la collecte des données. La validité 

interne a été assurée par la triangulation, le débriefing entre chercheurs et la recherche 

d’explication divergente ayant permis d’affiner les catégories en thématiques. La transférabilité 

des résultats de l’étude a été évaluée par la collecte de données démographiques. La confirmabilité 

et la fiabilité ont été améliorées grâce à deux présentations de l’analyse devant les membres du 

laboratoire d’éducation et de pratiques de santé de l’Université Paris-13 et un neuroscientifique 

du Collège de France, le Pr Alain Berthoz. 
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2.5 Méthode de l’étude 2 

 

2.5.1 Justification de l’étude de cas pour l’étude 2 

La seconde étude est une étude de cas multiples, telle que Yin (372) l’a proposée. 

L’étude de cas fait partie des études qualitatives dites descriptives, c’est-à-dire qu’elle vise à obtenir 

plus d’informations soit sur les caractéristiques d’une population, soit sur un phénomène. C’est 

précisément l’objectif de notre recherche : caractériser un attribut dans une population 

rigoureusement identifiée (les patients atteints d’un diabète de type 1). 

Ainsi, l’étude de cas consiste en une exploration minutieuse et détaillée d’une entité, ici le groupe 

social des patients diabétiques de type 1. Dans notre étude, un cas fait référence à un patient 

atteint de diabète de type 1. 

L’étude de cas est une méthode de recherche qui permet de comprendre le pourquoi et le 

comment d’un phénomène, d’en tirer parti pour un apprentissage, et finalement de pouvoir 

produire et diffuser des connaissances nouvelles. 

Cette méthode est empirique, car elle étudie un phénomène contemporain dans son contexte de 

vie réelle (contextualisation) permettant de rendre compte de la complexité. En effet, typiquement 

dans notre étude, les limites entre le phénomène et le contexte ne sont pas nettement établies. 

L’étude de cas constitue l’objet de l’étude lui-même. En cela, elle s’apparente plus à une stratégie 

de recherche. Ainsi, pour Fortin (373) « elle peut servir à accroître la connaissance qu’on a […] avec pour 

principal objectif l’élaboration d’hypothèses nouvelles, ou elle peut servir à étudier l’effet d’un changement chez un 

individu ».  

Tellis (374) montre que, dans une étude de cas, les spécificités du cas sont intéressantes 

intrinsèquement, mais aussi dans cette capacité de servir de voie d’accès à d’autres phénomènes 

ou à d’autres aspects de la réalité. 

L’étude de cas se justifie d’autant plus que les frontières entre phénomène et contexte ne sont pas 

clairement définies, c’est-à-dire que l’on a besoin d’informations contextuelles (375). 

Particulièrement bien adaptée aux questions pratiques, cette méthode permet de comprendre le 

contexte, l’expérience des acteurs, la notion de trajectoire et les interactions entre les différentes 
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variables du cas. Elle intègre parfaitement bien la dimension complexe et dynamique du 

phénomène étudié. 

Au total l’étude de cas multiple est : 

⇒ Particulariste parce que chaque cas est un cas particulier : le jugement appréciatif est un 

objet d’étude en lui-même, mais pris dans sa dimension globale et située. 

⇒ Descriptive, car le résultat est une description minutieusement détaillée de chaque cas. 

⇒ Heuristique, car elle permet une compréhension approfondie du phénomène étudié, c’est-

à-dire ici d’un processus qui conduit à l’acquisition du jugement appréciatif. 

⇒ Inductive : elle part de l’observation de terrain et, par raisonnement inductif, le chercheur 

peut élaborer des liens entre les propriétés du cas, des catégories et des hypothèses 

interprétatives et les confronte dans une analyse inter-cas. 

Fortin (373) détermine des avantages et des limites à l’étude de cas : 

Avantages:         

• Information détaillée sur un phénomène nouveau  
• Analyse complète dégageant des idées et des liens 
• Vérification d’hypothèses 
• Exploration de nouveaux phénomènes 

 

Limites : 

• Généralisation possible seulement à des cas similaires 
• Données incomplètes ou difficilement comparables 

Dans notre étude, il s’agit d’une étude de cas multiples qui autorise alors des comparaisons 
permettant d’identifier des phénomènes récurrents parmi plusieurs situations. 

 

2.5.2 Critères d’inclusion des patients/étude 2 

Il s’agissait de patients présentant un diabète de type 1 : l’insulinodépendance mobilise beaucoup 

de situations de prise de décision et d’activation d’un processus de passage à l’acte : auto 

surveillance, autogestion d’une crise, auto adaptation à l’exercice physique et au mode de vie. 
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Les critères d’inclusion sont : 

• Patients atteints de diabète de type 1 
• Hommes ou femmes volontaires 
• Adultes (majeurs) 
• Sachant lire et écrire (Health Litteracy) 
• Disponibles et acceptant l’étude 
• Modalité de prise en charge pluri professionnelle dans un programme hospitalier 

uniquement 

 

2.5.3 Précisions sur les critères de non-inclusion des patients DT1 : 

Étaient non inclus les patients polypathologiques et le diabète gestationnel, en raison des 

spécificités de la prise en charge. Les patients mineurs ont été également exclus de l’étude, en 

raison des spécificités propres au stade développement et au processus d’acquisition dans la mise 

en jeu raisonnement. 

Six situations problèmes ont été administrées à chaque patient. Après l’administration de ces 

situations, un entretien d’explicitation sera réalisé avec le patient. 

Les scripts des situations ont été construits à partir de problèmes prévalents et validés par un 

groupe de pluri professionnel. Ces scripts ont été administrés à des patients adultes présentant un 

diabète de type 1. La mise en jeu du processus rendant compte du passage à l’acte a été explorée 

par une mise en situation des patients pour chacun des scripts. Cette mise en situation a été 

immédiatement suivie d’un entretien d’explicitation réalisé avec les patients. 

 

2.5.4 Conception et validation des situations problèmes (vignettes) 

Les situations problèmes, qui ont été administrées aux patients inclus dans le protocole en 

situations simulées, sont des situations emblématiques des problèmes rencontrés par les patients 

diabétiques (373,374,375). 
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Les situations problèmes (vignettes) définies sont : 

⇒ La pratique d’une activité sportive 
⇒ Les attitudes lors d’un malaise hypoglycémique, sujet de préoccupation pour les patients 

ayant un diabète et pour leur entourage 
⇒ La gestion de la glycémie lors d’une sortie imprévue au restaurant : potentiellement à 

risque, puisque des adaptations peuvent ne pas être anticipées, ou la consommation 
d’alcool peut induire des hypoglycémies 

⇒ Le renouvellement de l’approvisionnement en médicament 
⇒ L’analyse d’un cahier de suivi 
⇒ L’oubli par le patient du stylo d’insuline à son domicile 

Ces situations ont été modélisées (vignettes d’amorçage par photographies) et confirmées par les 

experts en diabétologie et en ETP (Figure 37). 

Ces situations-vignettes, ont permis l’amorçage des entretiens d’explicitations, en s’appuyant sur 

le vécu. Ces situations reprennent néanmoins les caractéristiques propres de la simulation 

puisqu’elles respectent plusieurs degrés variables de fidélité (379). Les situations d’amorçage de 

l’entretien ont été construites d’après le cahier des charges suivant (380) : 

 Création d’une situation hypothétique ou d’incertitude 
 Permettant une représentation authentique 
 Nécessitant une participation active 
 Incorporant une intégration de diverses compétences ou capacités en ETP et des 

interactions 
 Pouvant être facilement reproductible dans les mêmes conditions à l’ensemble des 

patients inclus dans notre étude. 

La standardisation des situations problèmes est un critère pertinent dans une telle méthodologie. 

Ainsi, la standardisation est utile au repérage de convergences. Ces convergences doivent, dans le 

cadre de notre étude, permettre de repérer, au travers d’une situation d’amorçage (la vignette), les 

éléments constitutifs des stratégies d’action des patients et la récurrence de ces éléments dans 

cette situation. 
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Figure 37 : illustration ayant été utilisée pour l’amorçage des entretiens 

 

2.5.5 Collecte des données et techniques de recueil 

Cette collecte a été effectuée par des entretiens d’explicitation après exposition des patients aux 

situations problèmes (ou vignettes). 

La collecte s’est réalisée selon les étapes suivantes (Figure 38) : 

1) Rappels des objectifs, recueil du consentement et réponse aux questions des patients 

2) Administration des situations problèmes (vignettes) aux patients 

3) Mise en situation et enregistrement de la situation 

4) Réalisation d’un entretien d’explicitation 

5) Réalisation d’un entretien de fin de séance 

 

Figure 38 : Schéma d’investigation de l’étude 2 
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Le recueil de données auprès des patients diabétiques de type 1 a donc fait appel à plusieurs temps 

distincts : la mise en situation problème, l’entretien d’explicitation et un entretien de fin de séance. 

Aucune grille d’entretien n’avait été modélisable a priori, puisque tout dépendait de la mise en 

situation et donc des actions décrites par le patient au regard de leur vécu. Pour autant, 

l’exploration des stratégies des patients nous permettait de nous centrer sur la représentation du 

problème, les connaissances mises en œuvre, les processus mis en œuvre pour traiter la situation, 

l’analyse réflexive portée par le patient sur la situation. 

Après un bref entretien de présentation (rappel de l’étude, du respect de l’anonymat, des 

consignes, remise des documents et signature des consentements), les patients ont été confrontés 

à la situation. Ils devaient, à partir de la vignette clinique d’amorçage, choisir une situation vécue 

personnellement sur la thématique de la vignette. 

 

2.5.6 Précision sur la technique de l’entretien individuel d’explicitation 
(EdE) : 

L’investigateur principal a été formé à cette technique spécifique. 

Cette technique (378,379), élaborée par Vermersch, permet d’accompagner les patients à 

verbaliser les actions cognitives telles qu’elles ont été vécues au moment de la tâche et d’approcher 

l’application possible du processus rendant compte du passage à l’acte au regard des situations. 

Cette technique permet de verbaliser les actions cognitives telles qu’elles ont été vécues par le 

patient au moment où la tâche de raisonnement clinique est réalisée (380). 

L’entretien d’explicitation a permis au patient de revenir sur les situations problèmes vécues 

par le patient (381). Ainsi, il a permis : 

 De mettre en évidence les raisonnements mis en œuvre 
 D’identifier les buts réellement poursuivis (souvent différents des buts que l’on croit 

poursuivre) 
 De repérer des savoirs théoriques effectivement utilisés dans la pratique 
 De cerner les représentations sources de difficultés 

Dans une perspective de focalisation, le chercheur pouvait revenir sur une information. Pour 

élucider, il a guidé la verbalisation vers des aspects fonctionnels absents de l’action. Cet examen 

minutieux des détails des éléments constituant l’action a permis sa compréhension fine. 
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Cette technique est par nature contre-intuitive, car l’action est un savoir-faire en acte et que sa 

verbalisation est inhabituelle. Pour ce faire, l’entretien est guidé pour amener le patient à verbaliser 

l’action. Le questionnement est par nature a posteriori et dépend de la qualité du rappel des faits. 

Brève description des modalités techniques de l’Entretien d’explicitation (EDE) : 

1) Établir un contrat de communication 

L’objectif de cette étape consiste à établir un climat de confiance et de bienveillance. Cette posture 

est selon Balzani et al une véritable éthique de la démarche d’EDE (384). 

Voici un exemple de phrase utilisée : « Je vous propose… si vous en êtes d’accord, de prendre le temps d’étudier la 

première vignette… » 

Le contrat sera repassé autant de fois que cela semble utile au cours de l’entretien. 

2) Se centrer sur une situation spécifique 

L’intervieweur va devoir guider et accompagner l’interviewé pour qu’il puisse, au travers de la 

description de l’action, mettre à jour des connaissances en actes. Ainsi, l’intervieweur devra 

canaliser la verbalisation vers le vécu de l’action effective. Pour Vermersch (381), « la verbalisation 

est loin d’être spontanée » (p33). Le risque est de tomber dans des connaissances déclaratives ou 

procédurales telles qu’elles sont attendues. Ainsi, Vermersch préconise de poser des questions qui 

induisent des réponses déjà conceptualisées, des questions qui guident vers le pré-réfléchi (381). 

Par exemple, « vous me dites, que vous prenez vous pensez à votre kit quand vous sortez, mais pouvons-nous revenir à la 

situation… Précisément, quand vous sortez, que faites… 

Réponse : Je prends mon sac à dos, je l’ai préparé la veille, et je me suis assuré qu’il y avait bien mes affaires aussi… Mon 

Kit » 

D’accord, et quand vous dites, je l’ai préparé la veille, qu’est-ce que vous avez fait la veille… à quoi avez-vous 

pensez ? 

3) Utiliser les relances 

C’est le cœur de la technique, puisqu’elle utilise des relances issues des techniques de 

reformulations Ericksoniennes. Elle se base également sur le fait de faire spécifier le contexte. 

Par exemple, Vous me dites, je me suis dit que je ne faisais pas attention à ma fatigue, peut-on revenir sur cet aspect ? 

quand vous ne faites pas attention à votre fatigue, qu’est-ce qui vous permet de dire cela, qu’est-ce qui vous met sur cette piste ?  

4) Amener l’autre en évocation 
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Vermersch (381) parle d’amener l’interviewé dans une posture de « Parole incarnée ». Elle constitue 

la condition essentielle afin de pouvoir obtenir le plus précisément la description de cette action 

qui est strictement singulière. Il ne s’agit pas de la description de la tâche prescrite, les savoirs 

théoriques (déclaratifs ou procéduraux) concernant cette action. 

Les signes attestant de cette position d’évocation sont largement décrits par Vermersch (381) 

(décrochement du regard, rythme et force de la voix, inspiration, présence de marqueurs 

linguistiques sensoriels….). 

Ces critères ont été observés et notés comme argument qualitatif de l’entretien. 

4) Canaliser avec ses mots 

Vermersch préconise de suivre éventuellement une chronologie et de questionner les 

généralisations énoncées par l’interviewé. 

Par exemple : Je vous arrête juste sur ce point, si vous en êtes d’accord. Nous allons juste revenir sur le moment ou vous 

dites, je sais que je vais faire un malaise. Qu’est-ce qui vous permet de penser cela ? 

5) Ralentir le débit verbal de l’autre 

Vermersch (381) stipule que le but est de ralentir sans pour autant créer une coupure dans la 

relation de communication. Ainsi, il faut ramener le sujet vers lui-même. 

Vermersch (381) préconise non pas « d’interrompre l’autre, mais plutôt de s’insérer dans ce qu’il dit». 

6) Fragmenter selon la granularité recherchée 

Il s’agit d’amener l’interviewé dans une description de l’action dans sa granularité la plus fine. Cela 

permettra une approche singulière et personnelle en congruence avec notre thématique de 

recherche. Cela impose au chercheur d’accompagner l’autre à une décomposition fine de l’action 

en étapes et sous étapes. Le chercheur doit ici pouvoir reproduire au moyen des informations 

données l’interviewé et d’amener vers la métacognition explicite, comme le montre Balas-Chanel 

(384). 

Par exemple, ensuite, vous dites j’ai pris du sucre, pouvez-vous revenir à ce moment-là, quand vous dites j’ai pris du sucre, 

vous faites quoi exactement ? 

 Je me rappelle bien, je prends souvent de la confiture en petite barquette avec du pain, mais. Ce jour-là j’en avais plus, j’ai 

dû prendre du sucre avec de l’eau, ce n’est pas génial. 

L’entretien de fin de séance (débriefing) a permis au chercheur de poser des questions ouvertes 

de précisions. 
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2.5.7 Étude Pilote : phase de test 

Compte tenu de la spécificité de l’entretien d’explicitation, et après formation spécifique du 

doctorant à la technique, il a été nécessaire de réaliser une phase de test. Cette phase a permis 

d’expérimenter la stratégie mise en œuvre dans la collecte des données, de se familiariser avec la 

technique et l’équipement (enregistrement audio), de tester la validité des situations d’amorce 

retenue. La maîtrise du temps était aussi un argument nécessaire à prendre en compte. Cette phase 

test a permis de mieux appréhender cet aspect. 

 

2.5.8 Codage des données 

Le codage des données a été à la fois inductif et déductif comme le préconisent Miles et 

Huberman (362) dans ce type d’étude. (figure 39) 

La sélection minutieuse et structurée de l’information doit s’opérer au travers de l’utilisation d’une 

matrice ou grille d’analyse comportant des critères et des indicateurs, mais aussi permettant la 

catégorisation, la hiérarchisation des données pour en faciliter l’analyse. 

 

Figure 39 : le principe du codage selon Miles et Huberman (362) 

Cette analyse s’effectue en deux niveaux. Le premier, narratif, permet la compréhension globale 

du cas, de la situation par l’exposé des éléments pertinents. Le deuxième niveau consiste en 

l’analyse du cas à proprement parler, en l’explicitation des liens de cause à effet, des interactions, 

du contexte et du jeu des acteurs. 

Pour réaliser le codage, nous avons procédé aux différentes étapes présentées dans le tableau 8. 
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Le tableau 8 ci-dessous résume les étapes en lien avec l’organisation, la catégorisation des 

données recueillies. 

Action Etape Activité 

Organiser Familiarisation avec les 
données : 

Lecture des retranscriptions 

Étude de chaque cas 

Immersion dans les 
transcriptions 

Organisation des données : 

Organisation au cas par cas 

Travail indépendant 

Découpage et Triage 

Étiquetage des textes/codage 

Décrire Production de l’arbre 
thématique : 

Organisation hiérarchique en 
thèmes et sous thèmes 

Description des étiquettes de 
données 

Grouper les dimensions 
similaires ensemble 

Prendre en compte l’interaction 
entre les données 

Étudier les associations et classer 
les données 

Indexer les données 

 

Utiliser l’arbre thématique pour 
classer les données 

Pondérer le classement 

Expliquer Interpréter Interroger le sens 

Mettre en lien les données avec 
le sens et le cadre théorique 

Comparer avec chaque 
retranscription 

Grouper les données par rapport 
aux thèmes 

Identifier une typologie de 
réponse 

Décrire Résumer les données dans 
chaque catégorie 

Utiliser les phrases des 
participants 

Minimiser l’interprétation 

Tableau 8 : Les étapes de catégorisation des données 

Un inter codage a été réalisé dans la perspective de valider les codages initiaux, de le rendre plus 

précis et d’en garantir sa reproductibilité. Cet inter codage a assuré aussi la stabilité du codage et 

a permis l’élaboration d’une grille. (Tableau 9 puis 10) 
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Les codes sont présentés dans le tableau suivant : 

Codes initiaux Définition pour le codage 

Processus non analytique (système 1) Reconnaissance d’un prototype ou d’une figure 

caractéristique. Heuristique 

Processus analytique (système 2) Génération d’hypothèse et vérification 

Représentation du problème Compréhension de la situation, de son importance 

Activité métacognitive Réflexion, regard critique sur l’action et la stratégie 

élaborée 

Prise en compte de l’environnement et du contexte Description de la situation et du contexte qui devient 

essentiel dans la situation décrite 

Prise en compte des autres Implication des autres, des proches de la famille 

Fonctions exécutives repérées dans le discours Le patient parle explicitement ou implicitement des 

fonctions telles que la planification, l’inhibition, 

l’attention… 

Tableau 9 : Codage initial pour l’étude 2 

Le codage initial a évolué et s’est précisé avec des sous-codes (Tableau 10). Par exemple, le 

codage primitif concernant le système 2 a donné lieu à des sous-codes concernant l’analyse de la 

situation, l’émission d’hypothèse s’il y avait lieu et l’évaluation de ces hypothèses. 
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Le codage secondaire a permis de préciser les codes pour aboutir au codage définitif suivant. 

Codes définitifs Définition pour le codage 

Processus non analytique (système 1) Reconnaissance d’un prototype ou d’une figure 

caractéristique. Heuristique 

Mise en œuvre d’une conduite/stratégie automatisée 

Processus analytique (système 2) Génération d’hypothèse et vérification 

Prise en compte de l’imprévu 

Représentation du problème Compréhension de la situation, de son importance 

Formulation du problème 

Projection des conséquences du problème 

Activité métacognitive Réflexion, regard critique sur l’action et la stratégie 

élaborée 

Autorégulation : ajustement décrit par le patient au 

cours de la situation qu’il décrit 

Prise de conscience des actions mises en place 

Nature des connaissances mobilisées 

 

Codage des connaissances exprimées en fonction de 

leur nature : 

Expérientielles/expérimentation 

Utilisation des expériences des autres/des paires 

Cliniques et biomédicales 

Prise en compte de l’environnement et du contexte Description de la situation et du contexte qui devient 

essentiel dans la situation décrite 

 

Prise en compte des autres dans la situation Implication des autres, des proches de la famille 

Gestion autonome de la situation 

Fonctions exécutives repérées dans le discours Le patient parle explicitement ou implicitement des 

fonctions telles que la planification, l’inhibition, 

l’attention… 

Tableau 10 : codage définitif pour l’étude 2 

La condensation a permis d’aboutir à des synthèses intra-cas et inter-cas. Ce codage a permis le 

regroupement des données dans des synthèses inter cas (Figure 40). Les données retenues pour 
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la rédaction de l’article concernent l’application ou non de routine, la place de l’imprévu, la prise 

en compte de l’environnement, l’implication des autres et la contribution des fonctions exécutives 

(comme l’inhibition, la planification, la flexibilité), mais aussi l’attention. 

 

Figure 40 : exemple de condensation de données pour l’étude 2. 

 

2.5.9 Critères de fiabilité de la recherche 

Fiabilité interne de l’étude 

La fiabilité interne de notre étude a été renforcée par l’usage de descripteurs concrets et précis 

(voir codage 2.5.8). 

⇒ Les données brutes seront accessibles, organisées et protégées sur une base de données. 

Des extraits seront présentés (Annexes 7) 

⇒ La triangulation des données sera assurée et l’interprétation des données sera révisée par 

les paires. 

Fiabilité externe de l’étude : elle est renforcée par 

⇒ La posture du chercheur est clarifiée 

⇒ Un journal de bord tel que Barbeau (385) le décrit est accessible (extrait Annexe 6) 

⇒ Le processus de sélection de l’information est identifié 
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⇒ Les concepts s’ils sont présentés ici de façon synthétique seront développés et enrichis 

pour modéliser les unités d’analyse. 

⇒ La collecte des données est décrite 

 

2.6 Considération éthique commune aux études 1 et 2 

 

2.6.1 Accord de comité d’éthique 

L’étude a été autorisée après demande auprès du CCTIRS et de la CNIL. L’ensemble des données 

a été rendu anonyme depuis le recueil jusqu’à la retranscription. Les résultats présentés dans cet 

article identifient la catégorie des personnes interrogées. Le numéro de déclaration de conformité 

à une méthodologie de référence est le 1984766 V 0 (Finalité M3 Recherche dans le domaine de 

la santé sans recueil du consentement, Annexe 5). 

 

2.6.2 Origine et nature des données nominatives recueillies 

Nature des informations recueillies : 

Aucune information nominative n’a été retranscrite : ainsi, il est impossible d’identifier les 

patients. 

Les informations recueillies sont de nature qualitative et sont issues des verbatims des 

entretiens réalisés auprès des experts en ETP, et d’autre part des verbatims des entretiens réalisés 

auprès des patients diabétiques de type 1. Ces données qualitatives sont complétées par des 

questionnaires administrés aux patients et dont la nature des données est qualitative également. 

Le tableau en annexe 7 identifie la fonction des informations tout au long du protocole de 

recherche. 

Principes organisateurs de la démarche éthique : 

Ayant identifié la typologie des informations induites par notre recherche, nous posons plusieurs 

principes communs et valables pour toutes les étapes de la recherche et pour tous les acteurs 

impliqués, qu’ils soient patients où professionnels de santé. 

Principes d’information des patients : 
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Le consentement libre et éclairé a été recueilli auprès des professionnels et des patients participant 

à l’étude (cf. note d’information en annexe 4). L’investigateur principal a eu la responsabilité 

d’expliquer clairement le protocole de recherche aux différentes personnes (patients, soignants) 

qui ont participé. Pour pouvoir décider en toute connaissance de cause de leur participation, les 

participants ont été informés en des termes compréhensibles des points suivants : le sujet de la 

recherche, son but, qui en est responsable, qui l’effectue, qui la finance, et comment les résultats 

seront diffusés et utilisés. 

Ce consentement a été recueilli après que l’investigateur principal (David Naudin) lui fasse 

connaître : 

⇒ Les objectifs de la recherche 

⇒ La méthodologie en fonction de l’objectif et du moment de recueil 

⇒ Le mode de recueil de l’information et demander l’accord du participant dans le cadre de 

l’enregistrement des données (magnétophones) qui ne devait être fait qu’avec l’accord des 

participants à la recherche. Les enregistrements des situations étaient expliqués aux 

participants à la recherche. 

⇒ Les bénéfices potentiels, les contraintes (en termes de durée, de déstabilisation induite par 

les situations) 

⇒ Les modalités de prise en charge spécifiques (voir recourt à un psychologue en fonction 

des demandes et des besoins des patients). 

⇒ Le droit de refuser de participer à la recherche et de se retirer à tout moment. 

⇒ Le droit d’avoir communication des informations détenues 

⇒ Le droit d’être informés des résultats 

Les informations communiquées sont résumées dans le document écrit et remis à la personne 

dont le consentement est sollicité. 

Critères d’accessibilité et d’intelligibilité de l’information remise aux patients : 

L’un des critères prépondérants dans l’information repose sur la compréhension des courriers 

d’explications (des études ont démontré la complexité de compréhension de l’information pour 

les patients [383]). A cet effet, nous avons procédé à une évaluation de la compréhension des 

courriers sous deux formes : d’une part une évaluation par un test avec implication d’un patient 

diabétique, d’autre part, une analyse par un outil informatisé. Les courriers d’explication ont été 

analysés et soumis au calcul de l’indice de Flesch. Cet indice est un outil dont l’objectif est 
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d’évaluer la complexité d’un texte. Il a été initialement utilisé dans le domaine de l’éducation afin 

d’évaluer l’adéquation des livres scolaires au niveau des étudiants. 

Principe du respect de l’anonymat des patients : 

L’utilisation des données recueillies (questionnaires, retranscription d’entretiens, notes 

d’entretien, documents divers, etc.) est sous le contrôle exclusif de l’investigateur principal. 

Toutes les données traitées ont été rendues anonymes, et ce pour tous les entretiens. Aucun 

document traité quel que soit le format de support n’a porté d’identité. Ainsi, depuis le processus 

en amont de la recherche, il n’est pas possible de retourner aux sources de l’information 

(aucune identification, pas d’utilisation et donc de stockage de tableaux de codage et de 

correspondance : l’anonymisation a été véritable, sans retour possible à la source). 

Dans le cadre des entretiens individualisés et après accord des participants, les séances ont été 

enregistrées avec un appareil audio. C’est ici un outil en soi de la recherche qui fait partie 

intégrante de la technique de recueil. Ils ne sont qu’un support pour soutenir les questions de 

relance du chercheur lors des entretiens. 

 

2.7 Mode de circulation des données 

 

2.7.1 Principe de sécurisation des données 

Lieu de stockage des données : 

Le lieu de stockage (unique) des données a été clairement identifié au sein du laboratoire de 

recherche LEPS). Les données sont stockées dans le bureau multimédia — Santé _ Éducation 

(MUSE) situé au deuxième étage de l’université de la faculté de Bobigny Paris 13. Cette salle est 

fermée à clef et seulement deux personnes ont l’accréditation pour y accéder. Elle est en outre 

dotée d’un verrou à code supplémentaire venant augmenter la sécurité de l’accès. 
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La sécurisation des données 

Protection et sécurité informatique : Le stockage est réalisé sur le disque dur d’un ordinateur 

fixe Macintosh (MacPro3, 1, Numéro de série [système] : CK84807ZXYL ; UUID du 

matériel : 9115EF47-6471-5025-945C-08094E4C5D13). L’accès à la session de travail est 

codé par un mot de passe. Ainsi, l’accès au dossier spécifique de stockage n’est possible que pour 

l’investigateur principal et le directeur de thèse. Cette session est volontairement rendue 

inaccessible sur le réseau et donc vierge de tout risque d’intrusion externe lors de la manipulation 

des données. Les données quantitatives ont été stockées dans les mêmes conditions de sécurité 

que les données qualitatives. 

Personnels ayant accès aux données : Les informations recueillies lors de la recherche sont 

réservées à l’usage exclusif du chercheur et de ses collaborateurs. Seules les personnes habilitées 

disposent des codes d’accès aux serveurs. Il s’agit de l’investigateur principal (David Naudin), le 

directeur de thèse également responsable du laboratoire (le Pr Rémi Gagnayre). La sécurisation 

des données a été identique pour toutes les étapes de la recherche. L’investigateur principal 

demeure responsable du stockage des données et de leur sécurisation. Il veille au respect de la 

procédure de stockage. Toutes les étapes de sécurisation des données ont été appliquées lors du 

traitement des données, de la réalisation des synthèses de résultats, et lors de l’analyse. 

 

2.8 Durée et modalités d’organisation de la recherche 

 

La présente recherche a été financée par l’APHP pour la durée d’un an renouvelable trois fois. 

Les entretiens ont été programmés courant décembre 2016, (compte tenu de l’instruction du dossier). 

L’ensemble des résultats a été analysé de décembre 2017 à septembre 2018. Les données seront 

détruites 3 mois après publications des résultats. 

 

2.9 Comité de suivi et de financement 

 

Un comité de suivi pour le financement de ce protocole s’est réuni chaque année afin d’évaluer 

le travail effectué, les avancées et la poursuite du financement. Ce jury est identique au jury ayant 

participé à la sélection de ce programme de recherche. (Annexe 9) 
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L’assistance publique a tenu à continuer à soutenir le programme de recherche en proposant un 

financement donnant lieu à un contrat avec l’université Paris 13, le LEPS et la fondation 

Recherche de l’APHP. Le programme de recherche s’inscrit dans le prolongement de la présente 

thèse et consistera à explorer les liens entre l’observance thérapeutique, les fonctions exécutives 

des patients adolescents en situation de précarité et atteints de maladies chroniques. 

 

3. Contribution du candidat aux Articles 

 

Pour les articles 1 à 4, le candidat a rédigé les articles et les a proposés aux directeurs, les 

Professeurs Gagnayre et Reach, qui ont apporté certaines suggestions et modifications. 

Pour l’article 5 (revue de portée) : le candidat à la thèse a réalisé avec Vincent de Andrade 

(documentaliste au LEPS EA 3412) l’équation de recherche. Maxime Morsa (Phds) a de 

plus participé au codage et à l’analyse avec David Naudin. Héloise Haliday (Phd) a vérifié les 

données. Chantal Legrand a participé à la réalisation du schéma. David Naudin a rédigé l’article 

et les Professeurs Rémi Gagnayre et Gérard Reach ont apporté des modifications et suggestions. 

Pour L’article 6 : David Naudin a réalisé l’enquête et retranscrit les entretiens. Le codage des 

données a été réalisé avec Héloise Haliday sous la supervision de Rémi Gagnayre et Gérard Reach. 

Les résultats ont été présentés aux réunions du laboratoire mais aussi au Professeur Berthoz. Les 

Professeurs Gagnayre et Reach ont apporté certaines suggestions et modifications. La traduction 

a été assurée par Nina Friedman et revue par Héloise Haliday. 

Pour l’article 7 : le même schéma de travail a été utilisé.  
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Chapitre 3 – Résultats 

 

 

 

Cette partie présente les 2 articles issus de la recherche (Étude 1 : article 6 et Étude 2 : article 7) 
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3.1. Étude 1 — Article 6 

 

 

3.1.1 Présentation 

 

Étude 1 – Article 6 – Importance des fonctions exécutives impliquées dans la compétence 

d’autosoins chez les patients présentant un diabète de type 1 : une étude qualitative. 

The importance of executive functions for self-care competency in Type 1 diabetics : a qualitative 

study – 

Il vise à caractériser les FE dans les actions concrètes des patients dans leur vie quotidienne. 

Comment concrètement ces fonctions exécutives sont-elles mobilisées dans la perspective de 

prendre soin de soi ? Quels peuvent-être les obstacles ? 

Des entretiens semi-structurés et approfondis ont été réalisés auprès de 27 personnes (11 

patients/9 soignants et 7 diabétologues). 

 

 

3.1.2 Article 6 : soumis à Western Journal of Nursing 

Soumis Mai 2019 – Manuscrit ID WJNR 2019 May 0165 

Preuve de soumission Annexe 2 
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3.1.3 Commentaires sur l’étude 1 

 

Notre étude souligne l’importance des fonctions exécutives, mais surtout le rôle joué finalement 

par l’attention, ou plutôt les différentes formes d’attention. Ainsi, dans la vie quotidienne, il est 

difficile de déconnecter du contrôle de l’attention les fonctions exécutives, telles que l’inhibition, 

la mémoire de travail, la planification. 

Cette partie présente des résultats de l’étude 1 non exposé dans l’article 6, mais contributifs de la 

présente thèse. 

 

 Le cas de la grossesse : le renversement de la motivation 

Pour des raisons de présentation de résultats en lien avec le format de publication, nous n’avons 

pas mis en avant certains de nos résultats. Nous présentons ici quelques résultats qui rendaient 

compte d’une forme de motivation extrinsèque particulière : la maternité, car plusieurs personnes 

interrogées (soignants, diabétologues et patients expérimentés) ont expliqué cette situation 

particulière qu’est la maternité. Ainsi, le projet d’une grossesse agit comme une motivation 

extrinsèque très puissante. Cette catégorie émergente ne comportait pas de verbatim très 

nombreux (du fait de l’échantillonnage et parce que la grossesse est une situation particulière). 

Cependant, ces résultats sont importants à souligner, car ils sous-tendent l’idée d’un transfert 

de l’auto soin au bénéfice du bébé. Les patientes ne se soignent pas pour aller mieux elles-

mêmes, mais bien pour éviter des complications à l’enfant. Une fois que le bébé est né, la 

situation s’inverse et la maman ne se soigne plus aussi bien que pendant la grossesse, et ce 

pour de multiples raisons. 

« La grossesse avec le diabète c’est un moment où il faut avoir une glycémie plus que parfaite tout 

le temps […] même avant d’être enceinte » patient 3 

« Par exemple une femme qui pendant la grossesse reprend un rythme de surveillances régulier et 

quotidien… L’enjeu étant l’enfant… ». Diabétologue 3 

« Pendant la grossesse parfois il y a un déclic, mais pas ce n’est pas pour se soigner, c’est pour que 

l’enfant aille bien » soignant 8 

Or, dans cette situation on assiste à une inversion de comportement, sans déplacement de la 

motivation. Pendant la grossesse, les patientes font attention à elles pour ne pas nuire à l’enfant. 
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Cette situation de grossesse s’accompagne d’un contrôle strict de la glycémie pour que l’enfant se 

développe sans problème. Dès la naissance, ces mamans peuvent, par exemple, avoir peur d’avoir 

une hypoglycémie pendant qu’elles sont seules avec leurs enfants. Elles vont être plus tolérantes 

avec leur taux d’hémoglobine glyquée. La source de motivation est extrinsèque et selon Deci et 

Ryan, le contrôle est interne, c’est-à-dire conforme aux valeurs, aux intentions (192). De ce point 

de vue, les intentions (exposées dans l’article 2) agissent comme un pré conditionnement de 

l’attention comme Lachaux l’explique : dans cette situation particulière et selon les experts 

interrogés, les patientes vont avoir une attention accrue qu’elles n’avaient pas forcément avant la 

grossesse. Après l’accouchement, l’attention portée au contrôle de la glycémie se déplace sur 

d’autres préoccupations : par exemple, le bien-être de l’enfant. La peur de faire des hypoglycémies 

pendant que la maman s’occupe de son enfant est même avancée comme une raison d’un laisser-

aller sur le contrôle de la glycémie. La première remarque que nous pouvons faire est le fait que 

la grossesse est un élément de vie majeure dans la vie d’une femme. C’est aussi une expérience 

personnelle et subjective qui a des conséquences sur l’estime de soi. Pour ces patientes, le respect 

des recommandations semble essentiel pour éviter des complications fœtales. Des études ont 

montré que les patientes présentant un locus de contrôle interne notamment concernant la santé 

du fœtus sont plus facilement susceptibles de changer leurs comportements et leur mode de vie 

(387,388). Une étude plus ancienne (389) n’avait pas les mêmes résultats, mais il est possible que 

de nombreux facteurs comme le niveau de vie, des facteurs culturels, le rôle des médias, et le 

degré d’information expliquent ces différences. 

Dans l’article 1, nous exposions l’idée que se soigner demande une certaine forme de recentrage 

sur soi, ce qu’Alain Berthoz nomme le référentiel égocentré. Dans ce cas précis de la grossesse, 

le contrôle attentionnel qui oriente l’action n’est pas directement situé dans le référentiel 

égocentré. Il s’agit de prendre soin de soi pour le profit de l’enfant. C’est donc dans un cadre de 

référentiel hétérocentré que ces actions sont mises en œuvre. Cela permet ici de revenir sur une 

affirmation générale de l’article 1 : « Cette donnée particulière, et prendre soin de soi, être attentif 

à soi, c’est privilégier le référentiel égocentré ». Ce cas de figure en illustre le contraire, y compris 

dans le mouvement inverse, c’est-à-dire quand la maman décide de ne plus être aussi stricte dans 

la gestion de sa glycémie, ayant peur de faire un coma pendant qu’elle s’occupe de son enfant. Ces 

constatations concernant un renversement de motivation à prendre soin de soi pourraient servir 

de base à une étude explorant ces liens. 

Concernant l’amélioration du prendre soin de soi observé pendant la grossesse, une autre 

explication est possible. Reach a rappelé récemment que (258) « selon les psychologues Trope et 
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Liberman, nos concepts, d’une manière générale, peuvent être classés en concepts de haut niveau, 

abstraits et futurs, et en concepts de bas niveau, concrets et immédiats (390). Ainsi, si je considère 

la lecture de manière abstraite, je pense que cela a la capacité d’enrichir mon esprit ; alors que, si 

je le considère de manière concrète, je pense au livre que je suis en train de lire. En règle générale, 

observance et non-observance peuvent être considérées comme des concepts de haut et de bas 

niveau, respectivement, en raison de la nature de leurs récompenses, qui sont abstraites et 

distantes dans le premier cas (éviter les complications), concrètes et immédiates dans le second 

(comme éviter les effets secondaires d’un traitement ou obtenir le plaisir de fumer ce cigare). 

Cependant, comme tous les êtres humains, les patients sont souvent plus attirés par les 

récompenses immédiates, ce qui peut expliquer la non-observance. L’observance chez les femmes 

enceintes atteintes de diabète est particulière : l’observance est le plus souvent bonne : la 

récompense de l’observance est concrète (le fœtus peut être ressenti comme se déplaçant dans le 

ventre) et proche (l’enfant naîtra dans quelques mois, il y a un terme) ; on comprend également 

que, chez ces femmes, l’adhésion ultérieure aux recommandations pour la prévention secondaire 

du diabète ne sera souvent pas bonne : la récompense sera redevenue abstraite et lointaine. 

 

2. Données complémentaires non présentées dans l’article : La dynamique 
motivationnelle 

 

D’autres points spécifiques de l’étude n’ont pas été présentés du fait des contraintes liées à l’article. 

Ces données concernaient spécifiquement l’aspect de la motivation, bien que dans l’article nous 

précisons que les résultats confirment ce que l’on sait dans la littérature sur la motivation 

intrinsèque et extrinsèque. Il semble que les frontières entre les deux types de motivations ne 

soient pas si nettes dans la vie des patients. 

Dans ce complément de discussion, nous allons expliquer ces données non présentées dans 

l’article. Nous avons classé les verbatims exprimant la motivation permettant de prendre soin de 

soi selon les deux grandes catégories que la littérature qualifie de motivations intrinsèques et 

extrinsèques. 

Cette distinction entre motivation intrinsèque et extrinsèque est importante, car elle pourrait 

donner tout son sens au concept d’observance au traitement : c’est seulement s’il existe vraiment 

une motivation intrinsèque à accomplir tel geste du traitement que l’on peut dire que le patient 
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adhère vraiment au projet thérapeutique. En effet, en reprenant les définitions données par 

Descartes (391), de patient (quelqu’un à qui les évènements arrivent), il devient agent (quelqu’un par 

qui les évènements arrivent) : il le veut vraiment, sans que cela lui soit imposé. On retrouve ici 

l’idée d’autonomie (Synthèse partie I). 

L’analyse des résultats montre à l’évidence que cette distinction ne doit pas cacher l’interactivité 

qui existe entre les différentes motivations d’un patient à se soigner : ainsi, un patient souhaite 

aller mieux (motivation intrinsèque) pour éviter des complications (motivations « extrinsèques », 

dans la mesure où les complications sont en rapport avec un fait extérieur au patient, l’apparition 

d’une maladie). En fait, les motivations intrinsèques et extrinsèques semblent être dans une 

incessante interaction créant ce que l’on pourrait appeler une « dynamique des motivations ». 

Celle-ci résulte du fait que la motivation intrinsèque permet la modélisation de projets, d’objectifs 

et d’intentions pour prendre soin de soi, alors que la motivation extrinsèque vient jouer le rôle de 

support, de soutien à la fois pour prendre soin de soi et maintenir ces projections dans le temps 

(192). 

Exemples de verbatim : 

« Il s’agit pour le patient dans la phase initiale d’aller mieux […] » - soignant 7 

« Je dirais ce qui me pousse à faire les choses, c’est sans doute pour être en bonne santé… 

incontestablement aller mieux » patient 6 

« Pour moi la motivation, c’est vouloir vivre normalement, vouloir prendre soin de ma famille, de 

partir en vacances, d’avoir un travail, de faire des activités […] » patient 3 

L’argument ici est double : avoir une vie normale est ici sous-tendu par des motivations 

intrinsèques et extrinsèques (la famille). 

« Dans le long terme c’est évidemment limiter l’apparition de complications liées au diabète tout 

bêtement » patient 4 

« […] c’est pour éviter éventuellement la survenue de symptômes ou de complications » 

diabétologue 4. 

« Éviter les complications, et de se voir diminuer à plus ou moins long terme » soignant 8 

Cette dynamique motivationnelle entre intrinsèque et extrinsèque est surtout réelle pour la 

motivation externe ayant une forme de régulation intégrée, interne et qui renvoie à un locus de 

contrôle interne. Nous avons exposé dans la partie théorique le rôle joué par les fonctions 
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exécutives dans le support de la motivation et la corrélation avec le locus de contrôle interne. Le 

point de vue de Deci et Ryan éclairent la difficulté que nous avons parfois éprouvée dans la 

catégorisation des verbatims (192). Les patients se soignent pour aller mieux, pour se sentir bien 

(motivation intrinsèque ; régulation interne ; locus interne), mais aussi dans la perspective d’éviter 

des complications (motivation extrinsèque, mais ayant une régulation interne, car en congruence 

avec des principes internes acceptés ; locus interne). On comprend ici que la motivation externe 

peut avoir la force d’une motivation interne si finalement le patient l’a intégrée dans son système 

de valeur (Figure 40). 

 

Figure 41 continuums de l’autodétermination et nature des motivations (Ryan et Deci) 

(192) — illustration de la dynamique motivationnelle. 

 

Éviter les complications 
Prendre soin de soi 

pour soi 
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Cependant, dans le cadre de la maladie chronique, ce continuum n’est pas linéaire et résulte d’une 

véritable dynamique motivationnelle avec des interactions et des variations au fil du temps, liée 

aux évènements de la vie tels qu’un divorce, un licenciement. Tout évènement entraînant une 

rupture dans les projections ou une déstabilisation émotionnelle entraîne des freins potentiels à 

la motivation. Ici, il faut convoquer l’idée exposée dans le chapitre 4, e exposant l’idée que les 

stratégies d’interventions éducatives doivent nécessairement se référer à des temporalités 

multiples (partie 4.8.1à 4.8.6). À ce titre l’ETP n’est peut-être pas assez souple dans ses formats 

et ses organisations pour répondre à ces multiples temporalités. 

 

Ainsi, les verbatim recueillis dans cette étude éclairent le concept de la motivation sous l’angle de 

la temporalité. Pour les patients, prendre soin de soi, c’est être en capacité de se projeter à la fois 

sur le court terme, c’est-à-dire mettre en œuvre des actions concrètes (réagir, traiter et prévenir), 

mais aussi dans une perspective de maintenir un capital santé pour le moyen et long terme. De ce 

point de vue, notre étude souligne l’importance de la projection mentale du patient à court, moyen 

et long terme. On peut reprendre ici la distinction faite par Reach dans son article récent entre 

patience et prévoyance (262) : la patience est cette capacité de choix, au quotidien, donc à court 

terme, d’une récompense lointaine par rapport à une récompense immédiate (choix 

intertemporel). La prévoyance est la capacité de se projeter dans l’avenir, donc une capacité 

concernant le long terme. 

 

3.1.4 Présentation de données complémentaires non présentées dans l’article : 
lien entre la métacognition et la motivation 

Les résultats non exposés dans l’article (là encore en raison du format) montrent des liens entre 

la motivation et la métacognition. Nous exposons ici ces résultats complémentaires. 

Certains résultats montrent que cette projection n’est possible qu’après une prise de conscience. 

Les personnes interrogées en font un préalable nécessaire pour prendre soin de soi. Cette prise 

de conscience est souvent comprise comme l’acceptation de la maladie (ou du fait d’avoir à vivre 

avec la maladie) et les étapes du deuil conceptualisées par Kubler Ross (392). 

Cette prise de conscience est multiforme et concerne la maladie et son impact sur un plan 

personnel et professionnel, les contraintes, les actions à réaliser, les efforts, les renoncements, les 

difficultés. Cette prise de conscience des patients de la nécessité de prendre soin d’eux est 
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fortement liée à l’utilité perçue de certains apprentissages et des bénéfices immédiats, mais aussi 

futurs sur la santé. 

« Pour moi le plus important a été de me rendre compte que je pouvais continuer à avoir des 

projets » Patient 1 

« J’ai réalisé l’importance de faire attention à moi, de ne pas faire trop d’excès » Patient 4 

« Certains patients ont le déclic rapidement, ils comprennent vite les enjeux… pour d’autres cela 

demande un travail plus long » Diabétologue 4 

 

C’est donc bien plus qu’une acceptation dont il est question ici, mais là encore il s’agit de permettre 

au patient de se projeter dans cette capacité de vivre avec la maladie. 

Dans cette motivation intrinsèque, la régulation interne est forte. Il s’agit d’une dynamique de 

dépassement de soi. Le maintien est ici opérant puisqu’il est en cohérence avec les choix actés et 

pourtant sous l’effet d’une contrainte extérieure : la maladie. 

« Du coup moi je me suis mis à faire du sport plus sérieusement […]  C’est devenu un objectif à 

atteindre. Bouger… » Patient 4 

« Je pense à un patient par exemple qui court les 100 km de Millau donc lui son objectif c’est cela. 

Et du coup, il va tout faire pour y arriver […] » Diabétologue 1 

« J’ai vu parfois des patients qui veulent faire des choses qu’ils n’auraient pas faites s’ils n’avaient 

pas été malades » Soignant 9 

 

En outre, notre étude souligne cette volonté de reconquête d’une vie normale, mais aussi la 

possibilité d’investir de nouveaux rôles dans l’associatif. Tous se passent comme si une prise de 

conscience s’opérait. Le patient se rend compte de la nécessité de prendre soin de soi pour aller 

mieux. Ainsi, de nouveaux objectifs personnels, de nouvelles activités, viennent nourrir une 

nouvelle identité. 

« Le fait d’avoir créé mon blog, d’avoir permis d’exposer aux autres mes problèmes m’a permis 

d’occuper un rôle dont je n’avais pas conscience » Patient 2 

« Les patients qui s’investissent particulièrement dans l’associatif. […] ils vont y trouver une 

reconnaissance sociale… » Diabétologue 3 
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« Les patients qui sont investis dans l’associatif ou qui participent aux programmes, c’est un 

nouveau rôle pour eux, mais aussi pour nous » Soignant 8 

Cette démarche témoigne d’une recomposition identitaire à travers la maladie : on sait qu’il existe 

des tensions entre le processus de transformation personnelle, le contrôle de la maladie et le 

lâcher-prise, véritable tolérance envers soi (393). 

Notre étude met ainsi en évidence une autre forme de tension liée d’une part à une prise de 

conscience, et d’autre part à la capacité de projection et la prise en compte de la temporalité. En 

effet, se soigner, c’est pour le patient faire un pari pour demain et éviter les complications dans le 

futur. 

Or nos résultats montrent que cette capacité de projection est fortement liée aux évènements de 

la vie, pouvant être des freins à la motivation extrinsèque. 

« La déception de ne pas avoir de résultat… » Diabétologue 4 

« Moi je me suis vite découragé, car je n’arrivais pas à équilibrer ma glycémie » Patient 2 

« La spirale infernale… je ne veux plus faire… parce que cela ne marche pas… que je n’ai pas 

d’envie de me soigner » Soignant 2 

Cette capacité de projection rejoint l’hypothèse de Reach (394) dans l’énoncé d’une part de 

l’importance de la capacité de patience et d’autre part de l’existence d’un « principe de 

prévoyance » nécessaire à la mise en œuvre par le patient du traitement de toute maladie 

chronique. 

Or un tel rapport à la temporalité, patient et prévoyant, est largement réalisé par les fonctions 

exécutives, dans chacune de ses composantes, inhibition, attention, planification : comme le 

souligne notre étude, l’inhibition joue un rôle crucial dans les choix intertemporels pour les 

patients diabétiques de type 1 puisqu’elle permet par exemple de résister aux tentations, mais aussi 

aux distractions. 

« Pour les patients c’est forcément choisir de ne pas opter pour la facilité et donc cela demande 

beaucoup d’effort pour résister et faire quand même l’effort de contrôler sa glycémie malgré la 

fatigue, l’heure tardive… » Soignant 9 

L’inhibition est aussi une façon de lâcher prise. De ce point de vue, notre étude montre que pour 

lâcher prise, il faut inhiber parfois l’hyper-contrôle (en quelque sorte, inhiber des inhibitions). 

« Je sais aussi parfois que je vais me laisser aller » Patient 1 
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Ceci rappelle ce que Reach écrit dans « Pourquoi se soigne-t-on », mettant en évidence un rôle 

pour l’habitude qui permet ces exceptions « qui conforttent la règle »  : « Les bonnes habitudes forgent 

la cuirasse des faibles : ce sont elles qui permettent parfois à celui qui a fermement décidé d’arrêter de fumer de 

s’offrir un bon cigare à la fin d’un dîner, sans faire prendre de risque à l’avenir de sa décision, créant des exceptions 

qui confirment la règle. » (70)  

La question de la prévoyance, posée par Reach, est donc centrale : comment un évènement futur 

qui n’existe pas et qui est aussi intangible que son état de santé dans 20 ans peut-il être source de 

motivation à se soigner ? Sans doute est-ce la représentation d’un résultat attendu, véritable 

anticipation du futur, qui va permettre la régulation des actions à se soigner et le maintien de la 

motivation dans le temps. En effet, notre étude montre que l’irruption de la maladie impose en 

quelque sorte une réorganisation des projections mentales, et le vécu de la maladie impose leur 

ajustement permanent. Cette idée de projection et d’anticipation est en effet très présente dans 

les entretiens. 

Pour Frith (150), le cerveau effectue des apprentissages associatifs. Par exemple, dans le cadre du 

diabète, les patients apprennent que certaines actions auront des conséquences pour leur avenir. 

Cet auteur montre que le cerveau attribue une valeur positive ou négative à une action et une 

forme de rétrocontrôle critique s’exerce quand cette action est mise en route. Le cerveau prédit 

les conséquences, et il utilise l’erreur de prédiction pour corriger l’action la fois suivante ; ainsi, ce 

rétrocontrôle permet une adaptation à l’évolution du contexte. Or cette capacité d’anticipation 

est une forme de confort cognitif puisqu’elle permet de garder le contrôle de la situation 

routinière. Les personnes que nous avons interrogées témoignent de l’importance de la 

planification dans une perspective d’anticipation. L’attention joue un rôle puisqu’elle permet de 

déclencher l’action planifiée par anticipation, en fonction des circonstances et le moment venu. 

Une étude dans le champ des maladies chroniques avait montré des résultats similaires sans 

toutefois montrer l’importance des fonctions exécutives (395). Dans cette perspective, la 

motivation, c’est-à-dire l’énergie à réaliser et maintenir une action dans le temps, est sous la 

dépendance d’une balance coûts/bénéfices. 

Des facteurs internes tels que les états physiologiques (stress, fatigue) et psychologiques (état 

émotionnel), le vécu et l’histoire passée, mais aussi des facteurs externes et environnementaux 

(soutien, aide extérieure) influencent cette balance. Les bénéfices incluent le sentiment positif, les 

gains et récompenses à réaliser l’action en elle-même (avantages intrinsèques : comme le plaisir 
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de faire une activité physique), ou atteints quand l’action est réalisée (avantages extrinsèques : 

comme la reconnaissance sociale ou familiale) sont autant de facteurs d’influences. 

De la même façon, l’évaluation des coûts permet l’ajustement des efforts requis, comme la gestion 

du temps, de la douleur (coûts intrinsèques) ainsi que des pertes possibles non désirées (coûts 

extrinsèques). 

« Les contraintes sont permanentes dans le diabète et pèsent lourd dans la fatigue morale, l’usure » 

Diabétologue 6 

« On doit toujours penser à ce que l’on va faire » Patient 2 

« Mais c’est vrai que les contraintes sont quotidiennes, enfin pluri-quotidiennes… ils doivent en 

permanence faire avec et gérer. Réguler leurs glycémies. C’est justement cela la contrainte la plus 

forte… Réaliser des ajustements et faire face à des variations… » Soignant 1 

Cette conception d’un codage des aspects positifs et négatifs décrite par les neurosciences est à 

mettre en lien avec les résultats de notre étude : les patients expriment bien une tension entre des 

facteurs favorisants et des freins ainsi que les limites pour les motivations intrinsèques et 

extrinsèques. Par ailleurs, les contraintes de la maladie se surajoutent au coût cognitif évoqué dans 

l’article 6. 

Dans la discussion générale des résultats (chapitre 10), nous proposerons un schéma pour 

modéliser les liens entre motivation intrinsèque/extrinsèque, fonctions exécutives et charge 

mentale. Cependant, la notion de charge mentale étant une catégorie émergente, le cadre 

théorique proposé (chapitre 5) ne faisait pas état des liens entre charge mentale et fonctions 

exécutives. Il nous paraît important d’aborder ici ces liens conceptuels. 

 

3.1.5 La charge mentale, la fatigue mentale et le lien avec les fonctions 
exécutives 

La charge mentale semble impliquée dans les actions mises en œuvre par les patients. Cette charge 

est directement en lien avec les contraintes imposées par l’autogestion de la maladie. Il convient 

ici d’en préciser les contours. 

La charge mentale ou charge cognitive est un concept théorique qui a été porté dans de nombreux 

domaines. Dans la sphère professionnelle, la surcharge cognitive est mise en relation avec le stress, 

la fatigue, l’anxiété et le burn-out. 
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Une des patientes évoquait ce problème charge mentale de façon explicite (patiente 3) en 

expliquant qu’elle avait réorienté ces priorités (voir Article 6) 

D’un point de vue conceptuel, il est intéressant d’établir un lien avec la maladie, le stress et le 

concept de charge mentale. 

Il est classique d’établir une relation entre le niveau de performance et le stress (Figure 42). Il a 

été établi une relation entre un niveau de stress nécessaire et la performance. Un niveau trop faible 

de stress conduit à l’ennui, l’apathie, tandis qu’un niveau excessif de stress conduit à la dépression 

et au burn-out. Cette relation simple ne rend cependant pas compte du lien entre le stress et les 

fonctions exécutives. 

 

 

Figure 42 : courbe reliant performance et niveau de stress d’après Yerkes-Dodson 

Or, ce lien a été établi dans plusieurs études (396 – 398). Le stress réattribuerait des ressources 

cognitives pour faire face à l’agent stressant (144). De fait, les ressources cognitives utilisées par 

la mémoire de travail ainsi que la flexibilité mentale seraient utilisées par l’attention sélective et 

l’inhibition (144). Cependant, les effets du stress sont variables. Outre les effets du stress lui-

même, la charge de la mémoire de travail pourrait être incriminée (396). 
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Il est courant de parler de charge mentale ou de surcharge cognitive. Cependant, il est utile ici de 

préciser ces notions. 

La charge mentale ou cognitive est définie, selon Tricot et Chanquoy (399), comme « la mesure de 

la quantité de ressources mentales mobilisées par un sujet lors de la réalisation d’une tâche ». Pour ces auteurs, 

elle varie en fonction de la nature de la tâche à réaliser, de sa difficulté, des ressources mentales 

disponibles et allouées pour réaliser la tâche (400,401). Ainsi, deux éléments apparaissent : la 

nature de la tâche et les capacités du sujet. Dans notre perspective, le contexte ne peut être 

déconnecté des capacités du sujet, et doit également être pris en compte comme étant un obstacle 

ou au contraire un élément favorable à la réalisation de la tâche. En effet, le contexte peut être 

source de contraintes spécifiques. C’est ainsi que certains auteurs, dans le champ de l’ergonomie, 

emploient le terme de « niveau de contrainte de la tâche ». Pour eux, la performance sera non optimale 

pour définir le concept de charge mentale. Ainsi définie, la charge mentale est une interaction 

entre « l’homme et la tâche qu’il réalise » (402). Cet aspect est à mettre en relation directe avec les 

verbatim exposés sur le niveau de contrainte de la tâche d’autogestion de la maladie. Une récente 

campagne de l’association Aide aux Jeunes diabétiques précise qu’un enfant prend en moyenne 

1H45 par jour pour ces soins. 

Notre Figure 43 propose une synthèse du concept de charge mentale. Ainsi, en ce qui concerne 

la nature de la tâche, il convient de considérer également sa fréquence, le nombre d’actions à 

accomplir pour réaliser la tâche, la complexité des actions. Ces données relèvent de l’exigence de 

la tâche (task demand pour les Anglosaxons) (401). L’exigence de la tâche repose sur une exigence 

réelle qui est quantifiable, mais elle repose aussi sur une exigence perçue par l’individu, qui est 

subjective. (403). Cette exigence perçue est donc une variable personnelle. Cette idée est 

particulièrement intéressante et rend compte d’une forme d’instabilité dont le fondement repose 

sur des variations intra individuelles en lien avec la gestion de ressources cognitives lorsque le 

sujet réalise la tâche. 

 Les capacités cognitives de l’individu sont impliquées dans la réalisation de la tâche et 
l’affectation de ressources. Ces capacités sont plurielles et relèvent des connaissances, des 
croyances, de la capacité de gérer ses émotions, de la confiance en soi, des habiletés. Les 
capacités de l’individu relèvent également de ses capacités à mobiliser des ressources 
externes (aide extérieure, connaissances de l’environnement et de ces limites…). Parmi 
ces ressources internes, les fonctions exécutives et l’attention sont particulièrement 
sollicitées. 

 Les ressources mobilisées sont en lien avec « l’énergie déployée au cours de l’exécution de la 
tâche pour améliorer l’efficacité » (402) 
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 Les contraintes extérieures viennent majorer la difficulté de la tâche comme, par 
exemple, devoir réaliser d’autres actions. La pression temporelle (la notion d’urgence est 
par exemple essentielle à prendre en compte, comme dans le cadre de malaise 
hypoglycémique). Cette attention divisée a été largement étudiée dans des tâches comme 
la conduite automobile et la gestion des distractions ou de tâches secondaires (404,405). 
D’autres études montrent un lien entre pression temporelle et performance notamment 
dans le cadre de la mémoire de travail (406). 

Enfin, d’autres paramètres entrent en jeux, comme : 

 La stratégie adoptée pour résoudre la tâche 
 Des paramètres physiologiques comme l’état de fatigue, les émotions, la capacité 

attentionnelle 

Dans cette perspective, la charge cognitive ou mentale ne serait pas une propriété intrinsèque du 

sujet, mais constituerait le niveau d’effort qu’il doit réaliser pour accomplir une tâche. La question 

de définir l’effort cognitif se pose alors : pour Westbrook et Braver (407,408), l’effort cognitif 

possède un lien avec le contrôle cognitif ; dans cette vision, si la difficulté, la motivation, 

l’attention et le contrôle cognitif sont des ingrédients importants, ils ne justifient pas à eux seuls 

la notion d’effort cognitif. D’autres principes, comme les exigences réelles ou perçues de la tâche, 

le niveau de contraintes externes et l’énergie investie, sont également à prendre en compte 

(Figure 43). 

 

Figure 43 : schématisation de la charge mentale ou cognitive 
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Cette proposition est directement en lien avec le coût cognitif qui n’est pas uniquement lié à la 

tâche elle-même, mais renvoie aussi au degré de maîtrise de la tâche. Cette idée est conforme avec 

le niveau d’expertise et donc de routinisation de la tâche proposée par Kahneman (95) et exposée 

dans l’article 1 (Système 1). Là encore, ces données conceptuelles doivent être rapprochées des 

résultats des études 1 et 2 pour lesquelles les personnes déclarent des niveaux de contraintes 

externes ou de soutien différent, mais aussi des processus et des stratégies mobilisant plus ou 

moins de ressources cognitives. En d’autres termes, un niveau d’effort est sensiblement moins 

important pour une tâche bien maîtrisée dans un contexte familier. En revanche, une tâche 

répétitive peut être source de diminution de la performance dans son accomplissement. Cette 

notion est corrélée au concept de fatigue mentale qui engendre une baisse de performance dans 

la tâche à réaliser pour des raisons physiques et/ou psychologiques. Cette fatigue mentale peut 

être mise en lien avec un effort mental soutenu ou du fait de l’ennui lié au caractère répétitif et 

monotone de la tâche (409). 

 

Concept de fatigue mentale et lien avec les fonctions exécutives 

La fatigue mentale est définie par Grandjean (410) comme un état fonctionnel caractérisé par une 

sensation de lassitude. Dans cette définition, Grandjean pointe la fatigue mentale comme source 

de divers symptômes comme l’instabilité psychique, la dépression et des maladies chroniques. 

Grandjean (410) décrit des sentiments subjectifs de fatigue, une baisse de la performance. 

Cette notion est importante à prendre en compte dans le cadre du diabète, car non seulement 

cette fatigue mentale sera source d’une moins bonne qualité d’autogestion de la maladie, mais 

également d’une majoration des complications, voire sera à l’origine d’autres pathologies 

associées. 

Boksem et Tops (411) définissent la fatigue mentale comme un sentiment qui se caractérise par 

une aversion à poursuivre une activité, une baisse du niveau de l’engagement dans la tâche à 

accomplir et une diminution des performances cognitives et comportementales. Ces mêmes 

auteurs soulignent le fait que cette fatigue mentale aurait un impact sur la vie sociale, 

professionnelle et des répercussions en termes de complications sous forme de maladies 

chroniques (412,412,413). 

Les causes avancées par Hockey (414) concernent la difficulté de maintenir actifs les objectifs 

formulés. Cette perte des objectifs est liée à deux processus. Le premier, passif, est lié au fait que 

l’attention est fragile et que le maintien de l’attention sur la tâche engendre un effort et 
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possiblement une fatigue. Ainsi, le maintien de l’attention joue un rôle important dans la mesure 

où elle exige un contrôle actif. La distraction est par ailleurs le second processus qui résulte de la 

mise en compétition des divers objectifs et dans lequel les émotions peuvent jouer aussi le rôle 

de distracteurs (414). Ce point est important à prendre en compte dans l’élaboration des 

programmes d’ETP. Il faudrait ainsi proposer des séances qui permettent d’identifier les motifs 

qui éloignent des objectifs. 

Les études 1 et 2 ne précisent, si elles font référence au niveau de contrainte de l’autogestion ne 

précisent pas suffisamment l’impact sur l’état de fatigue des patients. Ceci d’autant que l’état de 

fatigue lié à la pathologie a également un impact sur la fatigue mentale et les ressources cognitives. 

Boksem et al montrent que cette fatigue mentale est liée à des difficultés à préparer des réponses 

efficaces en situation en raison d’une perturbation de l’attention (411,415). 

L’étude 1, montre que les patients de multiples processus attentionnels dans l’autogestion de leur 

maladie. Ces mêmes patients vont devoir mobiliser des fonctions exécutives pour se soigner. Or, 

Boksem et al (411) relient directement la fatigue mentale au niveau de performance des fonctions 

exécutives. Plusieurs articles confirment cet impact sur les fonctions exécutives et l’attention 

(416,417). Les capacités de régulation de l’action sont altérées par la fatigue mentale et l’attention. 

La flexibilité et la planification sont également altérées, affectant ainsi tout le processus de 

contrôle cognitif (416 – 418). 

Dans leur revue de littérature, Boksem et al montrent que la fatigue mentale n’est pas 

nécessairement en lien avec une durée d’activité (411,415). Des périodes de travail prolongées 

peuvent ne pas induire de fatigue mentale si la récompense perçue est à la hauteur de l’engagement 

fourni. Pour ces auteurs, l’action est mise en œuvre selon une balance-bénéfices/coûts similaire à 

celle présentée dans l’article 2. Cette notion est aussi intéressante, dans le champ de l’ETP, car 

elle concerne la perception du coût de l’action à engager qui peut être source de fatigue mentale. 

Cette donnée confirme, par exemple, la nécessité pour les patients de percevoir les bénéfices de 

l’engagement dans la tâche, ce qui pourrait les préserver d’un épuisement mental. Ces éléments 

avaient été évoqués dans l’article 2. 

L’autre point essentiel, amené par la vision de Boksem et al (411), repose sur le fait que la fatigue 

mentale active un changement de but : des buts plus immédiats sont préférés à des buts orientés 

sur du long terme. Les objectifs immédiats sont perçus comme étant plus gratifiants. Ainsi, le 

sentiment de fatigue pour ces auteurs devrait être perçu comme un signal qui « nous dit de freiner » 

(411). La fatigue en cela serait un signal adaptatif qu’il convient de respecter au risque de perdre 
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de vue les objectifs élaborés sur du long terme. Cette vision est conforme aux propositions de 

Reach (419). Elle prend sens dans le cadre de la maladie chronique, car la fatigue doit être 

finalement respectée. Il faut donc que les soignants qui forment les patients incluent dans les 

programmes d’ETP des séances pédagogiques visant un travail spécifique sur la fatigue mentale, 

la charge mentale et la reconnaissance de ces signes ou de cette forme de saturation cognitive 

qu’un patient peut avoir à prendre soin de soi. 

 

L’ensemble de ces données supplémentaires vont permettre d’alimenter la réflexion de la 

discussion générale (Partie 5). 

 

3.1.6 Limites de l’étude 1 

Cette étude qualitative n’est pas transférable ni généralisable au niveau des résultats pour 

d’autres pathologies, le diabète de type 1 nécessitant de manière unique une attention 

permanente des patients tout au long de la journée et en fonction des activités. D’un point de 

vue de la transférabilité, même si les six vignettes portent sur des situations prévalentes dans 

la vie du patient, leurs nombres réduits pourraient constituer un frein. 

Une autre limite pourrait être avancée et concerne la population composée de trois catégories 

différentes. Cependant, l’analyse des verbatims et la saturation de sens permettent de dépasser 

cette limite, considérant que les réponses étaient convergentes ce qui a même permis une 

triangulation des données. 

Par ailleurs, le statut expérimenté des personnes interrogées a permis cette mise en lien entre 

la motivation et les fonctions exécutives. Il est probable que les résultats n’auraient pas été 

aussi nets avec des patients novices puisque ne sachant pas, par exemple, à quoi faire attention. 

Dans cette perspective, une seconde recherche à partir d’étude de cas en situation simulée a 

été mise en œuvre afin d’affiner la caractérisation des fonctions exécutives au regard des 

situations évoquées. 
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3.2. Article 2 

3.2.1 Présentation de l’article 2 

L’Étude 2 — Article 7 — Stratégies cognitives de résolutions de problèmes élaborés par les 

patients présentant un Diabète de type 1 à travers l’étude de 6 situations de la vie quotidienne. 

Characterizing cognitive problem-solving strategies in patients’everyday life : the case of patients 

with type 1 diabetes (soumis dans le journal Health Qualitative Research) a pour objectif de de 

caractériser les stratégies d’action utilisées dans six situations typiques de patients porteurs d’un 

diabète de type 1. 

Une étude de cas multiple par entretien d’explicitation amorcé par des situations emblématiques 

sous forme de vignettes a été réalisée auprès de 18 patients diabétiques. 

 

3.2.2. Article 7 : (Non publié – soumis Health Qualitative Research) 

Stratégies cognitives de résolutions de problèmes élaborés par les patients présentant un Diabète 

de type 1 à travers l’étude de 6 situations de la vie quotidienne. 

Characterizing cognitive problem-solving strategies in patients’everyday life : the case of patients 

with type 1 diabetes 

Article soumis à Health Qualitative Research Mai 2019 

ID : QHR 2019-0422 

Preuve de soumission Annexe 3 
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3.2.3 Commentaires sur l’étude 2 

Contrainte, charge mentale et moindre flexibilité 

L’article 7 montre trois types de comportements vis-à-vis de la maladie, et cela à partir d’actions 

concrètes de la vie quotidienne. Les patients du groupe 1 expliquent passer beaucoup de temps 

et d’énergie à rester concentrés sur la maladie et à adopter le plus strictement possible les principes 

d’autogestion. Ces patients expriment principalement l’idée d’une contrainte et d’une nécessité de 

toujours devoir y penser. 

La notion de contrainte est une notion forte dans le cadre du diabète. L’article 6 exposait déjà 

cette idée. Nous n’avons sans doute pas suffisamment fait le lien entre la notion de contrainte et 

l’idée de charge mentale. Nous aborderons ce point dans la discussion de la thèse, mais des repères 

auraient pu venir éclairer le lecteur sur le fait que ces contraintes peuvent se transformer en charge 

mentale augmentée et conduire à la dépression. Ces résultats sont conformes à certains paradoxes 

décrits dans la littérature et liés à l’utilisation à l’excès des FE comme la planification. En effet, 

l’excès de planification peut confiner à une forme de rigidité et à une perte de flexibilité. L’excès 

de planification pourrait engendrer des coûts supplémentaires, notamment quand plusieurs tâches 

concurrentes doivent être réalisées. Par exemple, un patient peut préparer une action en la 

planifiant, mais cette planification peut se faire au détriment d’une action en cours. De plus, la 

planification peut conduire à une focalisation et empêcher le traitement d’informations 

pertinentes (420). 

Nous aborderons ces points essentiels dans la partie IV discussion — chapitre 1. 

 

Régulation métacognitive 

Pour des raisons de format d’article, nous n’avons pas décrit la partie des stratégies métacognitives 

dégagées des verbatims. Ces données nous semblent intéressantes à présenter ici. 

Les patients du groupe 2 semblent plus agiles dans l’adaptation aux situations imprévues et 

semblent avoir développé des stratégies de contrôle, d’orientation, de surveillance et de 

réajustement de l’action. Ces stratégies ne sont pas décrites dans l’article. Cependant, nous avons 

repéré dans les verbatims des patients l’existence (ou non) de stratégies métacognitives en lien 

avec les fonctions exécutives (telles que nous les avons présentées dans la Figure 44 du 

paragraphe 5.5 que nous avons ici utilisé pour analyser les stratégies repérées dans les verbatims). 
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Figure 44 : les stratégies du guidage métacognitif (174) illustrant les exemples de 

verbatim 

Les patients du groupe 2 détaillent de façon précise les étapes 1 à 6. Voici un exemple d’un 

processus complet — Jérôme Groupe 2 — pour la situation « activité physique » 

1 « Ce jour-là, il faisait un soleil de plomb, je me suis dit qu’il fallait être plus vigilant » 

2 « Quand je dois faire du sport alors je m’assure que j’ai bien de quoi me contrôler et me resucrer » 

3 « J’ai mes petits rituels, je prends mon temps, c’est important. Je prépare mes affaires, je contrôle 
tout. » 

3 « Dans ces moments-là. je veux dire pendant que je cours, je fais vraiment plus attention à mon 
corps, à moi. C’est juste que je dois être plus vigilant » 

4 « C’est juste que dans ce cas-là je dois ralentir parce que j’ai trop forcé ou je ne suis pas dedans » 

4 « Sur le coup, je sens que ce n’est pas pareil, que mes jambes deviennent plus… Moins solides, 
plus comme du coton, là je me suis dit ça ne va pas » 
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5 « Après, je me suis contrôlé pour voir si je remontais… » 

6. « après chaque course, je me contrôle, c’est important pour la prochaine fois, pour doser mon 
effort » 

 

Ces étapes se retrouvent dans le groupe 1, mais uniquement dans la mesure où il s’agit de 

situations qui sont planifiées et sans incertitudes. 

Adam — groupe 1 

1 « J’ai toujours mon Kit avec moi, sur moi, partout, en déplacement, pour mon travail, je me 

déplace moins maintenant, mais avant oui. ». 

2 « Vérifie tous les jours ma sacoche, ma clef USB, mon portable et mon Kit » « de toute façon, 

si cela devait arriver alors je reviendrais » 

3 « au début ça m’arrivait de l’oublier, mais à présent je check tout. Le soir. Car le matin c’est la 

course. » 

4/5 « qu’est ce qui a fait que j’ai pris cette habitude de tout vérifier le soir ? Bah ! pour ne pas 

oublier, c’était trop pénible. Et puis encore une fois le matin c’est la course. je ne suis pas du 

matin moi ! » 

Ces étapes se retrouvent beaucoup moins dans le groupe 3. Tout se passe chez ces patients 

comme si l’absence de plan conditionnait l’action. Cependant, dans ce cas précis, les stratégies de 

régulation et de vérification ne sont pas efficaces. 

Nous aborderons ces stratégies dans la partie discussion. C’est d’ailleurs une des propositions de 

la thèse : l’ETP peut être vecteur d’une modélisation de stratégies métacognitives pour les patients 

(cf. paragraphe 10.1.4 de la discussion). 
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3.2.4 Autres limites de l’étude 2 : 

Des limites sont enfin à souligner. Nous n’insistons pas suffisamment sur le profil des patients. 

Or, les patients du groupe 3 sont majoritairement de jeunes adultes masculins. 

Ensuite, le parti pris initial a été d’explorer ces concepts dans une perspective qualitative. 

L’étude 2 aurait mérité une étude mixte. Ainsi, il aurait été possible de mesurer, chez les patients 

interrogés, le niveau de FE (par exemple avec l’échelle BRIEF-A), le locus de contrôle pour le 

croiser avec le déclaratif des patients et confirmer ainsi la pertinence de la catégorisation des trois 

groupes. 
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PARTIE IV : DISCUSSION 

 

 

 

 

 

Cette partie présente la discussion des résultats des deux études puis une discussion générale avec 
l’implication pratique pour l’ETP. 
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Chapitre 1 – Discussion des résultats 

 

 

1.1 Interactions Fonctions exécutives – Motivation – Métacognition – 
Émotions et charge mentale 

 

Un des points saillants de l’article 6 repose sur le fait que les motivations intrinsèques et 

extrinsèques sont imbriquées (voir 8.2, commentaires). Un autre élément clef repose sur le fait 

que la charge mentale joue un rôle négatif dans le fait de prendre soin de soi. Les personnes 

interrogées exposent des facteurs classiquement identifiés dans la littérature qui soutiennent ou 

freinent le maintien d’une action dans le temps. Par ailleurs, l’article 6 montre l’implication 

permanente, également retrouvée dans la littérature, de l’attention à soi que les patients doivent 

avoir dans la gestion du diabète : les personnes interrogées parlent de surcharge ou de burn-out 

lié à leur diabète. 

Nous proposons ici de souligner l’importance d’un rapport, auto-entretenu et agissant comme un 

cercle vicieux ou vertueux, entre la charge mentale et la motivation. En effet, les freins dans les 

facteurs intrinsèques de la motivation sont essentiellement en lien avec les contraintes de la 

maladie ; ces contraintes sont expliquées par les personnes interrogées par la nécessité qu’elles ont 

de devoir en permanence être dans une proactivité et une anticipation des conséquences de 

l’action. 

Nous proposons ici de caractériser les liens qui existent entre les fonctions exécutives et la charge 

mentale impliquée dans l’action de prendre soin de soi. 

Dans la figure 45, nous proposons une synthèse et nous rappelons le rôle des fonctions 

exécutives dans la planification et le maintien des objectifs, l’inhibition des actions concurrentes 

et l’attention portée à soi (109). Ces fonctions régulent l’action dans la mesure où elles exercent 

un contrôle avant, pendant et après l’action ; les FE permettent également l’inhibition des 

émotions et leur régulation (131). Les croyances métacognitives sont quant à elle impliquées dans 

le sentiment d’auto-efficacité et la confiance en soi et influencent les exigences perçues de l’action. 

Les émotions, mais aussi les résultats de l’action, influencent la confiance en soi et le sentiment 

d’auto efficacité personnelle. 
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Figure 45 : lien entre FE, Motivation, Métacognition, Émotions et charge mentale 

Dans la partie 8.2.3, nous avons présenté le concept de charge mentale comme un équilibre entre 

l’action à réaliser par le patient et le niveau d’effort qu’il doit produire pour accomplir cette action : 

un déséquilibre induit une charge mentale défavorable. L’article 6 montre que les contraintes de 

la maladie influencent la charge mentale et constituent des facteurs limitants de la motivation 

intrinsèque (Étude 1, article 6). Les raisons évoquées sont en lien avec l’attention que le patient 

doit porter à la maladie. Des facteurs extrinsèques peuvent être aggravants comme la 

stigmatisation, les problèmes personnels (perte de travail, décès), la présence de stress et 

d’émotions négatives. Ces éléments pourraient agir en augmentant le niveau de la tâche perçue 

qui devient insurmontable : un cercle vicieux se met en place lors d’une installation de fatigue 

mentale qui peut également être perçue physiquement. 

Dans le schéma ci-dessous nous proposons la description de deux niveaux de charge mentale. Le 

premier est décrit comme un système optimal. Dans cette vision, la charge mentale est en 

équilibre. L’action ou les actions mises en place sont sous le contrôle efficace des fonctions 

exécutives. Dans ce schéma, les facteurs d’influence de l’action sont identiques à la figure 47. Les 

actions dans ce cas de figure peuvent être automatiques (peu de ressources cognitives 

consommées = système 1), mais peuvent être en lien avec des processus analytiques (système 2). 

La confiance en soi, l’estime de soi, le sentiment d’auto efficacité, quand elles sont sur un versant 

positif, viennent renforcer l’action efficace. Les contraintes externes (préoccupations ou 

problèmes personnels), si elles sont faibles ou acceptables, n’influencent que modestement la 
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charge mentale et la gestion des ressources. Le repos, qui joue un rôle important dans la 

restauration des ressources cognitives, n’est pas perturbé par excès de stress. Dans ce schéma 

idéal, la motivation permet de maintenir efficacement l’ensemble des actions et un comportement 

en santé favorable au patient, d’autant plus que l’environnement est aidant et favorable. La 

motivation extrinsèque est soutenue par les proches, la famille. Les projets sont structurants pour 

le patient. Les actions et leurs résultats sont perçus positivement et viennent de façon circulaire 

renforcer la confiance et l’estime de soi, initiant ainsi un cercle vertueux. La charge mentale est 

alors à l’équilibre. (Figure 46 – système optimal) 

 

Figure 46 : charge mentale : système optimal et inopérant 

Le système peut être rendu inopérant et se dégrader sous la pression de multiples facteurs qui 

pourraient être synergiques (Figure 46 – système inopérant). Les contraintes extérieures sont de 

nature variable et peuvent être en lien avec des imprévus ponctuels ou à des problèmes plus 

durables qui influencent directement la motivation extrinsèque. Ces contraintes extérieures 

deviennent prioritaires et les objectifs à prendre soin de soi deviennent moins évidents pour le 

patient. Parallèlement, ces contraintes peuvent induire du stress et des insomnies venant perturber 

la récupération physique et mentale ; la rumination joue également un rôle venant amplifier 

l’altération des ressources cognitives et le déséquilibre de la charge mentale : une littérature 
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importante montre les effets du stress et de la rumination sur les fonctions exécutives 

(394 418 419 142). La charge mentale perturbe directement la motivation intrinsèque en 

amplifiant les coûts perçus des actions à réaliser ; cette surcharge induirait un sentiment de perte 

de contrôle. Les émotions négatives seraient amplifiées par les contraintes externes excessives et 

la charge mentale dépassée. S’installerait alors un cercle vicieux générant du stress, et sur le court 

terme des erreurs ou incidents (comme des oublis de traitements, une moindre vigilance aux 

signes cliniques). Sur le long terme pourrait s’installer des complications plus graves en lien avec 

un stress récurent, mais aussi avec les complications liées à l’inobservance thérapeutique. La 

détresse liée au diabète est clairement associée aux conditions exigeantes de la maladie. 

Gonzalez et al (423) ont montré que cette détresse concernait près de 45 % des patients sans pour 

autant conduire systématiquement à la dépression puisque seulement 10 % des patients seraient 

concernés par la dépression. Cependant, cette détresse jouerait un rôle dans le contrôle 

glycémique, tandis que la dépression serait quant à-elle péjorative à l’observance et aux autosoins. 

Les actions mises en place pourraient se dégrader et les résultats de ces actions pourraient venir 

également altérer l’image de soi, la confiance et l’auto efficacité personnelles. Ce cercle vicieux 

s’installerait et serait en lien avec une forme d’un découragement et une perception négative des 

bénéfices perçus à réaliser des actions à prendre soin de soi. Dans cette situation, la souffrance 

liée au vécu de la maladie chronique serait majorée. 

Pour Gonzalez et al (423), la détresse émotionnelle, devrait être considérée comme une 

« composante » à part entière et relativement fréquente de la maladie. Ces mêmes auteurs 

soulignent que faire verbaliser les patients et mettre des mots, et faire les liens avec les difficultés 

d’autogestion de la maladie pourrait être salutaire. D’autres auteurs comme Lafontaine et Ellefsen 

expriment les mêmes idées (214) et préconisent une approche centrée sur le patient. 
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1.2 Implication pratique des résultats : plaidoyer pour une écologie de la 
charge mentale 

 

Les enjeux de l’ETP, comme le rappelle la figure 47, reposent sur l’acquisition, le maintien, la 

mobilisation et l’actualisation des compétences d’autosoin et d’adaptation à la maladie. Ces 

compétences mobilisées visent l’autonomie du patient dans le prendre soin de soi. Ceci impose 

cependant des efforts liés aux nombreuses adaptations nécessaires et engendre des coûts sur le 

plan cognitif, émotionnel et physiologique. 

 

Figure 47 modélisation des enjeux de l’ETP 

Un des points essentiels dans ces stratégies d’autosoin et d’adaptation concerne le fait qu’en phase 

d’apprentissage elles demandent un effort, un peu comme le pianiste débutant qui doit routiniser 

ses gammes. L’exercisation lors des séances d’ETP (apprentissage explicite) et la confrontation à 

la maladie (apprentissage implicite) vont permettre de routiniser des actions. Cette routinisation 

doit être travaillée dans une forme d’écologie cognitive prenant en compte le contexte du patient. 

Ces idées de routinisation et de création d’habitudes sont retrouvées dans certains modèles (voir 

chapitre 2). En effet, les habitudes qui ne sont plus source de décision ne réclament que peu 

d’effort. La routine n’implique pas de choix et donc de négociation avec soi-même. Ces routines 

présupposent que la négociation a eu lieu au moment de la création des routines. Un des enjeux 

de l’ETP est sans doute de permettre, avant même la création d’habitude, un espace de 



  
 
 

281 
 

négociation conscient avec soi-même. L’ETP devrait permettre d’aider les patients à trouver un 

point d’équilibre, une forme d’écologie cognitive. Elle doit permettre de renforcer les 

compétences du patient dans l’autosoin et l’adaptation à la maladie. Ce faisant les exigences réelles 

et perçues de la tâche diminuent : 

« Ce qui me semblait insurmontable au début de ma maladie et devenue tellement risible » confiait le patient 6 

dans l’étude 1. 

 

Un autre point important de cette écologie cognitive repose sur la lutte contre les nombres de 

choix possible. De nombreux travaux ont montré que nous disposons d’une quantité limitée 

d’énergie mentale pour exercer la maîtrise de soi (164 167). Ceci est d’autant plus gênant que plus 

nous sommes confrontés à des choix importants ou nombreux et plus le cerveau cherche des 

raccourcis et induit des comportements impulsifs. Ceci conduit parfois à l’imprudence ou à faire 

des actions qui tout bien considéré n’auraient pas été réalisées. Nous agissons ainsi alors que nous 

savons pertinemment que nous ne devrions pas agir ainsi (416 421). 

Pour lutter contre ce phénomène, il est possible de limiter le nombre de choix. Certains patients 

de l’étude 2 — Groupe 1, décrivent très bien cela en inhibant un maximum de situations, comme, 

par exemple, pour ne pas être tenté, refuser une invitation au restaurant — Cf Article 7. On peut 

aider les patients à modéliser des stratégies qui ne soient pas que des stratégies d’évitement. Si ces 

stratégies sont anticipées, elles demanderont moins d’effort dans leur mise en place, d’autant 

qu’elles seront entraînées au sein même des programmes. 

Ainsi, ce sont les situations de la vie courante appelant des conflits de choix qui doivent être 

travaillés en séances avec les patients. Ces mêmes patients (Groupe 1) planifient énormément, 

mais Meiran et al (420) ont montré les limites d’une planification à outrance : l’intention de mettre 

en œuvre des plans pourrait conduire à une perte paradoxale de contrôle. De fait, il convient de 

travailler avec les patients les alternatives possibles et la réflexivité sur les actions engagées dans 

certaines situations. Cette vision est importante, car souvent l’ETP peut être perçue par les 

patients eux-mêmes comme une transmission de règles dogmatiques, de conduites à tenir qui 

n’appelle à aucune négociation (Patient du groupe 1 – étude 2 — Cf Article 7). 

De fait, la flexibilité pourrait aussi être travaillée sur le versant du lâcher-prise, de l’adaptation au 

contexte et à l’environnement, c’est-à-dire considérer les situations où les adaptations sont 
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possibles. C’est tout l’intérêt de l’apport des travaux sur l’inhibition et la créativité (119 124) 

décrits dans le chapitre 4 de la partie I. 

Cette idée rejoint l’idée de vicariance, c’est-à-dire le fait de pouvoir considérer différentes façons 

de répondre à une même situation-problème. Il apparaît clairement que les patients du groupe 2 

de l’étude 2 ont développé des solutions alternatives plus nombreuses que les autres patients et 

intègrent l’imprévu dans leurs schémas plutôt que le refuser ou de le subir. 

Le concept de vicariance, exposée dans l’article 1, repose sur le fait de disposer d’une multitude 

de processus cognitifs pour résoudre un problème dans une situation donnée, mais aussi de la 

compétition entre ces processus. Ainsi les situations peuvent contraindre la mise en jeu de ces 

processus. Cette donnée explique que les contraintes environnementales peuvent conduire à 

imposer des choix. C’est, sur le plan pédagogique, un autre aspect commode du concept de la 

vicariance puisque cette substitution permet d’expliquer des différences intra et interindividuelles, 

mais aussi l’importance du contexte et du fait de doter les patients de plusieurs façons ou manière 

d’agir. 

De ce point de vue, l’entraînement par résolution de problème permet un travail sur l’intention 

en action, tel que nous l’avons présenté dans l’article 3. L’entraînement par résolution de 

problème peut prendre différentes formes, mais les étapes définies sont identiques : raisonnement 

et traitement, orientation générale, définition et formulation du problème, recherche de solutions 

alternatives, prise de décision, mise en œuvre et vérification (211 422). Ce travail ne doit 

cependant être déconnecté de l’environnement du patient qui joue le rôle de contrainte de l’action 

et dans lequel la récupération d’indices va permettre la mise en œuvre (ou non) de l’action. 

Le passage de l’intention à l’action relève, selon Gilbert et al, d’un codage puis d’un stockage et 

d’une extraction de ce codage dans la situation (426), par exemple, l’intention de contrôler sa 

glycémie au petit-déjeuner. Ainsi, l’intention en acte, selon Gilbert et al, est activée lorsque le sujet 

formule une intention et en même temps un indice de récupération (426), par exemple, « avant de 

prendre mon petit-déjeuner, je contrôle ma glycémie ». Ces intentions sont plus efficaces que les intentions 

générales qu’ils qualifient de buts (par exemple « j’ai l’intention de faire attention à ma glycémie »). On 

retrouve ici une distinction qui avait été proposée par John Searle, entre intention en action (j’ai 

l’intention de prendre le comprimé) qui cause l’action (je prends le comprimé), et l’intention 

préalable (j’ai l’intention de me soigner) qui cause l’intention en action. 

Ainsi, imaginer une action spécifique et en même temps un indice de récupération serait plus 

efficace, dans la mesure où ces intentions simulées produisent une activité cérébrale similaire à 
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l’activité cérébrale produite en situation réelle. Cette proposition se retrouve indirectement dans 

l’ouvrage philosophique de Searle (427). De fait, le travail par résolution de problème doit 

permettre d’activer des réponses planifiées, mais aussi de pouvoir les inhiber pour en créer de 

nouvelles. En outre, ce travail permet de faire face à l’imprévu ou aux variations de situations. 

Une autre proposition consiste à aider les patients à se créer des rappels de leurs objectifs à long 

terme (Article 3) : la fatigue mentale liée à l’activité professionnelle ou domestique éloigne très 

souvent les patients de leurs objectifs à long terme. Là encore prendre soin de soi n’est pas naturel 

et demande un effort et les nouvelles habitudes qui doivent se mettre en place peuvent ne pas 

voir le jour en raison de la charge mentale. Les objectifs à prendre soin de soi sont détournés au 

profit d’autres objectifs jugés plus urgents. 

C’est ici que l’habitude prend tout son intérêt, comme l’a montré Reach (428), en diminuant la 

charge mentale liée à la nécessité de décider en faisant appel à des intentions. Le patient prend 

par habitude son comprimé, sans y penser. Cette épargne de l’effort est un bénéfice de la force 

de l’habitude connu depuis les philosophes présocratiques : « la fatigue continue s’allège avec 

l’habitude. » (Démocrite, fragment B CCXLI, Les présocratiques, La Pléiade, p. 902)- cité par 

Reach (70). 

L’ETP peut aussi aider les patients à repérer les moments de vulnérabilité, lorsque les 

circonstances sont défavorables aux objectifs fixés, et les tentations sont plus grandes de céder 

aux impulsions. L’anticipation et la projection mentale d’un panel de situations au sein des 

programmes permettent au patient de mieux appréhender ces situations de vulnérabilité. 

Enfin, dans cette optique, l’inclusion de l’environnement fait partie de cette gestion écologique. 

Cette perspective écologique présuppose une évaluation de la charge mentale, les ressources 

disponibles, mais aussi le soutien des proches. En effet, les proches pourraient, selon certains 

principes, être avantageusement intégrés dans les programmes d’ETP (429). L’étude 2 montre 

combien les proches sont utiles dans le groupe 2 des patients qui délèguent des tâches (par 

exemple l’achat de médicaments). Dans le groupe 3, les patients se reposent beaucoup sur les 

proches qui se substituent souvent à eux (rappel de rendez-vous, rappel des risques, attention 

exogène lors de malaise). L’inclusion des proches est sans doute une piste à ne pas négliger dans 

cette gestion écologique. Les patients du groupe 2 ont développé des stratégies dans lesquelles, 

par exemple, les proches contribuent à leur surveillance de la survenue d’une hypoglycémie. Pour 

ces patients, cette contribution n’est pas tacite, mais explicite. Par exemple, le proche est 
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explicitement identifié comme une ressource contributive au dépistage d’une hypoglycémie en 

lien avec un changement de comportement. 

« Il sait parfaitement bien quand ça ne colle pas, quand je suis agressive à cause du diabète… il sait que ce n’est 

pas moi », Sonia, patiente du Groupe 2. 

Les patients du groupe 3 impliquent leurs proches, mais de manière implicite comme un élément 

de sauvegarde. Ils expriment d’ailleurs des difficultés et une ambivalence par rapport à leur famille. 

Ces données sont en congruence avec les propositions d’impliquer les familles dans les 

programmes d’ETP. Le rôle des proches pour soutenir l’attention par exemple (exogène) est 

intéressant et pourrait soulager la charge mentale des patients. Rappelons que Mazeau (113) 

explique que l’attention endogène est coûteuse d’un point de vue cognitif (voir Partie I, chapitre 

4) 

Dans une étude chez des patients dialysés, Untas et al (430) décrivent trois types de familles, 

conflictuelles, communicatives et de soutien. Dans les familles conflictuelles, les patients sont plus 

anxieux et dépressifs. Par ailleurs, une revue de la littérature a montré le rôle important des 

familles dans les prises de décision (431). Ces résultats plaident pour une plus large intégration 

des familles dans les décisions thérapeutiques, mais aussi une meilleure compréhension des 

interactions des relations du patient et de son entourage. Un modèle systémique et transactionnel 

en psychologie de la santé est d’ailleurs pertinent pour prendre en compte le contexte familial et 

les relations du patient à son entourage (432). Le rôle de ces interactions sur la charge mentale 

n’est sans doute pas neutre. Par exemple, le stress lié au malaise hypoglycémique concerne aussi 

bien les patients que les proches, et une étude récente expose le vécu des proches par rapport à 

l’hypoglycémie : ces proches expriment de la peur et vivent ces épisodes comme des 

traumatismes ; ils disent négliger leur propre santé et leur bien être pour prendre en charge le 

patient (433). 

Un dernier point essentiel concerne les déséquilibres induits par la surcharge mentale et la 

souffrance qui en résulte. Les patients de l’étude 2 — du Groupe 1 et du Groupe 3 témoignent 

d’un vécu problématique de la maladie, comme si le processus d’accommodation à la souffrance 

décrit par Cara et Ellefsen (434) était plus difficile pour eux. Pour les patients du groupe 1, la 

charge mentale peut être saturée du fait de ne jamais pouvoir « décrocher de la maladie » (Noelle), 

d’être toujours « sur le qui-vive » (Adam) et d’être dans l’hypercontrôle. Cet hypercontrôle pourrait 

donc aussi engendrer une forme de souffrance. Pour les patients du groupe 3, le sentiment de ne 
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pas suffisamment maîtriser les situations, de se sentir dépasser et de dépendre des autres pourrait 

engendrer également une forme de souffrance. 

Dans ces deux cas, le processus d’accommodation à la souffrance induit par la maladie chronique 

pourrait ne pas être optimal. 

La charge mentale pourrait être une des variables permettant une accommodation réussie. Cet 

équilibre de la charge mentale permettrait de mettre la maladie en arrière-plan et maintenir un 

sentiment de contrôle de la maladie sans qu’il soit prédominant. Les patients du groupe 2 

témoignent de cette accommodation réussie, même si comme le souligne Hélène (patiente du 

groupe 2) « c’est un équilibre fragile ». Inversement, une charge mentale en déséquilibre pourrait 

compromettre cette accommodation à la souffrance générée par la maladie. La prise en compte 

de la souffrance sera abordée dans la partie discussion générale (chapitre 2, 2.1.5) en lien avec la 

temporalité de la maladie. 

Le travail sur la charge mentale apparaît ainsi comme fondamental. Ce travail n’est pas totalement 

explicitement établi dans les programmes d’ETP. Il relève le plus souvent de l’implicite, au regard 

de la prise en compte de l’environnement psychosocial du patient. Nous pensons que les résultats 

de l’étude 2 devraient orienter vers un travail plus formalisé. Plusieurs études dans d’autres 

pathologies chroniques ont montré les bienfaits sur le contrôle de soi de la pratique sportive, de 

la méditation (432 140 433 434 141), des activités telles que le yoga (438 – 440), l’auto-hypnose ou 

la relaxation, la musicothérapie. Ces techniques sont utilisées, par exemple, en cancérologie et 

pourraient avantageusement être utilisées pour aider les patients dans cette gestion écologique de 

la charge mentale. 
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Proposition 1 : Aider le patient à gérer sa charge mentale. Un principe au cœur de l’ETP 

en diabétologie 

 L’ETP peut permettre d’évaluer cette charge mentale. Dans cette perspective, il faut tenir 

compte de l’environnement du patient, de sa charge de travail, de sa charge domestique, 

de son organisation personnelle et professionnelle, de son mode de transport. Ce sont des 

points qui vont guider l’estimation de la charge mentale. 

 L’ETP pourrait rendre explicite la notion de charge mentale. La campagne publicitaire de 

l’AJD semble aller dans ce sens pour sensibiliser le grand public (1 h 45 de temps moyen 

par jour passé par un jeune patient diabétique pour prendre soin de soi). 

 L’ETP doit apprendre au patient à repérer les signes liés à une fatigue mentale (se sentir 

dépasser, se sentir fatigué, ne pas se sentir capable de…, être confronté à des 

désorganisations permanentes qui sont des signaux qui peuvent alerter). Ces signes 

constituent des moments de vulnérabilité. 

 L’ETP doit permettre au patient de gérer sa fatigue et de l’écouter comme un signal et de 

prendre conscience qu’il s’expose à la distraction ou à la tentation d’objectifs immédiats 

gratifiants, mais en décalage souvent avec les objectifs à plus long terme. 

 L’ETP doit aider à la modélisation d’habitudes efficaces qui allège la charge mentale. 

 L’ETP doit aider au compromis cognitif entre les exigences et les contraintes de la tâche, 

la qualité de la vie et la préservation de l’état de santé. Ainsi, des stratégies alternatives 

quand elles sont possibles doivent être élaborées avec les patients. 

 L’ETP pourrait inclure plus largement les proches et prendre en compte plus largement 

les interactions familiales. 

 Des activités telles que la méditation, la pratique sportive, les activités artistiques ont des 

effets positifs sur la charge mentale et les fonctions exécutives. 

 La pratique de l’hypnose est également une piste sérieuse qui a fait ses preuves dans 

d’autres maladies chroniques (comme l’insuffisance rénale) et qui diminue l’anxiété et la 

dépression (141 438) 
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Chapitre 2 – Discussion générale 

 

Nous aborderons cette discussion en soulignant l’apport de la thèse dans le champ de l’ETP. 

Notre discussion sera élaborée à partir des résultats des Études 1 et 2, mais aussi au regard des 

mises en lien proposé dans les articles 1 à 5. Nous resituerons les apports de la thèse dans une 

vision pragmatique. Pour ce faire, en plus de la proposition 1 issue des résultats présentés (Article 

6 et 7), nous aboutirons à 5 autres propositions qui seront présentées dans cette partie. 

 

2. 1 Les apports la thèse dans le champ de l’ETP 

 

2.1.1 Le diagnostic éducatif : pilier essentiel de l’ETP 

 

Les résultats de cette thèse mettent l’accent sur la charge mentale qui doit être prise en compte 

dans l’ETP. D’autres points saillants concernent l’importance du projet et de la formulation des 

objectifs à court, moyen et long terme. Nous avons exposé l’importance de l’intention comme 

pré-conditionnement de l’attention (l’intention est d’ailleurs un des moteurs des modèles 

théoriques du comportement, Cf. Partie I, chapitre 2). 

Le diagnostic éducatif apparaît alors comme l’étape de clarification des intentions. Alors qu’il a 

été parfois critiqué, nous soulignons ici l’importance de cette étape dans le processus éducatif. La 

thèse redonne ainsi toute son importance au diagnostic éducatif, permettant de souligner combien 

il constitue une aide à la formulation d’objectifs clairs, à l’explicitation des intentions et des 

motivations : à ce titre, il pourrait donc sans doute représenter une des pistes les plus intéressantes 

de la recherche en ETP. Il est aussi et surtout l’occasion d’explorer ce que Reach appelle dans son 

modèle les états mentaux tels que les connaissances, les compétences les croyances, les émotions 

et les désirs. 

L’étape inaugurale de toute ETP est donc nécessairement un diagnostic, de la même façon qu’en 

médecine, le diagnostic précède toute thérapeutique. Il est élaboré avec le patient puisqu’il devrait 

permettre la mise à jour d’un plan d’action et de stratégie : un plan personnel d’actions pour 

prendre soin de soi et qui s’élabore dans une démarche co-construite (Article 3). 
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Dès l’étape du diagnostic éducatif qui en est la porte d’entrée, l’ETP doit être un outil de prise de 

conscience et de compréhension de l’utilité, des bénéfices à prendre soin de soi, pour permettre 

l’élaboration de ce plan. Nous avons exposé (notamment dans l’article 4), l’idée selon laquelle, 

malgré la conscience de son utilité, prendre soin de soi n’était pas si évident. C’est une des 

caractéristiques de la nature humaine que de ne pas toujours opérer des choix rationnels. Cette 

prise de conscience est malgré tout incontournable, tant elle conditionne la mise en œuvre 

d’actions pour se soigner. Nécessairement, les patients doivent se situer dans un référentiel ego-

centré, selon la terminologie développée par Berthoz (Article 1). 

Ainsi, l’ETP est aussi une forme d’apprentissage de ce que Lafontaine et Ellefsen appellent le 

« processus de négociation intérieure » (214). Pour ces auteurs, cette compréhension apporte un éclairage 

sur l’intégration (ou non) de l’autosoin dans la vie quotidienne (214). Un des exemples concerne 

une partie des résultats de la recherche 1, et qui mériterait une étude en soi : il s’agit des stratégies 

d’actions mises en place par les parturientes pour se soigner pendant la grossesse. Ces patientes 

vont être strictement observantes puis secondairement être centrées sur d’autres objectifs 

(l’enfant). Il semble bien ici que ce ne soit pas un déni, mais bien un choix basé sur une 

pondération de valeurs (les coûts et les bénéfices), comme une sorte de « processus de négociation 

intérieure » suggéré déjà par Lafontaine et Ellefsen (214). Cette notion est importante, car elle rend 

compte des priorités qui peuvent échapper aux équipes soignantes. Cette négociation se réalise 

sur la base d’un compromis entre de multiples paramètres tels que des ressources internes et 

externes du patient, de l’éprouvé de la maladie et du contexte (214). 

Dans cette vision, la démarche éducative est à la fois un soutien des objectifs, mais en même 

temps une quête de sens. Cette démarche métacognitive n’est donc pas uniquement centrée sur 

des objectifs opérationnels, comme savoir réaliser une injection. Elle porte aussi sur les 

transformations imposées par la maladie. Comme le souligne Ellefsen (434), les patients « doivent 

développer une compréhension de cette nouvelle réalité, fondée non seulement sur l’intellectualisation des pertes subies, 

mais aussi sur la recherche de sens attribuée à cette expérience ». 

Il s’agit ici d’aider le patient à « réfléchir sur sa propre situation et prendre conscience des pertes et des 

changements vécus » comme le soulignent les travaux de Lafontaine et Ellefsen (214). Ce 

questionnement peut être guidé, mais peut aussi prendre la forme d’un auto questionnement pour 

le patient. 

La réflexion sur l’action doit donc être le fil conducteur des séances en ETP. Apprendre à réfléchir 

sur soi pourrait être en soi une activité d’apprentissage pour les patients. Elle pourrait prendre la 
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forme d’un apprentissage à l’auto questionnement, par exemple en réponse à une série de 

questions simples comme le proposent Lafontaine et Ellefsen (214). 

Nous proposons ici quelques autres questions qui complètent celles proposées par ces auteures 

(tableau 11). 

Exemple d’auto questionnement 

Domaine  

Sur soi Comment je me sens sur le plan physique ? 

Comment je me sens sur le plan moral ? 

Quel regard je porte sur moi ? Ai-je confiance en moi ? (Et pourquoi ?) quel impact de la maladie 
sur mon équilibre psychologique ? 

Sur les 
autres 

Comment mes proches ont compris ce qui m’arrive ? 

Quel impact cette maladie a sur ma vie, ma vie familiale ? Ma vie professionnelle ? Mes loisirs ? 
Ma vie sociale ? Ma vie affective et sexuelle ? 

Sur la 
maladie 

Qu’est-ce que je sais de la maladie ? Qu’est-ce que j’ai appris sur ma maladie ? 

Quelles sont les questions que je me pose ? 

De quoi ai-je peur ? 

Comment je comprends ce qu’il m’arrive ? 

Qu’est-ce que la maladie change dans ma vie ?  

Comment je me sens physiquement ? Moralement ? 

À quelles difficultés suis-je confronté à cause de la maladie ? 

Sur mes 
besoins 

De quoi ai-je besoin pour me soigner ? Pour aller mieux ? Pour me sentir bien ? 

Sur mes 
projets 
de vie 

Qu’est-ce que j’ai envie de faire (en tenant compte du fait que j’ai cette maladie). 

Qu’est-ce que je n’ai plus envie de faire ? 

Sur les 
actions 
que je 
dois faire 

Qu’est-ce que je sais faire pour prendre soin de moi ? (En fonction de la situation). 

Qu’est-ce que j’ai du mal à faire pour prendre soin de moi ? (En fonction de la situation). 

Qu’est-ce que je dois faire dans cette situation pour prendre soin de moi ?  

Sur la base de quels besoins et quels objectifs ? Quelles sont mes alternatives pour agir (en 
fonction d’une situation précise) ?  

Pour quels bénéfices immédiats ou différés ?  

Quels sont les efforts que cela me demande ?  

Pourquoi est-ce difficile ?  

Quels sont les obstacles que je rencontre ?  

Enfin comment je mets en œuvre ces actions ? Comment je peux adapter ces actions ? Comment 
puis-je les améliorer (que dois-je modifier ?) 

Tableau 11 : exemple d’auto questionnement pour un patient diabétique d’après (214) 
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La figure 48 illustre comment la prise de conscience vient servir le centrage sur soi et les projets 

de vie du patient dans son environnement. Nous avons abordé la question de l’environnement et 

de la charge mentale (voir partie résultats) qui est problématique, comme le montre l’étude 1 

(Article 6). Le diagnostic éducatif doit permettre une évaluation de cette disponibilité mentale à 

apprendre sur soi, sur la maladie, sur la mise en œuvre de thérapeutiques contraignantes. De fait, 

l’environnement personnel et professionnel doit être pris en compte. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 48 : l’ETP : un plan d’action personnel 

Ainsi, l’ETP est centré uniquement sur des actions qui permettent l’autogestion de la maladie, 

entendue comme la mise en œuvre des compétences d’adaptation et d’autosoin. Elle interroge 
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l’action dans son environnement, l’impact de l’action sur les projets et les adaptations des 

objectifs, l’impact sur soi-même. La première étape représentée par le diagnostic éducatif initie 

un diagnostic et amorce le début d’un retour réflexif sur soi. Cependant, ce retour réflexif doit 

être convoqué non pas uniquement au moment du diagnostic éducatif, mais en permanence lors 

des séances d’ETP, dans la mesure où cette réflexion sur soi-même n’est pas statique, mais bien 

dynamique et évolue avec la maladie, les évènements de la vie, les réussites et les échecs. Nous 

avons montré comment la charge mentale pouvait être impliquée dans le processus 

d’accommodation à la souffrance induit par l’expérience de la maladie chronique (442). 

 

Le retour réflexif des actions mises en place, des éléments qui ont participé à la réussite comme 

aux échecs, permet également le réajustement des besoins, des objectifs et de leur priorité. C’est 

ainsi une réponse à une critique importante faite à l’ETP, dans laquelle le diagnostic éducatif serait 

« trop souvent posé une fois pour toutes » (443). Or dans cette approche, qui resitue le patient dans son 

environnement, le diagnostic est en permanence mobilisé et rediscuté autour du projet. Les 

objectifs pédagogiques et les compétences, également parfois critiqués (444) retrouvent ici leur 

sens, celui de servir le projet du patient tout en contribuant à l’acquisition d’une nouvelle 

connaissance de soi. Cette proposition itérative de réflexion sur les actions mises en œuvre 

réellement ou projetées (nous reviendrons sur le travail nécessaire de la projection mentale de 

l’action) répond à la seconde critique souvent opposée au diagnostic éducatif, qui serait souvent 

peu contributif sur les activités mises en œuvre lors des séances d’ETP, séances d’ailleurs souvent 

identifiées comme trop génériques. « Quelles que soient les conclusions du diagnostic éducatif effectué avec 

chacun, les patients sont souvent orientés vers les mêmes séances collectives d’éducation thérapeutique, dont le contenu 

et le déroulement ont été fixés à l’avance » (443). Cette critique doit être entendue, car elle décrit une 

certaine réalité pratique, dans laquelle le formalisme des « programmes autorisés » a sa part de 

responsabilité. En fait, la démarche de l’ETP échappe à cette critique si l’accent est mis sur un 

retour nécessaire du patient sur lui-même, sur ses actions et sur leurs effets, sur ses besoins et 

leurs évolutions, et sur ses projets et projections. Pourquoi ce retour itératif sur soi est-il tellement 

essentiel ? Dans notre perspective, il ne permet pas seulement d’interroger l’action ou les actions 

mises en place au regard des objectifs visés et élaborés par le patient. Il permet aussi un temps 

d’incorporation du vécu de la maladie dans l’environnement. Trop souvent les programmes 

hospitaliers sont centrés sur des transferts d’acquis mis en œuvre à l’hôpital. Il est nécessaire 

d’évaluer comment les procédures et les actions apprises dans ce milieu protégé et sécurisant se 

mettent en œuvre dans la vie quotidienne du patient. En effet, lors des séances d’ETP, 
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l’accompagnement des soignants dans l’apprentissage et l’ancrage sur les techniques et les 

procédures peuvent ne pas tenir compte de la réalité perçue et vécue par le patient dans son 

environnement. Si l’adaptation n’est pas pensée en amont, alors les patients risquent d’avoir des 

acquis, mais qu’ils ne seront pas capables de mobiliser faute d’adaptation à leur contexte. L’enjeu 

est donc de mettre un accent particulier sur l’environnement, le soutien familial, lors du diagnostic 

éducatif et dans les autres séances. Ainsi, lors des séances, il convient d’interroger à la fois l’action, 

l’environnement, le projet et le vécu. Tous ces éléments sont en permanence en équilibre et en 

interaction. Ils évoluent dans le temps en même temps que le patient agit — ou non — pour sa 

santé. 

La thèse confirme l’importance de cette rencontre spécifique qui s’initie lors du diagnostic 

éducatif et dont le but est « d’appréhender différents aspects de la vie et de la personnalité du patient, d’identifier 

ses besoins, d’évaluer ses potentialités, de prendre en compte ses demandes et son projet dans le but de proposer un 

programme d’éducation personnalisé. » Comme le souligne d’Ivernois et Gagnayre (22). Cette étape 

essentielle doit être comprise comme un temps d’une évaluation itérative et répétée. 

La thèse souligne ainsi l’importance d’une approche prenant en compte l’aspect métacognitif en 

entraînant lors de séance d’ETP spécifique le patient à se poser à lui-même des questions simples, 

mais qui permettent une réflexion. 

L’environnement et la charge mentale, nous l’avons dit, doivent être évalués. Les patients doivent 

avoir conscience de l’importance de leur propre charge mentale et du rôle essentiel de l’attention 

qu’ils portent à eux-mêmes. 

Propositions 2 : Apprendre au patient à s’autoquestionner sur sa maladie 

 Nous proposons que la réflexion sur l’action puisse être incorporée comme un fil 

conducteur d’un programme d’ETP personnalisé. 

 Le centrage sur soi n’est pas inné et demande un apprentissage qui repose sur 

l’entraînement à l’auto questionnement (voir proposition du tableau 10). 

 Ce recentrage est une étape qui doit être clairement expliquée au patient dans une séance 

du début de programme, et elle doit être formalisée. 

 Cette prise de conscience nécessite un « travail » qui doit être annoncé au patient. Ce 

travail d’auto questionnement pourrait être une forme de fil rouge qui se réactive à chaque 

séance : il pourrait être aussi un outil qui documente ainsi le vécu de la maladie. 

 Ce travail permet de donner du sens à l’action de prendre soin de soi (214) 
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2.1.2 Le rôle central des objectifs dans l’ETP 

 

Les objectifs sont nécessaires, car, comme nous l’avons exposé, l’intention préconditionne 

l’attention. Par conséquent, la formulation des objectifs simples et atteignables avec le patient est 

un principe utile pour le patient. Un des problèmes soulignés par l’étude 1 concerne le risque 

d’inattention aux objectifs fixés. Cette inattention pourrait être à rapprocher d’une du phénomène 

de la faiblesse de la volonté (akrasia), qui pour Reach pourrait participer au phénomène de non-

observance : le patient accompli une action qui « tout bien considéré », il n’aurait pas dû réaliser 

(70). Proust, reprenant les concepts développés l’article princeps de Davidson « Comment la 

faiblesse de la volonté est-elle possible ? », parle de la faiblesse de la volonté, comme d’un 

phénomène où le sujet omet de pousser jusqu’au bout sa réflexion pratique, tenant compte d’un 

ensemble de contraintes plutôt que de son seul jugement évaluatif posé dans l’absolu comme la 

meilleure solution (421 442). 

Le premier constat que nous pouvons ici poser réside dans le fait que sans objectifs, sans cette 

indispensable clarification des intentions, et sans la prise de conscience des bénéfices et de l’utilité, 

il ne peut y avoir d’action à prendre soin de soi, ou alors elle se résume à des actions ponctuelles 

et au traitement des situations de crises. C’est ce que montre l’étude 2 (Article 6). Les patients du 

groupe 3 expliquaient qu’ils n’ont pas d’objectifs spécifiques dans la prise en charge de leur 

maladie : la maladie n’est pas « calculée » ni même planifiée dans leur vie ; elle s’impose à des 

moments de crises ou lors de rappels effectués par la famille ou les soignants ; les patients 

n’exprimaient pas d’intention particulière par rapport à la gestion de la maladie. Et la définition 

de Proust semble être assez proche de ce qu’ils expriment : ils tiennent plus facilement compte 

d’un ensemble de contraintes ou d’opportunités qu’ils saisissent, mais sans adaptation à la 

situation, par exemple sortir avec des amis et boire de l’alcool sans avoir d’actions adaptées pour 

la régulation glycémique. Le rappel des objectifs n’est pas possible, car ces derniers ne sont pas 

formulés. L’anticipation des conséquences des actions n’est donc pas présente, l’attention et plus 

largement les fonctions exécutives ne sont pas mises au service de ce panel d’actions à prendre 

soin de soi. 

Ainsi, ces données montrent bien a contrario combien les intentions et donc les objectifs 

préconditionnent l’attention que le patient va porter à lui dans ces situations : aussi, nous pouvons 

dire que les objectifs constituent bien le pivot principal de l’apprentissage. 
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Pourtant, parfois les objectifs deviennent une sorte de règle inviolable pour les patients. Ces règles 

une fois maîtrisées et appropriées par le patient peuvent devenir des principes immuables. Elles 

deviennent alors source d’angoisse en cas d’exposition à d’autres situations non prévues. Elles 

peuvent également devenir source d’un travail important d’une forme de surveillance de soi 

poussée à son extrême. C’est une des contributions de la thèse, par son étude 2 (Article 6) : 

certains patients expliquaient dépenser beaucoup d’énergie et de temps à surveiller le fait de ne 

pas sortir des règles établies une fois pour toutes. Cette donnée doit amener à repenser la fixation 

des objectifs dans de possibles alternatives. Ainsi, la règle concernant un principe d’autogestion 

doit se décliner en une multitude d’alternatives permettant une certaine flexibilité et une 

adaptation aux situations. Deux raisons nous amènent à faire une telle proposition. La première 

raison est en lien avec l’énergie que ces patients développent pour ne pas sortir du cadre. Cette 

énergie peut les conduire à une forme d’usure mentale et l’absence de lâcher-prise peut induire 

des frustrations pouvant conduire à de l’anxiété et à la dépression. Certains patients expliquaient 

qu’ils étaient dans une forme de burn-out de leur maladie. Une des propositions est justement de 

mettre en place dans les programmes d’ETP un travail préventif de cette saturation par manque 

d’adaptabilité aux situations. Ce travail repose sur le fait de toujours partir du contexte de vie des 

patients. Il est souhaitable de travailler des situations via la résolution de problèmes en envisageant 

la solution idéale et les alternatives. En d’autres termes, il faut travailler l’adaptation à une 

multitude de situations prévues et non prévues. En outre, il faudrait sans doute travailler la notion 

de prise de risque mesurée et le compromis cognitif entre la règle et son adaptation aux situations 

de la vie. En effet, certains patients risquent de ne plus fonctionner que sur des règles 

dogmatiques, ce qui à terme pourrait induire de la frustration, de l’anxiété (liées à la peur de 

s’adapter aux situations nouvelles) et conduire à la dépression sur le long terme. Le lâcher-prise 

est là aussi une capacité qui se travaille dans la mesure où il est question d’inhiber la règle quand 

cela est opportun : c’est spécifiquement ce que nous montrent les patients du groupe 2 dans 

l’étude 2 — Article 7. 

La thèse confirme l’importance du travail autour des objectifs co-construits avec le patient lors 

du diagnostic éducatif. Sans objectifs clairs, et ce travail de clarification d’intention, les patients 

risquent de se mettre en danger. Les objectifs doivent être intégrés dans le vécu du patient : Ils 

doivent être adaptés à chaque patient, en prenant en compte son environnement, dans une 

perspective écologique. 

L’autre point souligné par la thèse est que les séances ne doivent pas se résumer à donner « la 

règle » pratique et la « bonne attitude ». Une des critiques souvent entendues dans le cadre de 
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l’ETP est l’aspect « trop cognitif », basé sur des connaissances théoriques apportées par les 

soignants. L’application des connaissances dans la vie réelle ne va pas de soi. – : Le transfert peut 

se faire de façon rigide dans une application stricte et dogmatique. L’autre extrême est que les 

connaissances ne soient pas transférées dans le vécu pour de nombreuses raisons, notamment par 

une mauvaise prise en compte du contexte et de la manière de vivre du patient. Les séances 

doivent entraîner les patients à agir dans des contextes de vie réelle, c’est-à-dire en prenant en 

compte l’incertitude et l’imprévu. 

Cette notion est centrale, car elle permet de travailler les solutions alternatives, la régulation de 

l’action et des décisions en fonction des situations plutôt que de maintenir le patient dans des 

principes dogmatiques. 

Enfin, faire attention à soi, c’est aussi s’accorder des moments de lâcher prise. La différence 

repose sur le fait que ce lâcher-prise soit « en conscience » et repose également sur des principes 

de régulation, de contrôle, de compensation et de réajustement. Ce point, dans le cadre du diabète, 

est essentiel, car il évite d’exposer les patients à des frustrations dont les effets sur les longs termes 

peuvent conduire à la dépression. 

Proposition 3 : Aider les patients à se définir des objectifs et les aider à faire face aux 

incertitudes et composer avec l’imprévu 

 Les séances éducatives bâties en lien avec les objectifs doivent tenir compte des situations 

imprévues et de l’incertitude. Les exercices doivent être élaborés à partir de situation de 

la vie réelle du patient et non pas à partir des projections des soignants sur ce qu’est la 

maladie. 

 Les séances peuvent entraîner la résolution de problèmes des patients (par exemple, vous 

êtes invité au restaurant) pour faire face à l’imprévu ou l’incertitude. 

 Les compétences d’adaptation à la maladie doivent permettre de travailler des alternatives, 

des espaces de lâcher-prise, et les compétences d’autosoin doivent apporter des solutions 

pragmatiques, par exemple l’adaptation du traitement lors de repas de fête de fin d’année. 

 La prise en compte des familles dans les séances est un point saillant. 

 

Cependant, malgré le fait d’avoir clarifié les intentions et d’avoir fixé des objectifs, il est parfois 

difficile de les maintenir dans le temps. Il est toujours possible d’omettre temporairement ces 

objectifs et de ne plus les avoir à l’esprit pour de multiples raisons. La charge mentale en est une ; 
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d’autres raisons telles que la peur poussent à tolérer des hyperglycémies (pour les femmes 

s’occupant de leurs jeunes enfants après l’accouchement : la peur de faire une hypoglycémie). 

Reach (419), par exemple, montre comment la non-observance est un phénomène naturel et que 

les préférences sont souvent au profit de l’immédiat et du concret plutôt que pour des objectifs 

qui sont lointains et abstraits. Nous l’avons exposé dans le chapitre 4 de la partie I : les fonctions 

exécutives permettent cette forme de résistance. 

 

2.1.3 Les fonctions exécutives et l’ETP 

 

Aider le patient à acquérir de nouvelles compétences demande, de la part des soignants 

formateurs, une nécessaire compréhension des états mentaux du patient, comme ses 

connaissances antérieures, ses croyances, ses valeurs, ses représentations, son état émotionnel, 

tout en tenant compte du contexte spécifique au sein duquel il mettra en œuvre ses compétences. 

De fait, le modèle de Reach est intéressant, car il couvre l’ensemble de ces domaines. Nous avons 

utilisé la définition de Tardif sur la compétence (chapitre 1 – Paragraphe 1.5) (26). Dans cette 

définition, nous pouvons dire que la mobilisation des fonctions exécutives constitue une véritable 

ressource interne. L’évaluation initiale réalisée par le diagnostic éducatif constitue, nous l’avons 

souligné, une étape cruciale pour établir les buts et les objectifs, et clarifier les intentions. C’est 

aussi un moment privilégié d’évaluation de ces ressources internes et externes, car aider les 

patients à être compétent c’est aussi les aider à mobiliser ces ressources efficacement en fonction 

des situations. Nous avons vu dans la revue de portée (Article 5) qu’il existait des périodes de 

fragilité durant lesquelles les fonctions exécutives sont prises en défaut. Ces périodes doivent faire 

l’objet d’une attention particulière. 

La question se pose de savoir comment les ressources internes sont mobilisées. 

En nous basant sur la littérature, mais aussi sur les verbatims des patients (Étude 2), nous 

soutenons que : 

1) Les fonctions exécutives sont centrales et doivent être prises en compte dans les programmes 

d’ETP. 

2) Nous pouvons identifier au sein des programmes d’ETP des objectifs et les mettre en lien avec 

les fonctions exécutives spécifiques. 
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En d’autres termes, l’ETP doit aider le patient à planifier des actions, à les routiniser mais aussi à 

replanifier, s’adapter en fonction de l’évolution de la situation. L’ETP doit également aider les 

patients à apprendre à inhiber des actions au profit d’autres plus profitables pour la santé, mais 

aussi à apprendre quand et comment lâcher prise quand cela est possible. Enfin, les patients 

doivent apprendre à faire attention dans des circonstances spécifiques (faire, ou plutôt porter 

attention par exemple à des symptômes, ou encore aux réactions des autres et aux informations 

qu’ils lui donnent). Des exercices pratiques doivent mettre en œuvre les capacités d’attention du 

patient à lui-même et à ses propres signes cliniques. L’attention qualifiée d’endogène (sur le 

ressenti des signes cliniques) est importante. L’attention exogène, c’est-à-dire apprendre à 

reconnaître son propre malaise par les informations que nous apportent les autres, est essentielle : 

par exemple, le changement de comportement du patient (par exemple l’agressivité) que la famille 

peut exprimer est souvent un indice d’une hypoglycémie. Parallèlement, il s’agit pour les patients 

d’apprendre à fabriquer des systèmes d’attention exogène, en formant eux-mêmes leurs proches 

ou en utilisant des systèmes de rappel (agenda électronique, to do list) ou des matériels de 

surveillance avec alarme. 

Un grand nombre de programmes travaillent cela implicitement, sans le déclarer, ou même sans 

être conscients de la contribution essentielle de ces fonctions exécutives. Or, en temps 

qu’éducateur en santé, nous ne pouvons méconnaître ces fonctions qui sont impliquées dans le 

contrôle de soi, le contrôle des émotions, la motivation — le maintien des objectifs — la 

réflexivité et la conscience de soi. 

Ces fonctions exécutives méritent d’être sollicitées au sein des programmes. Ceci est d’autant plus 

vrai que nous savons que le diabète et certaines pathologies cardiovasculaires ou respiratoires, 

mais aussi la douleur chronique altèrent les fonctions exécutives (443 – 445) : c’est alors le début 

d’un cercle vicieux puisque cette altération majore l’inobservance thérapeutique, laquelle, en étant 

cause d’angoisse, pourrait en aggravant la maladie avoir un impact défavorable sur ces mêmes 

fonctions exécutives. Il a été montré également qu’une majoration des dépressions est liée à ces 

altérations (Article 4). 

Dans le cadre de l’ETP, on peut facilement imaginer des dispositifs permettant de soutenir la 

planification, mais aussi l’anticipation des actions. Des séances de travail avec les patients sur des 

attitudes pratiques en fonction des situations permettent d’anticiper la création des 

représentations des situations, mais aussi celle des réponses possibles ; en d’autres termes, 

effectuer ce que le neuropsychologue Chris Frith (150) appelle des apprentissages associatifs (par 
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exemple, les conséquences de ne pas surveiller l’état de ses pieds). Des dispositifs pourraient aider 

à soutenir l’attention et par conséquent soulager le coût cognitif des patients, par exemple des 

rappels téléphoniques qui peuvent avoir un impact positif sur la santé des patients (449) ou plus 

largement la télémédecine (450). On comprend alors toute l’importance d’aider les patients à la 

planification d’actions dans une perspective d’anticipation. L’attention est là aussi cruciale 

puisqu’elle permet, en fonction des circonstances, de déclencher l’action planifiée par anticipation. 

Au maximum ces associations deviennent des actions routinisées qui à terme constituent des 

habitudes, de sorte que les patients n’ont même plus à faire l’effort d’y penser (428). Cette vision 

est superposable à ce que Daniel Kahneman a décrit comme étant « les deux vitesses de la pensée 

(95). 

L’élaboration du processus qui soutient l’action est donc bien spécifique et personnalisée puisque 

c’est le patient qui l’établit en fonction de sa vie, de ses possibilités et de ses potentiels. L’autre 

phase importante est d’aider les patients à apprendre à s’autoévaluer. La rétroaction est essentielle 

et les patients doivent apprendre à porter un jugement sur les actions qu’ils engagent afin de les 

réajuster en fonction des réussites ou des difficultés rencontrées. C’est pour cela que les objectifs 

fixés avec (ou par) les patients doivent être réalisables, tangibles et rigoureusement mesurables. 

En cela, le processus est aussi important que l’objectif fixé, car la plupart du temps c’est la façon 

de s’y prendre qui n’est pas adaptée au regard des contraintes quotidiennes des patients. Or un 

processus inadapté qui ne donne pas de résultat, même modeste, à court terme est démotivant. 

Là encore, les fonctions exécutives sont essentielles puisqu’elles permettent de modéliser les 

processus : les planifier, se souvenir des objectifs, faire attention à ce qui est important, inhiber, 

et les modifier au cours de leur réalisation. 

Le tableau 12 illustre les diverses fonctions exécutives et leurs mises en lien avec des actions 

d’autogestion de la maladie. S’intéresser à ces fonctions semble être un axe important en ETP et 

devrait permettre de tenir encore plus en compte des conditions de vie et de la singularité de 

chaque patient. 
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Fonction Capacité à travailler dans le cadre du diabète 

Planification Planification de l’approvisionnement en médicaments et en dispositifs médicaux 

Planification de la surveillance glycémique 

Planification des activités physiques 

Planification des repas à heures fixes 

Planification des injections d’insuline 

Planification de la trousse et du matériel lors de sortie 

Planification des solutions alternatives en cas d’oubli (ex : disposer d’une trousse de secours 
dans la voiture) 

Planification des visites médicales de contrôle 

Planification des visites annuelles (ophtalmologiste) 

Réajuster les actions en fonction des résultats obtenus 

Attention Être capable d’attention à ses propres signes cliniques 

Être capable d’attention à l’environnement, à ce que me disent les autres sur moi 

Être capable d’attention à ses émotions 

Être capable d’attention à son état cutanée notamment sur les zones comme les pieds 

Être capable d’attention à la prise des traitements 

Être capable d’attention aux aliments proposés pour composer le repas 

Être capable d’attention aux signes lors d’un effort physique 

Être capable d’attention pour gérer son stress 

Être capable d’attention à son état d’hydratation 

Être capable de rester concentrer sur ses soins 

Être capable d’attention sur les actions à mettre en œuvre 

Être capable d’attention sur les résultats des actions mises en œuvre 

Flexibilité Être capable de flexibilité sur les règles à appliquer en fonction des situations 

Avoir le désir d’adapter toujours ses prises en charge 

Être capable de flexibilité de s’adapter aux imprévues 

Être capable de flexibilité de s’adapter à des situations non ordinaires (vacances, week-end, 
sorties.) 

Être capable de flexibilité de passer d’une tâche à une autre 

Inhibition Être capable d’inhiber des émotions négatives 

Être capable de contrôler son impulsivité 

Être capable de garder son calme et d’avoir une stabilité d’humeur 

Mémoire de 
travail 

Être capable de se souvenir facilement des tâches à réaliser 

Être capable de se souvenir du protocole d’ajustement de la glycémie 

Être capable de se souvenir des actions à mettre en œuvre dans l’urgence 

Être capable de se souvenir où se situent le lecteur glycémique et le matériel d’urgence 

Tableau 12 : exemple capacité en lien avec les fonctions exécutives d’après Berg (343 344) 
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Proposition 4 : Soutenir le travail des fonctions exécutives des patients 

L’ETP doit permettre le travail des fonctions exécutives qui peuvent être entraînées par l’adoption 

de stratégies spécifiques. Le tableau 12 donne un exemple de tâches en lien avec les fonctions 

exécutives sur la base des travaux de Berg (343 344). 

 L’ETP pourrait être une occasion d’évaluer les fonctions exécutives notamment pour les 

populations fragiles et dans les périodes de transition (précarité, l’adolescence, les sujets 

âgés) — des échelles plus spécifiques en lien avec la maladie sont préconisées (293). 

 Le travail des fonctions exécutives ne doit pas être opaque et inconscient pour les patients. 

Au contraire, s’il s’agit de développer des capacités dans la planification ou la 

replanification de tâches, autant l’énoncer clairement. De la même manière, nous sommes 

plus attentifs quand nous savons à quoi faire attention. 

 En même temps que d’aider les patients à s’entraîner à inhiber ou désinhiber, à faire 

attention, à planifier, à se souvenir, les programmes d’ETP doivent aussi s’intéresser aux 

moyens. On peut aider les patients à prendre conscience qu’ils disposent de formidables 

ressources internes pour développer des stratégies d’actions adaptées. L’ETP aide les 

patients à trouver ses stratégies les plus efficaces. 

 Une des clefs de l’apprentissage pour les patients est d’apporter à leur vie des changements 

pertinents et compatibles avec leurs contraintes, d’en évaluer les résultats, et de conserver 

ce qui fonctionne pour l’améliorer et rejeter ce qui ne fonctionne pas, et d’en avoir 

conscience. Il est donc essentiel de travailler avec les patients sur les représentations de 

chacune des situations, mais aussi sur les prédictions des résultats en fonction des actions 

entreprises. 

 Une fois que les objectifs ont été identifiés, cela passe également par un travail sur les 

processus. En effet, les processus sont essentiels, car ils concernent la manière de réaliser 

l’objectif. Par exemple, il ne suffit pas de se fixer l’objectif de reprendre une activité 

physique, il s’agit de planifier cette activité, quand, comment, combien, avec qui, à quel 

rythme, quelle distance, quelles précautions particulières, etc. 

 Les objectifs et leur atteinte doivent être mis en lien avec ce travail des capacités exécutives 

de contrôle et de régulation de l’action, mais aussi celui des émotions. 
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C’est ainsi que l’ETP devrait permettre le développement de la réflexivité. L’apport de notre 

proposition réside dans le fait que les fonctions exécutives sont contributives de cette régulation 

métacognitive. 

 

2.1.4 L’éducation thérapeutique du patient : comme soutien à la 
métacognition 

 

Le second point conceptuel porte sur l’éclairage du lien entre la métacognition (ou la réflexivité) 

et les fonctions exécutives. Nous rapprochons les définitions de la métacognition (451) des 

définitions des fonctions exécutives pour soutenir que ce travail réflexif sur l’action est largement 

sous le contrôle des fonctions exécutives. 

Or, nous avons montré en nous référant à plusieurs auteurs issus du champ de la philosophie et 

des sciences cognitives que l’autonomie comporte en elle une part d’un contrôle réflexif 

(conscient) sur l’action. Se référant à la proposition de Reach, l’ETP pourrait être redéfinie comme 

un éclairage de l’action, dotant les patients des savoirs pour qu’ils puissent faire des choix les plus 

éclairés possible. Or, les travaux de Reach sont nombreux pour montrer combien, malgré tout, la 

faiblesse de la volonté peut l’emporter malgré cet éclairage. 

Aussi, nous soutenons que l’ETP doit sans doute être plus explicite dans ses intentions 

pédagogiques visant à éclairer les patients. Cet éclairage doit prendre corps dans une réalité 

pratique pour les patients et s’inscrire dans : 

1) Un entraînement à résister, à inhiber 

2) Un travail sur les attentions (endogène/exogène ; sélectives…) 

3) Une gestion de la charge mentale qui doit être mieux prise en compte lors du diagnostic éducatif 

4) Une aide à la planification de tâches 

5) Une régulation des émotions, qui passe nécessairement par un travail sur le développement de 
la compétence émotionnelle et la prise en compte de la souffrance. 

 

 

 



  
 
 

302 
 

À ce titre, Saarni définit huit composantes de la compétence émotionnelle qui pourraient être 

utiles dans le cadre des programmes d’ETP. (Tableau 13). 

Les huit composantes de la compétence émotionnelle, selon Saarni (1999) 

1. La conscience de ses propres états émotifs fait référence à la reconnaissance des 
émotions que l’on ressent et aux liens entre les évènements qui les causent et ces 
émotions. 

2. L’habileté à reconnaître et à comprendre les émotions des autres est complémentaire 
à la compréhension de ses propres émotions. 

3. L’habileté à utiliser le vocabulaire associé aux émotions à l’aide, notamment de mots, 
d’images ou de symboles permet de communiquer son expérience émotive aux autres. 

4. La capacité d’empathie est la composante nécessaire à l’établissement de relations 
avec les autres. 

5. L’habileté à comprendre que l’état émotif interne ne correspond pas nécessairement 
à ce qui est exprimé renvoie au fait qu’une personne n’exprime pas toujours 
extérieurement l’émotion qu’elle ressent. 

6. La capacité à gérer des émotions d’aversion ou de détresse en utilisant des stratégies 
d’autorégulation permet de supporter des émotions de grande intensité, pour une 
assez longue durée. 

7. La conscience de la nature des relations ou de la communication dépend des émotions 
et particulièrement du degré de réciprocité et de symétrie dans la relation. 

8. La capacité d’accepter ses expériences émotives et de développer un sentiment d’auto 
efficacité est liée à la croyance personnelle ce qui est socialement acceptable comme 
équilibre émotif. 

 

 

Tableau 13 : les huit composantes de la compétence émotionnelle, d’après Saarni 1999, In 

Lafortune et Daniel (452) 

Les composantes de la compétence émotionnelle sont aussi directement en lien avec la 

métacognition de ses capacités, habiletés et stratégies à gérer ses propres émotions. 

Les connaissances métacognitives peuvent être, selon Pallascio et al (453), de trois types : sur soi, 

sur les autres et sur l’objet d’apprentissage. Elle relève alors de stratégies qui, selon Lafortune 

(454), portent sur des connaissances et des croyances en lien direct avec le processus 

d’apprentissage, sur soi-même (auto efficacité, méthode de travail, façon d’apprendre) et sur 

l’efficacité des stratégies à adopter (voir figure 36). Pour ces auteurs, trois conditions sont 

indispensables pour faciliter l’émergence de connaissances métacognitives : 

 Avoir l’intention explicite (inscrite dans les programmes) de développer des capacités 

métacognitives 
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 Intégrer toutes les interventions dans une vision métacognitive afin de permettre 

l’intégration des enseignements 

 Susciter la prise de conscience « afin que le questionnement externe se transforme en 

questionnement interne »  

Pour Leclercq (455) « La métacognition se produit quasi en permanence, mais de façon intime, enfouie, 

automatique, peu apparente pour le patient lui-même. C’est un défi méthodologique de la rendre observable ». 

Nendaz (456) souligne que cette métacognition doit être soutenue, car avoir conscience de ses 

propres stratégies et de ses propres besoins en ressources pour construire de manière autonome 

demande un soutien. 

Le soutien de la métacognition peut se concevoir tel que le présente la figure 49 

 

Figure 49 : les connaissances et croyances métacognitives 
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Soutenir la métacognition correspond par exemple à : 

 Aider les patients à effectuer des prédictions. Ces prédictions concernent la faisabilité 

d’une action, leurs conséquences potentielles. Pour ce faire, les patients doivent être dans 

une évaluation authentique des ressources dont ils disposent. 

 Aider les patients à planifier et à organiser leurs gestes, leurs actions, leurs 

apprentissages, les aider à adapter des méthodes et des stratégies, leur permettre d’allouer 

des ressources et du temps. 

 Favoriser la prise de conscience de la dynamique d’apprentissage. 

 Exprimer et expliciter les difficultés et les réussites à travers le raisonnement à haute 

voix, l’entretien d’explicitation, les carnets de bord, les groupes de discussion. 

 Aider les patients à réfléchir à leurs méthodes et leurs façons de mettre en pratique 

les apprentissages. 

 Réfléchir sur les motivations, le sens des actions, des objectifs, leurs compétences 

 Réfléchir sur le degré d’autonomie et sur ce qui est limitant. 

 Exprimer les doutes et les craintes. 

 Travailler sur les émotions et les peurs : des études ont montré un lien avec le fait que 

ruminer des pensées négatives sur soi-même pouvait conduire à la dépression (.). Ces 

croyances métacognitives sont en lien avec les fonctions exécutives, et l’inhibition des 

ruminations rendues inopérantes rendrait compte de la dépression (190). 

Cette liste d’objectifs pourrait être la proposition d’une compétence métacognitive utile au 

patient en ETP. Nous en proposons ici cette compétence (Figure 50). 
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Figure 50 : proposition d’une compétence métacognitive pour l’ETP
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Ainsi l’ETP doit permettre le questionnement des connaissances et des croyances métacognitives. 

Ce questionnement porte sur les processus cognitifs (les capacités d’apprentissage) et sur les 

stratégies dont les patients disposent. Ceci suppose aussi de développer plusieurs stratégies 

alternatives (vicariantes). Un patient peut, par exemple, savoir composer un repas en passant par 

la pesée des aliments, mais aussi pouvoir se passer d’une balance et avoir des astuces prêtes à 

l’emploi pour pouvoir agir en fonction des situations. L’entraînement à une variété de situations 

permet d’aider les patients à se projeter dans des stratégies alternatives en développement des 

compétences conditionnelles (si… alors). Le recours à la simulation, aux jeux de rôle et aux cas 

cliniques permet cette projection mentale dès lors que le débriefing de la mise en situation porte 

sur les solutions envisagées et en même temps sur les solutions alternatives. 

Dans ces entraînements, il faut aider les patients à comprendre comme ils peuvent être soumis à 

l’influence des caractéristiques de la tâche et du contexte. Par exemple, si mon intention est de 

faire un régime, une invitation au restaurant va possiblement se traduire par des excès (par 

exemple prendre un dessert). L’inhibition peut être entraînée, mais le lâcher-prise peut l’être 

également sous couvert de stratégies alternatives venant compenser le choix réalisé en conscience. 

Enfin, mais c’est sans doute la partie la plus complexe, il s’agit d’aider le patient à porter un regard 

sur lui-même, sur ses forces et ses faiblesses. 

Pour cela, il est nécessaire de doter les patients de stratégies de guidage métacognitif (174) ; 

 1) Les stratégies d’orientation : elles permettent d’élaborer des buts en fonction des 

exigences de la tâche ou de l’action. Ces stratégies, quand elles sont maîtrisées, doivent 

permettre au patient de pouvoir répondre à ces questions : quels sont les buts, les 

objectifs, l’intérêt de faire cette action dans cette situation ? 

Par exemple : pourquoi dois-je contrôler ma glycémie avant de pratiquer une activité physique ? 

 2) Les stratégies de planification : elles permettent au patient de contrôler et de 

superviser la production de la tâche : quels sont les sous-buts, les étapes, comment 

dois-je m’y prendre, par où commencer, quand je sais que j’ai terminé l’action, etc. ? 

Par exemple : quand je vais courir, quelles sont les différentes étapes indispensables à prendre 

en compte ? 

 3) Les stratégies de régulation : elles concernent le traitement cognitif de la tâche. 

Dans ces stratégies, le patient est capable de décider quand il doit augmenter un effort 
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pour être plus attentif à ses signes cliniques. La stratégie de régulation concerne 

également l’allocation de ressources (le quand et le combien). 

Par exemple : dans quelles situations je vais être plus attentif à mon corps, quel est le degré de 

concentration à activer dans cette situation (quelles autres tâches suis-je capable de faire ou de ne 

pas faire en même temps…) 

 4) Les stratégies de vérification : elles permettent au patient de détecter les erreurs 

d’exécution, les écarts entre les actions et le plan fixé. 

Par exemple : qu’est-ce qui me fait dire que j’ai atteint mes objectifs, ou que j’ai de bonnes 

chances de les atteindre (par exemple, l’objectif peut être de diminuer ma consommation de sucre 

rapide) 

 5) Les stratégies d’évaluation des résultats : elles permettent de post évaluer les 

résultats attendus. 

Par exemple : quels sont les critères qui me permettent de dire que mes actions ont été optimales, 

efficaces, etc. ? 

 6) Les stratégies d’autorégulation : elles ciblent l’ensemble du processus dans son 

ensemble et visent à repérer les forces et les faiblesses. 

Par exemple : quelles étapes n’ont pas correctement fonctionnées (cela peut être que la 

planification de la tâche n’a pas été optimisée, que la séquence n’était pas la bonne.) Ou 

inversement, qu’est-ce qui a fait que cela a particulièrement bien fonctionné ? 

La proposition de la figure 49 découle directement du cadre théorique et de l’analyse des 

verbatims de l’étude 2. 
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Figure 51 : les stratégies du guidage métacognitif avec les questions possibles (174) 

Toutes ces stratégies ont été retrouvées le plus largement dans le groupe 1 et 2 de l’étude 2 
(figure 51). 

Ces stratégies ; même si elles diffèrents dans leurs formulations, sont conformes aux propositions 

de Leclercq et Poumay (183,458) pour qui la métacognition dans sa dimension opérationnelle est 

un « Ensemble d’opérations (jugement, analyse, régulation) sur des objets (processus ou production), à certains 

moments (pré, per, post), dans certaines situations (apprentissage et évaluation) et observable via des performances 

(compétence et/ou conduites) ». 
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Pour eux, l’activité métacognitive est un jugement, une analyse et une régulation avant, pendant 

et après l’action. 

Le jugement peut être défini comme une auto-évaluation du niveau de qualité et de certitude dans 

la justesse de l’opération. Il peut également correspondre à l’auto-évaluation du bénéfice attendu 

de la performance ou de la compétence mise en jeu. 

L’analyse correspond aux justifications et explications que l’acteur donne sur les causes de la 

situation ou sur le résultat observé des actions mises en œuvre. 

La régulation correspond aux actions de correction ou de reconduction liées aux deux opérations 

précédentes de jugement et d’analyse. (458) 

 

Proposition 5 : L’ETP : Guider le travail métacognitif 

 Le travail métacognitif est un travail qui porte sur l’action (avant, pendant et après) et sur 

les stratégies (1 à 6) qui permettent de réguler l’action. 

 Les formateurs en ETP devraient permettre au patient ce travail métacognitif. 

 Le travail métacognitif repose aussi sur l’auto questionnement comme nous l’avons 

énoncé dans le paragraphe 1.2. 

 Il semble nécessaire d’aider le patient à construire ses propres systèmes de guidage 

métacognitif et d’élaborer des stratégies d’action. (Figure 49) 

 Dans cette vision, nous proposons d’utiliser un outil de guidage métacognitif à travers 

l’exposé d’une compétence métacognitive (Figure 50) 

 

Nous l’avons déjà énoncé, il existe en effet une temporalité pédagogique qui doit prendre en 

compte une multitude de paramètres. L’ETP est une intervention pédagogique aux multiples 

temporalités. Un autre apport de la thèse concerne la temporalité et le rapport au temps. La 

question de prendre soin de soi est aussi la question de l’action adaptée au bon moment. 
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2.1.5 L’éducation thérapeutique du patient et la temporalité de prendre soin 
de soi 

 

En plus de la maladie, des souffrances induites, de son acceptation, des renoncements et des 

épreuves qu’elle engendre, le patient va devoir produire des efforts supplémentaires pour 

apprendre et acquérir des compétences nouvelles et d’autres efforts pour les maintenir dans la 

durée (5). Les savoirs et les habiletés demandent parfois du temps et la mise en jeu de tentatives, 

d’essais, d’erreurs, d’expérimentation de stratégies et de procédures dans le vécu quotidien. Cet 

apprentissage expérientiel a donc aussi une temporalité. (figure 52) 

Rapidement après l’annonce du diagnostic, le patient va devoir maîtriser des compétences dites 

de sécurité : ces compétences permettent de viser le niveau de sécurité minimal pour le patient, 

faute de quoi il se mettrait en danger (22). L’apprentissage de la gestion de la maladie se conçoit 

comme un processus continu d’adaptation. Les incidents et les décompensations sont source de 

consultations aux urgences et doivent donner lieu à des reprises pédagogiques. Les modifications 

de l’état de santé et les difficultés inhérentes à des changements dans la vie du patient sont aussi 

parfois des occasions d’intervention éducative ou de reprise. Enfin, l’évolution des technologies 

ou des connaissances sont également l’occasion de remises à niveau ou d’interventions 

pédagogiques spécifiques ciblées, comme ce fût le cas par exemple lors de l’apparition des pompes 

à insulines. Là encore, l’autogestion et les compétences mises en œuvre sont très différentes. Par 

exemple, pour un patient au début de sa maladie, la reconnaissance des signes cliniques de 

l’hypoglycémie sera relativement aisée, alors qu’avec le temps ce même patient pourra être moins 

sensible à ses symptômes. L’attention (endogène) portée sera donc très différente en termes 

d’acuité et les stratégies exogènes pourront venir avantageusement remplacer cette insensibilité 

relative aux signes cliniques. Par exemple, il pourra former son entourage, ou encore s’aider de 

dispositif de monitorage continu avec une alarme en cas de glycémie basse. La mise en œuvre de 

stratégies d’action alternatives (vicariantes) est ici indispensable pour éviter de se mettre en 

danger. 

Enfin, les paramètres physiologiques sont à prendre en compte, comme la fatigue. Le lien est 

établi entre la déprivation de sommeil et l’altération des fonctions exécutives (459), ce qui pourrait 

avoir un impact sur la régulation des émotions. 
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Figure 52 : les temporalités des interventions éducatives 

Ces notions de temporalité, de projection dans le temps et les difficultés qui sont inhérentes aux 

différentes étapes modélisées dans la Figure 52, ne vont pas de soi. Elles doivent être clairement 

explicitées et travaillées avec les patients au sein des programmes d’ETP. 

L’étude qualitative 1 (Article 6) pointe les différentes formes de rapport à soi, au temps et à 

l’apprentissage. Par exemple, la grossesse est une situation particulière, qui éclaire bien comment 

des situations de vie peuvent totalement transformer le rapport à soi et à la maladie. Le constat 

posé sur la temporalité interroge aussi sur le format d’interventions au sein de l’ETP. En effet, les 

programmes en ETP sont le plus souvent conçus comme un ensemble structuré de séances 

pédagogiques. Cependant, l’apprentissage de l’autogestion n’est pas un processus figé et il est 

nécessaire de penser d’autres formats d’intervention pour les différentes phases. L’article 5 (Revue 

de portée) souligne l’existence de moments de fragilité, dans les phases de transitions. Ces 

moments devraient sans doute être source d’attention particulière dans le cadre de la prise en 

charge des maladies chroniques : les périodes charnières de transition semblent importantes ; 

mais, nous l’avons souligné, les évènements de vie sont également source de modification des 

actions d’autogestion de la maladie. (Article 6). Un concept essentiel à prendre en compte est 

donc celui de la continuité temporelle entre présent, passé et avenir. Cette continuité est 

nécessaire, comme le propose Ellefsen, pour faire le lien « entre le passé et le présent et offre la possibilité 
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d’imaginer un futur possible » (460). Pour Ellefsen et Cara, la prise en compte de la souffrance et la 

recherche de sens sont importantes. L’expression de la souffrance et cette quête de sens devraient 

être intégrées à chacune de ces étapes de vulnérabilité puisque « l’apparition d’une maladie chronique 

comporte un enchaînement de pertes inévitables, lesquelles se poursuivent au fur et à mesure de la progression de la 

maladie » (442).  

 

Ainsi, la temporalité de l’action à prendre soin de soi n’est pas évidente. Cette notion a été 

développée par Reach comme une forme de difficulté à se pré-voir (70), c’est-à-dire à anticiper et 

à se projeter dans le temps. Sur ce principe, Reach explique que le fondement du prendre soin 

(du Care) implique « la prise en compte de l’avenir », c’est-à-dire la préservation de l’avenir. Pour 

Reach, « penser son avenir », c’est-à-dire penser les conséquences d’une action, peut-être une 

difficulté pour les patients (69 313). 

On comprend alors, par exemple, que la précarité constitue une double peine, puisqu’elle « peut 

être définie comme l’impossibilité pour le patient de penser son avenir » (70). S’appuyant sur les recherches 

en économies comportementales, Reach montre comment peut se produire l’occasion de 

l’inobservance (461). L’économie comportementale a montré que la force du désir pour quelque 

chose est une fonction hyperbolique évoluant dans le temps. Or, Reach montre que si l’on place 

entre une récompense petite, concrète et immédiate comme le plaisir de manger un gâteau et une 

récompense abstraite et lointaine comme la santé dans 20 ans sur la même courbe, les deux 

courbes se croisent, ce qui correspond à un changement de préférence. (Figure 53) 
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Figure 53 : illustration du changement de préférence dans les choix intemporels d’après 

Reach (316) adapté de (462) 

C’est ainsi que, bien souvent les patients font le choix du concret immédiat (comme céder à la 

tentation d’un gâteau alors que je suis au régime) malgré les bonnes résolutions de faire attention 

à sa santé (Ce que montre la (Figure 53)). Dans la proposition de Reach, c’est l’inobservance qui 

est un phénomène naturel, l’observance demandant un effort (461). Ce constat plaide pour que 

ce qu’il a appelé « le principe de prévoyance » soit intégré au cœur de l’ETP. Cette éducation peut être 

interprétée ici comme une forme de gestion des risques personnels où deux possibilités 

cohabitent : la première est l’approche proactive, anticipatrice qui met en œuvre des capacités de 

régulation de l’action et les fonctions exécutives ; cette approche repose sur la prévention des 

évènements qui pourraient porter préjudice à sa santé (par exemple les gestes permettant de 

prévenir les complications du pied diabétique) ; elle repose aussi sur la détection des signes et leur 

surveillance. La deuxième approche que nous pouvons qualifier de réactive correspond aux 

actions à mettre en œuvre en réaction à des situations spécifiques (par exemple, gérer un malaise 

hypoglycémique). 
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Proposition 6 : Aider le patient à anticiper : le principe de prévoyance — un principe au 

cœur de l’ETP 

 L’anticipation des actions, la projection des conséquences sur le long terme et sur le court 

terme et la mise en priorité du long terme constituent le principe de prévoyance défini par 

Reach et sont des capacités essentielles à travailler en ETP. 

 Le principe de prévoyance n’est pas figé et les formats des interventions éducatives 

dépendent de la temporalité de la maladie et des phases : urgence, stabilisation, 

décompensation, état de santé modifiée. Toutes ces situations donnent lieu à des 

occasions d’apprendre sur soi et sur la maladie dans un vivre avec qui est possiblement 

différent. La trajectoire de la maladie impose à certaines étapes de se recentrer à nouveau 

sur le prendre soin de soi. L’ETP doit permettre de donner du sens et de libérer la parole 

pour que le patient puisse exprimer ses souffrances. 

 L’ETP doit permettre des interventions différemment calibrées en fonction des situations. 

Par exemple les contraintes sont très différentes dans un contexte d’urgence ou de 

rechute. 

 

La Figure 54 propose une synthèse du rôle des FE et des propositions faites dans le cadre 

de l’ETP pour aider le patient dans l’autogestion de sa maladie. 
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figure 54 : Synthèse du rôle des FE et des propositions pour l’ETP 
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PARTIES V : LIMITES, PERSPECTIVES ET CONCLUSIONS 
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Chapitre 1 – Limites et perspectives de la recherche 

 

1.1 Limites 

 

Cette thèse croise plusieurs domaines que sont les sciences de l’éducation, l’ETP, la psychologie, la 

psychologie cognitive, la psychologie différentielle, les neurosciences. Ces lectures sont complémentaires 

et nous avons tenté d’en montrer la cohérence. Cependant, ces champs disciplinaires sont complexes et 

spécifiques. Il a été parfois difficile de saisir toutes les subtilités auxquelles les spécialistes formés dans 

ces domaines ont l’habitude d’être confrontés. La difficulté — en fait l’impossibilité — d’être exhaustif 

dans chacun des domaines constitue aussi une limite importante de cette thèse. Le fait d’avoir eu à 

explorer une multitude de pistes et de tenter d’intégrer des notions souvent très éloignées de mon propre 

champ d’origine a été très motivant, mais aussi parfois source de difficultés. 

Cependant, ce travail de thèse conforte dans la nécessité d’une approche compréhensive 

pluridisciplinaire dans le champ de la recherche sur les maladies chroniques. 

 

1.2 Perspectives 

 

Cette recherche a contribué à proposer des mises en lien entre les fonctions exécutives et des concepts 

couramment utilisés dans le cadre de l’ETP. 

Les perspectives de recherches futures sont nombreuses et concernent plusieurs domaines. Nous 

présentons ici trois perspectives : 

 

1) Sur le plan des fonctions exécutives, des études complémentaires devraient permettre d’identifier à la 

fois des moyens d’évaluation, mais aussi de développement de ces fonctions essentielles à l’action de 

prendre soin de soi. Ainsi des études mixtes devraient être proposées pour permettre d’objectiver 

l’importance des fonctions exécutives dans l’autogestion de la maladie. D’autres travaux devraient 
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également être initiés après cette thèse pour explorer plus finement le concept de charge mentale et la 

corrélation possible avec la qualité de vie des patients. 

2) Cette thèse a permis d’explorer les fonctions exécutives et leur implication possible dans l’autogestion 

de la maladie. Conscient des possibilités et des implications pratiques de ces données, nous avons fait la 

démarche de solliciter des fonds privés via la Fondation de la Recherche de l’Assistance Publique 

Hôpitaux de Paris (APHP). Un programme sur 3 années est en cours d’élaboration et il vise à 

comprendre la non-observance thérapeutique des patients jeunes en situation de précarité et 

l’implication des fonctions exécutives. En effet, de tels patients sont particulièrement vulnérables. Mieux 

comprendre le lien entre la non-observance et les fonctions exécutives permettrait d’améliorer les 

programmes d’éducation thérapeutique destinés à ces patients et enrichir la formation initiale et continue 

des professionnels. Cette meilleure compréhension permettrait d’élaborer des stratégies pour soutenir 

des fonctions exécutives comme l’attention, la planification, l’inhibition. Dans le champ des maladies 

chroniques, si l’immaturité du contrôle exécutif joue un rôle, d’autres facteurs pourraient avoir un effet 

bénéfique, comme l’influence sociale des pairs. 

Parallèlement, ce programme de recherche devrait permettre de mieux comprendre pourquoi ces 

patients sont considérés comme « perdus de vue » pour les programmes d’éducation thérapeutique. 

L’objectif opérationnel étant de pouvoir « raccrocher » ces jeunes patients au système de soin. Cette 

dimension de réhabilitation d’une population fragilisée est également un axe important de ce programme 

en cours d’élaboration et déjà financé par l’APHP. 

 

3) Sur le plan pédagogique se pose la situation des programmes d’ETP. Ces programmes pourraient être 

revisités selon les points de vue mis en exergue dans cette thèse, comme la prise en compte des fonctions 

exécutives, de la charge mentale et de la métacognition. Ce travail métacognitif incorpore une réflexion 

sur la maladie et sur la souffrance qu’elle occasionne. L’ETP est par nature une activité de soin 

psychopédagogique dans laquelle l’intervention pédagogique doit être au service de la composante 

psychologique. Les compétences d’autogestion de la maladie devraient être travaillées en même temps 

que les compétences psychosociales. Les stratégies métacognitives utilisées par les patients devraient être 

étudiées et décrites afin d’en permettre une traduction opérationnelle dans les programmes pouvant être 

utiles à d’autres patients, mais sans jamais oublier que ces stratégies tirent une grande partie du 

cheminement qui les a fait émerger. 
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Enfin il existe d’importantes possibilités de réinvestir les apports de cette thèse dans différents champs : 

celui des maladies chroniques, mais aussi dans le champ professionnel des soins infirmiers et plus 

largement de la pédagogie en santé. 
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1.3 Conclusion 

 

Cette thèse apporte un éclairage sur deux points spécifiques : d’une part l’implication des fonctions 

exécutives et leurs liens avec d’autres concepts plus traditionnels en ETP, comme les croyances, la 

motivation, l’intention, la métacognition ; d’autre part, nos études et particulièrement l’étude 2 montrent 

l’importance de la charge mentale. 

Dans la discussion, nous avons tenté de mettre ces deux points dans une perspective pratique de 

l’exercice de l’ETP. Ainsi, pour reprendre une idée déjà énoncée, l’ETP devrait permettre au patient 

d’exercer un jugement appréciatif de situation au plus près de ses besoins. En cela l’ETP constitue un 

éclairage qui doit permettre d’aider les patients à voir qu’ils sont à la croisée de chemins, de clarifier les 

buts à atteindre et les étapes du cheminement. L’ETP peut avoir ce rôle d’aider les patients à opérer des 

choix « en conscience » dans une des formes particulières de la condition humaine que constitue la 

maladie. 

En effet, la maladie chronique impose de faire des choix, de renoncer ou d’agir. Mais une multitude de 

paramètres sont intrinsèquement liés à ces choix. L’ETP, en même temps qu’elle donne des 

connaissances, des habiletés techniques pour assurer les auto-soins, doit préparer également les patients 

face aux difficultés de certaines situations dans une logique d’action. Cet apprentissage est un 

apprentissage essentiellement sur soi, une expérimentation du vivre au regard des variétés de situations. 

C’est une injonction qui initie inéluctablement des tensions entre le devoir de changer pour ne pas avoir 

de complications et le fait de maintenir une cohérence de soi. Nous rappelons ici l’idée de Bensaïd (463) 

« changer, c’est tantôt être un autre, tantôt être autrement le même. Or cesser d’être le même c’est se perdre ». Or c’est 

tout l’enjeu de la maladie chronique qui impose une double injonction : continuer à vivre, mais 

autrement. Pour reprendre l’expression de Spinoza, il s’agit de « persévérer dans son être », c’est-à-dire pour 

une personne malade de chercher à continuer à vivre. Cet effort de persévérance dans l’être, le conatus 

de Spinoza, est posé comme un principe d’action dont les effets sont porteurs d’une riche ambivalence. 

Selon le philosophe Lordon : « la persévérance dans l’être peut aussi bien, mais selon des circonstances qu’il appartient 

à l’analyse de préciser à chaque fois, prendre la forme de la conservation, en la reconduction des habitudes, et donc travailler 

à la reproduction ou à l’inhibition du changement, ou bien au contraire se déployer comme projection affirmative de puissance, 
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projet d’expansion de soi, ou résistance, mais cette fois active, donc force de transformation, voire de renversement » (464). 

Cette citation, si elle n’était pas contextualisée à la persévérance dans l’être, pourrait sembler directement 

issue d’un article relatif aux fonctions exécutives. D’ailleurs pour Deleuze, la maladie est omniprésente 

dans la vision de Spinoza. Deleuze dans ces cours sur Spinoza explique que l’éthique (avant même l’idée 

de morale) serait un art d’agir préventivement sur la situation. « Nous ne cessons pas de nous mettre, à la lettre, 

dans des situations impossibles. S’empoisonner la vie, c’est cet art que nous avons de nous mettre nous-mêmes dans des 

situations impossibles (..) «Situations impossibles, ça veut dire quoi ? Des situations qui vont faire qu’on tombe malade. 

Et on y va en courant. C’est bizarre ça. […] Je ne cesse pas de me mettre dans des situations impossibles qui me rendent 

malades. […] qu’est-ce qu’il faudrait faire ? […] ‘avant même de faire de la morale, agir sur les situations.’ Tiens, voilà 

que l’éthique deviendrait un art d’agir préventivement sur la situation. ‘Surtout, n’attendez pas d’être dans votre situation 

impossible, commencez par pas vous y mettre.’. Bon, ça a l’air d’être une prudence » (465). 

Dans ses cours Deleuze explique l’idée de substitution chère à Spinoza : « Qu’est-ce que Spinoza appellera 

l’effort de la raison ? […] Substituer ce qui est apte à me donner de l’indépendance et éliminer ce qui est apte à me donner 

de la dépendance. » 

Dans l’article 4, nous avons abordé l’idée qu’une parfaite rationalité dans les prises de décisions est en 

soi un leurre. Nous rejoignons ici encore la vision de Spinoza : il y a toujours nécessairement des causes 

à nos décisions et à nos choix. Le libre arbitre serait alors un leurre. Nous croyons agir librement, sous 

la gouverne d’une volonté déterminée par aucune cause, alors qu’en réalité, nous sommes dominés par 

les idées qui viennent de l’opinion, de la manière dont spontanément nous pensons, incorporant une 

partie d’idées vraies et d’idées fausses (nos connaissances et nos croyances). Dans la vision de Spinoza, 

l’illusion du libre arbitre est source de servitude. Les hommes ignorant les causes qui les déterminent à 

vouloir se prennent eux-mêmes pour leur origine de leurs actes. Par conséquent, ils ont le sentiment que 

tout ce qui contrarie leur volonté les entrave et les prive de leurs libertés. Or nous ignorons le plus 

souvent les causes qui nous déterminent à vouloir. Ainsi quand on « choisit » quelque chose, on ne le 

choisit pas vraiment puisque l’on a des raisons de le choisir. Nous sommes rarement intégralement à 

l’origine de nos actes puisque nous sommes déjà déterminés à faire ce que l’on fait, à choisir ce que l’on 

choisit, ou à aller là où l’on va. Mais l’homme pour Spinoza se vit illusoirement comme à l’origine de ces 

actes. Cette illusion du libre arbitre pour Spinoza est une réelle entrave à notre liberté, car elle fait de 

nous des pantins, mus par des ficelles que nous ne voyons même plus. 
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Alors, serions-nous incapables de décider lorsque nous nous trouvons à une croisée des chemins, 

situation qui est l’objet central de cette thèse ? La réponse à cette question se situe dans la cinquième 

partie de l’Éthique (et c’est pourquoi son grand livre est intitulé éthique). 

Pour Spinoza, la Liberté est possible ! Mais elle passe par la découverte des causes qui nous font agir et 

qui nous donnent l’illusion que nous agissons librement. Certes, ce n’est pas de savoir que nous sommes 

déterminés que nous serons encore plus déterminés. Bien au contraire : nous sommes d’autant moins 

déterminés quand on sait ce qui nous nous détermine. Mais il s’agit au, moins d’être lucides : cette 

lucidité, si elle ne permet pas nécessairement de s’affranchir totalement de ces causes qui nous 

déterminent permet tout au moins de « faire avec », de s’accommoder de, de cheminer… 

Il en est sans doute de même dans l’expérience de la maladie chronique. La lucidité n’est donc plus une 

entrave à cette liberté. L’entrave, comme les fils du pantin, résidait au contraire dans l’illusion que ces 

causes sous-jacentes qui nous poussent à agir n’existent pas, ou encore dans leurs méconnaissances. 

Notre servitude était recouverte du masque trompeur du libre arbitre qui nous pousse parfois à nous 

mentir à nous-mêmes, à nous maintenir dans une duperie de soi, à agir contre notre meilleur jugement : 

dans la plupart de nos activités ordinaires quotidiennes, nous sommes plus passifs que nous le croyons. 

C’est justement ce à quoi Spinoza nous invite : comprendre nos déterminations afin de passer à un mode 

d’existence plus actif, ou c’est l’esprit humain qui agit et non l’extérieur qui le fait agir. C’est cette 

compréhension, qui passe par la raison qui va permettre de changer, de progresser, d’aller vers quelque 

chose d’adéquat. Cette substitution et sans doute dans le cadre de la maladie chronique un long 

cheminement qui nécessite des professionnels eux-mêmes conscients des enjeux. Ces enjeux sont bien 

ceux de ce que l’on appelle éducation thérapeutique qui permet un travail métacognitif indissociable des 

actions et de leurs conséquences. 

Si la question du pourquoi nous agissons est intéressante, la question du « comment » nous agissons et 

pour « quelle (s) conséquence (s) » semble être fondamentale puisse qu’elle porte les bases de cette prise 

de conscience. Dans l’étude 2, nous avons expérimenté la technique de l’entretien d’explicitation qui se 

centre sur cette question du « comment ?». Nous avons pu vérifier le pouvoir de ce type d’outil dans la 

réflexivité qu’elle pouvait induire. Les patients revenant sur leurs actions semblaient parfois eux-mêmes 

étonnés. Ce retour réflexif semble être essentiel pour ne pas basculer vers la mise à distance de la maladie 

et à la résignation décrit par Lacroix (40). 
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La question importante est d’aider les patients à ce retour réflexif, cependant sans rentrer dans une 

dictature du développement personnel que le philosophe Mathias Roux dénonce dans « La dictature de 

l’ego » (466). Pour Roux, cette dictature est la conséquence de l’impossibilité de répondre à une injonction 

paradoxale, « jouis de ta liberté dans un monde qui rend impossible d’acquérir les moyens de ton autonomie ». Roux 

nous invite à remplacer la maxime « aie le courage d’être soi » par la maxime des lumières « aie le courage de se 

servir de ton entendement ». (466). 

La psychologie, la psychologie cognitive et les neurosciences permettent une meilleure connaissance de 

ces différents cheminements possibles, qui se traduisent par autant de processus cognitifs mis en œuvre 

et dont la compréhension pourrait aider à une meilleure différenciation de la pédagogie en fonction des 

caractéristiques des patients. Le concept de vicariance exposé dans le premier article rend compte des 

importantes différences interindividuelles dans les mécanismes d’apprentissage des patients. Charge à 

nous, formateurs, concepteurs de programmes d’aider ces substitutions pour redonner du pouvoir d’agir 

au patient. Ces données nous invitent à repenser l’ETP en intégrant l’idée qu’il existe des turbulences, 

des périodes de découragement et de démotivation et de la souffrance. L’intervention pédagogique n’est 

donc jamais définitive, mais doit s’adapter au sujet, à ces périodes d’instabilités et intégrer nécessairement 

l’environnement et les proches. L’intervention pédagogique doit être improvisation, et ne saurait se 

résoudre à un processus programmé. 

 

Le dialogue entre les disciplines est plus que jamais nécessaire, pour que les professionnels puissent avoir 

une vision la plus large et possible de ce qu’est vivre avec une maladie chronique et pour que, le patient, 

cet « apprenant particulier » (1), puisse s’émanciper du poids des contraintes, et que les actions 

d’autogestions de la maladie ne soient pas une surcharge, mais qu’elle s’intègre dans un vivre avec, à 

travers un processus d’accommodation réussie. 
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Annexe 1 Preuve de soumission Article 5 – Patient Education and Counseling 
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Annexe 2 Preuve de soumission Article 6 – (Mai 2019) 
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Annexe 3 : Preuve de soumission Article 7 -Health Qualitative Research (Mai 2019)  
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Annexe 4 – Lettre d’information et demande de Consentement des participants 
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Ufr Santé-Médecine et Biologie Humaine - Université Paris13 
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Notes d’information : 
Les divers courriers et notes d’informations pour les différentes étapes sont les suivants : 

• Lettre d’information aux experts en diabétologie et patients    

• Lettre d’information aux patients : entretiens qualitatifs individualisés  

• Consentement des participants        

• Lettre d’information aux patients –     
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Lettre d’information aux experts en diabétologie (POUR LES 3 

POPULATIONS ) ETUDE 1 

Investigateur Principal : David Naudin  

Laboratoire d’Educations et pratiques en Santé 

EA 3412 

Ufr Santé médecine et bilogie Humaine 

Université Paris 13 

74 Rue Marcel Cachin 93017 Bobigny 

Secrétariat : 01.48.38.76.41      Madame, Monsieur, 

1er mail de demande : 

 

Je suis actuellement inscrit en doctorat au LEPS Paris 13 sous la direction des Professeurs Reach.G et 

Gagnayre.R. 

 Le sujet de ma thèse concerne la prise de décision de patients diabétique de type 1. L’objectif de cette 

recherche est de caractériser le processus de prise de décision chez les patients diabétiques de type I. 

Une première partie de la thèse sera basée sur des entretiens auprès d’experts dans ce domaine. Ces 

entretiens permettront de compléter la revue de la littérature sur le sujet et d’alimenter la réflexion pour 

une autre partie de cette recherche (basée sur des mises en situations puis des entretiens chez les patients 

diabétique de type 1). 

Je me permets de vous solliciter compte tenu de votre expertise reconnu dans le domaine de l’ETP. 

En qualité d’expert, seriez vous disponible pour un entretien programmé ? (Durée estimée à maximum 

d’une heure trente).  

Vous êtes libre d’accepter ou de refuser de participer à cette recherche. Le contenu de cet entretien sera 

strictement anonyme et confidentiel.  

Cet entretien après votre accord, pourra être enregistré sur un support audio. Toutes les modalités vous 

seront rappelées juste avant l’entretien et la signature des documents. Vous pourrez alors reposer toutes 

les questions que vous jugerez utiles.  

 

En vous remerciant par avance de l’attention que vous porterez à ma demande, je vous prie monsieur de 

croire en l’expression de mes salutations les plus respectueuses. 

 

Bien cordialement      David Naudin 
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Lettre d’information aux experts en diabétologie (après accord de principe) 

ETUDE 1 

 

Monsieur, (madame) 

Vous avez répondu favorablement à ma demande d’entretien concernant le processus de décision chez les 

patients diabétiques de type 1 sous la direction des Prs Reach et Gagnayre. Je vous remercie 

chaleureusement pour votre contribution à cette recherche. 

 

Afin de mieux préparer cet entretien et compte tenu de la spécificité du sujet, je vous communique déjà 

une question qui servira de trame lors de notre rencontre.  

 

Les patients doivent accomplir quotidiennement des actions concernant leur santé. Par exemple, diminuer 

la dose d’insuline en prévision d’une activité sportive. 

Selon votre expérience et vos connaissances : Comment le patient est il amené à faire ce qu’il fait ?  

Vous pouvez imaginer que la réponse à une telle question est extrêmement complexe. C’est volontairement 

que je ne donne aucune suggestion dans ce courrier introductif. 

En vous remerciant à nouveau pour votre aide et dans l’attente du rendez vous fixé au (jour) à (XX) heures, 

je vous pris monsieur (madame) de croire en mes salutations les plus respectueuses. 

Le contenu de cet entretien sera strictement anonyme et confidentiel.  

Cet entretien après votre accord, pourra être enregistré sur un support audio. Toutes les modalités vous 

seront rappelées juste avant l’entretien et la signature des documents. Vous pourrez alors reposer toutes 

les questions que vous jugerez utiles.  

 

David Naudin 
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Lettre d’information aux patients – entretiens qualitatifs individualisés 

Investigateur Principal : David Naudin  

Laboratoire d’Education et pratique en Santé 

EA 3412 

Ufr Santé médecine et bilogie Humaine 

Université Paris 13 

74 Rue Marcel Cachin 93017 Bobigny 

Secrétariat : 01.48.38.76.41 

Madame, Monsieur, 

Vous avez été sollicité(e) pour participer à une recherche. Son objectif principal et de comprendre 

comment, dans des situations de la vie courante, vous prenez des décisions en rapport avec votre diabète. 

A terme elle pourrait permettre d’adapter les programmes de formation au plus près des besoins des 

patients diabétiques. 

Cette recherche se déroulera de   …… à …………  

Elle est menée avec les services de diabétologie de l’Hôpital Avicenne du Pr G. Reach et l’équipe de 

recherche du Laboratoire d’éducation et pratique en santé (LEPS). 

En pratique, des entretiens individualisés de 2 heures maximum seront réalisés. Ils auront lieu à l’université 

Paris 13 à Bobigny.  

Ces entretiens concernent des situations de la vie courante et en rapport avec la gestion de votre diabète.   

Vous êtes libre d’accepter ou de refuser de participer à cette recherche.  

Le contenu de cet entretien sera strictement anonyme et confidentiel.  

Cet entretien après votre accord, pourra être enregistré sur un support audio. Toutes les modalités vous 

seront rappelées juste avant l’entretien et la signature des documents. Vous pourrez alors reposer toutes 

les questions que vous jugerez utiles. 

Après l’entretien, et durant l’étude, un psychologue de l’hôpital d’Avicenne sera disponible. Vous pourrez 

demander un rendez-vous avec lui, si vous en ressentez le besoin. 

À tout moment, vous êtes libre d’accepter ou de refuser de participer, et libre d’arrêter à tout 

moment votre participation en cours d’étude. Cela n’influencera pas la qualité des soins qui vous 

seront prodigués.  

En vous remerciant pour votre participation 

Bien cordialement      David Naudin 
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Consentement des participants  

Titre de la recherche : Caractérisation du processus mis en jeu lors du passage à l’acte thérapeutique 

chez les patients diabétiques de type 1. Propositions pédagogiques pour les soignants pour soutenir 

l’acquisition par le patient de ce processus considéré comme compétence.  

Je soussigné(e) …………………………………………………………(nom et prénom, et qualité), 

Accepte de participer à l’étude  

Les objectifs et modalités de l’étude m’ont été clairement expliqués par …………….. 

J’ai lu et compris la fiche d’information qui m’a été remise. 

J’accepte que les informations qui se rapportent à l’étude puissent être accessibles aux responsables de la 
recherche. A l’exception de ces personnes, qui traiteront les informations dans le plus strict respect du 
secret médical, mon anonymat sera totalement préservé.   

J’ai bien compris que ma participation à l’étude est volontaire.  

Je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d’arrêter à tout moment ma participation 
en cours d’étude. Cela n’influencera pas la qualité des soins qui me seront prodigués.  

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de cette étude de leurs responsabilités. Je conserve 
tous mes droits garantis par la loi. 

Après en avoir discuté et avoir obtenu la réponse à toutes mes questions, j’accepte librement et 
volontairement de participer à la recherche qui m’est proposée.   

Fait à  …………………., le ………………… 

Nom et signature de l’investigateur     Signature du patient 
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Annexe 5 Accord CNIL 
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Annexe 6 Exemple de journal de bord (extrait) 

La carte conceptuelle suivante est tirée du carnet de bord 1 et est issue des mises en lien effectuées 

via les rencontres et les lectures... cette carte illuste la premiére année et rends compte que la les 

liens entre la métécognition et les FE n’allait pas de soit dans le champ de l’ETP et de la pédagogie. 

(Voir carte conceptuelle page suivante) 
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Annexe 7 Exemple de verbatim ETUDE  1 

ENTRETIEN PATIENT EXPERT 
 
PATIENTE A– FEMME 34 ans – présente un diabète T1 depuis son adolescence. 
Mère de famille – Mariée – 2 enfants – Travail (secteur tertiaire-) Origine canadienne – Vie en 
France -Niveau d’étude : Master 2 + Masters spécialisés – est aussi dans une association de 
patient. 
Recrutement via un contact au LEPS 
 
D’ :  Les patients doivent faire des actions concernant leurs santé..par exemple diminuer la dose 
d’insulinte...Selon vous qu’est-ce qui va déclencher le fait de faire telle ou telle chose plutôt 
qu’autre chose. Comment le patient est il amené à faire ce qu’il fait ? 
 
À : Alors c’est un peu général comme questionnement.  .... 
La réponse peut-être ça dépend. Chaque situation a ses propres problématiques. Pour moi les 
décisions les plus fréquentes sont sur les changements de doses d’insuline soit au moment d’un 
repas ou pour corriger une glycémie soit pour une plus longue période soit pour augmenter ou 
baisser le débit de base d’insuline. Donc effectivement ça dépend ça peut être par rapport de la 
glycémie actuelle par rapport a une quantité de glucides que je vais manger, par rapport a une 
maladie, par rapport a un cycle hormonal, par rapport a un sport que je vais faire ou que j’ai fait 
ou que je suis en train de faire toutes ces choses-là ça peut être avant pendant ou après donc oui 
c’est très variable en fait ce qui va déclencher la prise de décision parfois ce sont des symptômes… 
Euh… je suis sûre que ce n’est pas exhaustif…mais … 
 
Et qu’est-ce qui va motiver à faire par exemple telle action ou prendre le médicament ou le différer 
ou qu’est-ce qui va m’amener à prendre cette décision ? À motiver... en fait à faire ? 
 
Hummm .. Moi la motivation c’est l’envie de garder ma glycémie le plus stable que possible, le 
plus de temps que possible et donc du coup effectivement je suis constamment parfois sur des 
micro corrections dans les 2 sens et pas juste des corrections de glycémie ou des corrections de 
doses d’insulines, mais même des décisions de marcher ou pas, de faire un exercice ou pas selon 
ce qui est ma glycémie au moment , ça peut être même aussi la décision de vérifier ma glycémie 
soit de regarder mon lecteur de glycémie en continu soit de voire ça et de dire ah ba tient je n’ai 
pas assez d’informations pour prendre une décision donc je vais aussi piquer le bout du doigt 
pour vérifier la vraie glycémie et pas juste le glucose dans le flux interstitiel 
 
 
Dans ces décisions qu’est-ce qui fait que vous faites cela 
 
A : Sur la glycémie  ? 
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Oui ou les actions... en fait qui sont engagées, comment vous faites, comment vous mettez en 
place ces actions comme la surveillance.. 
 
Il y a des actions qui sont biens automatiques : je vais manger donc je regarde ma glycémie au 
minimum sur le lecteur en continu voire sur le lecteur de glycémie juste parce qu’au bout de x 
années c’est ce qu’on fait même assez rapidement dans la maladie on rentre dans cette routine 
donc du coup peut être en partie que c’est parce que c’est ce qu’on est supposé faire, mais aussi 
que je vois qu’il y a un réel intérêt de faire ça pour la conséquence post repas ou post activité etc.. 
Je sais que connaître ma glycémie ou savoir ou j’en suis la plupart du temps enfin oui au maximum, 
si je sais ou je me situe je peux faire quelque chose, je peux prendre une décision. Il y a des 
décisions forcément à tous les niveaux, de vérifier ma glycémie, mais ensuite une fois que j’ai cette 
information soit de ne rien faire soit de prendre une action, une décision d’acter sur les différents 
facteurs. Donc moi je pars de ce principe-là. Je vise la normaux glycémie la plupart du temps sauf 
si je suis dans une période ou j’en ai marre et ben tant pis je suis moins pointue sure vraiment 
cette cible de glycémie parfaite entre guillemet et donc oui plus je connais ou je me situe plus je 
peux faire quelque chose soit pour le corriger soit le laisser parce que c’est exactement ou je veux 
être.  
 
Et alors qu’est-ce qui motive par exemple à prendre soin de soi, a faire attention a sa santé, qu’est-
ce qui va engager cette motivation la ? 
 
Pour moi la motivation c’est vouloir vivre normalement, vouloir prendre soin de ma famille, de 
partir en vacances, d’avoir un travail, de faire des activités que je choisis ; ma maladie je ne l’ai pas 
choisie ...le diabète ça s’est déclenché assez rapidement, mais je sais quelles sont les limites quand 
je ne me sens pas bien quand je suis malade pour préciser moi je ne me sens pas malade, ... donc 
quand je ne me sens pas bien je vois les limites que ça fait sur la vie et donc que je ne peux pas 
faire ce que je veux justement je faisais mes études ... et ben c’était difficile d’avancer dans mes 
études parce que j’ai passé des semaines entières a l’hôpital au lieu d’être dans mes cours donc 
pour moi je suis très consciente des conséquences de ne pas pouvoir me soigner et donc du coup 
maintenant que j’ai la possibilité de le faire je préfère le faire parce que je sais que sur ma vie ça 
peut avoir des conséquences assez dramatiques juste sur la vie, sur le vécu. 
 
Et donc en termes d’intégration de la maladie dans la vie, qu’est-ce qui vous permet de dire par 
exemple que les choses sont maintenant intégrées pratiquement ... 
 
C’est une très bonne question, car il y a des choses qui sont plutôt des routines, mais même les 
routines parfois sont rompues pour x raisons. Je sais qu’il y a quelques années j’ai vécu une période 
vraiment de burn-out très drastique sur le plan du diabète et pendant ce temps peut être que la 
routine qui était très très ancrée, c’est à dire la première chose que je fais le matin c’est vérifier ma 
glycémie et donc ensuite parfois je me couchais le soir et je revérifiais ma glycémie et je me disais 
ah je n’ai pas vérifié entre les deux en fait et donc au moins entre ces deux points là je pouvais 
repérer cette routine la car même quand ça n’allait pas au moins ces deux glycémies étaient faites 
dans la journée et les autres n’étaient pas faites parce que je ne voulais pas voire les résultats, car 
ce n’était pas ce que je voulais et ça allait me renvoyer une image négative, une image que je n’ai 
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pas réussi une image d’échec et je ne voulais pas avoir cette image renvoyée donc du coup je ne 
vérifiais pas donc même la routine qui est là la plupart du temps de vérifier la glycémie de 
nombreuses fois par jour dans cette période ou j’étais plutôt en burn-out cette partie-là de la 
routine a disparue, mais il y a quand même des choses qui sont restées.  
 
Dans ce qui subsistait, c’était quoi alors ? Des choses qui avaient été apprises très précocement 
ou pas forcément ?  
1O min  
Ben, j’avais déjà ce principe vraiment très très rapidement je peux faire quelque chose si je sais ou 
ma glycémie se situe et donc la routine de vérifier même si au départ on me disait les 
recommandations de mon diabétologue, vérification de ma glycémie avant chaque repas et avant 
de me coucher donc c’était que 4 fois par jour qui me semblait rapidement très léger comme 
système parce que du coup je ne voyais pas l’effet de mes repas, l’effet de faire de l’activité 
physique donc je préférai vérifier ma glycémie avant et après pour pouvoir dire ba la prochaine 
fois tiens la dernière fois que j’ai mangé ça j’ai pris ça comme insuline ça na pas très bien marché 
donc cette fois-ci je vais pouvoir changer enfin du coup pour moi c’était un outil d’apprentissage 
de ma maladie et de pouvoir continuer a faire mieux au fur et à mesure et donc du coup oui ça 
s’est rentré, je suppose, dans la routine c’est vrai que ce n’est pas forcement un mot que j’utilise 
souvent, mais c’est plutôt l’envie d’aller bien et de pouvoir rester maître du truc que de suivre 
quelque chose qui est routine parce que du coup quand ma situation de vie change, si je suis en 
voyage si un repas est décalé ou si il y a un évènement imprévu du coup tout cet apprentissage je 
peux l’appliquer plus facilement que si j’avais cette routine uniquement de vérifier la glycémie x 
fois par jour ou a tel moment et pas à d’autre 
 
Donc en fait si je comprends bien c’est même plutôt contradictoire avec la routine  
 
Oui oui je dirais plus, oui avec un peu le principe de ne pas vouloir complètement modifier ma 
vie à cause du diabète, mais plutôt pouvoir modifier le diabète pour s’adapter à ma vie et donc de 
vivre comme je veux, mais pour faire cela il faut quand même que je m’occupe du diabète et que 
j’adapte le diabète pour pouvoir entrer plus facilement dans le reste de la vie 
c’est plus une vision adaptative permanente que des routines qui sont acquises une fois pour 
toutes et pour lesquelles on ne revient pas ; là c’est plus une vision adaptative permanente et donc 
une intégration permanente de ces contrôles 
13 min 
 
Alors il y a un terme qui m’intéresse c’est le burn-out : en fait dans le diabète ça se traduit par 
quoi ? Et qu’elles en sont peut-être les causes ? 
 
Moi c’était très claire la cause. Bon j‘ai deux enfants qui ont que deux ans d’écart. La grossesse 
avec le diabète c’est un moment ou il faut avoir une glycémie plus que parfait tout le temps tout 
le temps tout le temps même avant d’être enceinte et donc du coup il y a tout un travail de 
préparation de la grossesse, la période de l’allaitement aussi la glycémie peut changer très 
rapidement donc on reste vraiment très focaliser dessus ensuite je savais que je voulais enchainer 
pas trop longtemps après une deuxième grossesse donc je suis restée et quand ma deuxième fille 



  
 
 

373 
 

avait un an à peu près oui même petit à petit à partir de ses six huit mois la je me trouvais dans 
une situation ou je visais pas forcément une autre grossesse et que ma priorité était sur mes deux 
très jeunes enfants et donc même si j’ai la connaissance pour pouvoir s’occuper d’elles ...il faut 
que je m’occupe de moi parce que sinon ca peut très mal se passer, mais même avec cette 
connaissance... j’avais complètement bouger mon point focal sur le fait d’élever mes enfants sur 
ma position de mère au lieu de m’occuper du diabète... et c’était après ces 3-4 ans de diabète très 
très intense que j’avais juste besoin de lever le pied... donc du coup c’était passer en arrière plan 
et ca s’est pas fait du jour au lendemain c’était vraiment très progressivement peut être sur un an 
que je commençais à vérifier moins ma glycémie parce que je changeais des couches et je changeais 
des vêtements parce que la vie normale de maman quoi ...et donc du coup moins de temps de 
s’occuper directement du diabète et petit a petit comme je focalisais moins dessus ben du coup 
les résultats étaient un peu moins bon ...et ca me plaisait moyennement parce que j’avais l’habitude 
d’avoir des glycémies plutôt bonnes pendant la période de grossesse ...c’était pas très valorisant 
de voir des glycémies qui étaient moins bonnes.. qu’avant et donc du coup j’avais moins envie de 
vérifier et donc voilà ca fait un peu boule de neige lentement et progressivement... mais quand 
même sur quelques mois... voire sur quelques années jusqu’ai jour ou j’ai regardé mon 
hémoglobine glycquée... je peux pas vivre comme ca non plus c’est pas possible ...et donc du coup 
même ca c’était pas juste un résultat d’Hb. ...je voyais que ca montait progressivement, mais aussi 
je me sentais moins bien les doses d’insuline moins calculé qu’avant ....pas trop de vérification de 
ma glycémie donc je ne voulais pas non plus des situations d’hypoglycémie... car je voulais gérer 
mes enfant..s donc du coup je ne voulais pas me mettre en danger ...donc je prenais un petit moins 
d’insuline que ce dont j’avais besoin donc voilà toutes ces toutes petites décisions ..qui étaient très 
calculées et très précises pendant mes 12 premières années de diabète petit à petit était moins 
calculé moins précis et donc du coup ...forcément avec des moins bons résultats et donc ça 
renvoyait une image qui ne me faisait pas du bien et donc du coup ca renforçait peut être aussi 
des actions qui … bref ca faisait boule de neiges  
 
C’est un cercle vicieux difficile à en sortir ? Où que soit ce qui peut faire réagir hormis le chiffre 
17min39 d’hémoglobine, il y a eu d’autres facteurs extérieurs ? 
 
J’ai repris le travail, j’avais pris un congé assez long après un deuxième et j’ai repris quand elle 
avait 16 mois.. et donc forcément assise a mon bureau devant mon ordinateur j’étais occupée 
différemment... que quand j’étais à la maison. ..La j’avais mon lecteur de glycémie a mon bureau 
et donc du coup... j’ai commencé à vérifier ma glycémie bien plus régulièrement ..donc c’était une 
première chose oui je pense que ça a quand même contribué même.. si du coup le stress de 
reprendre le travail ça aide pas sur plein de niveaux :... juste le stress lui-même ça peut faire 
augmenter la glycémie, je ne dormais pas encore très bien ma fille ne dormait pas très bien donc 
le niveau de cortisol était relativement élevé ce qui fait que les glycémies montent aussi... hum, 
mais le fait de commencer à vérifier ma glycémie plus régulièrement ça a aidé et ensuite de voire 
un peu les conséquences des montées des glycémies et des montées de l’HB1C... qui ont fait que 
je trouve une solution pour équilibrer le tout sinon je vais aller droit dans le mur.. c’est pas 
possible. Je n’étais pas non plus à des taux très très dangereux moi... c’était vraiment hors de mes 
propres normes et du coup moi je n’étais pas confortable de continuer à vivre comme ça... du 
coup j’ai même pas pris de décisions drastiques ...voilà je vais faire tout parfaitement du jour au 
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lendemain ....pendant très longtemps ...je suis assez active sur la communauté en ligne du diabète 
dans des forums sur Twitter, dans des groupes Facebook, etc. et sur des blogs à l’époque je n’avais 
pas mon propre blog, mais je lisais beaucoup en partie pour m’informer... J’avais un forum 
spécifique diabète et grossesse et j’étais très très active.., mais après les grossesses du coup j’étais 
un peu moins active ....et de reprendre une activité plus active... avec d’autres patients ça a aidé 
aussi juste pas de dire j’ai un problème est-ce que quelqu’un peu m’aider, mais juste de parler avec 
d’autres personnes qui comprennent vraiment le quotidien de vivre avec ça et oui les difficultés, 
mais aussi les parties ou on peut rigoler aussi un petit .. d’échanger avec d’autres, pour moi c’ était 
un grand grand facteur de ce changement...  
 
Et alors euh plus globalement en fait dans une vision d’expertise de la maladie et dans la vision 
associative globalement est-ce que vous avez vu d’autres patients procéder de la même façon avec 
des microajustements ou est-ce qu’il y a d’autres façons de faire dans les choix, les actions ? 
 
Oui je pense qu’il y a beaucoup de différente façon de faire parfois... ça dépend de l’âge du diabète 
...de quand est-ce qu’on a été formé ...parfois ça dépend aussi de l’implication de la personnalité 
de la personne... et de l’équipe de soignant qui nous entoure, du type d’éducation qu’on a reçu 
etc. et la curiosité de savoir ce que font les autres ....finalement j’ai appris assez récemment qu’il y 
a un diabétologue américain qui a un diabète de type 1 lui-même et qui a écrit un bouquin qui 
s’appelle «elle cherche le titre », ...bref   qui dis justement on regarde les courbes du lecteur de la 
glycémie et on fait des micros ajustements... et c‘est déjà ce que je faisais depuis des années et je 
n’avais pas de nom pour ça et c’était mon principe d’essayer de rester de ne pas accepter des 
glycémies qui étaient trop hautes. Si je voyais que ça montait de trop je fais une correction plus 
rapidement que ce qu’on pourrait conseiller...  
 
Et euh d’ailleurs il y a des écarts on parlait tout à l’heure des écarts ...Ces écarts vous pouvez m’en 
parler ...  
 
Oui effectivement enfin hormis la période de la grossesse et hormis la période ou je suis passée 
sous pompe à insuline je ne me suis jamais réveillée exprès pour surveiller ma glycémie... si je 
testais, mais débits de bases, quelques moments très précis la grossesse ou je me réveillais exprès 
dans la nuit pour surveiller ma glycémie..mais moi j’avais une glycémie très stable la nuit et 
j’entends d’autres patients dire qu’il ne se couche pas avec une glycémie en dessous de 1g 40, car 
ils savent que ça va diminuer progressivement dans la nuit et ils ne veulent pas l’hypo... ils essaient 
d’éviter l’hypoglycémie. Moi je pouvais me coucher avec une glycémie à 0,80 sans crainte parce 
que le plus souvent je me réveillais avec une glycémie de 0,80. ...De temps en temps je me réveillais 
la nuit en sueurs en tremblements avec des signes très classiques d’hypoglycémie ...donc quand je 
fais une hypo la nuit ça me réveil et il faut me resucrer, etc. maïs ensuite quand j’ai commencé à 
porter un lecteur de glycémie en continu ..c’est peut être plus facile de dire ça, hum les 15 premiers 
jours j’ai essayé de ne pas toucher mon traitement c’était difficile parce que dans ces 15 premiers 
jours ma moyenne de glycémie à 3h du matin était autour de 0,50... 
 
26min10 on élargi la fourchette et ce que ça me permet de faire c’est d’oublier quelque part le 
diabète et si j’ai bien calculé je ne vais pas sortir de cette cible ou il ne va pas m’alerter et si je n’ai 
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pas bien calculé ou s’il y a des facteurs que je n’ai pas bien pris en compte au moment de prendre 
une dose d’insuline il va m’alerter parce que ça sort de la cible et je vais pouvoir soit prendre de 
l’insuline soit prendre du sucre suivant le taux 
 
Et est-ce qu’on pourrait imaginer d’autres systèmes qui permettent qui puissent être des rappels 
euh des systèmes aidant pour les patients  
 
Oui je pense toutes les pompes a insuline ont aujourd’hui des rappels programmable soit pour ne 
pas oublier de rendre un bolus au moment d’un repas ou pour vérifier sa glycémie après avoir 
pris ce bolus soit même de changer le cathéter de la pompe à insuline donc il y plein de chose 
qu’on peut programmer et ensuite c’est vraiment variable selon les personnes. Il y en a qui les 
utilise beaucoup et il y en a qui ne veulent pas que ça bipe dans tous les sens donc ça ne les 
intéresse pas. Moi le fait d’utiliser les alertes pour moi ça me libère l’esprit quelque part j’ai pas 
besoin de penser au diabète, car je vais être alerter il faut que je sois alerté donc pour moi c’est ça, 
mais je sais que ce n’est pas forcément 
 
Et quand une alerte retentit, qu’est-ce qui se passe ? 
 
Quand j’ai une alerte sur euh 
 
Par exemple sur une alerte d’hypoglycémie 
 
Ben je… sois je sens en même temps les symptômes 28min03 je prends un morceau de sucre 
sans réfléchir beaucoup plus loin ...soit je vérifie si j’ai un doute de ou peut venir soit si je n’ai pas 
de symptômes ou si ça n’a pas de sens pour moi quelque chose qui cloche sur ma glycémie qu’est-
ce qui se passe-la je vais revérifier au bout du doigt pour être sur de la valeur du lecteur en continu, 
mais euh oui la plupart du temps je peux avoir l’alerte et sans arrêter ce que je fais je fais l’action 
nécessaire ... 
 
Alors pour le coup qu’est-ce qui fait que vous faites ce que vous faites ... 
 
Le plus souvent ça va être sur les symptômes, mais voilà il y a des moments ou il n’y a pas que la 
question des symptômes, mais il y a une autre raison... c’est une très bonne question je ne sais pas 
si je peux mettre des mots dessus pFfff ....pour une raison ou une autre je me dis c’est un peu 
bizarre que j’ai ma glycémie qui répond comme ça vu les évènements qui précédent sur l’activité, 
sur l’insuline que j’ai prise, etc.  
 
Donc le contexte va éclairer éventuellement  
 
Oui oui l’exemple vraiment tout bête un soir l’année dernière je mets le repas sur la table les 
enfants finissent leur devoirs ....enfin il y a plein de choses comme ça qui se passe en même temps, 
j’essaie de prendre mon bolus d’insuline un peu avant de commencer à manger malgré l’effet des 
ultras rapides ...ont voit la différence des pics post prandial entre quand on prend l’insuline avant 
de commencer à manger et au moment si on prend 15-20 min avant avec le risque de 
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l’hypoglycémie avant ou pendant le repas... c’est encore une décision à prendre ou se situe la 
glycémie donc un soir l’année dernière ...j’essayai de mettre le repas sur la table de répondre aux 
questions des enfants etc ...et je me dis il faut que je prenne mon insuline avant que moi je me 
mette à table en préparant j’ai fait ça vite fait j’arrive à table je sais pas 15 min plus tard j’arrive à 
amener les enfants à table ...ce n’est pas toujours facile et on commence à manger et je dis mince 
je n’ai pas pris mon insuline ..plutôt de le prendre plus tard donc je prends mon insuline c’était 
45 min ou 1h plus tard je me dis, mais qu’est-ce qui se passe tout d’u cou j’ai senti les symptômes 
très rapidement et le lecteur de glycémie qui bipait en même temps que j’ai commencé à sentir les 
symptômes et je pense que je n’avais pas entendu la vibration pour le premier alerte et donc j’ai 
entendu une fois que c’était descendu encore plus bas et donc je me suis dit ça n’a pas de sens en 
calculant ma dose d’insuline pour le repas je me suis dit ça ne va peut-être pas être assez après s’il 
faut et ensuite je me suis dit, mais mince est-ce que j’ai … et effectivement j’avais pris deux fois 
ma dose et je ne sais plus quelle est la question  
 
La question c’était le contexte concordant avec le contexte ou les signes qui sont concordants 
avec le contexte  
 
Pourquoi je suis en hypoglycémie alors que j’attendais plutôt d’être en hyperglycémie après ce 
repas et c’était juste une erreur de ma part.. . 
 
Et pour expliquer pourquoi ce double dose. 
 
La fatigue, et puis les enfants , ont a parfois du mal à faire attention...je sais plus trop là.. Mais je 
faisais le repas, et plusieurs choses en même temps. 
 
Et donc en fait cette discordance elle st dans les deux sens ? C’est-à-dire en fait discordance du 
chiffre de la machine par rapport à ce qu’on ce que vous ressentiez ou discordance des sensations  
 
Ça peut être cela que la machine dit hypo et que je n’ai pas de symptômes ou ça peut je ne 
m’attendais pas à une hypo à ce moment-là... enfin j’avais un autre hypo mémorable ou deux jours 
de suite j’avais la même glycémie au réveil, j’avais mangé exactement le même petit déjeuner j’ai 
pris exactement la même quantité d’insuline normale et stable pendant la mâtinée et le lendemain 
je suis presque tombé dans le métro et ma glycémie avait chuté donc ..va savoir pourquoi un jour 
tout marche et on, fait la même chose le lendemain et c’est presque catastrophique,... mais ça c’est 
la maladie, le diabète il y a des facteurs qu’on ne contrôle pas donc du coup effectivement et le ce 
n’était pas une question de différent la machine disait encore une fois c’était le moment ou la 
machine faite bip bip je sens un petit peu j’étais dans le métro sur la ligne 13 ou il y a plein de 
monde 35min58 voilà il y a d’autres distractions du coup je ne faisais peut être pas attention à 
mes symptômes du coup c’est quand la machine m’avertitje me dis ...ahhh oui c’est vrai que je ne 
me sens pas super... je me sens, mais vraiment pas bien ...et voilà j’ai commencé à manger du 
sucre même sans vérifier, car c’était assez flagrant  
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Il y a un mot qui a été dit qui m’intéresse grandement en fait c’est l’attention que je porte à mes 
symptômes euh comment ça se passe dans la vie cette attention comment elle s’exerce comment 
elle est mise en place ? 
 
C’est une bonne question, souvent je ne fais pas trop attention quand les symptômes je suis assez 
sensible aux symptômes et donc du coup et dans les deux sens, je suis même si ma glycémie est 
un peu élevée ma bouche est un peu pâteuse, j’ai soif etc. donc souvent je vis ma vie et ensuite il 
y a un moment ou je me dis oh il y a truc soit je vais regarder ... je me pique directement... soit je 
vais vérifier ma glycémie ...ou un peu des deux, mais ensuite il y a des moments ou la sensibilité 
change ou il y a d’autres distractions ou je fais moins attention ou il y a d’autres évènements qui 
font les mêmes symptômes par exemple si je vais parler en public du coup je suis un peu nerveuse, 
il y a peu d’adrénaline et donc du coup j’ai le cœur qui bat un peu vite ce sont un peu les mêmes 
symptômes que l’hypoglycémie, mais je sais que je ne suis pas en hypoglycémie 37min54 
 
Et comment on peut être discriminant par rapport à une situation d’hypoglycémie ou le stress 
d’une situation de présentation publique c’est juste le contexte qui peut été discriminant ou 
d’autres éléments ?  
 
Maintenant moi le défaut c’est de regarder ...c’est de regarder le lecteur en continu et si jamais je 
vais parler devant un public.. Juste en mesure de sécurité même pour voir la situation ça fait plutôt 
monter la que baisser glycémie. Pas pour tout le monde pas tout le temps, mais en règle générale 
ça fait plutôt monter la glycémie que baisser donc sauf s’il y a un grand bolus d’insuline un peu 
avant il y a moins de chance peut être de faire une hypoglycémie ou on éviter d’avoir des 
problèmes de connections de neurones d’éviter l‘hypoglycémie c’est pas toujours très précis il y a 
des symptômes d’hypo et d’hyper qui peut être confondu avec d’autres choses c’est pour ça qu’on 
a les outils aussi pour vérifier. Si jamais je sens quelque chose, je vérifie et c’est une autre 
information dans le contexte global.  
 
39min44 
Oui ..je pense à une situation ou moi j’avais reconnu l’hypoglycémie d’une autre je pense pas à 
une situation inverse dans la reconnaissance de symptômes  
 
Mais même si c’est pour quelqu’un d’autre c’est intéressant ... 
 
J’avais une collègue à l’époque à l’association canadienne du diabète. Elle était au téléphone et elle 
a mis en pause pour me poser une question et sa façon de tourner et son regard elle avait une 
façon ...et je lui dis ça va tu es sur tu n’es pas en hypo et elle a dit ah oui et effectivement elle à 
vérifier elle était en hypo. Même la je ne pourrais pas dire exactement pourquoi je l’ai ressenti je 
crois que c’était dans son regard qui n’était pas tout à fait elle n’avait pas un focus qui était net et 
donc voilà je l’ai vu sur son visage avant qu’elle même ressente les symptômes  
 
Les autres peuvent être aussi une aide.... ? 
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Oui pour le comportement du coup ...effectivement il y avait des moments quand j’habitais encore 
chez mes parents il y avait au niveau de mon comportement ....c’était évident qu’il y avait quelque 
chose ...un jour je faisais une hypoglycémie et ma mère m’a dit, mais tu ne devrais pas vérifier ta 
glycémie ? Mais vérifie toi-même ta glycémie ! voilà ce que j’ai répondu ! sur un ton agressif, on 
peut devenir assez agressif avec des hypo grave oui donc du coup oui effectivement ça peut venir 
des autres.... mes enfants heureusement pour l’instant n’ont pas fait la réflexion ....me ai il y a des 
moments...ils pourraient.. Tout à l’heure je décrivais la frénésie du soir en rentrant du boulot tout 
le monde rentre de l’école et on essai de mettre le repas sur la table et il y avait une période ou... 
c’était cette période la ou j’avais le plus d’hypoglycémie dans ma journée c’était entre 18-19h, et 
du coup c’est déjà un e situation de stress relatif et en plus ...c’est la ou j’avais tendance à être en 
hypoglycémie... et du coup j’avais tendance à être moins patiente avec mes enfants et donc ce 
n’était pas elles qui me disaient quelque chose, mais je me rendais compte que peut être je devrais 
vérifier ma glycémie ...car c’est peut être la glycémie qui parle plus qu’autre chose donc ... 
Et je pense même si on n’a pas de diabète si la glycémie descend rapidement même si on n’a pas 
de vraie hypo avant le repas si on n’a pas mangé depuis un moment avec le pic d’activité ça 
apparaît ... 
 
C’est quelque chose qui s’acquiert cette vigilance sur soi de la perception des signes que l’on peut 
avoir?  
 
Je pense que par nature est-ce que c’est encore plus à cause de la maladie  
Les signes par exemple le fait de repérer ces signes caractéristiques est-ce que ce sont les mêmes 
ou c’est l’apprentissage des hypoglycémies successives ou c’est et on est un peu habituer et sait 
reconnaître  
Ça change parfois ce n’est pas toujours les mêmes signes si c’est une hypoglycémie qui vient 
graduellement ou si ça chute de façon très brutale  
 
Ça, ça se sent vous arrivez a senti la différence entre 2 types de chutes  
 
Oui oui parfois il y a des moments ou la glycémie est un peu en dessous de la cible, mais les 
symptômes sont très très fort ou entre personne qui sont atteint de diabète c’est l’hypo qui fait 
manger le frigo tu as juste envie de continuer à mettre quelque chose dans la bouche jusqu'à ce 
que les signes disparaissent ça te prend alors qu’on a des règles justement manger 15g de glucides, 
attendre 15 min pour laisser le temps à la glycémie de remonter, mais et revérifier, mais parfois 
ce n’est pas possible tu ne peux pas t’empêcher d’aller au-delà de ça d’aller au rebond glycémie un 
peu énorme, mais oui toute hypo n’a as le même symptôme, chaque personne est différente ...et 
ça peut évoluer au cours de la maladie, mais ça peut aussi chaque hypo d’un jour à l’autre ça peut 
être un peu différent souvent moi j’ai des petits picotements dans la bouche autour de la langue 
parfois c’est la difficulté de sortir des mots si je suis entrain de parler que la parole du cerveau à 
la bouche ça passe pas correctement parfois... c’est presque une sensation de baisse de tension 
...c’est vraiment intérieur et on se sent faible ...et qu’on ne va pas pouvoir rester debout ...c’est des 
symptômes un peu plus faible..., mais pas a chaque fois moi en général les petits tremblements u 
les picotements autour de la bouche ça me suffit a aller vérifier.. ou a prendre du sucre....mais 
parfois l’hypo vient très rapidement et du coup on saute ces symptômes la et on passe directement 
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à des symptômes plus intenses et je pense enfin ça peut arriver même sans être vraiment en 
hypoglycémie juste une chute de glycémie entre 2g et 1g20, ça peut entraîner des symptômes 
surtout si on n’a pas l’habitude d’avoir des glycémies très basses.... Si on a l’habitude d’avoir des 
glycémies très élevées 47min en permanence quand on descend... même sans être en hypo on 
peut avoir des signes d’hypoglycémie.  
 
Pareil quand n a l’habitude d’être beaucoup en hypoglycémie on n’a plus de mal a repérer les 
symptômes parce qu’on a l’habitude d’avoir ça tout le temps... 
 
Ah oui on s’habitue ? Donc du coup.. 
 
Juste avant de passer sous pompe à insuline j’avais un régime d’insuline qui ne marchait pas très 
très bien pour moi et je pense que j’avais des chevauchements de doses d’insuline lente et donc 
du coup avec des effets d’hypoglycémie... presque permanents plusieurs fois le matin... c’était ma 
mère qui me réveillait en mettant du sucre dans la bouche... parce que je me réveillais pas et... a 
ce moment les hypoglycémie... je ne les sentais pas déjà dans la nuit les hypo ne me réveillais pas 
...ça me gardait endormi ...et pendant la journée je ne les sentais pas, car je n’avais plus de 
symptômes ...les symptômes je ne les sentais pas... les symptômes viennent sont un peu similaires 
...quand on va parler en public c’est souvent les symptômes  
 
Et alors chez vous et aussi chez les autres patients généralement qu’est-ce qui fait maintenir une 
action dans le temps de se traiter.... qu’est-ce qui fait maintenir cette action la ou pas  
 
Oui ça dépend de la personne. Pour moi comme je disais tout à l’heure c’est vraiment le fait de 
vouloir vivre normalement de vivre ma vie je sais que pour pouvoir faire ça j’ai besoin de garder 
l’œil, de gérer ma glycémie 50min12 diabète le mieux que possible. Ensuite il y a le côté un peu 
perfectionniste peut être aussi que j’aime bien voir le chiffre 100 sur le lecteur, mais bon enfin 
tout un travail sur ça aussi de pouvoir accepter de ne pas être parfait on peut pas être parfait tout 
le temps.  
 
Il C’est a dire ? 
 
Oui... je crois qu’on dois parfois se laisser aller un peu.... Surtout au début de la maladie ça dépend 
aussi en partie de l’âge ou on est diagnostiquer... moi j’avais un début du diabète qui était plus que 
simple enfin à gérer et donc du coup la première année ...enfin à la fin de la première année je 
prenais presque plus d’insuline ...parce que j’étais dans cette période de lune de miel parce que je 
prenais de l’insuline au cours de l’année progressivement mon pancréas marchait encore un peu 
et du coup ça évitait les grosses hypo ... je n’étais pas en burn-out de mon diabète ...ça me prenait 
bien la tête quand même... je devais gérer en même temps... je revenais d’une année à l’université 
à l’étranger a Toronto revenait à la fac ou la majorité de mes copains étaient partis parce que moi 
avec mes hospitalisations progressives pendant mes études ...j’ai fais mes 4 années à la fac en 5 
ans ...du coup je n’ai plus beaucoup mon cercle d’amis ...n’était plus là, mon grand-père est 
décédée ... donc toutes ces choses en même temps c’était un peu beaucoup plus dure du  coup... 
le diabète qui avait complètement changé ..fini la lune de miel ..et je pouvais pas tout gérer ...c’était 
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trop en même temps donc c’est le diabète qui a pris et qui a pris toute la place malheureusement 
...mais finalement pas pour très très longtemps .. c’est toute une question d’équilibre, il faut 
manger des glucides, mais pas trop et au bon moment de l’insuline, mais pas trop et au bon 
moment et c’est toujours justement ces petites décisions à prendre 54min22  
 
En fait les autres problèmes de la vie quotidienne peuvent prendre « la place » finalement .. 
 
Oui oui jpense que ça peut être très variable il y a parfois au moment du diagnostic il y a toute la 
le cheminement d’acceptation quelque part de la maladie... même si je n’aime pas ce mot la et 
donc parfois un peu de dénis.. Enfin tout le processus d’acceptation moi ...je n’ai pas eu ça à ce 
moment-là au moment du diagnostic parce que ...tellement j’étais malade.. pendant mon 
adolescence que la finalement j’ai un nom d’une maladie..., un traitement ..Moi j’étais aux anges 
enfin c’était juste génial de pouvoir ne pas ...enfin j’étais très malade j’ai passé les premières 36h 
de mon diagnostic en réa ...mais je n’allais pas mourir j’ai eu une acception de la maladie immédiate 
..Super je m’en fout si je dois prendre des piqûres au moins je peux traiter ce truc et e ne serait 
plus malade... bon ensuite j’étais encore malade ...ensuite il y a ces périodes un peu fortes ....  mais 
parfois il a juste le cycle de la semaine du lundi au vendredi on est au travail pas forcément plus 
... on a un rythme régulier et puis le week-end end on ne mange pas aux mêmes horaires... on est 
plus actifs ou moins actifs ...ça dépend enfin c’est beaucoup plus variable qu’en semaine ...et donc 
du coup de lundi à vendredi... et ensuite samedi et dimanche c’est n’importe quoi ...et ensuite 
lundi matin ça ne va pas très bien et ensuite lundi soir pour régler les choses jusqu'à vendredi ou 
ça repart... donc ça peut être sur des périodes comme ça ça peut être... sur des périodes de stress 
ou on est particulièrement occupé au travail sur autre chose que gérer sa maladie... parfois ce 
stress la pas sur une période courte, mais c’est plutôt de dire je veux bien gérer aussi serrer que 
d’habitude... je laisse plus de flexibilité que d’habitude.. Même sur les cycles menstruels... les cycles 
hormonaux ou autour des règles ...avant les règles et on est un peu moins sensible à l’insuline... 
et quand les règles arrivent on est plus sensible à l’insuline... donc et pour chaque femme c’est un 
peu différent... et même comment gérer le fait que des fois on a envie de manger différemment 
selon le cycle hormonal aussi ...donc oui il y a toute sorte de périodes plus ou moins longues ça 
peut être autour d’un repas ... normalement je ne mange pas de la pizza, car je sais que c’est 
beaucoup plus difficile à gérer dans le post prandial... soit-on fait une hypo juste après le repas et 
ensuite on fait une hyper, mais une très grosse hyper 6h après tant pis aujourd’hui je m’en fiche 
voilà quelques heures ...c’est le diabète qui prend, car tu as envie d’être dans un truc convivial 
avec des amis et tu as envie de manger de la pizza et voilà... 
Comment vous faites  ?  
Je ne sais pas. Oui enfin il y a certaines choses qu’on peut voire à l’avance je pense ensuite que ça 
dépend de chaque personne comment il souhaite 1h01min47 sur sa glycémie ou à quel point il se 
laisse certain marge de manœuvre oui je pense que la majorité sont prévisible au moins dans le 
fait d’être là ..Mais pas forcément prévisible dans la manière de je ne sais pas si je suis claire .. 
 
C’est très clair  
 
Oui oui le stress c’est typiquement le truc le plus difficile c’est des hormones qui affectent la 
sensibilité de l’insuline et moi je ne contrôle pas la quantité de cortisol ou d’adrénaline qui ai 
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fabriqué moi ..Je me sens très stressée et j’ai zéro effet sur ma glycémie.. Et parfois pas tellement 
le stress et je vois les glycémies montées et je dois être plus stressée que je crois donc ... 
 
Oui c’est intéressant ça. Il peut y avoir du coup par exemple au sein du travail .. 
 
Pas toujours du stress négatif ou on se sent préparé anime une réunion de 15 personnes donc du 
coup il faut quand même être au point donc il y a quand même un stress qui est un bon stress qui 
aide à faire le travail correctement, mais qui a quand même un effet sur la glycémie  
 
C’est intéressant. Qu’est-ce qui peut orienter le choix différentes actions euh plus vers d’autres 
actions par exemple .. Mais qu’est-ce qui fait que plutôt que de faire ceci je vais faire cela euh en 
sachant les conséquences possibles ou pas qu’est-ce qui oriente ces choix d’actions . 
 
Je pense que ça dépend un peu de la situation et une mini conférence je voyais ma glycémie était 
un petit peu élevé ...dans le train là ou j’allais ...et donc j’avais pris de l’insuline en correction ..et 
le temps que j’arrive dans la salle .. J’étais en chute libre.. j’étais pas encore en hypoglycémie.. Mais 
mince je ne veux surtout pas l’hypo... la avant que je parle ...donc du coup avant d’arriver la 
..D’arriver dans l’hypoglycémie..e J’ai pris 2 morceaux de sucre et a tout de suite la glycémie est 
remontée ..Et j’étais hyper frustrée c’est pas ce que je voulais et euh donc du coup voilà 
évidemment après coup je pouvais dire c’était pas la bonne décision de prendre j’aurai pu ne rien 
faire et peut être naturellement l’insuline était au bout de son action et la glycémie aurait baisée.. 
Mais c’est difficile de prévoir à l’avance ce genre de chose 1h05min25... ouais je pense que c’est 
surtout dans les situations ou je veux contrôler au max ou je ne sais pas... sur des choses comme 
ça ou on va être devant un groupe. Et on va parler surtout... l’hypo qu’on veut éviter. L’autre 
moment où je veux éviter l’hypo c’est pendant le sport, mais autant si je vais parler devant des 
gens être en hyper ça ne me dérange pas... pendant le sport je ne veux pas être en hyper non plus 
donc du coup ..c’est tout un calcul pour essayer de rester dans une zone ou je me sens bien pour 
courir par exemple, mais que la glycémie ne va pas tomber à cause de l’effort du coup je ne sais 
pas si j’ai répondu  
 
Si si euh alors pour quelles raisons de façon générale on a un petit peu évoqué dernières questions 
ces pour quelles raisons ces actions vont-elles changer de direction je faisais j’étais tout pour 
maîtriser la glycémie puis la maintenant je m’en occupe beaucoup moins. Pour quelle raison on 
change de direction où on a d’autres attitudes ou alors on arrête complètement! 
 
Il y a beaucoup de choses parfois se sont les évènements de la vie ou on a autre chose qui prend 
l’attention ..Parfois c’est juste le ras le bol je fais tous les jours 7j/7 24h/24... toute l’année il n’y 
pas de jours de repos... il n’y a pas de... voilà c’est tout le temps.. Tout le temps et parfois on en a 
marre et je ne sais pas s’il y a peut être des différences aussi entre les personnes.. Qui euh focalisent 
beaucoup dessus... qui essaient de garder leur glycémie dans une cible assez restreinte ...et les 
personnes qui se donnent un peu plus de liberté ..Donc du coup ce stress moins au quotidien ..Et 
du coup le burn-out vient moins vite ou ils moins susceptible d’être énervé par le fait que ce soit 
tous les jours et tout le temps.. Je ne sais pas je pense que ça doit être des différences de 



  
 
 

382 
 

personnalité ..des différences de situation dans la vie il y a plein de différentes situations, de 
facteurs déclenchants  
 
Est-ce qu’il est fréquent que les gens parlent de cela du ras-le-bol  
 
Oui on organise des cafés-diabète tous les mois ce sont des discussions très informelles. Pas animé 
par des pros de santé ...on est vraiment patient entre nous et donc chaque mois on a un thème 
..Parfois on reste sur le thème parfois non ça dépend des personnes qui viennent souvent on vire 
un peu sur les techniques.. Les pompes à insuline etc., mais oui on a fait en début de cette année 
un thème sur le stress et le burn-out ...donc on a parlé parfois le stress causé par le diabète et le 
burn-out sont causé par le diabète... et aussi l’effet du stress sur le diabète on était assez nombreux 
a venir ce soir parce qu’effectivement. C’est quelque chose au quotidien... la.. les réunions ou moi 
j’organise ou que l’on organise c’est des réunions physiques on est entre 8 et 20 personnes .. Et 
comme je le disais tout à l’heure je participe pas ma à es groupe en ligne ..Il y a des twitt et de-
tchats qui se font dans certains pays et quand le thème est sur le burn-out ..C’est très fréquenté.. 
Et les conversations sont assez impressionnantes sur les histoires les récits de chacun sur leur 
propre expérience de tout ça et les blogs.. Aussi et du coup les blogs c’est un endroit assez 
intéressant parce qu’autant sur les forums ou twitter plus .. C’est des petits messages ou des 
conversations. Alors que le blog voilà moi j’écris 5 paragraphes sur des pensées que j’ai eues la 
donc on en trouve beaucoup plus en anglais qu’en français, mais je pense qu’il n’y a pas moins de 
problèmes de burn-out ici que dans les pays anglophones. 
 
Et euh c’est lié a quoi ce ras le bol  ? 
 
La maladie qui est là tout le temps ..Et les autres facteurs de la vie, je crois ...c’est surtout les 2... 
grands peut être il y en a d’autres que je ne visualise pas forcément ..Mais c’est surtout un facteur 
qui vient de l’extérieur ..Sois la chronicité sans fin et autant il y a un mot plein de mots que je 
n’aime pas autour de la maladie chronique ..C’est le mot souffrir souvent on voit ça dans la presse 
cette personne souffre du diabète moi je ne souffre pas du diabète je suis atteinte du diabète je 
vis avec le diabète.. Je ne suis pas diabétique non plus.. Mais c’est peut être une autre conversation 
...oui ...d’utiliser le mot souffrir ou être diabétique je trouve qu’il y a un jugement sur moi...ce n’est 
pas à quelqu’un d’autre de décider si je souffre ou pas.. Et si je souffrais réellement du diabète 
ben ça serait invivable... enfin le suicide ce serait une option, car c’est vraiment sans cesse 24h/24 
touts le temps-personne ne peut souffrir autant que ça sur de longues durées... même si il y a des 
moments qui me font souffrir .... Mais la plupart du temps je le vis très bien et c’est plein de 
choses il faut prendre des décisions.mais personne ne peut souffrir autant en permanence comme 
ça... donc on peut vivre avec on peut vivre bien ave même si il y a des contraintes... oui... je 
n’imagine même pas l’espace que je pourrais libérer dans ma tête pour autre chose, mais je pense 
que ce serait assez énorme.  
 
La place libérée ? 
1h14min26  
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Quand j’ai repris le travail j’étais un petit peu en burn-out, etc. et pour moi c’était tout un équilibre 
de me dire oui j’ai un boulot à temps plein ..Je suis maman à temps plein ..Plus qu’un temps plein 
même...j’ai un travail de bénévole à l’association presque à temps plein.. Et ma maladie à temps 
plein ...ça fait 4 temps pleins et donc il fallait que je travaille sur moi pour trouver l’équilibre ça 
faisait parti du cheminement pour sortir du burn-out de prendre conscience de la place de chaque 
partie de ma vie ..Et comment équilibrer ça oui ce n’est pas évident, la technologie j’ai un lecteur 
de glycémie en continu ....c’est moi qui prend les décisions, mais avec les algorithmes qui sont en 
train d’être développé là vraiment en ce moment donc ...déjà en test .. Et qui ont déjà commencé 
à montrer des preuves d’efficacité ... des algorithmes qui vont reprendre le travail que je fais là 
dans ma tête.. Pas tout parce qu’il faut toujours porter le capteur sur la peau charger le cathéter si 
on à une pompe ..Avec de l’insuline ..Mais au moins les petites microdécisions.. Tout au long de 
la journée seront gérées par le système par le pancréas artificiel ..Le lecteur en continu va dire 
attention glycémie monte ..Et la pompe n’a pas corrigé pas assez ou pas à temps ou voilà ou peut 
être, j’imagine, dans les premiers systèmes il va y avoir encore un ça va pas tout être automatisé 
au départ avec une supervision humaine .. 
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 Annexe 8 : Autres données  

Le carnet de bord du chercheur sera disponible sur le site suivant : 

https://davidnaudindfc.wixsite.com/website 

Depuis cette adresse d’autres données sécurisées pourront être accessible via un lien comme les 

verbatims anonymes des études (en cours de réalisation avec les informaticiens de l’APHP)  

  

https://davidnaudindfc.wixsite.com/website
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Annexe 9 Comité de suivi et Rapport   
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