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Dans la BPCO, ne dites pas « acceptation » mais 

« appropriation » de la maladie 

 
 

Classiquement, la succession d’étapes émaillant le processus psychologique d’acceptation de la 
maladie est celle énoncée par Kubler-Ross dans les années 1970. Une théorie conçue dans le cancer 
où, à l’époque, faute de traitement, le malade devait « accepter la mort ». On n’envisageait pas la 
construction d’un projet de vie comme c’est désormais le cas dans les maladies chroniques et dans la 
broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO) en particulier. C’est pourquoi la notion 
d’appropriation, qui traduit une démarche active, préalable au changement de comportement pour 
mieux vivre avec la maladie, est un terme plus juste que celui d’acceptation. 

La courbe de deuil de Kubler-Ross, modélisée et adaptée à la BPCO, comporte deux phases pour 
parvenir à cette appropriation. La première, descendante, est une posture négative et 
contreproductive, tournée vers le passé et le refus. Elle est suivie d’une seconde phase, cette fois-ci 
ascendante, avec une attitude constructive du patient, une projection vers le futur, l’adoption des 
comportements adéquats et, in fine, l’amélioration de la qualité de vie quotidienne. 

 

Edito 
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Dans la BPCO, six stades pourraient ponctuer cette phase descendante * : le déni des symptômes 
respiratoires (gêne ponctuelle et gravité des signes minimisées, stratégies d’évitement), l’inquiétude 
symptomatique devant des situations plus handicapantes (apparition de dyspnée etc.), le choc suite 
à l’annonce du diagnostic, la dénégation de la maladie chronique afin de limiter l’anxiété générée par 
une situation irréversible nécessitant de bouleverser son mode de vie (replis sur soi, refus de soins 
voire agression), l’anxiété de la maladie (prise de conscience de la BPCO et de son retentissement 
global, élaboration d’un projet de soin conduisant à l’appropriation de la maladie) et, enfin, la 
dépression mineure. Ce stade englobe renoncement, pessimisme et faible estime de soi, a fortiori sous 
oxygénothérapie de déambulation : l’on devient « malade » avant tout. 
Dès la troisième phase (« le choc »), le patient peut basculer dans l’appropriation ou la résignation 
mais cette attitude n’est pas figée. L’appropriation est la démarche d’apprendre à vivre avec la 
maladie, sans qu’elle prenne trop le pas sur l’individu. 

La prise en charge en réhabilitation respiratoire et lors d’un réentraînement à l’effort aide à accepter 
sa maladie et à se l’approprier. Même si l’anxiété ou la dépression sont encore présentes, cela permet 
souvent d’amorcer la phase ascendante. Et lorsque les patients BPCO en font eux-mêmes la demande, 
c’est le signe qu’une dynamique est en marche, celle de prendre le dessus sur la maladie, d’adapter 
son comportement au quotidien, d’imaginer des initiatives (intégration de l’activité physique dans le 
quotidien, rencontre entre malades..) et d’améliorer l’observance médicamenteuse. 

A ce sujet, j’en profite pour convier au premier « Chat BPCO », sur le thème de la réhabilitation 
respiratoire, de l’activité physique et du réentrainement à l’effort. Le jeudi 15 mars, entre 14H et 
17H, des professionnels de santé (pneumologues, kinésithérapeutes, spécialistes de la réhabilitation 
respiratoire, techniciens, professeurs en activité physique adaptée etc.) et des patients experts 
répondront en direct aux questions posées sur le site internet de l’association www.bpco-asso.com. 

 

 

Frédéric Le Guillou, pneumologue 

Président de l'Association BPCO 

 

 

BPCO : « S’approprier la maladie pour entrer, serein, 

dans le soin » 

 

Aurore Lamouroux-Delay, docteure en psychologie exerçant à 

l’Ecole de l’asthme de Marseille (Association Asthme & Allergie) et 

au sein de l’Assistance publique – Hôpitaux de Marseille. 

Que signifie « accepter la maladie » ? 

« L’acceptation de manière générale, dans la BPCO comme dans 
l’ensemble des maladies chroniques, est une forme d’appropriation 
de la maladie ; un terme plus adéquat. « Acceptation » est un 
vocabulaire plus ambivalent, dans la mesure où la pathologie ne se 

http://www.bpco-asso.com/
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guérissant pas et dont l’issue est fatale, la situation n’est pas réellement acceptable. L’appropriation 
est le moment où la personne dépasse l’étape de la colère et celle du rejet de la maladie et qu’elle 
entre dans une phase où elle se sent en capacité de prendre en charge sa santé et ses traitements. A 
ce stade, le malade chronique peut s’auto-gérer, c’est-à-dire adapter la thérapeutique à sa 
symptomatologie et l’ensemble de sa vie – nutrition, activité physique, surveillance médicale etc. – aux 
contraintes liées à la pathologie. Le temps de l’appropriation est variable d’une personne à l’autre. 
Mais pour tous, sans acceptation-appropriation de la maladie, il n’y a pas d’entrée apaisée dans le soin 
avec, à la clé, une mal-observance et une dégradation inéluctable des capacités respiratoires. 

 

  

Lier l’appropriation de la maladie au seul individu n’est-il pas réducteur ?  

En effet, ce concept individuel est aussi soumis à l’influence de nombreux autres facteurs liés à 
l’environnement social (entourage, relation soignant-soigné) au sein duquel évoluent des personnes 
plus ou moins aidantes ou non-aidantes. C’est pourquoi il existe un effort sociétal à fournir pour 
favoriser l’accès à ce stade de l’appropriation par les malades chroniques (campagnes de prévention, 
consultations médicales ciblées, orientation systématique d’un fumeur vers un pneumologue ou un 
tabacologue…) 

 

Existe-t-il des spécificités de la maladie BPCO vis-à-vis de la démarche 
d’appropriation ?  

En effet, certaines particularités émergent. La question de la stigmatisation est peut-être plus forte 
dans la maladie BPCO, dès lors que l’insuffisance respiratoire ne peut être occultée. Le passage entre 
« j’arrive à respirer tout seul » et « j’ai besoin d’une assistance » peut rendre difficile l’appropriation : 
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la maladie devient visible pour soi avec les stigmates thérapeutiques très présents. Elle devient aussi 
visible pour les autres et cela devient très problématique : « On m’identifie comme quelqu’un de 
malade : je suis malade ». Le regard des autres peut faire prendre conscience que l’on rentre dans la 
maladie. 

L’autre particularité conduisant à un retard diagnostic et thérapeutique est le fait que les symptômes 
sont associés au tabagisme et à une certaine forme de normalité : « Je fume, je tousse mais cela ne 
signifie pas que je suis malade ». La prise de conscience d’être malade peut arriver plus tardivement 
que dans d’autres maladies chroniques respiratoires comme l’asthme, par exemple. Or, pour entrer 
dans le soin, il est indispensable, à un moment donné, de se sentir réellement malade. L’entrée dans 
la maladie se fait souvent de manière violente et brutale. Sur le plan psychologique, elle est alors vécue 
comme une rupture importante, expliquant pourquoi la dépression est plus fréquente dans la BPCO 
que dans d’autres maladies chroniques. 

 

Que cette maladie devienne visible à partir d’un certain stade ne favorise-t-il 
pas à l’inverse l’appropriation de la maladie ? 

C’est ambivalent en effet, car c’est bien souvent à ce moment-là que les personnes vont entrer dans 
le soin et réaliser qu’elles sont malades et doivent se soigner. Cette prise de conscience et 
l’appropriation de la maladie peuvent être facilitées par le regard des autres qui les considèrent enfin 
comme de « vrais » malades et reconnaissent leur maladie respiratoire, leurs difficultés de vie. Cela 
peut aider dans le cheminement de l’appropriation. Certains vivent néanmoins un anéantissement. Ils 
ne pourront jamais se concevoir comme un « malade », au risque de sombrer dans la dépression, 
l’anxiété ou d’adopter une attitude de totale inobservance (refus de l’oxygène etc.). 

 

D’où l’importance de l’accompagnement, précoce… 

Le cheminement d’appropriation de la maladie est très lié à l’histoire de chacun et à la manière 
d’entendre la maladie. Si ce déclic n’a pas lieu, l’accompagnement notamment psychologique peut 
faire partir des démarches qui aideront à passer ce cap et à entrer de manière plus favorable dans la 
prise en charge thérapeutique et le soin. 

Je suis convaincue qu’il ne faut pas attendre pour recourir à un soutien psychologique. Un patient en 
dépression, qui ne parvient pas à gérer correctement ses soins, en échec ou en refus de sevrage 
tabagique etc. doit être orienté vers un psychologue. 

L’idéal est d’y recourir en amont, dans l’objectif d’accompagner le processus d’appropriation. Et 
notamment parce que plus la situation est critique, plus le rejet de l’aide psychologique est fréquent. 

  

Outre l’aide psychologique, qu’est-ce qui pourrait aider une personne BPCO 
dans le cheminement vers l’appropriation de la maladie ? 

Le fait que la BPCO investisse de plus en plus l’espace public est important pour les malades. Ils se 
sentent moins seuls. On met un nom sur leur maladie, le plus souvent invisible et encore largement 
méconnue. 
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L’éducation thérapeutique est, dans cette optique, un atout important pour les patients BPCO. Au 
cours des séances, ils partagent leur expérience, apprennent à analyser leurs symptômes, à mieux 
gérer les thérapeutiques, à reprendre l’activité physique… tout ce processus de soin de soi est essentiel 
à l’appropriation de la maladie. 

La réhabilitation respiratoire fait aussi beaucoup pour l’appropriation de la maladie. En limitant le 
déconditionnement à l’activité physique, elle permet de reprendre confiance en son corps, en soi, à 
construire une image plus positive de soi-même. Un effet motivationnel qui peut être insufflé ou 
renforcé par le psychologue. D’ailleurs, à l’instar de la réhabilitation respiratoire, l’aide psychologique 
est trop souvent prescrite ou recommandée dans les cas les plus sévères alors qu’elle serait très 
bénéfique si elle était proposée bien en amont. Favoriser l’appropriation de la maladie et du soi 
« malade », c’est mettre toutes les chances du côté du patient, à la fois vis-à-vis de sa qualité de vie 
physique et psychique mais aussi de son espérance de vie ». 

Propos recueillis par Hélène Joubert, journaliste 

 

Témoignage de Marie-Laure Dasse, 52 ans, Ludon-

Médoc (Gironde) 

  

 

« Etant une femme 

vivant à 100 

Km/heure, 

l’appropriation de la 

maladie BPCO s’est 

révélée très 

difficile ». 

 

 

 

 

 

Fumeuse depuis de nombreuses années, Marie-Laure Dasse cumulait les bronchites à répétition. 

L’essoufflement s’est installé, insidieusement. « Mon médecin de famille me traitait pour un asthme 

et ne m’a jamais adressée à un pneumologue. A l’époque, une simple radiographie des poumons n’a 

pas révélé d’emphysème ; celui-ci n’apparaissant que sur scanner, principalement. Un matin de 

janvier 2015, je me suis réveillée en pleine asphyxie : SAMU, pompiers… trou noir ! ». 
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Marie-Laure a été plongée dans un coma artificiel pendant près d’un mois. La première semaine, 

l’équipe médicale s’abstient de tout pronostic. Elle se réveille pourtant, amaigrie de 14 kg, une masse 

musculaire effondrée. « Manger, marcher, il m’a fallu tout réapprendre. Je devais être assistée pour 

me laver etc. mais je suis encore là ! » 

En mars 2015, Marie-Laure croise enfin la route d’un pneumologue. L’obstruction pulmonaire est 

sévère avec un Volume expiratoire maximal par seconde (VEMS) de 49%. Le scanner révèle un 

emphysème sévère diffus centro-lobulaire avec lésions sévères. « Le diagnostic de 

bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCO) et les explications assénées par mon 

pneumologue ont eu l’effet d’un grand choc. Je n’ai jamais plus retouché une cigarette. Etant une 

femme très active, l’acceptation de la maladie a de ce fait été très difficile. Je ne travaille plus, placée 

en Congé Longue Maladie (CLM). Très essoufflée, j’ai dû renoncer à de nombreuses activités et 

solliciter l’aide de mon entourage. On se sent très diminué. Le quotidien, avec deux enfants à charge 

(22 et 12 ans), est bouleversé. J’ai pour cela été suivie par une psychologue au sein du centre de 

réhabilitation respiratoire que je fréquentais, à raison de trois séances par semaine ». 

Marie-Laure n’a jamais traversé de phase de déni. « J’en ai parlé dès le départ, me suis renseignée 

sur la pathologie BPCO auprès de professionnels et de malades. J’ai fini par l’accepter et, en quelque 

sorte, l’ »apprivoiser » même si je l’avoue, je vis un peu dans la peur : malgré l’arrêt du tabac, la 

maladie continue d’évoluer et ma capacité respiratoire régresse (VEMS de 27% en juillet 2017). Peur 

aussi des exacerbations, qui surviennent sans que l’on en connaisse les facteurs déclencheurs, parfois 

à l’origine d’une hospitalisation. Ma « chance » est une gazométrie artérielle rassurante, m’évitant le 

passage à l’oxygénothérapie ». 

Le plus difficile pour Marie-Laure est ne pas profiter pleinement de la vie : de multiples précautions à 

prendre comme ne pas côtoyer les gens malades, le manque de souffle qui prive de beaucoup de 

plaisirs (promenades, porter sa petite-fille dans ses bras etc.) … 

Elle a mis à profit la réhabilitation respiratoire pour récupérer un peu de capacité respiratoire (VEMS 

de 27% à 39%), suivie d’un réentraînement à l’effort chez un kinésithérapeute spécialisé. Elle 

pratique la cohérence cardiaque, des exercices de respiration, le vélo d’appartement à raison de 45 

minutes en moyenne 5 jours sur 7 et part, lorsque la météo le permet, pour quelques kilomètres de 

marche. « Je sais qu’il ne faut rien lâcher vis-à-vis de l’activité physique. Moins j’en pratique, moins je 

suis en forme et plus mes activités quotidiennes deviennent difficiles. Un second stage de 

réhabilitation respiratoire est prévu en avril prochain. Malheureusement, les pneumologues ne les 

proposent pas toujours. C’est regrettable ». 
 

« Ne pas rester dans le déni » 

Marie-Laure a énormément travaillé sur elle-même pour accepter la maladie BPCO, avec l’aide 

permanente de son mari, de son kinésithérapeute, du psychologue de la structure de réhabilitation 

respiratoire, de ses parents également. « Les personnes atteintes de BPCO ne devraient pas rester 

dans le déni. Elles peuvent se tourner vers un psychologue et surtout maintenir une activité physique 

régulière afin de tenter de stabiliser la maladie, au risque de la voir devenir rapidement invalidante 

au fil des années ». 

Les angoisses de Marie-Laure sont alimentées par l’impression de sur-place vis-à-vis de la recherche 

d’un traitement curatif, des initiatives et des aides prodiguées par les diverses associations, du 

manque de cellules associatives au sein de chaque département. 

  

Propos recueillis par Hélène Joubert, journaliste 
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Pour aller plus loin : 

 

Les bienfaits de la réhabilitation respiratoire, avec le Dr Daniel Piperno, 
pneumologue 

 

 

 

 

Relire les questions réponses du Chat BPCO 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Suivez nos actualités ! 

Pour plus d’informations et recevoir la newsletter 

rendez-vous sur : www.asso-bpco.com 
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75007 PARIS 
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Lire l’article 

 

Lire l’article 

http://www.asso-bpco.com/
https://www.youtube.com/channel/UC46LpzaRCCiFjkjoFEhFuZA
https://twitter.com/asso_bpco
http://bpco-asso.us15.list-manage.com/track/click?u=5c51541942fd0e8974fc12eac&id=bf13e6e486&e=4d1b906e26
https://bpco-asso.com/la-rehabilitation-respiratoire-en-6-questions/
https://bpco-asso.com/chat-bpco-participez/

