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Politiques, interventions et expertises en santé publique	 Recherche originale

Besoins éducatifs en santé en Appartement  
de Coordination Thérapeutique
Health education needs in therapeutic  
coordination apartments
Claire Marchand1, Arlette Communier1, Aurélie Maurice1, Philomène Njantou2, Céline Vilder2, Serge Figiel3, 
Marie France Malcher1, Vincent De Andrade1, Laurent Thévenin4

	ûRésumé 
Objectif : L’objectif de cette étude était d’identifier les besoins 
éducatifs en santé des personnes porteuses de plusieurs 
maladies (polypathologie) dont le VIH et/ou une ou plusieurs 
hépatites, et vivant en situation de précarité en appartement de 
coordination thérapeutique (ACT). 
Méthode : Étude de type qualitatif et collaboratif impliquant, 
dans l’équipe de recherche, des personnes vivant en ACT avec 
plusieurs maladies chroniques, des professionnels des ACT et 
des universitaires. Des guides d’entretien se basant sur la litté-
rature ont été élaborés. Neuf ACT ont participé : 36 entretiens 
individuels avec des personnes atteintes de maladies chroniques, 
neuf focus group avec les professionnels complétés par neuf 
entretiens avec les responsables des ACT.
Résultats : Des besoins éducatifs en santé ont été identifiés. Ils 
concernaient la gestion de la polypathologie, la gestion spéci-
fique de certaines maladies, la vie quotidienne avec la poly
pathologie, les liens et origines des maladies. Des facteurs 
influençant leur façon de s’occuper d’une maladie plutôt que 
d’une autre ont été exprimés. Les besoins éducatifs chez les 
personnes porteuses du VIH et/ou des hépatites ont été mis en 
évidence. 
Conclusion : Des besoins éducatifs en santé existent malgré 
l’accompagnement des personnes accueillies dans les ACT. 
L’étude permet d’émettre des propositions pour l’amélioration 
de l’accompagnement et, plus particulièrement, des interven-
tions d’éducation en santé mises en place en ACT : complément 
de questionnement pour mieux identifier les besoins éducatifs 
en santé, formation des équipes à l’éducation thérapeutique du 
patient vivant avec plusieurs maladies chroniques, implication 
des personnes concernées, prise en compte de leur niveau de 
littératie en santé, entre autres.

Mots-clés : Polypathologie ; VIH ; Précarité ; Besoins ; 
Éducation en santé.

	ûAbstract 
Objective: The aim of this study was to identify the health educa-
tion needs of people suffering from several pathologies including 
HIV and/or hepatitis, living in vulnerable conditions in Therapeutic 
Coordination Apartments (known in French as Appartements de 
Coordination Thérapeutique under the acronym ACT).
Method: This article is based on a qualitative and collaborative 
study involving in research team people living in ACT, professionals 
of ACT and academics. Interview guides based on the literature 
were developed. Nine ACTs participated: there were interviews 
with 36 people with chronic conditions, 9 focus groups with staff 
members and 9 additional interviews with ACT managers.
Results: Health education needs were identified. These involved: 
managing one’s multiple conditions, managing certain diseases in 
particular, daily life with multiple chronic conditions, the connec-
tions and origins of the diseases. Factors influencing how they deal 
with one disease rather than another were expressed. The educa-
tional needs of people with HIV and/or hepatitis have been 
highlighted.
Conclusion: Health education needs still exist despite the care that 
people living in ACTs receive. The study makes it possible to put 
forward proposals for improving support and, more specifically, 
health education interventions implemented in ACTs: asking addi-
tional questions to identify health education needs more precisely, 
providing polypathology therapeutic patient education (TPE) 
training to the teams, involving the affected populations, taking 
into account health literacy levels.

Keywords: Chronic conditions; HIV; Precarity; Needs; Health 
education.
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Introduction

De plus en plus de personnes vivent avec plusieurs mala-
dies, ce qui rend leurs besoins spécifiques et la gestion de 
leurs maladies plus complexe  [1]. Pour la personne 
concernée, la polypathologie peut être analysée au moyen 
du « modèle de complexité cumulée » [2]. Dans ce modèle, 
quatre éléments en interaction sont décrits : la charge de 
travail pour gérer les maladies perçues par la personne, les 
capacités d’auto-gestion de la personne, l’accès et l’utilisa-
tion du système de soin et les résultats de santé, comme 
par exemple la stabilisation de la glycémie chez les 
diabétiques. En 2016, une revue de la littérature souligne 
l’importance de proposer des interventions axées sur 
des facteurs de risque liés à la polypathologie, tels que la 
dépression, mais aussi sur les difficultés de fonctionnement 
spécifiques des personnes porteuses de plusieurs maladies 
chroniques, comme par exemple prendre des médicaments 
pouvant avoir des interactions médicamenteuses et 
produire des effets secondaires inattendus [3]. Par ailleurs, 
il paraît important de proposer des dispositifs spécifiques 
pour des groupes de personnes qui se trouvent en grande 
vulnérabilité de par le cumul de maladies et l’existence 
d’une situation de précarité, liée notamment à l’absence de 
logement [4]. 

En France, les personnes en situation de précarité, sans 
logement et atteintes d’une ou de plusieurs maladies 
chroniques peuvent prétendre à être logées dans des 
Appartements de Coordination Thérapeutique (ACT). Il 
s’agit de dispositifs qui proposent un hébergement tempo-
raire et une coordination médicale, psychologique, sociale 
et éducative à ces personnes. Si, historiquement, les 
personnes accueillies dans les ACT étaient des personnes 
vivant avec le VIH, aujourd’hui, beaucoup sont atteintes de 
plusieurs maladies chroniques. L’infection par le VIH est 
devenue une maladie chronique amenant les personnes 
qui  en sont porteuses à vivre avec, mais fréquemment 
aussi avec d’autres problèmes chroniques, qu’il s’agisse de 
co-morbidités ou d’autres maladies chroniques [5]. 

Pour accompagner les résidents des ACT, les profession-
nels mettent en place différentes interventions répondant 
aux besoins évolutifs des résidents. La plupart des études 
menées dans les ACT se sont intéressées aux besoins liés 
au VIH ou à d’autres pathologies lourdes [6, 7], mais peu 
d’études, à notre connaissance, ont permis d’identifier des 
besoins éducatifs liés au cumul de plusieurs maladies 
chroniques, dont le VIH et/ou les hépatites. Parmi les inter-
ventions proposées, des actions éducatives ont montré des 

bénéfices en termes d’amélioration des compétences des 
personnes, leur permettant ainsi de mieux gérer et de 
s’adapter à leurs maladies [8]. L’Éducation Thérapeutique 
du Patient (ETP), telle que légiférée en France depuis 2010, 
a été progressivement implantée au sein de certains 
ACT  [9]. Mais l’implantation de l’ETP n’est pas facile et 
nécessite de clarifier la nature des besoins éducatifs en 
santé des personnes vivant avec plusieurs pathologies 
en ACT. Un besoin éducatif en santé correspond, dans cette 
recherche, à ce que la personne a besoin d’apprendre, de 
comprendre, de connaître, de faire, d’exprimer, etc. pour 
gérer au mieux sa vie avec la ou les maladies [10]. Ce besoin 
peut être directement formulé par la personne concernée 
ou déduit de ce qu’elle dit. La personne peut ainsi exprimer 
des difficultés, des impacts perçus dans sa vie quotidienne, 
ou encore des capacités ou ressources qu’elle mobilise et 
dont elle a besoin pour gérer sa vie avec ses maladies [2]. 
En outre, la littérature montre que l’ETP est plus complexe 
quand on est porteur de plusieurs maladies [11]. 

L’étude présentée ici avait pour objectif d’identifier les 
besoins éducatifs en santé des personnes vivant en ACT, 
porteuses de plusieurs pathologies dont le VIH et/ou une 
ou plusieurs hépatites. Il s’agissait d’identifier les besoins 
à différents moments de leur parcours en ACT, afin de 
proposer des interventions éducatives qui prennent en 
compte la polypathologie dans un contexte de précarité et 
d’isolement social. 

Méthode

Type d’étude et aspects éthiques

Une recherche qualitative  [12] et collaborative a été 
menée. Ce choix a été guidé par une étude préalable [13] 
qui a permis de s’assurer de la pertinence et de la possibi-
lité de mener une étude de type collaboratif, impliquant des 
universitaires et des acteurs communautaires issus de la 
Fédération Santé Habitat (FSH), fédération rassemblant des 
ACT : les personnes vivant en ACT et des professionnels 
travaillant dans les ACT. La recherche a reçu un avis positif 
du Comité d’Évaluation Éthique de l’Inserm, et une décla-
ration à la CNIL a été faite afin de sécuriser les données. 
Les recommandations concernant une recherche collabo-
rative ont été suivies [14] : constitution d’une équipe de 
co-chercheurs pour la réalisation de l’ensemble des étapes 
de la recherche, temps de clarification des objectifs et du 
déroulement de la recherche, écriture et signature d’une 
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charte éthique et de fonctionnement, élaboration et test des 
outils de la recherche et formation des co-chercheurs à leur 
utilisation, recueil et analyses de données, discussion des 
propositions d’intervention. L’équipe de co-chercheurs 
s’est appuyée sur un comité de pilotage constitué des 
responsables des deux structures impliquées dans l’étude 
(FSH et université). 

Population de l’étude 

Les personnes ciblées par l’étude (appelées résidents) 
étaient hébergées dans les ACT et vivaient avec plusieurs 
maladies chroniques, dont le VIH et/ou une hépatite. Elles 
devaient parler français et être volontaires pour participer. 
Dans chaque ACT visité, les professionnels et les respon-
sables des ACT (directeurs et/ou chefs de service) étaient 
aussi rencontrés. 

Trois groupes d’ACT ont été identifiés, en fonction de la 
densité de population des villes hébergeant l’ACT : Paris 
et  Île-de-France  (Groupe  I) ; les villes à faible densité 
de  population (Groupe  II) ; les villes à forte densité de 
population en dehors de Paris et Île-de-France (Groupe III).

Six ACT ont été tirés au sort dans chaque groupe. Après 
vérification de la présence de la population cible et l’accord 
du directeur de la structure pour participer à la recherche, 
une équipe de trois co-chercheurs (un résident, un profes-
sionnel, un universitaire) a assuré les visites des ACT 
d’octobre 2018 à mars 2019. 

Outils de l’étude

Dans chaque ACT participant à l’étude, les résidents 
volontaires ont participé à des entretiens semi-dirigés indi-
viduels, de même que les responsables d’ACT. Les profes-
sionnels des ACT ont participé à des focus group. Pour 
construire les guides d’entretien, les co-chercheurs se sont 
appuyés sur la littérature et les spécificités liées à l’auto-
gestion de la polypathologie [2, 15-19]. Les guides d’entre-
tien des résidents et des professionnels ont été élaborés en 
miroir, pour permettre la triangulation des données et 
mettre en évidence une différence éventuelle entre les 
discours des résidents et ceux des professionnels. Les 
thèmes explorés étaient principalement : des éléments 
permettant de caractériser la population cible, l’impact et 
la gestion des maladies avec un focus sur le VIH et les hépa-
tites, la place de la santé et les facteurs qui amènent les 
résidents à s’occuper d’une maladie plutôt que d’une autre, 
la préparation à la sortie des ACT et l’implication des 

résidents dans l’identification et la réponse aux besoins de 
santé éducatifs. Le guide d’entretien des équipes de direc-
tion visait à comprendre le contexte et le fonctionnement 
de chaque ACT et complétait, le cas échéant, les informa-
tions recueillies auprès des professionnels. Chaque entre-
tien a été enregistré avec l’accord de la ou des personnes 
concernées. 

Analyse des données 

Les enregistrements des entretiens avec les résidents ont 
été retranscrits intégralement pour l’analyse. Les enregis-
trements des focus groups avec les professionnels ainsi que 
ceux des responsables des ACT ont été écoutés dans le but 
de les synthétiser pour l’analyse. L’ensemble des informa-
tions recueillies a été analysé selon une analyse théma-
tique [20] avec le logiciel NVIVO 12. Les analyses ont été 
faites, à chaque fois, par deux personnes, et l’ensemble de 
la grille d’analyse définitive a été validé par l’équipe 
de co-chercheurs. Les récurrences ont été comptabilisées, 
que ce soit chez les résidents ou chez les professionnels 
(focus group et entretiens avec les équipes de direction), 
pour assurer une certaine validité interne et permettre la 
triangulation des données analysées [21]. 

Résultats

Caractérisation de la population enquêtée

Les neuf ACT visités étaient assez différents. Créés entre 
1992 et 2013, les ACT proposaient entre 13 et 75 places. Ils 
avaient une population principalement masculine entre 
45 % et 90 %. Entre 11 % et 60 % des résidents étaient 
porteurs du VIH. La durée de séjour allait de 13 à 60 jours. 
Neuf ACT proposaient des logements individuels, cinq ACT 
proposaient aussi des logements semi-collectifs et deux 
ACT un hébergement collectif. 

Au sein de ces neuf ACT, 41 entretiens avec des résidents 
ont été réalisés. Cinq n’ont pas été analysés, soit parce 
qu’ils ne correspondaient pas à la population cible, soit 
pour des problèmes d’enregistrement. Les entretiens de 
36  résidents ont été analysés. Ils avaient en moyenne 
45  ans (22-60). Le tableau  I reprend leurs principales 
caractéristiques. Le tableau  II décrit les maladies et 
problèmes de santé des résidents ayant participé à la 
recherche. 
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Neuf focus group ont été réalisés et analysés auprès 
de  51  professionnels. Ces derniers avaient en moyenne 
41 ans (21-65) (tableau III). Près de la moitié d’entre eux 
avaient suivi des formations complémentaires à leur forma-
tion initiale : 12 sur 51  professionnels s’étaient formés 
à  l’entretien motivationnel et 9 sur 51 à l’Éducation 
Thérapeutique du Patient.

Neuf entretiens avec les responsables des ACT (six direc-
teurs et sept chefs de service) ont été réalisés. Leur ancien-
neté allait de un an à plus de 10 ans, et la majorité était des 
femmes (9/13). 

Besoins éducatifs en santé

Le tableau IV présente les thèmes et les sous thèmes de 
besoins éducatifs en santé, identifiés par les résidents et les 
professionnels. 

Près de la moitié des résidents interrogés (17/36) a 
exprimé des besoins d’apprentissage en lien avec le VIH  
et/ou les hépatites, et ¼ des résidents (9/36) exprimaient 
des besoins d’apprentissage en lien avec leurs autres 
maladies. Sept à huit équipes de professionnels sur neuf 
reconnaissaient ces besoins. Il pouvait s’agir de besoins 

Tableau I : Caractéristiques des résidents participants

Caractéristiques
Nombre 

de résidents 
(%)

Sexe n = 36

Homme 17 (47 %)

Femme 19 (53 %)

Origine n = 36

France 11 (31 %)

Union Européenne 3 (8 %)

Hors Union Européenne 22 (61 %)

Situation familiale n = 36

Célibataire 25 (69 %)

Divorcé/séparé/veuf 7 (19 %)

Marié ou autre 4 (11 %)

Enfant(s) n = 31

Oui 20 (65 %)

Non 11 (35 %)

Mode de vie en ACT n = 36

Seul 27 (75 %)

Cohabitation 7 (19 %)

Accompagnant 2 (6 %)

Avant ACT n = 34

Hôpital 15 (44 %)

La rue 9 (26 %)

Autre 10 (29 %)

Niveau de littératie en santé n = 35

Niveau bas 
(toujours/souvent/quelquefois besoin d’aide)

17 (49 %)

Niveau correct (jamais/rarement besoin d’aide) 18 (51 %)

Caractéristiques
Nombre 

de résidents 
(%)

Activité professionnelle n = 36

Sans activité 32 (89 %)

En activité 4 (11 %)

Revenus n = 36

Salaire 3 (8 %)

Autres (AAH, RSA) 21 (58 %)

Sans 12 (33 %)

Prise en charge santé n = 35

Sécurité sociale 10 (29 %)

CMU 17 (49 %)

AME 3 (9 %)

Mutuelle 5 (14 %)

Durée séjour en ACT n = 36

< 6 mois 4 (11 %)

6 mois à 2 ans 19 (53 %)

2 ans à 4 ans 11 (31 %)

> 4 ans 2 (5 %)

Nombre de résidents en fonction du nombre 
des maladies et problèmes de santé 

n = 36

2 maladies et problèmes de santé 11 (31 %)

3 maladies et problèmes de santé 15 (42 %)

4 maladies et problèmes de santé 6 (17 %)

5 maladies et problèmes de santé 4 (11 %)

Date de sortie n = 35

Déjà sorti 1 (3 %)

Date prévue 5 (14 %)

Pas de date prévue 29 (83 %)

Notes : certaines fiches n’étant pas remplies complètement, nous précisons à chaque fois le nombre de résidents concernés n. De même, le compte de maladies et 
problèmes de santé a été fait à partir des fiches résidents, complétées par ce qu’en ont dit les résidents eux-mêmes.
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généraux en éducation sur la santé, de besoins en termes 
de gestion de plusieurs maladies à la fois ou spécifiquement 
pour certaines maladies, et de besoins pour adapter leur 
vie quotidienne avec les maladies (tableau IV). Les besoins 
étaient exprimés quels que soient la durée du séjour en ACT 
et le niveau de littératie en santé (donnée recueillie en croi-
sant les besoins exprimés par les résidents et les deux attri-
buts précédemment cités). 

Les difficultés rencontrées par les résidents étaient 
fréquentes, qu’il s’agisse de la gestion de leurs multiples 
maladies (29/36) ou celles spécifiques au VIH et/ou aux 
hépatites (19/36) (tableau  IV). Elles étaient en général 
connues des professionnels des ACT (9/9), un peu moins 
souvent exprimées par ces derniers pour les difficultés liées 
au VIH et/ou aux hépatites (6/9). 

D’autres difficultés, exprimées par plus de la moitié des 
résidents (19/36) et huit équipes de professionnels, étaient 
liées au fait d’avoir plusieurs maladies, en termes d’impact 
et de complexité de prise en charge : « R5 : la différence c’est 
que je souffre plus », « R6 : Oui c’est paralysant. Ça veut dire 
que c’est compliqué d’avoir plusieurs pathologies… au niveau 
du suivi dans le sens où je suis suivie pour le VIH par un infec-
tiologue et l’autre, je suis suivie par un diabétologue, et ce 
n’est même pas, dans le même hôpital… » Les résidents ont 

exprimé le besoin de faire des liens entre leurs maladies 
ou de connaître l’origine de leurs maladies : « R5 : Je ne 
sais pas, le VIH jusqu’aujourd’hui je me pose la question, je 
ne sais vraiment pas d’où ça vient ».

Une grande majorité des résidents percevait des impacts 
négatifs sur leur vie quotidienne (tableau IV). La plupart 
de ces impacts négatifs concernaient la gestion des mala-
dies (29/36), dont le VIH et/ou les hépatites (30/36). Ces 
impacts négatifs étaient aussi relevés par les équipes (8/9). 

Tous les résidents (36/36) étaient capables d’identifier 
et d’exprimer leurs compétences actuelles pour gérer leur 
polypathologie et pour vivre le mieux possible au quotidien 
avec plusieurs maladies. Concernant le VIH spécifiquement, 
les résidents évoquaient en plus leur capacité à éviter la 
réinfection et à transmettre la maladie (tableau IV). Pour les 
professionnels, les compétences des résidents dépendaient 

Tableau II : Maladies et problèmes de santé révélés  
par les résidents

Maladies et problèmes de santé

Nombre 
de résidents 

l’ayant 
évoqué

VIH 30

Hépatites 14

Problèmes d’addiction 10

Maladies cardio-vasculaires   9

Cancers   7

Maladies ou troubles psychiatriques   6

Maladies infectieuses   6

Maladies respiratoires   6

Maladies du système digestif   6

Diabète   4

Maladies du système urinaire   3

Autres : 
anodontie totale (2), trouble sommeil (2), problème 
dermatologique (2), hémophilie (2), épilepsie (2), 
obésité (1), myopathie (1), Maladie de Basdow (1)

10

Tableau III : Caractéristiques des professionnels participants

Fonction (n = 51)
Personnel médical/paramédical 
(médecin, infirmier)

12 (24 %)

Personnel psychologique  
(psychologue et aide médico psychologique)

8 (16 %)

Personnel social 11 (22 %)

Personnel éducatif 9 (18 %)

APA 1 (2 %)

Autres (secrétaire, agent technique, 
agent administratif)

6 (12 %)

Stagiaire 4 (8 %)

Sexe (n = 50)
Femme 35 (70 %)

Homme 15 (30 %)

Ancienneté (n = 48)
< 1 an 11 (23 %)

1 et 5 ans 16 (33 %)

6 et 10 ans 11 (23 %)

> 10 ans 10 (21 %)

Formation complémentaire suivie (n = 40)
Aucune formation 17 (42,5 %)

1 formation 13 (32,5 %)

2 formations 4 (10 %)

> 2 formations 6 (15 %)

Temps dédié à l’ACT (n = 50)
Plein 34 (68 %)

Partiel 16 (32 %)

Note : le nombre de répondants (n) est précisé à chaque fois et le pourcentage 
est calculé sur chaque n.
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Tableau IV : Arbre thématique des besoins éducatifs en santé concernant les maladies, le VIH et/ou les hépatites 

Thèmes et sous thèmes Éléments de description Exemples de verbatim traduisant 
un besoin éducatif en santé

Éducation en général Conseil, explication, compréhension, reformulation, 
accès internet 

R11 : Oui, mais nous on a besoin d’être 
enseigné … quand je ne comprends pas 
bien les choses, je préfère ne pas faire 
(besoin exprimé)

Gestion des maladies ensemble 
Alimentation Cuisiner avec les ressources disponibles, perturbation liée 

aux vomissements, prise de poids ou amaigrissement R24 : je me dis que je n’ai pas assez 
de force, je manque de souffle 
(besoin déduit d’un impact négatif)

Activité physique et sportive Capacités physiques limitées par les signes de la maladie, 
les effets secondaires, le suivi médical lourd, 
déplacements difficiles 

Connaissance des maladies  Difficultés à demander des explications, peur du jugement, 
disponibilité, représentation du médecin

R41 : difficile d’aller à des RDV des fois, 
parce qu’il faut attendre longtemps, 
des fois je les rate 
(besoin déduit d’une difficulté)

Observance des traitements  Intérêt, modalité de prises, préparation, effets secondaires
Prévention  En général, des crises d’épilepsie
Suivi et RV médicaux Prend beaucoup de temps, difficultés liées à la ponctualité, 

à l’organisation
Accès à des professionnels 
de santé hors ACT 

Méconnaissance des ressources à disposition

Gestion spécifique selon la maladie ou le problème de santé en dehors du VIH et/ou des hépatites
Gestion du diabète  Conduite à tenir face à une hypoglycémie, régime diabétique, 

complications R40 : Le problème serait plutôt avec 
l’alcool en ce moment. J’ai réussi 
à diminuer pour le traitement, si je veux 
que ce soit efficace le plus vite possible
(besoin déduit d’une capacité)

Gestion des addictions  Drogues, tabac, alcool
Gestion du sommeil  Antécédent d’AVC durant le sommeil
Gestion de la douleur  Insomnie en lien avec des douleurs
Gestion de la dépression Effets secondaires du traitement, freins à l’observance, 

aux sorties

Gestion du VIH et/ou des hépatites
Prévention Comportements pour éviter la transmission ou la réinfection, 

peur de la transmission, peur de la contamination,  
sentiment de culpabilité 

R40 : Au niveau de la maladie 
en elle-même, je ne sais pas où elle en 
est ? Connaître davantage sur cette 
maladie pourrait sans doute m’aider, 
notamment sur la transmission 
(besoin exprimé)

Connaissance de la maladie Évolution, lien VIH et autres maladies 
Reconnaissance des signes Signes du VIH, gestion de la fatigue
Observance du traitement  Modalités de prise, effets secondaires, modifications corporelles, 

renouvellement
Suivi et RV médicaux  
dans et hors ACT

Oubli, problème d’organisation, lourdeur

L’hépatite C Transmission, critère éligibilité, transplantation

Vie avec plusieurs maladies 
Bien-être mental  Mise à distance des maladies, baisse de l’estime de soi, 

ruminations, idées noires, confiance en soi, image de soi, 
gestion des émotions

R16 : Difficile pour moi aussi,  
je n’ai pas de parent, tu vois,  
je suis moi seule, j’ai laissé mes enfants 
au bled, et c’est ça, c’est ça  
qui me fatigue un peu.
(besoin déduit d’une difficulté)

Acceptation des maladies  Aide à la prise de conscience, déni, visibilité de la maladie

Activité professionnelle Limitée, reconversion nécessaire

Relations sociales Solitude, stigmatisation, manque de soutien, 
éloignement familial

Expression à propos 
des maladies 

Avec l’équipe ACT, les enfants, la famille, regard des autres, 
selon certaines maladies (psychiatrie, addiction)

Aide des associations
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de leur état de santé, de leur niveau d’acceptation des mala-
dies, de leur parcours de vie, de leur niveau de littératie en 
santé, en particulier la barrière de la langue, et de la durée 
du séjour en ACT. 

En prévision de la sortie des ACT, quand les résidents 
réussissaient à se projeter, les besoins éducatifs en santé 
étaient identiques à ceux identifiés précédemment. Ils 
concernaient la gestion des maladies en général (obser-
vance du traitement), la gestion de certaines maladies 
spécifiques (diabète, épilepsie) et la vie avec les maladies 
(besoin d’augmenter la confiance en soi, de relations 
sociales) : « R13 : j’ai besoin d’apprendre beaucoup pour 
qu’un jour où je veux sortir de l’ACT, je suis moi-même, 
comment je vais gérer ça, la maladie tout ça ».

Place de la santé et facteurs de priorisation des maladies 

Pour la majorité des résidents, la santé occupait une place 
prioritaire dans leur vie et ce quelle que soit la durée du 
séjour (24/36). Pour quelques uns, elle occupait une place 
secondaire (3/36) quand la maladie n’était pas acceptée 
par exemple : « R11 : Il faut dire que pour l’instant c’est 
encore difficile, parce que je n’ai pas encore accepté la 
maladie », ou était variable (3/36) en fonction de l’évolu-
tion de la maladie : « R18 : Vraiment, ça va très, très bien…
Ça veut dire aujourd’hui et hier, vraiment, il y a une grande 
différence, voilà, il y a eu beaucoup de changement ». 

Selon les professionnels, la santé était très souvent priori-
taire pour les résidents (8/9), puisqu’il s’agissait du motif 
principal d’admission en ACT. Mais, toujours selon eux, elle 
pouvait également être secondaire à certains moments si les 
problèmes administratifs étaient plus importants par 
exemple, ou varier selon le résident et au cours du séjour. 
Pour certains professionnels (2/9), il n’y avait pas de priori-
sation de la santé de la part des résidents. Trois équipes 
signalaient qu’il pouvait y avoir des différences entre les 
priorités des professionnels et celles des résidents.

Les facteurs qui pouvaient influencer la façon de prioriser 
une maladie plutôt qu’une autre pouvaient être liés aux 
caractéristiques des maladies : capacités physiques limi-
tées, niveau de dépendance, évolution des maladies, carac-
tère aigu, signes identifiables par autrui : « R22 : Là, en ce 
moment, c’est l’emphysème… parce que c’est débutant en fait, 
voilà, ça me tombe dessus comme on dit ». Ils pouvaient être 
liés aux modalités de prise en charge : le temps passé à s’en 
occuper, l’obligation de suivre un régime alimentaire, le 
type de soins requis, les effets secondaires du traitement, 
les relations avec les professionnels et leur avis sur les 
maladies. Enfin, ils pouvaient varier en fonction du résident : 
de ses représentations, de son niveau d’acceptation et de 
l’impact psychique de la maladie. En ce qui concerne le VIH, 
le regard des autres constituait un facteur de priorisation 
spécifique : « R9 : C’est toujours le VIH car le VIH c’est une 
maladie qui ne se voit pas, mais dès qu’on le sait les gens vous 
tournent le dos ». Pour certains résidents porteurs de deux 

Thèmes et sous thèmes Éléments de description Exemples de verbatim traduisant 
un besoin éducatif en santé

Vie avec le VIH et/ou les hépatites
Acceptation de la maladie  Absence de manifestation clinique, mode de transmission, 

regard des autres, représentations de la maladie 

R40 : On m’a dit que si j’étais en couple, 
je pouvais contaminer ma partenaire, 
que si je faisais des enfants,  
ils risquaient d’avoir des malformations 
ou de naître débiles au sens médical  
du terme, je sais que ça m’a refroidi.  
Ça m’a gâché ma vie affective
(besoin déduit d’un impact négatif)

Avoir des projets de vie  Rupture en général, peur de mourir, procréation impossible,  
désir d’enfant

Expression à propos  
de la maladie 

Regard des autres, tabou, honte, image de soi altérée, peur, 
rejet, fausses représentations d’autrui sur la maladie 

Bien-être mental  Mise à distance de sa maladie, baisse de l’estime de soi, 
ruminations, signes de dépression, sentiment de honte

Apport des associations Appréhension à l’idée de se retrouver avec des pairs

Relations sociales Stigmatisation, rejet, dissimulation, incompatibilité avec une vie 
affective

Insertion professionnelle Difficulté

Note : Les sous thèmes ont pu apparaître à différents moments de l’entretien : besoins directement exprimés ou déduits à partir des difficultés rencontrées, de l’impact 
des maladies sur la vie quotidienne et des capacités mobilisées par les résidents pour gérer leurs maladies. À titre d’illustration, un exemple de verbatim de résident 
est proposé pour chaque thème. 
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maladies, il n’y avait pas de priorisation (5/36). D’après les 
répondants (résidents et professionnels), ces priorités 
pouvaient évoluer pendant le séjour en ACT. 

Autres besoins et difficultés exprimés en lien avec la santé

Parmi les autres besoins et les difficultés exprimés en 
lien avec la santé, des besoins d’accompagnement et « de 
temps » ont été régulièrement relevés, tant par les résidents 
que par les professionnels. Ces besoins étaient liés à la 
situation de précarité (sociale, administrative ou autre) que 
présentaient les résidents : « R14 : C’est possible de le faire 
mais je pense que pour l’instant, j’ai encore besoin d’être 
accompagné » ; « R29 : déjà administrativement je n’ai pas 
de papier pour travailler ». 

L’accès à certains professionnels de santé principalement 
hors de l’ACT, mais aussi au sein de l’ACT, était une problé-
matique récurrente (désert médical, sous-effectif, absence 
de spécialistes) (9 résidents, 5 équipes) : « R6 : … donc moi 
j’ai eu du mal à avoir un médecin traitant … c’est du refus 
partout, on en a trouvé un qui a dit : bon je vais quand même 
la prendre, mais je suis bientôt à la retraite, ça c’est une 
difficulté ».

Parmi les difficultés rencontrées par les résidents, on 
retrouvait celles concernant leur participation aux activités 
ou ateliers collectifs en lien avec leur santé (8 résidents, 
4 équipes). Plusieurs raisons ont été évoquées : le manque 
de disponibilité en raison d’un suivi médical lourd ou 
encore à cause des signes des maladies (fatigue, douleur, 
etc.), le rapport aux autres et la nécessaire confidentialité, 
le mode d’habitation de l’ACT avec parfois l’absence de lieu 
dédié pour des activités collectives : « R19 : j’ai pas envie 
d’être avec d’autres personnes qui ne sont pas bien, parce que 
ça me plombe le moral ça ».

Accompagnement et implication des résidents

Différentes formes d’accompagnement déjà existantes 
dans les ACT ont été décrites par les résidents et les équipes. 
Un accompagnement individuel en fonction des besoins du 
résident était proposé. En lien avec la santé, on retrouvait 
des actions éducatives concernant les maladies et la santé 
(17/36 résidents, 9/9 équipes), et spécifiques sur le VIH 
et/ou les hépatites (9/36 résidents, 5/9 équipes). À noter 
que 11 résidents et 5 directeurs signalaient l’absence d’acti-
vités spécifiques sur le VIH et/ou les hépatites, principale-
ment pour des raisons de confidentialité. Des activités 
collectives (24/36 résidents, 8/9 équipes) étaient aussi 

proposées, parmi lesquelles des ateliers d’éducation sur 
différents thèmes (18/36 résidents, 8/9 équipes) concer-
nant surtout la santé et les maladies : l’alimentation et l’ac-
tivité physique étant les thèmes les plus fréquemment cités. 

Les besoins des résidents étaient identifiés au cours des 
entretiens individuels avec différents professionnels lors 
de leur séjour en ACT, des réunions d’équipe, par l’obser-
vation des difficultés rencontrées par les résidents et à 
l’aide d’outils spécifiques, en fonction des ACT. La relation 
résidents-professionnels était perçue comme positive par 
33/36 résidents. 

La moitié des résidents (16/36) se sentait impliquée 
dans l’accompagnement proposé par les ACT, tels que la 
participation à des ateliers, les échanges ou l’aide apportée 
aux autres, etc. : « R16 : parce que quand je suis avec 
quelqu’un, par exemple s’il ne peut pas faire quelque chose…, 
par exemple le manger, si je peux donner un peu l’aider 
aussi. » Seuls deux résidents sur 36 se sentaient impliqués 
dans l’accompagnement des autres résidents vivant avec le 
VIH et/ou une hépatite. Différents freins expliquaient leur 
manque d’implication (intérêt personnel, confidentialité, 
etc.) : « R37 : Je ne m’en occupe pas, par choix parce que ça 
peut donner des problèmes. Je peux me faire du mal à moi-
même, j’évite de me mettre dans les problèmes des gens ». 

Certains résidents souhaitaient s’impliquer davantage, en 
particulier pour aider les autres. Cette implication pouvait 
concerner leur maladie ou leur santé (8/36), le VIH et/ou 
les hépatites (6/36) : « R5 : Pourquoi pas être pair aidant 
(dans le VIH) … partager un peu mon expérience avec d’autres 
malades ».

Discussion

La recherche a permis d’identifier les besoins éducatifs 
en santé des personnes vivant avec plusieurs maladies dans 
les ACT. Ces besoins éducatifs sont ceux retrouvés dans la 
littérature chez les personnes vivant avec plusieurs mala-
dies chroniques [1, 2, 4]. Bien que la santé reste prioritaire 
chez la plupart des résidents, d’autres besoins ou difficultés 
régulièrement exprimés par les personnes interrogées 
s’ajoutent à ces besoins éducatifs en santé. Ils sont liés à la 
situation de précarité dans laquelle se trouvent les rési-
dents. À leur arrivée dans l’ACT, les résidents ont besoin de 
temps pour se mettre en position d’acteurs de leur santé. 
Leur parcours, leurs expériences et leur situation de grande 
précarité (absence de logement fixe, de papiers légaux, de 
support social, etc.) peuvent constituer des obstacles à la 
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gestion de leur santé. Les interventions éducatives seront 
plus bénéfiques après une période d’adaptation permettant 
de mieux comprendre leurs besoins. Le résident sera 
alors plus réceptif et disponible pour prendre conscience 
de ses  besoins éducatifs et entrer dans un processus 
d’apprentissage. 

En plus des besoins éducatifs liés à la gestion de certaines 
maladies (diabète, dépression, addiction, etc.) que l’on 
retrouve chez les personnes vivant avec l’une de ces mala-
dies [22-24], des besoins éducatifs spécifiques apparaissent 
pour pouvoir gérer plusieurs maladies simultanément, 
orientant les interventions d’éducation en santé auprès de 
ces personnes. L’étude a mis en évidence que les résidents 
pouvaient se préoccuper davantage d’une maladie, et ce en 
fonction de plusieurs facteurs : état physique, charge de 
travail liée à la prise en charge, etc. Ces facteurs ont déjà 
été décrits dans la littérature [15, 16, 18]. Il semble donc 
important de mieux comprendre quelles sont les priorités 
des résidents, et comment ils font au quotidien pour gérer 
l’ensemble de ces maladies, dans la situation de vulnérabi-
lité dans laquelle ils se trouvent. Il s’agira d’adapter les 
interventions éducatives en fonction des facteurs influen-
çant leur façon de prioriser, en travaillant avec eux, pendant 
les séances d’éducation, sur les moyens à utiliser pour prio-
riser sans se mettre en danger. Ceci est valable aussi pour 
toute personne porteuse de plusieurs maladies chroniques, 
mais la précarité dans laquelle se trouvent les résidents des 
ACT représente un obstacle supplémentaire qui doit être 
pris en compte lors des interventions éducatives.

Dans la majorité des ACT, les professionnels rencontrés 
identifient les mêmes besoins que ceux exprimés par les 
résidents lors des entretiens. Ceci constitue une base 
commune de travail entre résidents et professionnels. Ces 
besoins éducatifs en santé peuvent être traduits en compé-
tences à travailler, par les résidents, au cours des activités 
éducatives comme cela est préconisé en éducation en 
santé [25]. La grande disparité de l’offre d’interventions 
éducatives en santé entre les ACT, pour répondre aux 
besoins éducatifs identifiés dans cette étude, pose la ques-
tion de leur place dans les projets des ACT. En effet, certains 
besoins éducatifs en santé ne semblent pas traités dans 
toutes les structures. Cela interroge, notamment, les 
processus proposés pour identifier les besoins éducatifs en 
santé et pour définir et mettre en place une offre adaptée 
à la spécificité de chaque résident. 

Le choix d’une éducation individuelle ou collective 
dépend du résident en tout premier lieu  [26] : de son 
parcours, de ses préférences, de ses priorités, de ses capa-
cités, de la durée de son séjour. C’est sans doute ce que font 
la plupart des ACT. Cependant, compte tenu des difficultés, 

pour les résidents, à exprimer d’emblée des besoins d’ap-
prentissage relatifs à leurs maladies, l’étude menée conduit 
à proposer aux équipes d’enrichir, si nécessaire, leurs 
entretiens individuels avec des questions ciblant spécifi-
quement la polypathologie, comme les difficultés rencon-
trées, les impacts, ce qu’ils font déjà ou leurs capacités, les 
origines et les liens qu’ils font entre leurs maladies, mais 
aussi des questions sur la façon dont les personnes prio-
risent les problèmes de santé entre eux et avec d’autres 
problèmes [15, 16]. 

La participation aux activités collectives était difficile 
pour certains répondants pour des raisons de disponibilité, 
de confidentialité, de rapport à l’autre, ou à cause des 
conséquences des maladies elles-mêmes. Pourtant, 
l’apprentissage en groupe est en général plus bénéfique 
qu’un apprentissage en face à face avec un professionnel de 
santé [27]. Il est donc préférable d’essayer de s’adapter aux 
besoins des résidents, des temps collectifs ne correspon-
dant pas à tous.

Quelles que soient les modalités éducatives choisies, cela 
nécessite des moyens en termes de disponibilité et de 
formation des ressources humaines. L’étude identifie 
parfois un manque de ressources humaines avec une 
prédominance du personnel socio-éducatif par rapport au 
personnel médical et paramédical. Par ailleurs, seulement 
neuf personnes (sur 46 répondants) sont formées à l’ETP 
au moment de l’étude. Or, l’ETP concerne l’ensemble de 
l’équipe, y compris les non soignants [28]. Elle est assez 
différente d’une ETP mono-pathologique, dans la mesure 
où elle doit permettre de travailler sur plusieurs maladies 
à la fois et, surtout, permettre à ses bénéficiaires de mettre 
en œuvre des stratégies de priorisation en toute sécurité 
[11, 16]. Il est donc proposé que l’équipe de professionnels, 
y compris les non soignants, soit formée à l’ETP 
polypathologique. 

Presque la moitié des résidents participants ainsi que les 
professionnels rapportaient souvent un niveau faible de 
littératie en santé. Ce faible niveau, mis en évidence par une 
question unique standardisée auprès des résidents [29], 
pouvait être dû à la non maîtrise de la langue, mais il était 
causé aussi par des difficultés liées à l’illettrisme ou l’anal-
phabétisation de personnes ayant migré pour différentes 
raisons. Ainsi, les problèmes de littératie en santé néces-
sitent la mise en œuvre d’interventions spécifiques et, en 
particulier, la formation des professionnels qui réalisent 
l’éducation, afin d’éviter la stigmatisation de ces personnes 
et favoriser leur apprentissage [30, 31]. 

En ce qui concerne le VIH, les besoins éducatifs ne sont en 
général pas spécifiques, dans le sens où on les retrouve pour 
d’autres maladies. Néanmoins, on constate la persistance 
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dans le temps de certains besoins éducatifs propres à cette 
maladie, en plus des besoins liés à leur polypathologie [32]. 
Il s’agit, par exemple, des problèmes liés à la prévention et 
aux risques de contamination, ou encore de la vie avec ces 
maladies qui restent très stigmatisantes. Cela questionne les 
moyens mis à la disposition des résidents pour répondre à 
leurs besoins dans ces domaines. Des recommandations ont 
été faites, par certains auteurs, pour renforcer les compé-
tences des personnes vivant avec le VIH [33] : assurer l’effi-
cacité des interventions en mettant en place un partenariat 
avec les patients pour s’assurer que les objectifs et les résul-
tats correspondent aux leurs, en comprenant pourquoi 
certains ne participent pas, en limitant la stigmatisation en 
faisant des sous-groupes, en travaillant sur la réduction des 
risques avec les usagers de drogues, etc. 

L’étude menée a montré que l’implication des résidents 
pour eux-mêmes et pour les autres dans le domaine du VIH 
restait faible. D’une manière plus générale la participation 
et l’implication dans l’éducation des personnes malades 
semble souhaitable [4]. Les bénéfices de cette éducation 
par les pairs sont aujourd’hui reconnus [27].

Forces et limites de la recherche

Cette recherche respecte certains critères de qualité 
propres à la recherche qualitative  [21], en particulier 
l’analyse par plusieurs chercheurs et la saturation des 
données [34] à partir d’un échantillon assez représentatif 
des ACT de la FSH. Elle est restée collaborative jusqu’à la 
fin malgré les difficultés rencontrées par l’équipe de 
co-chercheurs (décès d’un résident, changement de poste 
d’un professionnel, arrêt maladie, congé maternité, etc.). Ce 
type de recherche permet une meilleure adéquation et utili-
sation des résultats par les ACT [35].

Quelques limites doivent être notées. S’il existe une 
certaine variété dans les ACT visités, ceux proposant très 
peu de places (moins de 10 places) n’ont pas été tirés au 
sort. De plus, le recrutement des résidents a été limité, 
car la maîtrise du français était un critère d’inclusion dans 
la recherche. 

Conclusion

Cette recherche a permis de mieux caractériser les 
besoins éducatifs en santé des personnes vivant avec 
plusieurs maladies chroniques et en situation de précarité. 

Elle devrait permettre aux professionnels travaillant auprès 
de ces personnes d’ajuster leurs activités éducatives. D’une 
manière générale, les ACT sont des structures qui ont pour 
objectif de développer le pouvoir d’agir des personnes 
hébergées. En ce sens, une approche capacitante et 
conscientisée, dont fait partie l’éducation en santé, devrait 
être renforcée [36]. Plus largement, cette recherche permet 
d’émettre des propositions pouvant être utiles aux profes-
sionnels travaillant avec des personnes en situation de 
précarité et porteuses de plusieurs maladies chroniques. 
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