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Préambule

Les objectifs de la RR *

 Ameéliorer la condition physique et psychologique des personnes atteintes de maladie respiratoire chronique

* et promouvoir 'adhésion sur le long terme a des comportements favorables a la santé

Evaluer le maintien des acquis

* C’est donc évaluer ce qui a changé de facon durable depuis l'initiation de la RR.

La plupart du temps,

* on évalue les symptomes, les capacités d’exercices et la qualité de vie, I'anxiété dépression, ...

*Spruit, M. A. et al. An official ATS/ERS statement: key concepts and advances in pulmonary rehabilitation.
Am. J.Respir. Crit. Care Med. 188, e13—e64 (2013).
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Exemple de 2 personnes malades de BPCO: Mr K et MR B

»Stage de RR, poursuite a domicile +/- structure de proximité.
»Bilan a 6 mois

» Evaluation fonctionnelle positive dans les deux cas : améliorations

v'de la dyspnée (un point mMRC)
v TM6 (50 m environ)

v'P max (10 w et 20 W)

@ alvégle  spiF




Mr K. a 6 mois d’un stage de RR

le fait d’étre seul on se lasse vite et ce n'est pas la méme chose ou la je serais en groupe (stage de RR).

ce n'est pas possible mais pour moi je pense que chez moi ce n’est pas le lieu qui va m’aider a continuer car je suis tout
seul et puis voila. ..C’est la solitude et le temps qui se multiplient et ces 2 trucs font que l'on se lasse vite et apres on
arréte....moi comme malade faire tout seul chez moi c’est compliqué. jai le cété fainéant aussi et la maladie en plus
'association bon je vois que c’est de la gym et bien moi je ne sais pas si ¢ca va m’intéresser la gym. Moi je suis plus
physique, la gym c’est de la souplesse et je ne me vois pas faire ¢a. Je vais peut-étre aller voir mais moi la gym non.

La reprise est aussi difficile quand je reste allongé 3 jours de suite, aprés soit je reprends un peu le vélo ou soit jarréte
tout. reprendre c’est plus mental (c’est dans la téte) on n’y arrive pas. On repousse a demain, et on repousse encore et
apres vous laissez tomber.

au départ je me dis je vais le faire, je vais essayer un ou deux coups et apreés je IGche parce que je n‘arrive plus a durer
dans le temps et je me lasse. Des fois je regarde la télé ou jécoute de la musique mais je me lasse quand méme tres
vite.

C’est 'effet de groupe qui permet aux gens de continuer. C’est bien beau de dire il faut continuer et ne pas se démotiver
mais n‘'empéche qu’on en parle c’est-a-dire qu’il y a des gens qui le disent mais on revient toujours a ¢a, c’est-a-dire que
faire tout seul ca ne marche pas. C'est l'effet de groupe c’est lui qui pousse a continuer et en groupe le temps passe vite.
c’est l'effet de groupe qui fait que I'on arrive a faire l'activité.

Moi déja je marche, en général je cherche toujours a marcher je fais au minimum 30 min tous les jours. L’hiver je n‘en
sais rien c’est plus par rapport au temps si je vais aller marcher tous les jours ; quand je sors jai I'arrét de bus devant moi
et ca me permet de voir si je vais faire a pieds ou si je monte dans le bus. S’il fait froid je n‘attends pas 2 min pour monter
dans le bus et finir le trajet aprés il me reste 2 a 300 m a faire.

Il se sent incapable de faire du vélo
chez lui seul

La gym au sein de 'association de
patient ne le tente pas

Reprendre le vélo apres une phase
d’arrét est mentalement difficile car
il se lasse vite malgré quelques
stratégies mises en place

(musique ; TV)

Il considere |'effet de groupe
comme seul facteur de motivation
pour maintenir 'AP

Il est capable de faire 30 min de
marche lorsque le temps le permet
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2 eme cas clinique : MR B.

Monsieur B a 6 mois d’un stage en SSR

Déductions

Je continue a faire tout ca comme activité parce que ¢a me fait du bien. Moi je me sens mieux au niveau respiratoire, je suis
moins essoufflé.

Quand je fais le vélo, oui je suis un peu essoufflé mais ce n’est rien, c’est normal, ¢a na rien a voir avec avant

Avec les AP c’est le fait de faire travailler la respiration ¢a développe la capacité du poumon. Méme si moi j'ai une partie qui
est morte c’est irrémédiable au niveau de mes poumons et bien on développe le reste pour compenser. Si jarréte tout je
pense que ¢a va me manguer car c’est ggchose que jaime bien de faire tout ¢a. Oui ¢ca m‘apporte du bien-étre, étre bien en
moi,

Moi je sais que depuis le stage et bien j'en ai méme fait plus que ce qui était demandé. S’il n’y avait pas eu le stage je ne me
serai jamais remis au vélo. D’ailleurs je n‘aurais jamais pensé que ¢a pouvait étre bénéfique pour moi.

Maintenant je fais lundi mercredi vendredi le vélo a la maison pendant 45 min et le mardi jeudi et samedi je vais a la salle de
sport a tiercé et je fais 45 min de tapis et 10 min de rameur.

Sur le vélo je fais presque tout le temps au moins 12 km en 45 min. Je trouve ¢a pas mal.

Ce que je fais c’est je mets mon téléphone et en méme temps je regarde des émissions sur youtube et je m’occupe et le
temps passe plus vite. A la salle de sport je fais pareil et je mets mon casque. En plus je ne suis pas tout seul a la salle de
sport. Le but c’est de se faire plaisir mais pas de se tuer a la tache. Je n’ai pas envie de me dégouter.

Je me sens bien quand j’ai fait tout ca. Je suis content de moi, méme s’il y a des jours ou ce n’est pas évident et je n‘ai pas
envie. Je me secoue et je le fais apres je suis content, content d’avoir fini aussi et d’avoir fait le programme complet.

Il'y a des jours ou je n‘ai pas pu en faire et jai remarqué que ¢a me manguait, je ne sais pas trop comment vous dire mais c’est
un manque de gqg chose que je ressentais dans mon corps.

C’est vrai que racheter un vélo ca me tente.

x{avais dit aussi que je referai de la randonnée avec ma femme

Exprime une amélioration de
son état de santé

Il voit I'utilité de I'AP sur sa
capacité respiratoire et son
bien étre

Il a repéré des avantages du
stage de RR

[l fait de nombreuses AP variées
en autonomie

Il a mis en place des stratégies
pour ne pas se lasser

Il exprime un sentiment de
satisfaction au terme de sa
séance d’ AP malgré parfois la
difficulté de la débuter.

AP est devenu un besoin

physique




Synthese des deux cas

Problemes

Ressources

MR K Il se sent incapable de faire du vélo chez lui seul Il est capable de faire 30 min de marche lorsque le temps le permet
i - ; Il considere I'effet de groupe comme seul facteur de motivation
La gym au sein de I'association de patient ne le tente pas ) i
pour maintenir 'AP
Reprendre le vélo apres une phase d’arrét est mentalement difficile
car il se lasse vite malgré quelques stratégies mises en place
(musique ; TV)
Il considere I'effet de groupe comme seul facteur de motivation pour
maintenir I’AP
Mr B Exprime une amélioration de son état de santé

Il voit I'utilité de I’AP sur sa capacité respiratoire et son bien étre

Il a repéré des avantages du stage de RR

Il fait de nombreuses AP variées en autonomie

Il a mis en place des stratégies pour ne pas se lasser

Il exprime un sentiment de satisfaction au terme de sa séance d’ AP
malgré parfois la difficulté de la débuter.

LAP est devenu un besoin physique

Il a des ébauches de projets d’AP
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Qu’est ce qu’on évalue?

e Evaluation biomédicale e Statut fonctionnel des malades

d’accomplir les activites

v'Les symptdmes ) . ) .
ymp nécessaires pour répondre a ses

v'La qualité de vie besoins physiques, psychologiques
v'les test fonctionnels et sociaux fondamentaux.

v'Les hospitalisations v'"Nombreux questionnaires

v'Les exacerbations, etc standardisés existants

v'Approche individualisée centrée
sur la personne (tient compte de
sa singularité)
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|’évaluation

e ["évaluation
v'vise a révéler les transformations du malade/entourage :
v'et a leur conférer de la valeur.

v'doit étre formatrice : elle permet a 'apprenant de participer activement a son

apprentissage.

v'S’inscrit dés le début du projet d’ETP (partie intégrante)

15
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L'évaluation concue comme un carrefour

Critere : Efficacité
Indicateurs : Compétences thérapeutiques
Observance

Sentiment de confiance
Parametres de santé
Outils: Grille d’'observation participants

; Public Cible
4 Relevés
Communaute wy
Critére : Efficience \

Indicateurs : Epidémiologie- colts ‘ Critere Impact

Médico-économ iq ues- Bénéfices Indicateurs : Acquisitions- ressources
Satisfaction

. . . Changements- dynamique
Outils : Etudes longitudinales

Approche par objectifs
Intervenants

Outils:
Mises en situation

Pré/post test, Quizz; QCM
Echelles changement/motivation
Locus/engagement

Critere:  Qualité
Indicateurs: pertinence — besoins
Cohérence: Méthodes
Compétences- Conduite
Organisation — Engagement
Outils : Référentiel de qualité

Audit /interne
Observations croisées i
@ Sondages alvéole 3

Projet / programme
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Qu’est ce qu’on évalue?

e Evaluer I'impact sur la personne : 'atteinte des objectifs
d’apprentissage

v'Les objectifs sont personnalisés et établis en début de programme de RR,

réevalues en fin de programme et régulierement car ils sont évolutifs.

v'"évaluation en face-face (entretien ) permet une personnalisation de cette

évaluation (centrée sur la personne) a partir des objectifs de fin de stage.
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Evaluation d’impact : atteinte des objectifs? Exemples

v' Comprendre l'intérét de AP pour sa santé v Repérer les signes précoces d’une exacerbation
v (Sjavoir exprimer ses ressentis positifs au cours des séances v Mettre en place un plan d’action en attendant de voir un
‘AP . '
médecin

v Savoir repérer ses limites, se mettre des objectifs réalistes

v Mieux gérer sa maladie au quotidien (exacerbations) , ses

v Adapter ses AP & son état de santé (savoir reprendre aprés traitements,

une exacerbation; adapter ses AP en fonction de la météo)

v D'apprendre a expliquer son handicap aux autres

v’ Repérer d’autres activités plaisantes dans son

environnement et les expérimenter v’ Savoir faire appel aux PS quand il faut
v’ Prendre conscience de ses progres v’ Retrouver une vie sociale satisfaisante pour lui; etc....
v’ Savoir faire évoluer son projet d’AP dans son environnement Etc

=)

Trouver du sens a son projet d'ETP
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Sens sensorialité
(mét et vents de la situation)

Sens orientation:

gouvernail orientant la

Sens sensibilité proue (donne le cap)

(la poupe et ses traces

Sens Interaction

expérientielles)
(espace de rencontre) >
(le pont)
Le sens signification
(justification)
(la quille comme stabilisateur)
Inspiré de JP Boutinet;

DU ETP Angers
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Renvoie a I'expérience de la personne
Permet :

» de positionner le projet dans une continuité de I’histoire de vie (lien de familiarité) ou au contraire en
rupture de celle-ci (lien de contraste)

Sens sensibilité
(la poupe et ses traces)
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Le sens sensibilité (expérientiel) :

Evaluation du sens expérientiel :

Qu’est ce que vous avez appris de ce stage de RR? Qu’est ce que cette expérience
vous a fait vivre?

e Utiliser 'expérience du stage pour en dégager un ou des fils, une ou des
logiques, consolider le sentiment de cohéerence au vu de son parcours

* |dentifier les espaces de familiarité ( ex: j’ai déja rencontré ce type de
situation, j'ai déja su dépasser telle ou telle épreuve)

 Amener a (re) mettre en lumiere des compétences acquises, des
ressources utiles que 'auteur peut tirer de son expéerience antérieure et

reutiliser aujourd’hui .

i OURNEES
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Dans l'environnement actuel

v’ que lui renvoient ses organes de sens?

v qu’est ce qui lI'inquiéte, le questionne,

I"étonne, I'intéresse ?

Sens sensorialité (mat et vents de la situation)

JP Boutinet

15
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Le sens sensoriel (le présent de la situation)

Evaluation du sens sensoriel:
Depuis le stage de RR, qu’avez-vous pu mettre en place? Qu’est ce qui est facile?
Difficile?

— Inviter la personne a repérer et exprimer ce qu’il ressent avec / dans son corps,
(sens sensoriel) mais aussi ses doutes, ses émotions, ses difficultés en lien avec la

situation

— amener la personne a comparer, faire des hypotheses, des propositions, les tester,
etc.

— Faire le lien avec le sens expérientiel : ce que le patient savait faire pendant le stage
et ce qu’ll a maintenu + ce qu’il n’a pas maintenu

— Comment 1l I'explique?

0
ERANGOPHONES
‘Alvecle



Attribuer du sens-justification, c’est :

« Justifier, pour soi (et pour autrui) son projet et les
actions entreprises pour cela

* Verbaliser les raisons de son choix
consolider la motivation a s’engager dans l'action,

stabiliser les décisions,

donner de la cohérence et de la consistance,

YV V V VY

éviter ou limiter les dérives, les changements de cap ou
abandons impromptus (motivation intrinseque)

Cette verbalisation peut étre réitérée tout au long du
parcours pour actualiser les raisons, motifs, justifications et
les garder congruents avec la situation en évolution

ki 1QURNEES
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Le sens justification :

Evaluation du sens justification:

A quoi vous sert 'AP? (ou le plan d’action). Pourquoi continuez vous a en faire ou
pas? Qu’est ce que ca vous apporte? Qu’est ce qui se passerait si vous arrétiez?

Qu’est ce qui pourrait vous faire arréter I'AP?

— Accompagner le patient dans la conscientisation, I'évocation et I'explicitation
de ses possibles motifs, raisons, justifications a poursuivre I'AP

— L'aider a explorer des possibles motifs, raisons, justifications en revisitant ses
savoirs, croyances, valeurs, compétences, besoins, besoins du contexte,

bénéfices attendus, etc.

R OURNEES
A FRANCORHONES
‘-Zé’&;glve i SPLF /Alveole



Se mettre en projet ou

'art de piloter son embarcation : le

Une rationnalité anticipatrice: pour quoi? (pour

faire quoi? arriver ou? )

* |ntention formulée par son auteur précisant la
direction priviléegiee qu’il souhaite prendre,
I"horizon vers lequel il veut aller

* permet de fixer un cap a l'action a
entreprendre, indispensable pour asseoir une

motivation Sens
o orientation

(la proue et
son cap)

JP Boutinet A FaoPHONES
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Le sens orientation/direction : I'avenir

Evaluation : Comment vous projetez vous dans l'avenir ? En quoi la RR vous permet

d’avancer dans votre vie avec la maladie? Qu’est ce que vous pensez pouvoir refaire
de nouveau?

* |"amener a expliciter un projet réaliste pour lui

e pour planifier le chemin vers cet horizon enviable

* (reperes, échéances, objectifs) , balises constituant un gage d’efficacité de la
démarche de projet

* Seule I’échéance terminale avec I’horizon qui la contextualise est porteuse de
sens

* | amener a s’engager dans une démarche, c’est I'amener a se positionner comme
auteur de la situation et non comme objet de soins.

Le sens direction est insuffisant s’il n'est pas accompagne

du sens justification
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le sens interaction

Le projet nait d’'une rencontre de son auteur avec /‘autre, les
autres, (acteurs-ressources ou acteurs confrontant, acteurs
indifférents) (role des soignants, des proches et des pairs), les
autres devenant des personnes significatives.

La présence de I'autre, son rbéle de témoin, son questionnement,

ses points d’accord, ses différences, ses encouragements, ses

critiques, ses oppositions, amenent la personne:

* arequestionner le sens de son projet,

* al’'aménager ou le conforter, dans un lien de coopération ou
d’opposition.

Le projet avancera avec ces opportunités de structuration du

lien social

( : ) 1ourNEES
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Le sens socialisation (interaction)

Evaluation:

Quelles sont les personnes ressources actuellement pour favoriser le maintien des acquis?

Comment son environnement actuel réagit face a son projet post RR (famille, amis, rencontres dans les

structures d’AP ? Associations de patient?
* Amener le patient a porter son attention au regard de 'autre, faire des hypotheses de compréhension, élargir les possibles
* Organiser une confrontation des points de vue, envisager les possibles répercussions sur le projet de maintien des acquis

* Envisager les occasions de lien social en lien avec le projet de maintien des acquis

S S
(ERANGUEHTNES)




Sens sensorialité
(mét et vents de la situation)

/ Sens orientation:
o gouvernail orientant la
Sens sensibilité proue (donne le cap)

(la poupe et ses traces
Sens Interaction

expérientielles
i ) (espace de rencontre)
(le pont)

>

Le sens signification
(justification)
(la quille comme stabilisateur)
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Conclusions: donner du sens

> « La theorie » des 5 sens : aide a structurer sa démarche de soignant dans une
démarche de maintien des acquis.
» Le sens que donne la personne malade a son projet d’ETP et de soins:
* Peut subir des fluctuations au fil du temps.
* Peut parfois €tre du non sens

* Processus continu a réevaluer régulierement en réinterrogeant les 5 sens.
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