





Dyskinesie ciliaire primitive

»» Dilatations des bronches g Maladie respiratoire
% Obstruction des bronches ﬁE =

» Essoufflement ")\ PRIMAIRE"
> Handicap respiratoire @E{E
¢ Indication a une 5 Soorert

réhabilitation respiratoire A

% Quelle réhabilitation @E

ad aptée? d "Les Vieux"

Jacques Brel
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La réhabilitation respiratoire

¢ Principale difficulté
»Maintien au long cours des activités physigues

»Comment rester actif alors que je suis essoufflé des que
Je fais un effort? !

¢ Education thérapeutique: cle probable
»Comment comprendre les difficultés des patients a
maintenir I’activité physique?

» Comment les aider? Comment donner envie....?

¢ Quelles stratégies educatives precoces?
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Etude préliminaire

“*Cohorte de rehabilitation respiratoire en Pays de
Loire

“s*Etude prospective : N= 38 patients analyses
“*Données du Centre Angevin : CHU

» Extraction des patients

v" ayant suivi un stage de RR en HDJ avec stratégies
educatives précoces:

v'une fois/semaine pendant 6-8 semaines puis RR a domicile
avec suivi medical et éducatif

“*Equipe multidisciplinaire formee en ETP (DU au
moins) |
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|_es verbatims des patients en début de stage

v'J'ai d0 mal a parler

v' J'ai du mal a faire des efforts difficiles.

v' Je ne fais plus rien a part du bricolage

v" Je ne marche plus,

v’ j'ail peur de mourir

v' Je fatigue vite,

v"mon probléme, c'est I'endurance et I'effort brutal
Penibilite, peur, inutilite
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Les verbatims des patients en debut de stage

v" Si vous me persuadez que I'AP est bénéfique, et bien j'en ferai!
v' je suis en arrét de travail, j'aimerai reprendre le vélo d'extérieur
 Je voudrais reprendre la danse, la country.

« J'en déduis que faire de I'activité physique diminuerait
I'essoufflement.

 Je ne fais que du petit bricolage
v' J’ai besoin de reprendre confiance
o J’al I’impression d'étre un boulet

v’ je veux réapprendre a respirer pour continuer mon travail, monter
les escaliers

> Besoin de repérer les bénéfices de I’AP dans tous les domaines de vie

> Volonteé de pouvoir refaire...trouver les ressources pour s’engager dans de
petits projets (danse, sorties avec les enfants.)

» Besoin de reprendre confiance en soi
> Besoin de réapprendre a respirer
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Synthese des difficultés des patients en

v Pénibilite
PLAISIR

début de stage

, peur, sentiment d’inutilité: PAS de

v'Besoin de repérer les bénéfices au quotidien de

|’ activite

ohysique

v"Volonté o
projets

e pouvolr refaire...s’engager dans des

v'Besoin de reprendre confiance en soi

v’ Besoin de réapprendre a respirer

06 Octobre 2012

Dr Hakima OUKSEL 10
Département de pneumologie
CHU Angers



Parcours du patient

+»* Bilan et test de tolérance a I’effort

> plethysmographie corporelle; P max; DLCO; TM6; EFX avec mesure des
GDS

¢ Chaque test est réalise avec un soignant ayant une
demarche educative:
» Ressenti du patient lors de la réalisation du test
v Qu’avez vous ressenti pendant le test? Peurs?

v Que pensez vous de vos capacités a I’effort depuis ce test?
v Quelles sensations avez vous ressenti a la fin du test? (Plaisir? Bien

étre?)
v Qu’est ce que ce test vous a appris sur vous?
¢ Objectif: faire emerger chez le patient une sensation de
satisfaction pour lui méme, de plaisir ou exprimer son
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Strategies éducatives
“*Des la premiere séance du stage:

»ETP autour de I’activité physique:

v'Ce que je fais aujourd’hui comme activité physigue et les
difficultés que je rencontre ?
v'Ce que j’aimerai faire de plaisant comme activité physigue?
v'"Comment je pourrais le faire dans mon quotidien?
v'A guoi cela me servira pour mes projets: sens?
Atelier en groupe : Tour de table au cours duquel I’animateur
<~ écoute,

<-interpelle les patients,
<-reformule les interrogations,

<-suscite le questionnement de fagcon a amener les patients
a eébaucher des stratégies d’adaptations a I’effort phy3|que
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Strategies éducatives

¢ Les semaines suivantes : les mémes stratégies
educatives sont mises en ceuvre

» Chaque debut de journée =
v synthése sur les activités physiques réalisées a domicile,

v le ressenti, le plaisir, les difficultés avec échanges entre
patients sur d’éventuelles stratégies d’adaptation en cas de
difficultés.

» Chague fin de journee,

v synthése avec élaboration progressive d’une semaine sur
I’autre pour chaque patient d’un projet concret d’activite
physique quotidienne
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|_es verbatims des patients en fin de stage

J'al senti un vral changement.
Je sens mon corps changer
Je sens un changement au niveau du souffle.

Je sens que le fait de bouger, ¢a a changé quelque
chose dans ma personne

v'Je me suis amélioré, j'aurai pas pense.
Perception d’un changement
au niveau du souffle, du corps,
d’une amelioration

NN X X
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L_es verbatims des patients en fin de stage

v' Je veux me libérer du temps pour 2 a 3 séances d'activité
physique par semaine

v" Il ne faut pas gue je reste inerte sinon, ¢a ne va pas
s‘ameliorer

v" Je veux continuer car maintenant j'arrive a monter les
escaliers et a marcher

v" Je vais continuer parce que j'aime ca

v’ je suis motivé pour faire de I'activité physique.

v" J'ai recommencé la marche, le vélo. Je veux continuer ces
deux activités physiques

Une volonté de faire, une motivation naissante
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L_es verbatims des patients en fin de stage

v’ J'ai compris que l'activité physique, est indispensable,

v' j'ai compris gu'il faut travailler les muscles pour étre plus en forme.
v' Le vélo me fait du bien aux jambes.

v" Faire du vélo pour maintenir son état, ca me booste!

v' Je ressens moins I'effort, c'est mieux, j'ai plus de facilité a
travailler. Tout ca, c'est grace au vélo

v'je crois gue ce qui me faisait du mal, c'était de ne rien faire.
v' je ressens un bien étre que j'attribue a ce que fais.
v' J'éprouve les bienfaits de I'activité physique
v Je comprends I'utilité de l'activité physique.
Prise de conscience des beneéfices de I’activité physique
avec perception d’un bien étre

Dr Hakima OUKSEL 22
06 Octobre 2012 Département de pneumologie
CHU Angers



L_es verbatims des patients en fin de stage

Maintenant je ressors, je vois des gens.
Je sors de chez mol, ¢ca me fait du bien
Je marche + longtemps avec moins d'arrét.
J'al joue au palet, je suis montée a I'étage, ca faisait deux ans que je n'y étais
pas allée comme pour aller chez mon fils, pareil.
Je peux monter deux étages sans m'arréter.
» Des constats positifs
> Une prise de conscience des bénéfices concrets dans la vie quotidienne
v J'entreprends plus facilement les choses, j'ai plus envie de voir du monde
Je suis apte maintenant a porter des charges lourdes
v" Je peux tout faire mais au ralenti
» Une meilleure confiance en sol

SN X X

AN

AN
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L_es verbatims des patients en fin de stage
v' ¢a me fait du bien de faire du vélo.

v’ Je me sens mieux

v" Le vélo me fait du bien

v" Je ressens le besoin de faire de I’AP,

v’ ¢a me plait bien

v" Faire du vélo pour maintenir son état, ca me booste!
v' Je ressens un bien étre général.

v' Je vais continuer parce que j'aime ca

v' Je me sens beaucoup mieux

v" J'ai envie de bouger, c'est nouveau pour moi
v' Je ressens un bien étre

v' J'ai meilleur moral

v Apres le vélo, je me sens légére

v' Je suis mieux dans ma téte

Du bien étre, voire du plaisir!
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L_es verbatims des patients en fin de stage

v'Je vais refaire de la marche, de la gym et de la
danse

v’ Je veux continuer la marche et le vélo

v" Je veux aller dans le groupe de I’association pour
faire de I’activite

Des projets....
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Synthese évolutive du ressenti patient

avant/apres stage
v PENIBILITE. PEUR: v’ Perception d’un changement

v" au niveau du souffle, du corps,

PAS de PLAISIR v" d’une amélioration

v Moindre fatigue
v' Besoin de repérer les v" Moindre dyspnée
bénéfices de I’AP v Lienavec ’AP -
v' Une vo{onte de faire, une motivation
v Volonté de pouvoir NAISSAlLe .

. } P v" Prise de conscience des bénéfices de _
refaire...s’engager dans I’activité physique avec perception d’un bien
des petits projets etre "

v" Des constats positifs
v’ Besoin de reprendre » Une prise de conscience des béneéfices concrets dans

i i la vie quotidienne

confiance en sol > Une meilleure confiance en soi
_ , v Des projets...
v' Besoin de réapprendre & v Du bien étre, voire du plaisir!

respirer
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Outils passerelles educatives « Prenez votre élan »

. BOUGER, C’EST QUOI ?

LA PYRAMIDE DES ACTIVITES : LES DIFFERENTS NIVEAUX

+ Faire de |la compétition

+ Faire du sport en amateur

« Marcher vite, marcher en cite, faire du vélo

+ Faire les courses, le ménage, marcher dans |a rue, bricoler ...

* Marcher dans le jardin, la cour...

« Se déplacer dans la maison, se laver, se laver du lit...

+ Respirer, manger, gigérer...
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Outils passerelles éducatives « Prenez votre élan »

: LE SOUFFLE, C'EST OU, C’'EST QUOI ?

ON A DU SOUFFLE QUAND L'0OXYGENE CIRCULE FACILEMENT DEPUTS LES POUMONS
JUSAU'AUX MUSCLES QU IL CONTRIBUE A FABRIQUER LENERGIE DONT NOUS AVONS BESOIN.

Circulation Oxygéne
du sang /
e

Le souffle, une histoire d’égquipe.
Le souffle, c'est les poumaons et le ceewr et la circulation et le muscle ..
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Outils passerelles éducatives « Prenez votre élan »

: LE SOUFFLE, C'EST OU, C’EST QUOI ?

COMME DANS TOUTES EQUIPES, ON PEUT COMPENSER LA DIFFICULTE OU LA DEFAILLANCE
DE U'UN EN AMELIORANT LES PERFORMANCES DES AUTRES.

L‘activite physigue améliore

e fonctionnement du coeur,

des muscles et de la circulation.
Elle permet ainsi de retrouver

du souffle malgré |'insuffisance

de la respiration.

Le souffle, une histoire d’'éguipe.
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Outils passerelles éducatives « Prenez votre élan »

. LE SOUFFLE, C’EST 0U, C’EST QUOI ?

LA SPIRALE DU DECONDITIONNEMENT
DE UESSOUFFLEMENT A LINVALIDITE
I

Essoufflement
d'effort

Sedentariteé
Fante musculaire

Découragement
[solement

Stress

Dépression g

Invalidité
-
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Outils passerelles éducatives « Prenez votre élan »

- LE SOUFFLE, C'EST OU, C’EST QUOI ?

LA SPIRALE POSITIVE DE LA F{EHAEILITATII]H
DE U'INVALIDITE A LA QUALITE DE LA VIE

Mieux vivre
Ameélioration
du souffle
confi ; Flus grande
Amélioration des :
R ; Gestion de
‘ capacités physigues la r]’lal.:u:li-c
LA REHABILITATION, et du traitement
?DH NER DE LA VIE Activite physique
ALAVIE! réguliere

Adaptation
du mode de vie

Réentrainement
a |'exercice e
Suivi des
traitements

7

Invalidité _
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Outils passerelles éducatives « Prenez votre élan »

: BOUGER (RE)DONNE DU SOUFFLE : COMMENT L'APPRECIER ?

=LY A LA SENSATION...
* MAIS LE SOUFFLE SE MESURE DE DIFFERENTES FAGONS...
* ACHACUN LA SIENNE !

Et vous, quelle est votre carte-repére ?

rco
it

-u'l"-El‘_-
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Outils passerelles éducatives « Prenez votre élan »

AN : A CHACUN SA ROUTE....

LES DIFFERENTS CHEMINS DE LA REHABILITATION

DIFFERENTS MOMENTS, DIFFERENTS BESOINS, DIFFERENTS CONTEXTES...

* Centres L
» Organisation
personnelle
= Domicile
= Associations
de malades
« Ambulatoire
e 7 = 4 kh“"’
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Outils passerelles educatives « Prenez votre élan »

f'i CAS CLINIQUES

ement dlpneumologie
gers




