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PROBLEMATIQUE EDUCATIVE

1. DESCRIPTION DU CONTEXTE DE TRAVAIL :

L'Hopital du Valais a été créé en 2007. Il réunit les hopitaux de notre canton. Il se divise en 3 zones
(Haut, Centre et Bas-Valais). Je travaille dans le Centre Valaisan de Pneumologie (CVP) a Montana qui
fait partie du Centre Hospitalier du Centre du Valais (CHCVs), tout comme les hépitaux de Martigny, de
Sierre et de Sion. La clinique de Montana dispose de 72 lits d’hospitalisation et se situe a 1400m
d’altitude. Elle collabore étroitement avec la Ligue Pulmonaire Valaisanne (LPVs), dont une dizaine
d’employés travaillent sur le site. Trois médecins-chefs pneumologues-FMH ont leur cabinet dans la
clinique ; ils sont également responsables des patients hospitalisés.

Actuellement, I'Hopital du Valais est encore en construction et mutation. Des projets prennent
naissance chaque année, des changements sont effectués dans le but d’améliorer les soins aux patients.
Ci-apres, voici un plan organisationnel de I'Hbpital du Valais :
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Fonctionnement de la clinique :

La clinique de Montana est divisée en 5 services de soins. L'un est dédié a la réadaptation cardiaque. Les
4 autres prennent en charge des patients de médecine générale, de pneumologie et de réadaptation
orthopédique principalement. Le nombre de lits par service varie de 14 a 24.

La clinique a également un Laboratoire du sommeil qui compte 4 lits. Les infirmiéres de la LPVs qui y
travaillent prennent principalement en charge les patients atteints de Syndrome d’Apnée du Sommeil
(SAS) pour des examens trés spécifiques. La majorité de ces clients sont appareillés d’un dispositif de
ventilation a Pression Positive Continue (CPAP) ou d’une Ventilation Non Invasive (VNI), appareils qui
nécessitent des contréles et un suivi régulier par du personnel infirmier qualifié et par des
pneumologues. Ces infirmiéres ne sont pas intégrées dans les services de soins, mais travaillent plus
spécifiqguement avec les pneumologues et I'équipe des fonctions pulmonaires.

Les patients hospitalisés sur le site de Montana sont généralement transférés des services de soins aigus
des autres hopitaux de I'Hbpital du Valais pour suite de traitement ou sont envoyés par leur médecin
traitant selon un ratio 80/20. Le séjour moyen est de 2 semaines. Certains patients sont dans une phase
aigué, d’autres en réadaptation.

Chaque équipe est formée d’infirmiéres, d’assistantes en soins et en santé communautaire (ASSC) et
d’aides hospitaliéres. Les physiothérapeutes et les médecins assistants tournent dans les différentes
unités de soins, n'y restant chaque fois que quelques mois.

Les ergothérapeutes se divisent le travail selon les demandes. Il n’y a qu’un poste d’assistante sociale et
un poste de diététicienne pour toute la clinique.

Chaque semaine, il y a, dans toutes les unités, 4 visites médicales et un colloque au cours duquel les
objectifs spécifiques a chaque patient sont discutés en pluridisciplinarité.

Les physiothérapeutes voient également des patients externes qui viennent faire leurs séances a la
clinique.

Une fois par semaine des patients insuffisants respiratoires se retrouvent pour faire des efforts, sous la
surveillance d’un physiothérapeute. lls ont créé un groupe nommé Albatros.

Mon parcours...

J’ai commencé a travailler au CVP comme infirmiére en soins généraux de 1995 a 1998. Partie quelques
années pour faire des formations et parfaire mon expérience dans d’autres établissements de
Romandie, 'y ai repris un poste d’ICUS (Infirmiére Cheffe d’Unité de Soins) en 2001.

Pour convenance personnelle, j'ai baissé mon taux d’activité a 50% en 2005. Mes responsables m’ont
proposé le poste d’infirmiére enseignante. Ce poste créé en partenariat avec la LVPs a pour objectifs
principaux d’améliorer la prise en charge des asthmatiques en Valais en développant I'enseignement
aux patients, et de favoriser la collaboration entre la LVPs, I'hOpital, le médecin traitant et le patient a
domicile.

Telles étaient les demandes de la direction de I'établissement en 2005 avant I'intégration du CVP dans
I’'H6pital du Valais. Certains objectifs sont toujours a I'ordre du jour, d’autres ont changé ou évolué en
fonction des besoins des patients et des soignants. Actuellement, mes interventions se font selon les
demandes de la ligue pulmonaire et du centre hospitalier de Montana, principalement dans le contexte
de I'asthme et de la BPCO.
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Depuis 3 ans environ, je recois beaucoup de demandes d’enseignements individuels pour les patients
atteints de BPCO. Ces demandes émanent essentiellement des infirmieres ou des médecins hospitaliers,
en fonction des difficultés de prise en charge du patient. Etant donné mon taux d’activité, il m’est
impossible d’offrir un enseignement complet a tous les patients atteints de BPCO et hospitalisés dans
I’établissement. La plupart des consultations sont faites individuellement et sont basées sur les requétes
de I’équipe soignante. Je collabore régulierement avec les infirmieres de la LPVs qui opérent a domicile
pour les patients oxygénés, en partageant nos objectifs de soins et d’enseignement.

En plus des consultations, il m’a été demandé par mes supérieurs d’instaurer des cours d’instruction sur
les traitements d’inhalation et les recommandations de soins pour les patients souffrant de problémes
pulmonaires. lls ont lieu 2 fois par an pour les infirmieres et les médecins du Département de Médecine
du CHCVs. En 2008, a la suite d’'une demande précise de la LPVs, j'ai collaboré avec la pédiatrie du
CHCVs et de I’hopital du Bas-Valais (HDC) a la création de I'école de I'asthme. Ces cours ont lieux 2 fois
par an sur les 2 sites.

Mon travail est varié et demande de plus en plus de structure afin d’étre plus efficace !

Comment suis-je arrivée a I'ETP ? Mon médecin-chef-directeur de la clinique de Montana est tres
sensible a I'enseignement et désireux de former son personnel dans cette voie. Plusieurs collaborateurs
ont participé au séminaire de Zinal. A plusieurs reprises, des enseignants en ETP sont venus animer des
journées ou des heures de cours sur 'ETP pour I'ensemble du personnel soignant. Le Professeur
Tschopp est treés attentif a I'expansion de I'ETP en Suisse, et profite de séminaires ou congres qu’il
organise pour « faire passer le message » de I'importance de I'enseignement thérapeutique des patients
pulmonaires en particulier.

En 2006, une de mes collégues infirmiére a terminé le DIFEP. Malheureusement, quelques mois plus
tard, elle a quitté la Suisse et son projet a été abandonné. Elle a su me transmettre son intérét a faire de
I’'ETP. Au fil des mois, je me suis laissée de plus en plus porter par cette maniere différente d’approcher
les malades. Avec un peu de pratique, j'arrivais a de bons résultats, d’ou I'envie de me perfectionner
dans cette branche de la médecine. La motivation de mes responsables a développer 'ETP m’a permis
de commencer la formation du DIFEP a Geneve.

Les patients atteints de BPCO en Valais :

Nombre de patients atteints de BPCO sont hospitalisés a la clinique et également suivis par nos
pneumologues dans leur cabinet.

A domicile, les patients sous oxygénothérapie bénéficient du suivi d’une infirmiére de la LPVs. Cette
derniere controle les appareils et évalue les difficultés rencontrées par ces patients chez eux. Elle a un
grand role de soutien, fait des enseignements, aide ces personnes tout au long de leur maladie. A
chacune de ses visites, I'infirmiere fixe des objectifs thérapeutiques avec le patient. La problématique et
les objectifs sont transmis régulierement au Centre Médico Social (CMS) et aux médecins traitants, avec
qui la collaboration est bonne. Toutes ces données sont inscrites dans un programme nommé
« Barnabé » auquel j'ai acces; cela me permet de prendre connaissance des problémes identifiés au
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domicile et assurer ainsi un meilleur suivi quand je vois ces patients en consultation. Malheureusement,
les autres intervenants (pneumologues, infirmieres de I'Hopital du Valais, médecin traitant....) n’ont pas
acces a ce programme. Dans le systeme de soin actuel, il n’y a pas de lien « officiel » entre les divers
intervenants d’une situation.

Les patients BPCO sans oxygénothérapie n’ont pas de suivi particulier a domicile, si ce n’est par leur
médecin traitant et leur pneumologue. Je suis rarement sollicitée pour une intervention chez ces
patients.

Concernant I'enseignement prodigué aux patients hospitalisés, jinterviens sur demande d’un médecin
ou d’une infirmiere d’unité. L'enseignement se fait dans la majeure partie des cas par les infirmiéres des
services, plus ou moins bien selon leur motivation, leurs connaissances et la charge de travail. Depuis
gue j'ai commencé ma formation, les demandes de consultation pour les patients atteints de BPCO ne
cessent d’augmenter. Jinterviens majoritairement en consultation individuelle. Je suis les patients d’une
hospitalisation a I'autre, poursuivant leurs enseignements et assurant la liaison avec les infirmiéres de la
LPVs et les médecins traitants.

En paralléele de la prise en charge hospitaliére, il existe un groupe de patients nommé « Albatros »,
formés de malades souffrant d’insuffisance respiratoire. Ce groupe créé en 1998 par les
physiothérapeutes du CVP a pour but de maintenir une activité physique régulieére aprés un séjour en
réadaptation stationnaire. lls se retrouvent tous les jeudis au CVP pour bénéficier d’'un entrainement a
I’effort sous la supervision de nos physiothérapeutes.

10/83



Projet DIFEP, Rachel Parmentier | 2010-2012

2. IDENTIFIER LA SITUATION a FAIRE EVOLUER SUR LE TERRAIN
PROFESSIONNEL :

2.1. Quelles sont les situations concrétes qui m’interpellent ?

Dans la prise en charge actuelle des patients BPCO, il n’existe pas de protocole de prise en charge. Celle-
ci se fait selon I'état du patient et également selon les connaissances des aides disponibles. Les patients
sont donc soignés de maniéere inégale et patissent d’'une prise en charge irréguliére apparemment sans
criteres justifiés. De plus, certaines professions actives dans I'établissement ne sont intégrées dans la
prise en charge de ces malades que tardivement, voire quelques heures avant leur sortie, ce qui peut
augmenter le stress des patients.

Bien que tous les intervenants soient réunis au sein de la clinique, le travail en interdisciplinarité est
difficile, et ce malgré un colloque pluridisciplinaire hebdomadaire instauré dans chaque service de soins.
Plusieurs personnes de I'équipe pluridisciplinaire regrettent que leurs compétences spécifiques soient
mal reconnues. Par exemple, les ergothérapeutes peuvent apporter des aides et astuces pour diminuer
I’essoufflement dans les activités de la vie quotidienne du patient (durant la toilette, I’habillage, la
préparation de repas....). L'assistante sociale peut s’'impliquer dans les démarches de demandes
d’assurance invalidité, de prestations complémentaires, d’allocation d’impotence, d’amélioration du
suivi a domicile, voire méme de soutien financier. Toutefois leurs interventions dans les thérapies pour
les patients atteints de BPCO ne sont pas systématiques.

L'enseignement qui, selon les recommandations de la SSP, devrait faire partie intégrante de la prise en
charge du patient n’est pas toujours intégré dans les soins. Est-ce par manque de temps, de
connaissance ou de motivation ?

Enfin, comme il n’existe pas en Valais de suivi particulier a domicile pour les patients atteints de BPCO
sans oxygénothérapie, ceux-ci se retrouvent livrés a eux méme dans la prise en charge de leur maladie
au quotidien. De part la compréhension de sa maladie, le patient peut améliorer sa prise en charge de sa
maladie. L'enseignement doit alors faire partie intégrante des soins donnés aux patients. Mais le fait-il ?

2.2. Comment j'explique cette situation ?

Le personnel soignant méconnait les différentes structures existantes qui aident les patients dans leur
quotidien et les soutiennent dans la prise en charge de leur maladie. Par exemple, peu de soignants
connaissent le role des infirmieres de la LPVs pour les patients oxygénés ou les avantages ainscrire le
patient dans le groupe Albatros.
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Hormis les informations données aux infirmiéres du CMS ou la lettre de sortie envoyée au médecin
traitant, il n’y a pas de transmissions entre les intervenants du secteur hospitalier et ceux du domicile. Il
est donc trés rare que les informations concernant les enseignements et les objectifs thérapeutiques
proposés durant I’hospitalisation soient relayés aux intervenants du domicile.

Dans la vie de tous les jours, le patient est rarement écouté lorsqu’il parle des problemes liés a sa
maladie. Sa prise en charge hospitaliere est surtout basée sur la problématique actuelle de
décompensation. A sa sortie, la problématique de base n’est pas résolue et il n’est pas rare de le voir
réhospitalisé pour une nouvelle décompensation !

Travaillant a mi-temps, il m’est impossible de proposer un enseignement a tous les patients qui en
auraient besoin. En mon absence, se sont les infirmieres des services de soins qui prennent la releve. |l
arrive bien souvent que par manque de connaissances, les enseignements ne répondent pas aux
attentes du patient.

2.3. Quels sont les facteurs qui agissent sur cette situation ?

En Valais, I’éducation thérapeutique n’en est qu’a ses balbutiements. Il n’y a aucune structure officielle
existante a ma connaissance, mais divers corps de métiers, dans différents domaines médicaux, s’y
intéressent (dialyse, asthme, stomathérapie...). Aucun projet concret n’est encore actif.

Les mouvements du personnel soignant (départ des anciennes et arrivée des nouvelles) entrainent un
manque de connaissances du réseau. De ce fait, les soignants ne vont pas appeler les ressources
externes ou internes a I’hopital. Un exemple avec mon réle et mon cahier des charges : ils sont peu
connus, voire méconnus de beaucoup !

2.4. Quels sont les risques et conséquences de cette situation ?

Le patient sans oxygénothérapie, qui n’a pas pu bénéficier d’un suivi particulier et qui ne comprend pas
sa maladie, néglige sa prise en charge et verra sa maladie évoluer défavorablement et plus rapidement.
De plus, il perdra les acquis de sa réhabilitation faite durant son séjour hospitalier.

Cette situation occasionne également un stress pour le patient et la famille. Que se passe-t-il
maintenant ? Comment vais-je faire ? Qui me soutiendra ? Voici quelques questions que peuvent se
poser certains patients en rentrant chez eux apresune hospitalisation. La prise en charge devient
séquentielle, non harmonisée et démotivante sur le long terme.
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2.5. Quisont les personnes qui « subissent » les conséquences de cette
situation ?

Les patients avec une BPCO sont évidemment les premiers concernés par cette situation. lls ne
recoivent pas des soins homogenes d’un séjour a I'autre, d’un service a I'autre et de facon surprenante,
a l'intérieur d’'un méme service spécialisé (CVP). Durant leur séjour, ils ont appris I'importance de faire
une activité physique réguliére ; or, quand on sait que le principal symptome dont souffre un patient
atteint de BPCO est une dyspnée a l'effort, il lui est difficile de garder sa motivation a faire une activité
physique sur le long terme. Qui plus est, comme cette dyspnée augmente lors de I'évolution de la
pathologie, les patients s’isolent et ne peuvent plus participer a certaines activités « comme tout le
monde ».

Pour mieux mettre en évidence les attentes de ces patients, je réalise des entretiens semi-dirigés, qui
seront développés plus tard.

Les recherches actuelles tendent a prouver que pour pouvoir maintenir les effets bénéfiques d’un
programme de réhabilitation respiratoire, il est nécessaire de mettre sur pied un programme dit de
« maintien » de I'entrainement. Celui-ci permet non seulement de limiter la diminution des capacités
fonctionnelles et le recours aux soins, mais aussi d’améliorer la perception de I'état de santé par le
patient.

Les physiothérapeutes qui semblent étre plus avancés dans la connaissance et la prise en charge de ces
patients en réhabilitation (basée sur des normes établies et conseillées) et qui suivent régulierement des
formations en éducation thérapeutique du patient (ETP), voient les patients au minimum deux fois par
jour selon un programme bien défini. Cependant, eux aussi se sentent souvent incompris, leur travail
n’étant pas connu et peu suivi par les infirmiéres ou les médecins assistants. Cette méconnaissance
induit des recommandations divergentes dans la prise en charge d’un patient, dont voici quelques
exemples :

Exemple 1:

Le test de 6 min est systématiquement demandé par les médecins-assistants a I'entrée et a la sortie
de chaque patient BPCO, comme le demande le protocole. Dans les faits, seuls les
physiothérapeutes I'utilisent pour ajuster leur traitement. Cependant, I'efficacité de ce test serait
entiere si 'ensemble des intervenants le prenaient en compte. lllustration clinique : un patient
présente une saturation d’oxygéne a 80% aprés 3 minutes de marche. Afin qu’il puisse profiter au
mieux des interventions physiothérapeutiques en gardant leur réserve respiratoire, I'équipe
infirmiere devrait I'assister dans sa toilette du matin. Ainsi, le patient serait mieux compris lorsqu’il
exprime ses difficultés a terminer ses séances de physiothérapie. De plus, cette fagon de faire nous
permet de nous rapprocher au mieux de la réalité du patient et évite aux équipes soignantes de
faire des interprétations non bénéfiques pour la prise en charge du malade, du type « ce patient est
paresseuy, il ne veut plus faire la physiothérapie ».
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Exemple 2 :

L’échelle de dyspnée de Borg est utilisée quotidiennement par les physiothérapeutes. Elle permet
de chiffrer la dyspnée ressentie par le patient et de la mettre en lien avec les émotions vécues. Si
cette pratique était généralisée a I'ensemble des professionnels, cela permettrait de mieux prendre
en charge les besoins spécifiques de chaque malade.

Les médecins-chefs désirent une amélioration dans la prise en charge des BPCO sur le site. lls se basent
sur les recommandations faites par la Société Suisse de Pneumologie (SSP), pour la réadaptation de la
BPCO. llIs y voient des critéres de qualité, basés sur des connaissances scientifiques solides. Ils assurent
un lien avec la direction de I'Hépital du Valais, ainsi qu’avec les médecins traitants. Depuis plusieurs
années, le Professeur Tschopp constate des dysfonctionnements au niveau de la prise en charge des
patients atteints de BPCO, par manque de coordination entre les divers intervenants, par manque de
lien entre I'hopital et le domicile, etc. Pour tenter de corriger ce probléeme, il a lancé en mars 2012, un
programme complexe, visant a mettre en relation tous les intervenants possibles dans une situation liée
a un patient BPCO : médecin traitant, pneumologue, infirmiere de la LPVs, CMS, physiothérapeute, etc.
Le personnel soignant (médical et paramédical) travaille dans le domaine privé et/ou dans I’'Hopital du
Valais. Il intervient a divers moments de la prise en charge de ces patients.

Concernant les infirmieres, les avis divergent sur les raisons de leur non-investissement dans certaines
situations. Il m’a donc paru intéressant de faire une mini-enquéte (annexe 1) au moyen d’un
questionnaire les interrogeant sur leur maniére de prendre en charge les patients atteints de BPCO,
leurs difficultés et leurs lacunes en matiere d’enseignement thérapeutique.
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3. DECRIRE LE CONTEXTE SPECIFIQUE ET LES PUBLICS CONCERNES :

3.1. Quelles sont les caractéristiques du contexte professionnel ?

Au travers de la mini-enquéte menée aupres des soignants, je me suis rendue compte que beaucoup
d’entre eux étaient désireux d’améliorer leurs connaissances sur I'enseignement. Malheureusement,
cela ne fait pas partie des objectifs prioritaires du département des soins infirmiers. Je réoriente donc
mon projet sur un autre public cible : les patients.

Dans le méme temps, j'ai été contactée par un membre du groupe Albatros afin d’améliorer la
communication au sein du groupe. Je fais un lien entre sa demande et ma récolte de besoins effectuée
lors de mon projet. Depuis quelques années déja, je dispense des enseignements a plusieurs patients
appartenant a Albatros et je les suis dans leurs apprentissages parfois difficiles.

Le groupe Albatros existe depuis 1998 ; il a été créé par une équipe de physiothérapeutes dans le but de
maintenir un programme d’entrainement a I'effort. En réadaptation respiratoire, comme dans d’autres
domaines de la réadaptation, le thérapeute dispose d’'une panoplie de moyens pour faire « progresser »
son patient : des soignants spécialisés (ergothérapeute-physiothérapeute-infirmiére, qui vont pouvoir
entreprendre un enseignement au patient), des médicaments de plus en plus efficaces, des appareils
perfectionnés, etc. Malgré tous ces moyens pour améliorer I'état du patient, force est de constater
gu’au terme de son séjour, les progrés du patient sont parfois minimes. En effet, le processus
d’apprentissage de chaque patient évolue différemment selon l'effet qu’il ressent sur sa vie
quotidienne, sa motivation a appliquer un comportement de vie adéquat a son état de santé, ses
connaissances acquises lors de son séjour ou avec son médecin traitant, etc.

L’avantage d’un tel programme de maintien d’activité physique est multiple :

1. les patients restent quelque peu liés a la clinique (entrainement fait par les physiothérapeutes
du CVP)

2. les bienfaits acquis lors d’un séjour de réadaptation pulmonaire sont maintenus

3. le coétoiement régulier d’autres personnes souffrant de mémes symptomes permet d’échanger
sur les problémes quotidiens
la motivation a faire une activité physique sous surveillance de professionnels est stimulée

5. les cours dispensés améliorent leurs connaissances

6. etc

Au fil des années, I'équipe de physiothérapie a compris I'importance de varier le programme proposé
aux patients, non seulement au niveau des exercices (vélo, tapis, gymnastique...), mais également en y
ajoutant des cours ou d’autres soignants partagent leur savoir. C’'est ainsi que les pneumologues, les
ergothérapeutes, une assistante sociale, une infirmiere spécialisée, etc. ont été intégrés dans la prise en
charge du groupe. IIs sont appelés en fonction des demandes des patients. Des thémes sont proposés :
assurances sociales, oxygénothérapie, bénéfices d’'un entrainement a I'effort, effet des médicaments,
technique d’inhalation.... C'est ainsi que j’ai fait la connaissance du groupe, il y a déja plusieurs années.
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L’équipe qui travaille avec ces patients est désireuse d’améliorer davantage leur prise en charge et de
proposer ce programme a un plus grand nombre de patients. En raison de localisation de la clinique, il
est impossible de le faire actuellement. Il y a également un désir d’accroitre la qualité des prestations
proposées.

Pour toutes ces raisons, le projet que je souhaite développer au sein du groupe est tres fortement
soutenu par ses responsables.

3.2. Quels sont les points forts et les points faibles dans le contexte dans
lequel vous travaillez ?

Les points forts :

Le groupe Albatros possede beaucoup d’avantages. |l permet tout d’abord de motiver les patients,
grace a l'effet « groupe », a se rencontrer une fois par semaine dans le but de faire une activité
physique. Celle-ci se fait sous la surveillance de professionnels et est adaptée a |'état respiratoire de
chaque patient. Toutes les données sont enregistrées sous forme de graphique, et grace a des tests
réalisés tous les 6 mois, il est possible de voir les progrées réalisés par chaque personne. Les résultats
sont partagés avec eux. Ainsi les bénéfices des efforts consentis sont visibles et trés motivants pour les
malades.

Un deuxieme aspect que les patients ont mis en avant (récolte de besoins réalisée) est la sécurité d’étre
suivis par des professionnels qui les connaissent. Parfois, les patients se sentent moins bien, ils peuvent
étre rassurés dans le choix de leur traitement, ou bénéficier d’'une consultation d’'un pneumologue
présent au CVP, si leur état le nécessite.

Le partage avec les autres patients souffrant de mémes symptémes qu’eux a un effet énorme dans la
motivation a se rencontrer chaque semaine. Les malades se sentent compris, partagent leurs difficultés,
trouvent des solutions ensemble. En effet, tous les participants ne sont pas au méme niveau de leur
maladie ; certains sont sous oxygéne 24 heures sur 24, d’autres n’en ont pas besoin. Toutefois ils
discutent entre eux, et « se préparent » ainsi a I'étape suivante qui les attend dans |'évolution de leur
BPCO.

Tous les patients interviewés parlent « d’amis », de « moments sympas », de « jour important dans la
semaine » lorsqu’ils évoquent les rencontres Albatros. Ils ont du plaisir a se rencontrer et a se soutenir
dans les moments difficiles (déces, problémes...).

Un avantage que je reléve également, est ma « liberté » de travail. Avec I'accord de mon supérieur
direct, le Prof. Tschopp, ainsi que du directeur de la LPVs, Jean-Bernard Moix, le projet correspond
exactement a une de mes fonctions : améliorer la liaison entre I'hopital et le domicile pour les patients
en pneumologie. Dans ce groupe, les patients sont « externes », non-hospitalisés, mais viennent pour un
suivi chez les pneumologues de la clinique et sont hospitalisés au sein du CHCVs.
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Les points faibles :

Le département des soins infirmiers apporte de nombreux changements dans la maniére de travailler
(soins intégrés). Les mouvements du personnel sont accentués en raison des transferts facilités entre les
divers hopitaux. Dés lors, le nouveau personnel doit étre a nouveau formé sur les spécificités de la prise
en charge en pneumologie : connaissance des pathologies et médicaments, mais surtout sur les
structures existantes, I'oxygénothérapie, les aides a domicile....Ces transformations prennent du temps !

L'inconvénient du groupe Albatros est que tout le monde ne peut pas bénéficier de cette encadrement
pour beaucoup de raisons : situation géographique de la clinique (en altitude, excentrée, conditions
météorologiques, d’accessibilité,...), certains patients n’aiment pas travailler en groupe ou partager
leurs problémes avec d’autres personnes.
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4. REPERER LES CONTRAINTES ET LES RESSOURCES DU CONTEXTE :

4.1. Qui est a l'initiative du projet ? Qui a part moi considére que cette
situation est problématique ?

Lors du choix de ma recherche-action, I'envie d’améliorer la prise en charge des patients atteints de
BPCO était un désir du directeur de I'établissement. En effet, malgré I'encadrement et les cours donnés
aux médecins assistants, il ne trouvait pas cette prise en charge optimale. Pour lui, le probléme est peut-
étre plus général et ne concerne pas uniquement la prise en charge des patients atteints de BPCO. En
effet, les assistants changent chaque année et certains sont encore au début de leur formation,
manquant de pratique voire de connaissances. Leur encadrement par les médecins-chefs est compliqué,
car ils doivent étre formés sur toutes les pathologies que I'on rencontre dans le centre.

Chaque année un cours obligatoire est donné sur la BPCO : traitement d’une décompensation,
médication, oxygénothérapie,.... Mais certains points tels les problémes d’assurances, d’observance de
traitement, d’enseignement au patient, d’aide a I’arrét du tabac n’y sont pas spécialement développés
faute de temps.

D’autres cours sont proposés durant I'année, mais les médecins assistants y participent selon leurs
intéréts ou leurs motivations !

Le responsable du service de Physiothérapie est, quant a lui, disposé a mieux collaborer avec les divers
intervenants dans la prise en charge d’un patient atteint de BPCO. Il connait les avantages d’un groupe
tel qu’Albatros, essaie régulierement de modifier le programme pour le rendre plus attractif et motive
ses collaborateurs dans ce sens.

Lors de colloques de la LPVs, il a été exprimé a plusieurs reprises I'importance de pouvoir « accéder »
aux patients atteints de BPCO avant qu’ils ne soient sous oxygénothérapie. En novembre 2010, une
grande campagne a été lancée sur la détection précoce de la maladie, en collaboration avec la Société
Médicale du Valais, la Société Valaisanne de Pharmacie, Promotion Santé Valais et I'H6pital du Valais.
Cette campagne est prévue sur 3 années, basée sur des affiches, des tous ménages, ainsi que des tests
de dépistage dans les pharmacies.

Comme dit précédemment, c’est un patient trés actif dans le groupe Albatros, M.HM, qui a fait part au
Prof. Tschopp de son envie d’améliorer la communication entre les patients de ce groupe. Le professeur
m’a délégué cette responsabilité, en demandant des comptes rendus réguliers sur I’avancée du projet. Il
me soutien et se propose comme aide en cas de difficultés.
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4.2. Quelle est ma légitimité a mettre en évidence cette situation
problématique et a proposer des changements ?

L’amélioration de la prise en charge des BPCO dans I'établissement est un des objectifs fixés en 2011 par
mes supérieurs. De plus, la direction de la LPVs désire étendre son action plus particulierement aux
patients sans oxygénothérapie. Bien que les études prouvent I'importance de I'adhésion thérapeutique
précoce dans la maladie afin de ralentir I’évolution et minimiser les complications, aucune structure
d’aide ne prend en charge ces patients en Valais.

Mon poste a été créé dans le but de servir de lien entre |"hospitalier et le domicile, mais comme le
groupe Albatros existe déja et se charge de faire I'intermédiaire entre I'hOpital et le domicile, il m’a
semblé évident de m’intéresser a I'amélioration des besoins des patients de ce groupe.

4.3. Quisont les personnes qui seraient a priori favorables ou défavorables
a une évolution de la situation problématique ?

Concernant le médecin-chef, il est prét a mettre du temps a disposition pour la réalisation du projet et a
trouver de l'argent pour que celui-ci puisse exister. |l désire montrer en exemple les possibilités variées
qui existent pour améliorer la qualité de vie des patients, en dehors d'une prise en charge
« modélisée ». Rarement en effet, I'aide a la communication a été développée et particulierement celle
entre patients. Il sera responsable du projet dans son ensemble et le supervisera au niveau médical.

M. Roberfroid, responsable des physiothérapeutes, souhaite mettre en route un projet axé sur la
motivation du groupe Albatros! Il montre son intérét en m’interrogeant régulierement sur |’évolution
du projet et en questionnant les patients du groupe sur leurs motivations.

Ce projet entre parfaitement dans les orientations actuelles de notre institution. Comme il a été dit plus
haut, un programme de prise en charge en réseau pour les personnes atteintes de BPCO vient d’étre
débuté en 2012. Un des axes principaux est le suivi post-réhabilitation, avec le désir de créer d’autres
groupes tels qu’Albatros sur I'ensemble du territoire valaisan. Actuellement, la physiothérapie
respiratoire post-réhabilitation est proposée en consultation individuelle, perdant I'effet groupe sur la
motivation du patient, et n’est pas complétée par des enseignements comme dans le groupe Albatros.
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5. ETABLIR LES BESOINS DU PUBLIC-CIBLE = « APPRENANTS »

5.1. Quisont les principaux bénéficiaires de ce projet ? Quelle méthode
d’analyse des besoins vais-je utiliser?

Pour mieux comprendre les besoins des patients atteints de BPCO, j'ai réalisé des entretiens individuels
semi-dirigés. Ne sachant pas encore exactement ou m’emmenerait mon projet, j’ai décidé de rencontrer
14 patients de deux catégories différentes, soit 7 malades ayant déja recu un enseignement sur leur
pathologie ou avec plusieurs séjours au CVP a leur actif (que j'appellerai groupe 1), et 7 autres n’ayant
pas recu d’enseignement et qui effectuent leur premier séjour dans la clinique (groupe 2).

Les entretiens sont individuels et enregistrés. Un entretien de chaque groupe sera retranscrit in-texto.
Les patients retenus sont des patients hospitalisés ou en consultation chez un des pneumologues du site
ou je travaille. Je n’ai pas retenu les patients atteints de BPCO de stade terminal, ni ceux des stades | et
Il. Ces derniers sont peu représentatifs de la population rencontrée au CVP. Je note enfin que 4 patients
interviewés proviennent du groupe Albatros.

Jai rédigé une grille d’entretien comprenant divers items nécessaires dans |‘enseignement
thérapeutique de ces patients. IIs sont dictés par diverses études réalisées’, visant & améliorer la qualité
de vie des malades atteints de BPCO.

Voici ci-dessous la grille d’entretien que j’'ai réalisée et utilisée pour mieux comprendre les besoins des
patients atteints de BPCO :
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Domaines a investiguer

Questions d’ « amorce »

Vécu de la maladie

Ressenti

Comment vivez-vous avec votre maladie ?

Ressources

Quels sont les plus grandes difficultés que vous avez
rencontrées dans l|‘apprentissage de vivre avec votre
maladie ? Comment les avez-vous surmontées ? Avec quelle
aide ?

A qui parlez-vous de vos difficultés avec votre maladie ?
Qu’est-ce qui aurait pu vous aider lors de ces moments
difficiles ?

Quel est votre moteur dans votre vie avec vos difficultés et
votre maladie ?

Compréhension de
la maladie

Nature

Quel est votre probleme de santé ?
Qu’aimeriez-vous connaitre de plus sur votre maladie?
Quels sont les symptomes qui vous génent ?

Cause

Comment expliquez-vous que cela vous soit arrivé ?

Evolution

Comment voyez-vous les années a venir avec cette maladie ?

Difficultés dans les
AVQ

A la maison / au
travail

Qu’est-ce qui a changé dans vos activités quotidiennes ?
Comment cela est-il pris en compte (travail)?

Pour sortir Quelles sont vos activités hors de la maison ? Lesquelles sont
difficiles ?
Lesquelles avez-vous di abandonner a cause de votre
maladie ?

Dans les relations | Quelles sont les répercussions de votre état de santé sur

avec les proches

votre famille ? Vos proches ? Vos amis ?

Quelle réorganisation cela a-t-il entrainé au sein de votre
famille ? Comment la vivez-vous ? Comment la vivent vos
proches ?

Priorités de
changement

Qu’est-ce qui vous tiendrait le plus a coeur de changer ou
d’améliorer par rapport a votre situation d’aujourd’hui ?

Compréhension du

Connaissances

Que savez-vous sur votre ttt ?

traitement Efficacité pergue Avez-vous l'impression qu’il est efficace ?
Avez-vous entendu parler d’autres ttt ?
Lesquels ?

Opinion sur | Par rapport a son | Est-ce que vous avez ou pratiquez de I'AP ?

I’activité physique

état de santé

Qu’est-ce que cela vous apporte ?
Est-ce important pour vous ?

En pratique a la
maison

Quelle activité physique pratiquez-vous régulierement a la
maison ? Sur quoi jugez-vous l'efficacité de cette activité ?
Quels sont les obstacles que vous rencontrez ?

De quoi auriez-vous besoin pour vous aider ? Qui pourrait
vous soutenir ou vous encourager ?
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5.2. Le public visé est-il demandeur ?

Je pense que les patients atteints de BPCO sont en majeure partie tres réceptifs a participer a une
enquéte ol ils peuvent exprimer leurs besoins. Les raisons sont multiples :

e |Is souffrent d’'une maladie incurable, avec des médicaments qui apaisent leurs symptomes,
mais ne les suppriment pas complétement dans la grande majorité des cas.

e Ce sont des personnes qui rencontrent des difficultés quotidiennes avec leur maladie,
difficultés qui ne sont pas facile a gérer: toilette, habillage, 02, traitement, fatigue...

e |l n'existe pas vraiment de structure en Valais prodiguant I'enseignement et le suivi de ces
patients (LPVs avec les infirmieres a domicile pour les oxygénodépendants et Albatros pour la
physiothérapie).

e D’apres ce que j'ai pu constater, ces patients sont souvent demandeurs de parler de leur vécu,
leur ressenti.

e Letemps accordé par le médecin traitant lors d’une visite est minuté et consacré principalement
aux questions essentielles. Le patient a rarement I'occasion de faire part de son vécu a son
docteur.

5.3. Quels sont les différents types de besoins mis en évidence apres
analyse ?

Les interviews de patients atteints de BPCO ont permis d’identifier différents besoins. La grille d’analyse
utilisée est mise en exemple en annexe du travail (annexe 2), ainsi que la liste des constats fait des deux
groupes (annexe 3).

Ce qui m’a le plus frappée, ce sont tous les besoins des patients par rapport au soutien, au partage, a
I"'appartenance a un groupe, au sentiment de reconnaissance, a |'aide nécessaire pour parler a leurs
proches.... En résumé, un besoin de communiquer, et plus particulierement au sein d’un groupe de
personnes souffrants des mémes symptomes qu’eux.

Voici une analyse croisée des deux groupes, a travers les cing thémes abordés lors des entretiens semi-
dirigés :

Le vécu de la maladie :

Dans les deux groupes, les besoins concernant le vécu de la maladie sont tres différents. Les patients du
groupe 2 ont besoin de connaissances et d'informations sur les symptomes qu’ils ressentent, afin de
pouvoir comprendre et faire un lien avec leur maladie. Cette ignorance les empéche souvent d’avoir un
comportement adéquat pour faire face a leurs problemes.

La non-connaissance des ressources disponibles pour surmonter leurs problémes est un frein a
I’'amélioration de leur quotidien. Leur motivation a améliorer leur prise en charge est diminuée, car ils
sont régulierement confrontés a I'échec. Ces patients se sentent isolés et recherchent seuls des
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solutions, en partageant trés peu avec leur entourage. Dans cette méconnaissance, les patients ne
savent pas a qui s’adresser pour partager leurs difficultés, aussi bien dans leurs connaissances
personnelles que dans le milieu médical.

Les patients du groupe 1 comprennent mieux la provenance de leurs symptémes. lls savent appliquer
plusieurs gestes qui les aident a surmonter certaines difficultés. Ce qu’ils expriment le plus est
I'importance de pourvoir partager leurs soucis avec d’autres personnes souffrants des mémes
symptdémes qu’eux. lls découvrent ensemble des solutions, se sentent efficaces et impliqués dans la
gestion de leur maladie. Leur moral s’améliore par un sentiment d’auto-efficacité.

Ces personnes savent identifier et font appel aux aides disponibles dans le milieu paramédical, comme
I'assistante sociale, I'ergothérapeute, I'infirmiére enseignante.

Le groupe 1 fait un lien tres fort entre la gestion des symptomes et leur moral. Le besoin de partager
apparait comme chez les patients du groupe 2, a la différence qu’ils ont trouvé des moyens qu'’ils
identifient et utilisent régulierement!

Les deux groupes integrent difficilement leur famille dans la gestion de leur maladie. lls veulent les
épargner, mais en méme temps savent que leurs proches souffrent avec eux dans les difficultés. Les
moments de partages sont rares.

Les difficultés dans les activités de la vie quotidienne :

Les deux groupes de patients ont les mémes besoins dans la gestion de leurs difficultés respiratoires. Ils
manquent de connaissances sur les outils disponibles afin de diminuer leur dyspnée et ainsi pouvoir
garder leur indépendance dans leurs AVQ. Le groupe 1 a peut-étre trouvé plus de solutions et connaft
mieux les aides disponibles. Les patients interrogés partagent beaucoup leurs difficultés avec les autres
patients du groupe Albatros et, ensemble, trouvent parfois des solutions. Plusieurs malades sont plus
avancés dans la maladie et donc ont déja été confrontés a certaines difficultés. lls sont experts dans leur
domaine et amenent des solutions concrétes a leurs collégues.

Les autres besoins qui ressortent des deux groupes sont ceux de partage et d’écoute. Les patients ont
envie de parler de leurs soucis, de leurs difficultés. Les premiéres personnes qu’ils ctoient sont bien sar
la famille et les proches. Or, peu de malades arrivent a exprimer leurs ressentis a leurs proches, par
crainte de leurs réactions. Parler de choses qu’ils n’arrivent plus a faire ou difficilement peut leur
paraitre rabaissant.

Beaucoup de patients interrogés ne parlent pas a leur conjoint, afin de les protéger ou de leur éviter des
souffrances. Mais ce « silence » ne permet pas au conjoint de réagir comme I'attend le patient lorsqu’il
est confronté a des difficultés dans ses AVQ. Ceci engendre davantage de stress et de retenue a partager
| Les patients ont besoin d’aide, de cadre pour pouvoir parler avec I'entourage, sans étre blessé et/ou
blesser I'autre.

Dans le cheminement avec sa maladie, le patient atteint de BPCO a peu d’espace de discussion avec le
corps médical. Les visites médicales sont de plus en plus structurées et minutées et les malades disent
gu’ils n'osent pas parler de certains problémes avec leur médecin ou pensent que ce n’est pas le bon
interlocuteur pour répondre a leurs difficultés. lls recherchent souvent I'intervenant qui répondra a leur
besoin. Il n’existe pas de solution a tout, mais plusieurs professionnels dans le paramédical peuvent y
répondre, si le patient sait a qui s’adresser ! Il n’y a pas de structure existante en Valais, ol les patients
peuvent partager leurs difficultés et avoir des moments d’écoute...
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La compréhension de leur maladie :

La compréhension de la maladie par les patients du groupe 1 semble acquise, méme si le diagnostic est
rarement nommé. Dans ma pratique, régulierement au fil des entretiens, des réajustements se font
dans la compréhension de leur maladie, ou plutdt des explications d’ordre « physiopathologique »
répondent a des questionnements du malade lors d’apparition de certains symptomes non compris. Il
semble donc plus judicieux pour les patients de ce groupe de travailler directement sur les symptomes
ressentis et sur les ressources adéquates.

Avec 'autre groupe par contre, il est nécessaire de transmettre des informations sur la physiopathologie
et les causes de la maladie. Les patients ont besoin d’étre guidés et aidés pour changer certains de leurs
comportements néfastes du quotidien ; par exemple le tabac actif ou passif, I'inhalation de substances
irritantes au travail (peinture, poussieres...). Si le patient n’a pas conscience ou connaissance des effets
sur sa maladie, les symptomes s’aggravent et évoluent plus rapidement.

Le deuxiéme point important pour ce groupe est le besoin de pouvoir s’exprimer sur I'évolution de leur
pathologie. lls font certains liens, mais ne sont pas s(rs d’eux. Par exemple : Est-ce que 'oxygéne sera
nécessaire pour eux ? Peuvent-ils I'éviter ? Est-ce que les symptdmes vont disparaitre ? Vont-ils encore
évoluer ? Comment feront-ils lorsqu’ils ne pourront plus travailler ? Etc. Il est important donc de donner
des informations a ces patients sur leur maladie, de leur expliquer les facteurs déclenchants et
I’évolution. Il est nécessaire également de partager avec eux leur questionnement face a la progression
de la maladie, de voir sur le long terme...

La compréhension de leur traitement :

Les deux groupes se rejoignent beaucoup sur la compréhension du traitement, a la grande différence
que la majorité des patients ayant eu un enseignement connaissent mieux les médicaments qu'’ils
prennent, savent les nommer, savent a quel moment ils doivent les prendre.... Par contre, les deux
groupes ont besoins d’informations afin de comprendre I'utilité de la thérapie. Certains médicaments
font ressentir leur effet trés rapidement, d’autres pas du tout ! Comment garder la motivation a prendre
un traitement dont ont ne ressent pas de bénéfice et dont on ne connait pas I'effet sur sa maladie ?

Une grande partie des patients interrogés disent prendre leur traitement car leur médecin le leur a
demandé. Si les malades donnent un sens a cette prise, elle sera meilleure sur le long terme. De plus, les
médicaments nécessitent un réajustement au gré des symptomes ressentis. La thérapie n’est pas
toujours la méme. Le patient devrait étre le pilote de son traitement et savoir le réajuster. Pour cela un
enseignement est nécessaire. Le deuxiéme point qui ressort est I'importance mise sur I'efficacité du
traitement, surtout celui de réserve qui diminue la dyspnée, voire la supprime. Il est donc important que
le patient échange avec les thérapeutes sur ce sentiment d’efficacité. Plusieurs traitements existent,
mais il faut savoir les utiliser correctement (au bon moment et la bonne technique) et, de plus, adapter
un comportement adéquat ! Par exemple, prendre un médicament qui dilate les bronches afin de
diminuer la difficulté respiratoire, mais continuer ou recommencer un acte qui favorise le spasme des
bronches (tabac, inhalation de produits irritants...) inhibe I'effet du médicament qui sera ressenti
comme inutile pour le patient !

Leur opinion sur I'activité physique :
Le groupe ayant regu un enseignement a besoin de comprendre I'effet de I'activité sur sa maladie. En
effet la plupart des patients pratiquent une activité physique plus ou moins réguliere. Lors de chaque
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effort, le patient ressent de la dyspnée, ce qui peut amener des sentiments angoissants. Saisir le
bénéfice de l'effort sur sa maladie n’est pas évident a comprendre et demande une démarche
particuliére d'informations et de soutien du corps médical. Le premier groupe, lui, se pose des questions
sur quelle activité physique peut leur correspondre. Souvent ces malades ne pratiquent plus ou peu
d’efforts, car ceux-ci génerent des difficultés respiratoires. Leur méconnaissance sur l|’action a
entreprendre lors de ces difficultés fait que la personne abandonne toute activité physique ou en tout
cas la réduit considérablement. Les patients des deux groupes doivent étre guidés dans le choix d’'une
activité réguliere et également sur leur motivation a I'accomplir. Les patients du groupe 2 doivent
trouver des ressources dans leur entourage proche ou dans le corps médical. Il est difficile de changer
un comportement ancré depuis de nombreuses années dans leur vie quotidienne. Tous ces
changements nécessitent énormément de motivation, d’encadrement et de soutien sur le long terme.
Le patient promet de changer, mais plusieurs études le prouvent, apres le retour au domicile et la
confrontation avec les taches quotidiennes, les anciennes habitudes s’installent a nouveau tres
rapidement.

Liste des besoins ressentis par les patients ayant eu un enseignement thérapeutique = groupe 1 :

e Besoin d’appartenance a un groupe de malade souffrant de la méme symptomatologie, afin
de pouvoir partager leurs soucis, et parfois trouver une solution.

e Besoin de soutien dans la gestion de leurs symptomes dans leur vie quotidienne, afin
d’améliorer leur moral.

e Besoin d’identification de leurs ressources, afin de trouver la bonne personne qui saura les
aider au bon moment, aussi bien au niveau médical, paramédical que personnel.

e Besoin d’aides pour arriver a parler a leurs proches, afin d’étre compris et sans engendrer de la
peur ou de la pitié.

e Besoin de soutien pour restructurer leur vie familiale et professionnelle, afin de ne pas se
sentir inutile et déprimé.

e Besoin de connaissances sur des outils, afin de leur permettre de continuer certaines activités
familiales ou professionnelles.

e Besoin de partage sur leurs difficultés a s’organiser différemment avec les contraintes de la
maladie, afin de diminuer leur stress.

e Besoin de sentiment d’efficacité par le traitement en général, afin de garder une motivation a
continuer leurs efforts.

e Besoin de compréhension de leur médicament et thérapies demandée par le corps médical,
afin de se sentir autonome et efficace dans la prise en charge de leur maladie.

e Besoin d’efficacité sur le traitement de réserve, afin de diminuer rapidement ses symptomes.

e Besoin de résultats positifs rendus grace aux efforts faits lors des séances de physiothérapie,
afin d’avoir de I'intérét a le faire et augmenter sa motivation.

e Besoin de stimulation et d’encadrement, afin de pouvoir se motiver a faire des efforts.

e Besoin de compréhension sur I'effet de I'activité physique a sa maladie, afin de justifier les
efforts consentis.

e Besoin d’informations sur ce qu’est une activité physique, afin de varier les efforts sur
différentes occupations.

25/83



Projet DIFEP, Rachel Parmentier | 2010-2012

Liste des besoins ressentis des patients n’ayant pas eu d’enseignement thérapeutique = groupe 2 :
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Besoin d’informations sur leurs ressentis, afin de faire un lien entre les symptomes et la
maladie.

Besoin de connaissances sur les ressources disponibles, qui pourront les aider dans la gestion
de leurs symptomes au quotidien, aussi bien au niveau médical, paramédical que personnel.
Besoin d’écoute et de compréhension dans leurs demandes et leurs difficultés.

Besoins d’informations sur les causes et les facteurs de risque en lien avec leur pathologie,
afin de diminuer I'inflammation de leurs bronches par des irritants tels que le tabac, certains
produits, I'inhalation de substances toxiques....

Besoins de pouvoir s’exprimer sur I'évolution de leur pathologie, afin de se préparer a certains
pas plus difficiles a franchir, comme par exemple 'acceptation de I'oxygéne lorsque celui-ci
devient nécessaire.

Besoins de soutien dans l'aide a la gestion de leurs difficultés respiratoires lors de
I’accomplissement des taches quotidiennes, afin de garder une indépendance soit a domicile,
soit au travail.

Besoins d’écoute, afin de pouvoir exprimer leurs soucis et les obstacles rencontrés dans la vie
quotidienne.

Besoin de partage pour savoir parler de leur maladie avec leurs proches, sans se sentir rabaissés
et génés.

Besoin d’informations sur les traitements médicamenteux, afin de les utiliser a bon escient.
Besoin de sentiment d’efficacité dans la prise du médicament, afin de comprendre l'intérét a
prendre leurs médicaments quotidiennement.

Besoin de motivation pour maintenir une activité physique réguliere a domicile, afin de
maintenir une capacité respiratoire.

Besoin d’adaptation d’une activité physique pour leur personne et dans leur contexte, afin de
garder leur motivation a la pratiquer.
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6. PRECISONS A L’APPROCHE DU PROBLEME EN TERMES
EDUCATIFS

6.1. Quelles sont les composantes éducatives de la situation ?

Pour répondre au mieux aux besoins exprimés par les patients, il m’a semblé pertinent de développer
les aspects communicationnels au sein du groupe Albatros. Dans cette optique, j’ai défini un cadre bien
précis de prise en charge groupale, incluant des enseignements ainsi que de nombreux moments
d’échanges sur leurs difficultés, leurs besoins et leurs ressources (développés au point 1.6.5).

Il est malheureusement impossible de répondre a I'ensemble des besoins exprimés, c’est pourquoi j’'ai
décidé de cibler mon projet sur les besoins de communication et de partage :

e Besoin d’appartenance a un groupe de malades souffrant de la méme symptomatologie, afin
de pouvoir partager leurs soucis, et parfois trouver une solution.

e Besoin de partage sur leurs difficultés a s’organiser différemment avec les contraintes de la
maladie, afin de diminuer leur stress.

e Besoins d’écoute, afin de pouvoir exprimer leurs soucis et les obstacles rencontrés dans la vie
guotidienne.

e Besoin de partage pour savoir parler de leur maladie avec leurs proches, sans se sentir rabaissés
et génés.

6.2. Quelle hypothése de solution j’envisage pour répondre au probléeme
identifié ?

Si un patient atteint de BPCO peut échanger dans un
cadre défini ses difficultés et ses ressources au
guotidien, alors il pourra s’investir et améliorer la prise
en charge de sa maladie.
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6.3. Quelles autres hypothéses de solution auraient pu étre envisagées ?
Pourquoi ne sont-elles pas retenues ?

Les autres hypothéses de solution auraient pu étre :

e Sile personnel infirmier du CVP peut étre formé a I'ETP et sur les structures d’aides existantes,
la prise en charge des patients atteints de BPCO serait plus compléte, car I'enseignement serait
mieux ciblé sur les besoins des patients.

e Sides groupes d’enseignement thérapeutique étaient créés pour les patients atteints de BPCO,
durant et aprés leur hospitalisation, ceux-ci aurait un bénéfice et amélioreraient leur prise en
charge a domicile.

e Si le travail en réseau entre I'hopital et le domicile est instauré, la communication serait
améliorée entre les divers intervenants médicaux et paramédicaux du patient; ce dernier se
sentirait entendu sur ses probléemes et des solutions pourraient étre trouvées en
pluridisciplinarité, adaptées au contexte du malade.

Les raisons pour lesquelles je n’ai pas retenu ces hypotheses sont diverses. Tout d’abord, une formation
du personnel soignant exigerait un investissement de temps et d’argent pour l'institution dans laquelle
je travaille. Comme déja indiqué, 'ETP n’est actuellement pas une priorité du département infirmier de
médecine, mais cette solution dans ce sens pourra étre proposée ultérieurement.

Par ailleurs, pour créer des groupes de patients internes a I’h6pital, avec un suivi a domicile, il faudrait
ouvrir un nouveau poste en plus du mien. En effet, je travaille a mi-temps et l'investissement nécessaire
pour répondre aux demandes de planification de groupes de suivi est plus important (congés,
vacances,...)

Concernant le dernier point, le Professeur Tschopp a investi des moyens pour créer un réseau
concernant les patients atteints de BPCO en Valais. Celui-ci prend du temps a étre créé, en proposant
une prise en charge globale et pluridisciplinaire. Des praticiens installés, des pneumologues, des
physiothérapeutes, des infirmiéres, la LPVs, et autres, y participent. Selon le désir de JMT, I’éducation
thérapeutique, fera partie intégrante du réseau en devenir.

6.4. Quels sont mes arguments pour justifier ’hypothése de solution
retenue ? = cadre théorique

6.4.1. La BPCO = Broncho Pneumopathie Chronique Obstructive

Le rapport GOLD (the Global Initiative for Obstructive Lung Desease), émanant d’experts internationaux
en pneumologie, a défini la BPCO comme « une maladie caractérisée par une obstruction bronchique
non complétement réversible, progressive et associée a une réponse inflammatoire anormale des
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bronches a des particules ou gaz irritants. L’atteinte des petites voies aériennes et 'emphyséme sont
responsables de I'obstruction bronchique et, a des degrés variables, de la pathogénese de la bronchite
chronique et de la maladie emphysémateuse.... Les manifestations cliniques comprennent une toux
productive, une dyspnée d’effort progressive, un thorax déformé par I’hyperinflation, un expirium
prolongé et un wheezing. Fonctionnellement, la BPCO se caractérise par une obstruction bronchique sans
réversibilité compléte, malgré les traitements bronchodilatateurs. »

Selon les informations trouvées sur le site de la Ligue Pulmonaire Suisse, « Quelque 90% des patients
souffrant de BPCO sont des fumeurs ou d’anciens fumeurs. Pour les 10% restant, la BPCO est provoquée
par des facteurs héréditaires ou d’autres irritations des poumons telles que I'inhalation de forts taux de
poussieres nocives (agriculture, mines...) ou de gaz toxiques dans le cadre de I'exercice de sa profession.
Dans certains cas, la BPCO peut également étre la conséquence tardive d’un asthme de longue durée.

La BPCO survient la plupart du temps a partir de 40 ans : quelque 13% de la population de plus de 40 ans
et plus d’un fumeur sur quatre de plus de 70 ans en sont atteints.... Comme cette maladie débute
insidieusement, c’est souvent tardivement qu’on en prend conscience et qu’elle est diagnostiquée
correctement. »

La BPCO est donc une maladie trés fréquente, dont les symptomes progressent lentement, sur de
nombreuses années. Lorsque le patient est dans les stades avancés de la pathologie, les consultations
chez son médecin traitant, voire méme les hospitalisations, sont fréquentes. C'est donc une maladie qui
occasionne des co(ts de traitement astronomiques.

La BPCO est classée en quatre stades :

(VEMS ou Volume Expiratoire Maximum par Seconde : volume d’air expiré pendant la premiere seconde d’une
expiration dite « forcée », suite a une respiration profonde. Il est mesuré lors d’une spirométrie.)
Stade | => léger abaissement des débits respiratoires avec un VEMS > 80% de la norme, avec ou sans

symptomes.

Stade Il => baisse modérée des débits respiratoires avec un VEMS entre 50% et 80% de la norme. Les
patients sont essoufflés a I'effort.

Stade Ill => baisse importante des débits respiratoires avec un VEMS entre 30% et 50% de la norme. Les
patients ressentent une dyspnée au quotidien et font régulierement des exacerbations. Leur qualité de
vie est significativement touchée.

Stade IV => baisse tres importante des débits respiratoires avec un VEMS inférieur a 30% de la norme.

Les patients souffrent d’'une insuffisance respiratoire chronique qui diminue leur taux d’oxygéene dans le
sang. Leur qualité de vie est fortement dégradée et les exacerbations présentent des risques de mort.

Tout au long des stades évolutifs de la maladie, le patient souffre principalement de dyspnée, qui
I’handicape de plus en plus dans les gestes du quotidien. Le principal autre signe de la BPCO est une
toux, souvent productive, qui est exacerbée lors de contacts avec des facteurs de risque (principalement
la fumée de cigarette !). Dans les premiers stades de la maladie, les symptomes sont souvent banalisés
(« je tousse, j'ai de la peine a respirer: c’est normal, car je fume !). Le diagnostic est souvent posé
tardivement. Certes incurable, I'évolution de la maladie peut étre freinée par des mesures appropriées,
comme l'arrét du tabac, la pratique de l'activité physique, la prise quotidienne de médicaments
inhalés...

Le malade atteint de BPCO peut se trouver dans 2 situations cliniques et fonctionnelles différentes qui
justifient 2 types de prise en charge différents” :
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e |’état stable pendant lequel le malade retrouve son état de base : il représente I'essentiel de
son existence

e L’exacerbation, qui dure quelques jours et peut se compliquer d’'une décompensation
respiratoire, d’une insuffisance respiratoire aigué, voire du déces.

Au final, la prise en charge d’un malade atteint de BPCO se décline en 4 parties :
Evaluation et surveillance de la maladie

Réduction des facteurs de risque

Gestion de I'état stable

A wnN PR

Gestion des exacerbations

Pour arriver a cette finalité de mieux gérer sa maladie chronique, I'enseignement thérapeutique prend
tout son sens.

6.4.2. Effet d’'un programme de réentrainement chez les BPCO

Les études réalisées sur les patients atteints de BPCO ne s’intéressent pas seulement aux parametres
physiologiques, mais aussi a la qualité de vie et aux colts de la santé.
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Fig. 1 : Ries et al: Aprés un programme de réhabilitation initiale pour les deux groupes, le groupe contrdle, qui ne poursuit
pas de programme d’entretien, voit sa capacité fonctionnelle a la marche partiellement renversée aprés une année alors que
pour le groupe d’entretien elle est maintenue, voire légérement améliorée. 12 mois plus tard, le programme d’entretien est
stoppé, ce qui a pour conséquence pour ce groupe, une baisse de la capacité fonctionnelle a la marche qui tend rapidement
vers le niveau du groupe controle.

Lorsqu’on étudie la capacité fonctionnelle a I'effort (mesurée par un test de marche de 6’ ou par la
VO2max), plusieurs études montrent qu’elle reste supérieure a celle mesurée avant la réhabilitation
initiale pendant 9 a 12 mois. Il semble que la durée du programme, ainsi que I'importance donnée a
I"activité physique dans celui-ci, puisse améliorer encore la durée de cet effet bénéfique”.

L'impact sur la qualité de vie ne semble pas étre complétement en corrélation avec la capacité
fonctionnelle a I'effort. En effet, dans leur étude Foglio et al.’ observent que, malgré un retour de la
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capacité fonctionnelle a I'effort au niveau initial, le score du questionnaire de St Georges (Questionnaire
de 76 items, validé pour la BPCO et I'asthme, évaluant les symptomes, les activités et I'impact de la
maladie sur la vie de tous les jours) est maintenu.

La majorité des études montrent une diminution des co(ts de la santé, de la consommation médicale®
du nombre de jours d’hospitalisation ainsi que du nombre d’appels chez le médecin de 1 a 2 ans apres
programme.

Les études étant réalisées avec des patients ayant suivi un programme pluridisciplinaire, il est difficile
d’isoler la part prise par la réadaptation a I'effort dans les effets observés par ces études.

6.4.3. Recommandations de prise en charge des BPCO en réhabilitation en Suisse :

Sur le site de la Société Suisse de Pneumologie’ (SSP), nous trouvons les recommandations concernant
la réhabilitation des BPCO, olu je note plusieurs parametres cliniques habituels (radio, fonctions
pulmonaires, oxygénothérapie,....), mais surtout la nécessité d’une prise en charge pluridisciplinaire. La
physiothérapie y est décrite. L’éducation thérapeutique du patient avec une BPCO en est une
composante indispensable

4.2 Education des patients

- Au moins 6 séances en groupe (contenu de I'instruction : compréhension
de la maladie, comportement, nutrition, désaccoutumance au tabac,
méthodes de traitement)

4.3 Désaccoutumance au tabac

4.4 Conseils et remise des moyens auxiliaires (ligues pulmonaires)

- Oxygénothérapie a domicile, y compris déambulation et par application
transtrachéale;

- Ventilation a domicile, y compris thérapie CPAP;

- Inhalothérapie au moyen d’appareils;

- Conseils en matiere d’allergies, directives concernant I’hygiéne du
logement (dépoussiérage, animaux domestiques).

4.5 Entraide (ligues pulmonaires)- Consultations individuelles ou en groupe
par un/une psychologue ou par une personne spécialement formée
(groupe " Coping ") - Techniques de relaxation - Recommandation a
I'adresse de groupes d’entraide

Conseil individuel ou en groupe, produits contenant de la nicotine, ligne
d’aide téléphonique, éventuel contréle téléphonique subséquent...

=  Fig. 2 : Extrait des recommandations concernant la réhabilitation des BPCO selon la SSP

Le CVP est le seul établissement hospitalier valaisan accrédité par la Société Suisse de Pneumologie.
Dans notre établissement, toutes les exigences pour faire de la réhabilitation pulmonaire sont
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présentes. De plus, il est le seul actuellement a proposer un groupe de réentrainement a I'effort, sur le
long terme, pour les insuffisants respiratoires.

Les recherches actuelles tendent a prouver que pour pouvoir maintenir les effets bénéfiques d’un
programme de réhabilitation respiratoire, il est nécessaire de mettre sur pied un programme dit de
« maintien » de I'entrainement. Celui-ci permet non seulement de limiter la diminution des capacités
fonctionnelles et le recours aux soins, mais aussi d’améliorer la perception de I'état de santé par le
patient. Tres peu d’études ont été faites sur le sujet.

Wijkstra et al.® et plus récemment Ries et al.’ ont démontré qu’un tel programme permettait de limiter
la diminution de la capacité physique au cours du temps.

Strijbos et al.’® et Berry et al.'! montrent méme une amélioration de la capacité physique et une
diminution de la dyspnée a I'effort.

Les mémes auteurs montrent que, par rapport a un groupe controle, le recours aux soins diminue et la
perception de I'état de santé globale est améliorée. De plus, Wijkstra et al. Observent, par rapport au
groupe contrOle, une bonne préservation au cours du temps de la qualité de vie des patients
régulierement entrainés.

Dans la plupart de ces études, le probléme principal du programme de maintien est la participation des
patients qui diminue au fil du temps.

Pourquoi ce méme probleme ? Est-ce le manque de variété des programmes, le manque d’adaptation
aux vrais besoins quotidiens des patients ou le manque de motivation ?

6.4.4. ETP = Education Thérapeutique du Patient et la « méthode Bourbeau » pour les
patients atteints de BPCO :

Selon 'OMS™ « I’Education thérapeutique du patient vise a aider les patients & 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 facon permanente de la prise en charge du patient.

Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosociale, concues pour rendre les
patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de I‘organisation et des procédures
hospitalieres , et des comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que
leurs familles) a comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge afin de les aider a maintenir et améliorer leur qualité de
vie.

Une information orale ou écrite, un conseil de prévention peuvent étre délivrés par un professionnel de
santé a diverses occasions, mais il n’équivalent pas a une éducation thérapeutique du patient. »

Il est nécessaire pour nous, thérapeutes, de bien comprendre le patient chronique, connaitre ou il se
situe dans sa maladie, afin que notre relation soignant/soigné devienne une collaboration, passant par
le partage d’informations et de nos connaissances mutuelles. C'est le patient impliqué qui agit et décide.
Notre réle est celui d’accompagnant dans les différentes étapes de |'acceptation de sa maladie. La
maladie chronique sollicite le patient & « devenir autrement le méme »™. Est-ce que 'ETP peut se
résumer a un accompagnement ? Je ne pense pas ! Dans ses recommandations de mise en place de
programme d’ETP en France, la HAS™ précise que les finalités spécifiques de 'ETP sont :
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e [acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autosoins™. Parmi elles, I'acquisition
de compétences dites de sécurité vise a sauvegarder la vie du patient. Leur caractére prioritaire
et leurs modalités d’acquisition doivent étre considérés avec souplesse, et tenir compte des
besoins spécifiques de chaque patient ;

.. . ’ o ey . , . 16 , . .

e |a mobilisation ou I'acquisition de compétences d’adaptation™. Elles s’appuient sur le vécu et
I'expérience antérieure du patient et font partie d’un ensemble plus large de compétences
psychosociales.

Dans le cas des patients atteints de BPCO, cette approche me semble essentielle. Nous sommes amenés
dans notre pratique quotidienne a revoir régulierement nos patients, et tout particulierement ceux qui
souffrent de maladie chronique. Les difficultés qu’ils rencontrent évoluent, changent, s’intensifient par
moment, et le niveau d’acceptation du patient évolue également, au gré de sa vie personnelle, familiale,
de ses émotions,...

Les compétences d’autosoins et d’adaptation que le patient doit atteindre avec une BPCO sont
regroupées dans un programme mondialement reconnu, celui du Dr Jean Bourbeau, pneumologue
guébécais. Il s’intitule « mieux vivre avec une MPOC », dont la premiére édition a vu le jour en 1998 et
une mise a jour du programme a été faite en 2005 et 2010. Ce guide a été reconnu par la Société Suisse
de Pneumologie (SSP), qui I'a traduit également en allemand. Je I'utilise régulierement dans mon travail,
car il est complet et donne des recommandations sur les thémes particuliers a aborder avec le patient.

Le Dr Bourbeau se base sur un programme d’autogestion de la maladie'” et d’auto-efficacité, qui prédit
pour lui de changement comportemental (théorie sociale cognitive). Le but du programme est « d’aider
le patient et sa famille a acquérir les connaissances et les compétences requises pour initier et maintenir
les changements comportementaux nécessaires a la gestion quotidienne de la BPCO». Le Dr Bourbeau
explique trés bien, dans son guide, I'importance de connaitre les barriéres d’apprentissage des patients
souffrants d’'une BPCO. Ceux-ci doivent faire face a de nombreuses pertes affectant leur vie physique,
psychosociale et familiale. De plus, des comorbidités a leur pathologie apparaissent régulierement,
telles que le diabete, insuffisance cardiaque, la dépression...sans parler de I’évolution vers I’hypoxémie.
Pris dans son ensemble, le patient BCPO est souvent isolé socialement, souffre d’essoufflement et de
fatigue, d’exacerbations fréquentes, de changement importants dans sa vie privée (réle dans la famille)
et sociale (arrét de certaines activités, du travail, ...), de problemes financiers...

Le deuxiéme point mis en avant par ce médecin est d’identifier les besoins d’apprentissage entre les
connaissances et les compétences déja acquises et d’autres a acquérir afin de mieux gérer leur propre
maladie dans leur vie de tous les jours. Dans la prise en charge de patients en groupe, ces objectifs
deviennent communs : stabiliser I'état de santé, maintenir un degré optimal d’autonomie et de qualité
de vie et soulager rapidement les exacerbations. Dans ce contexte, les participants du groupe
s’entraident pour acquérir les connaissances, les attitudes et les compétences nécessaires a
I'autogestion quotidienne de leur maladie.
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Fig. 3 : Impact de la BPCO sur le style et la qualité de vie™.

Grace a une étude réalisée en 2004", le Dr Bourbeau et son équipe ont prouvé qu’un programme basé

sur le self-management permettait d’améliorer de facon appréciable plusieurs parametres de la vie

quotidienne et donc sa qualité de vie :
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Lifestyle modification COPD patients (%)
Physical condition
Learn to breathe 85
Maintain exercise 74
Walk 59
Use bicycle 44
Increase activities of daily living 74
Use relaxation techniques 63
Improve diet habits 52
Improve sleep habits 48
Psychosocial condition
Feel more self-confident 59
Feel more secure 52
Accept better their disease 52
Feel more support 48
Feel less panic 37
Feel less anxious 26

Fig. 4 : Parameétres améliorés dans la vie quotidienne des patients atteints de BPCO
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Aucune autre étude faite sur la qualité de vie a ce jour ne peut étre comparée a celle de Bourbeau, car il
y a une hétérogénéité des programmes dans son contenu, le nombre de patients inclus, la durée de
I’étude, I'évaluation de I'objet...

Ce recueil « mieux vivre avec sa MPCO » a prouvé son efficacité dans d’autres domaines également®. I
a été démontré, par exemple, que I'on réduisait de 40% les consultations d’urgence, les hospitalisations
et les visites non planifiées chez les médecins de 60%. Ceci génere donc des économies importantes
pour la société.

Table 2. Hospital Admissions During 12-Month Follow-up*
|

Usual Care Group ~ Intervention Group

Variable (n=99) (n = 96)
Admissions for acute exacerbation in the year preceding study entry 152 158
No. of admissions during 1-y follow-up
For acute exacerbations 118 1
For other heatth problems 49 21
Patients admitted for acute exacerbations during 1y
Once or more 48(50.9) 31(323)
Twice or more 29(305) 15(15.6)
Three times or more 18(18.9) 9(94)
Hospital days
Total 1190 668
Per patient in study 125212 12195

Fig. 5 : Comparatif des admissions a I’hépital de patients atteints de BPCO aprés 12 mois de suivi, avec et sans
enseignement.

6.4.5. La motivation :

« Qu’est-ce qui fait qu’on fait ???" Chaque activité humaine combine une multitude de raisons de se
motiver. Il est inutile de chercher la clé ultime et unique de motivation. A chaque époque, on trouve des
théories sur la motivation en rapport avec les conceptions de I’'hnomme. Les bases classiques des théories
sont:
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1. Les pulsions et la réduction de la tension (loi du plaisir) : psychologue américain, Walther B.
Cannon (1871-1945), explique une grande partie des comportements humains par des
mécanismes d’autorégulation de pulsions « primaires ». Selon lui, « [l]a faim, la soif, la
pulsion sexuelle, le besoin de sécurité, etc., fonctionnent selon une logique homéostatique
de réduction des tensions ». Les recherches récentes®! en neuroscience confirment le lien
étroit entre le plaisir et les comportements humains.

2. Laloi du désir : Sigmund Freud, pere de la psychanalyse, prétend que la véritable explication
de certains comportements renvoie a des forces qui ne franchissent pas le seuil de la
conscience. La pulsion, concept limite entre le psychique et le somatique, a pour but la
satisfaction des désirs. Selon I’histoire personnelle, les motivations vont se nouer, dés
I’enfance, autour d’objets d’investissements différents par lesquels la pulsion peut atteindre
son but.

3. La puissance de I'instinct : I'éthologue Konrad Lorenz, a concu un modele
« hydrodynamique » de la motivation. L’énergie interne s’accumule dans certains centres du
systeme nerveux ; quand celui-ci est plein, I'énergie se déverse. Exemple : un animal assoiffé
cherche naturellement a boire. Lorsqu’il a étanché sa soif, la pulsion diminue, voire
disparatt.

4. La pyramide des besoins : le psychologue Abraham Maslow établit sa fameuse pyramide
des besoins dont le postulat est que I'étre humain est dirigé par une diversité de besoins
organisés de facon hiérarchique. Les besoins supérieurs ne peuvent apparaitre que si les
besoins inférieurs sont satisfaits. Cette théorie est treés critiquée aujourd'hui, car grand
nombre de données montrent que plus on assouvit un besoin, plus on cherche a le
satisfaire.

5. Etc.

Je m’intéresse surtout a I'approche pédagogique. Jean Houssaye® définit la motivation comme
« I'action des forces, conscientes ou inconscientes, qui déterminent le comportement (sans aucune
considération morale) ». Il continue en disant que « une des fonctions de I’enseignant est de provoquer,
susciter, diriger, maintenir et développer les motivations des éléves ». Je retiens donc qu’il faut que
I’enseignant soit autant concerné que I'éléve sur le questionnement de la motivation ! Toujours selon ce
méme auteur, la question de la motivation a un lien tres étroit avec le processus « apprendre ». Si un
éleve est prét et disposé a apprendre, il s’attend a ce que I'objet étudié ait un sens pour lui. Il faut donc
continuellement donner un sens a nos actes en tant qu’enseignant. « Projet de soi et projet d’action
sont indissociablement unis, la personne se réalisant dans ses actes ».

On peut faire un lien avec la place de la motivation dans la médecine. « La motivation d’un individu est
considérée comme la « composante » ou le « processus » qui régle son engagement dans une action ou
expérience. Elle en détermine le déclenchement dans une certaine direction avec une intensité et en
assure la prolongation jusqu’a I'aboutissement ou I'interruption. »**> Chez les mémes auteurs, je reléve
un point que je trouve important : « la motivation dépend de facteurs internes (besoins fondamentaux),
mais aussi suivant la personne, l'intérét, le plaisir, le sens qu’induit la situation. D’autres parametres
semblent aussi important comme le projet de faire ou d’étre de la personne, sa confiance en soi, et plus
particulierement son estime de soi ainsi que la perception favorable ou pas de la situation de soins».
A. Giordan I'a résumé en une équation :

Motivation = Facteurs internes X Environnement
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Les recherches sur ce sujet, aussi bien en psychologie qu’en pédagogie, sont nombreuses. L'idée de
motivation était déja présente au temps de Platon. Elle évolue avec les changements, les mouvements
de pensée, les découvertes dans les différents domaines cités. A défaut d’une science exacte, chaque
enseignant doit donc mettre au point sa propre recette, en puisant ¢a et la dans les différentes
théories | On pourrait la résumer ainsi :

« Rien n'est plus insondable que le systéeme de motivations derriére nos actions »
Georg Christoph Lichtenberg, Le Miroir de I'éme, Corti, 1997

6.4.6. La dynamique de groupe :

L’étude des groupes vient de la psychologie sociale. Au début des années 1930, Cooley est le premier a
différencier les groupes. Je m’intéresse plus particulierement au groupe primaire, aussi appelé
« restreint ». Celui-ci est suffisamment petit pour que chague membre puisse étre en relation avec tous
les autres membres (de 3-4 personnes a 12-15). Selon ce psychologue, « un groupe primaire est formé
d’un certain nombre d’individus, qui ont un idéal commun en la personne de leur chef et qui, en vertu de
cet idéal, s’identifient les uns aux autres ». Concernant la dynamique de groupe, c’est un psychologue

éme

allemand, K. Lewin (1890-1947) qui en est le précurseur durant la 2°"° guerre mondiale ! Il explique que
« [lle groupe est considéré comme une totalité dynamique qui détermine le comportement des
individus qui en sont membres. C'est le champ de force au sein duquel se produisent les phénoménes
d'influence, de cohésion, de norme, de tension, d'attraction ». Pour lui, les conduites humaines, en
effet, sont a envisager comme la résultante non seulement du champ des forces psychologiques
individuelles, mais de celui des forces propres au groupe auquel I'individu appartient. Ce groupe génére

alors des forces qui engendrent les évolutions et les changements du groupe.

Depuis, aucun nouveau modele ne s’est imposé. En revanche, les méthodes de formation « par le
groupe » en sont issues et se sont propagées depuis les années 1960. Plusieurs phénoménes de groupe
ont été étudiés dans cette perspective: le climat et le moral, les communications, I'autorité et
I'influence, la prise de décision, la résistance au changement, les réles et les attitudes, la créativité, la
négociation (cf. D. Anzieu et J. Y. Martin ; J. Maisonneuve).

On parle de groupe si les critéres suivants sont réunis* :

1. la présence de relations interpersonnelles : les individus communiquent personnellement avec
les autres membres
la poursuite d’un but commun : I'intérét de chacun se confond avec I'intérét du groupe
I'influence réciproque : il y a interdépendance entre les membres du groupe
la mise en place d’une organisation : chaque membre a son Réole ou son Statut, les valeurs et
les Normes de groupe se créent
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Dans son ouvrage « la dynamique des groupes », le psycho-sociologue Roger Mucchielli met en avant
gue la dynamique des groupes est « un ensemble de personnes qui nouent des liens entre elles, mettant
de l'unité dans leur "étre la ensemble". Le groupe n'est considéré comme une réalité que si I'on
constate des interactions entre les participants, une vie affective minimum commune et une bonne
participation de tous, méme s'ils n'en ont pas conscience et qu'aucune regle formelle n'a été définie ». Il
définit 7 éléments psychologiques essentiels dans la structure d'un groupe :

1. Lesinteractions entre ses membres ;

2. Lareconnaissance d'objectifs collectifs ;

3. L’émergence de normes ou regles de conduite ;

4. La formation d’une structure informelle portant sur [Iaffectivité et sur la dualité
sympathie/I’antipathie, trés souvent fonctionnant sans lois officielles ;

5. Lexistence d’émotions et de sentiments collectifs communs ;

6. L'existence d’uninconscient collectif ;
7. Laréalisation d’un certain niveau d'équilibre interne et de relations stables avec |'extérieur.

A ces éléments, nous pouvons ajouter lI'importance d’'un sens commun au groupe, d’une

appartenance partagée®. De plus, 'émergence de la 2°™ cybernétique dans I'école systémique de

Palo Alto a mis en évidence l'influence de I'observateur ou de I'animateur sur la dynamique du groupe.

Ce que je retiens de mes recherches sur la dynamique de groupe, c’est I'importance des échanges
dans le groupe et que ceux-ci soient basés sur :

e des objectifs communs (ciment du groupe)
e desreégles

e des normes (chacun a sa place)

e une formation qui en découle

De plus, en tant qu’enseignante, je dois étre trés attentive aux émotions qui en découleront, afin de
garder un équilibre dans le groupe.

6.5. Quelle est la dimension éducative de la solution que je propose ?

Dans la liste des besoins trouvés lors de ma recherche, beaucoup d’entre eux sont formulés en termes
de problémes de communication. En quoi la communication peut-elle étre éducative ? La base de
I’éducation thérapeutique des patients passe par la communication. Le dictionnaire Larousse la définit
comme |’ action de transmettre quelque chose ; d’étre en rapport avec autrui ; échange verbal entre un
locuteur et un interlocuteur dont il sollicite une réponse, action de mettre en relation et contact, des
choses ; etc. Le méme dictionnaire propose pour « enseigner » : faire apprendre une science, un art, une
discipline a quelqu’un, a un groupe, le lui expliquer en lui donnant des cours, des lecons : faire savoir
quelque chose a quelqu’un, le lui faire connaitre, le lui inculquer par un sorte de lecon; apprendre,
montrer ; etc. Ces définitions montrent clairement le lien entre la communication et I’'enseignement. On
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observe que les objectifs de la « communication dans la relation de soins » et de I'’éducation du patient

peuvent se rejoindre, notamment lorsqu’il s’agit de permettre au patient d’avoir un réle plus actif dans

la relation et de participer davantage aux décisions qui le concernent®. Le patient devient « expert de sa

maladie »*.

Communiquer, c’est partager et transmettre ! Un outil informatique joue un réle de socialisation

indéniable. Il devient a la fois médiateur et vecteur de communication.

La dimension éducative dépend également d’autres composantes :
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Le cadre :

Le groupe se réunit une fois par semaine, durant une heure.

La durée du groupe est indéterminée.

Les reégles proposées au début de la prise en charge du groupe : parler en « je », écouter, ne pas
interrompre, ne pas porter de jugement, exprimer ses émotions.

Les aspects pédagogiques :

L'utilisation concrete d’un nouvel outil

Création a venir d’une Dropbox®® commune, contenant des informations sur la gestion de la
maladie (médicaments, plan d’action, téléphones importants,...)

La gestion du groupe :
Amener les participants a échanger autour de leur vécu en termes de difficultés et de
ressources.

Echanger sur le theme de la maladie et ses implications sur les proches.
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INTERVENTION / ACTION

1. DEFINIR LES OBJECTIFS DU PROJET = RESULTATS ATTENDUS

1.1. Quel est le but général ?

Le but général du projet est que le patient puisse s’exprimer sur ses difficultés et les échanger dans un
groupe donné ol toutes les personnes souffrent de mémes types de symptomes, avec I'aide d’un outil
informatique moderne, I'l-Pad.

1.2. Quels sont les objectifs spécifiques du projet ?

Plusieurs objectifs plus spécifiques s’apparentent au premier :

e Atténuer les effets sur les patients atteints de BPCO de la désociabilisation et des contacts
diminués avec leurs amis et leur famille, a cause de leurs symptomes, grace a un nouvel
apprentissage d’un outil non connu et adapté a leurs capacités.

e Améliorer leur état anxieux et/ou dépressif, grdce a des échanges avec d’autres patients
atteints de mémes symptomes qu’eux, mais également avec leurs enfants et petits-enfants.
Ceci permettra une mise en valeur de leurs capacités.

e Motiver les patients avec cette action a participer au groupe de réentrainement a I'effort.

e Améliorer les relations sociales des patients insuffisants respiratoires en général.
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e Améliorer la gestion de leur maladie, en créant avec le groupe une icone sur leur I-Pad, qui
donne accés a des informations créées par le groupe et pour le groupe.

e Amener une nouvelle motivation de vie, correspondante a leur état de santé et les revaloriser
au sein de la société, grace a un outil actuel.

1.3. Le public-cible a-t-il été consulté ou associé a la définition des objectifs du
projet ?

Oui, le public cible est associé a la définition des objectifs. Ceci a été démontré dans les résultats de
I’étude des besoins faite lors de ma recherche.

Dans un premier temps, j'ai été contactée par un des patients du groupe Albatros. HM est a I'origine de
I'idée de I'l-Pad. Nous nous sommes vus a 4 reprises pour discuter sur les possibilités que nous
ameénerait un outil de ce type dans le groupe.

Nous avons décidé de choisir 2 autres patients possédant déja un I-Pad et de les nommer enseignants
pour tout le groupe. lls ont accepté avec beaucoup de plaisir et d’enthousiasme ! Nous nous sommes
rencontrés encore a deux reprises pour définir les interventions, la maniére de donner les cours, etc. Les
objectifs pour chaque cours ont été proposés et discutés. Chacun a donné son avis et c’est ensemble
gue les ateliers ont été construits. Ensuite, j'ai présenté le projet a tout le groupe aprés une séance
d’entrainement.

C'est donc a quatre que la premiéere partie des cours a été montée. Il me semblait difficile de faire
participer tout le groupe a cette élaboration, car tous ne connaissent pas les fonctions ou les possibilités
que propose I'l-Pad. C'est également de ce groupe qu’est venue la proposition d’appeler le projet « les
ateliers I-Pad ». L'ensemble du groupe I'a adoptée.

Mon réle est de soutenir les patients enseignants, responsables du cours, dans I’élaboration de la trame
de celui-ci. Les trois m’ont demandé d’assister aux cours et d’avoir un role de soutien, d’aide et de
cadrage. Je serai également le lien « médical », qui semble pour eux capital. La suite des ateliers devra
étre aussi ciblée sur les problémes de chacun. Je jouerai donc un réle de connexion entre tous. Chaque
participant peut me joindre et proposer un sujet ou une idée d’amélioration.

1.4. Quelles sont les étapes logiques de l'intervention ?

Janvier 2012 Faire un budget pour le projet et le présenter a JMT
Voir la faisabilité du projet proposé, avec I’élaboration d’un protocole simple

Février 2012 Installation d’internet dans la clinique pour les ateliers

Trouver le budget pour I'achat des I-Pad

Elaborer une charte pour le groupe « Ateliers |-Pad »

Faire un échéancier

Proposer un dispositif d’évaluation et le faire valider (JMT et DIFEP)

Expliquer le projet aux patients du groupe Albatros et faire une liste des personnes

41/83



Projet DIFEP, Rachel Parmentier | 2010-2012

intéressées a y participer
Rencontrer les trois patients enseignants et élaborer une trame des cours, voir les
difficultés, les ressources de chacun, trouver une pédagogie commune

Mars 2012 Présenter la charte au groupe

Définir un cadre pour le groupe durant les ateliers

Commander les |-Pad et les programmer

Programmer les dates des ateliers et la date des premiéres évaluations
(questionnaires)

Faire les évaluations des patients des ateliers I-Pad

Programmer un rendez-vous pour présenter le projet a la LPVs, a PYR et a JMT

Avril 2012 Début des ateliers

Prévoir les réajustements nécessaires au début de chaque cours, appliquer les
propositions

Restituer pour I'analyse les évaluations

Mais 2012 Programmer les 2emes évaluations au début juin

Juin 2012 Faire les évaluations et les analyser

Programmer la suite des ateliers avec le groupe pour la création d’'une Dropbox

Finir I'écriture du projet DIFEP

1.5. Qu’est-il véritablement possible de faire en fonction du contexte, des
ressources, etc. ?

La clinigue met a disposition des salles pour les enseignements. Elles sont déja équipées de matériel
didactique, d’ordinateur, projecteur, wifi...

Pour le projet I-Pad, des fonds doivent étre trouvés par le Prof. Tschopp.

S’agissant du temps accordé par les professionnels, celui-ci sera comptabilisé dans leurs heures de
travail, avec I'accord de mes supérieurs. Pour ce qui me concerne, le projet fait partie intégrante de mon
cahier des charges et des demandes de mon supérieur direct, le Prof. Tschopp, a intégrer I’'éducation
thérapeutique dans un projet de prise en charge global et en réseau pour les patients atteints de BPCO.

Les problemes principaux que je pensais rencontrer dans la faisabilité du projet étaient :
e |’accés a internet a domicile (certains patients ont un ordinateur qu’ils utilisent déja, avec
une connexion internet, mais d’autres pas du tout !)
e quand donner les cours, en sachant que certains patients ont leur domicile a plus de 30
kilometres de la clinique.
Quand j’en ai parlé au groupe, les patients n’ayant pas d’acces internet s’étaient déja renseignés sur le
prix et I'installation d’une connexion a domicile. Ceci ne leur posait aucun probleme. Tous également
n’avaient aucune objection a rester 1 heure supplémentaire « aprés » leur entrainement du jeudi afin
de participer aux ateliers !!!
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2. PLANIFIER LE DISPOSITIF D’EVALUATION

2.1. Quels sont les objectifs spécifiques de I’évaluation, les critéres et les
indicateurs ? Quels sont les moments de I’évaluation ? Quelles sont les
méthodes retenues ? Quels sont les outils choisis ?

Les objets a évaluer chez les patients par mon action sont :
a) Leur qualité de vie
b) Leur état de dépression
c) Leur motivation a utiliser I'outil

2.1.1. Qualité de vie :

Pour évaluer cet objet, j'opte pour le questionnaire VQ11 (annexe 5), reconnu et validé en 2010, selon
les recommandations psychométriques d’usage®. Il a été soumis a une étude menée par Grégory Ninot
et son équipe®® et permet d’approfondir la compréhension de I'instabilité de la qualité de vie liée a la
santé (QVLS) chez les patients atteints de BPCO, dans un contexte de routine, de réhabilitation, poste
réhabilitation ou d’éducation thérapeutique.

Nombre de | Nombre de | Scores Résumé du contenu
guestions modalités min-max
Critére 3 5 3-15 Mesure de la géne ressentie dans les
fonctionnel activités de la vie quotidienne liée a
I’état respiratoire et a la fatigue
Criteére 4 5 4-20 Auto-évaluation de la santé
psychologique psychique: anxiété, dépression,
capacités physiques et sommeil
Critere relationnel | 4 5 4-20 Mesure les limitations dans la vie
sociale et affective liées aux
probléemes de santé physiques et
psychiques
Total 11 5 11-55 Mesure de la qualité de vie liée a la
santé spécifique a la BPCO

Fig. 6 : Nombre de questions par critére, nombre de modalités par question, étendue des scores par critéres et
contenu des concepts mesurés par le VQ-11.
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Ce questionnaire a été construit selon 3 criteres mis en évidence dans la littérature : un critére
fonctionnel (principales conséquences physiologiques de la BPCO comme la dyspnée, la fatigue, la limite
dans les activités quotidiennes), un critére psychologique (perte de l'estime de soi, l'anxiété, la
dépression, les troubles du sommeil) et un critére relationnel (attitudes négatives de I'entourage,
solitude, limite des projets de vie, sexualité).

Cet auto-questionnaire se présente sous forme de 11 indicateurs, distribués sur les 3 critéres décrits ci-
dessus reflétant chacun une facette de la QVLS (figure 1). Un guide et un manuel complet de
I'interprétation sont proposés (annexe 6). lls permettent de classer les divers indicateurs et d’évaluer le
changement de QVLS sur une période donnée pour chaque patient, mais également pour le groupe
étudié (cf. figure 7).
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Fig. 7 : Indicateurs étudiés selon les critéres de la qualité de vie globale et n° des questions en lien

La mise en ceuvre du questionnaire doit étre faite par un professionnel de santé, sensibilisé a la
problématique des patients atteints de BPCO. Je vais prendre ce role, et expliquer individuellement a
chaque patient pourquoi il doit remplir ce questionnaire et son importance pour I'action menée dans
mon projet. Deux semaines avant le début des évaluations, je rencontre les patients en groupe et je leur
explique la démarche que je vais entreprendre en amont de I'action méme, avec les objectifs de celle-ci.
Le but de cet auto-questionnaire est de « comprendre la maniére dont la maladie affecte le vie
quotidienne du patient ». Il doit étre rempli le plus honnétement possible, en sachant qu’il n’y a pas de
bonne ou mauvaise réponse ! Le patient doit simplement cocher la réponse qui lui correspond le mieux
au moment de répondre. Je reste a sa disposition, en cas de non compréhension d’'une question, et je
tenterai de le guider en reformulant la question ou en donnant un exemple. Je précise également que
les résultats sont confidentiels en dehors de ma propre personne !
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Les réponses du questionnaire sont données sur une échelle de Likert en 5 points d’intensité croissante :
1 = pas du tout, 5 = énormément. A chaque critére, correspond une forme géométrique:

O = critere fonctionnel O = critére psychologique A = critére relationnel

Les scores sont obtenus en additionnant les chiffres correspondants a chaque critére. Le score total par
la somme des scores des 3 criteres.

Score O = Fonctionnel ___J15
O = Psychologique __J20

A = Relationnel __J20

Total __/55

On considere qu’un score total du VQ11 2 22, traduit une mauvaise qualité de vie liée a la santé.

On peut également rechercher dans quel critere précisément la qualité de vie est altérée, puis de quel
indicateur il s’agit. Le seuil de changement clinique est situé entre 4 et 8 points, des recherches sont en
cours pour le déterminer de maniére plus précise.

Cet auto-questionnaire sera utilisé a temps 0, puis tous les 2 mois.

2.1.2. L’état anxieux et dépression :

Le deuxiéme questionnaire proposé aux patients est le « Hospital Anxiety Depression » (HAD)*.. Cet outil
est largement répandu depuis de nombreuses années pour détecter I'anxiété et la dépression d’un
malade chronique. L'instrument est standardisé, validé®’, simple, rapide et adapté. La dimension
anxieuse inclut notamment la tension intérieure, les préoccupations, la panique. La dimension
dépressive est centrée sur le concept d’anhédonie (capacité ou non a éprouver du plaisir).

Le questionnaire (Annexe 7) est constitué de 14 themes, 7 concernant I'anxiété et 7 concernant la
dépression. Les valeurs seuils pour chaque sous-échelle se situent entre 8 et 10 et représentent un état
anxieux ou dépressif douteux. Au- dela de 10, I’état anxieux ou dépressif est certain.

Le but de l'utilisation de cette échelle évaluative, est de voir si I'action entreprise dans ce projet a un
effet sur I'état anxieux et dépressif des patients. Aucun diagnostic ou proposition de traitement en
fonction des résultats ne sera proposé mais, si le patient le désire, les résultats peuvent étre discutés
ensemble.

Ce questionnaire sera utilisé a temps 0, puis tous les 2 mois.
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2.1.3. La motivation a utiliser I'outil :

Je pense qu’il est important d’avoir une évaluation de la motivation de chaque participant a utiliser leur
I-Pad. Celle-ci peut étre en lien avec la pédagogie utilisée durant le cours, I'apprivoisement de I'l-Pad,
I'utilité mise en doute de ce moyen de communication... Il sera donc intéressant d’évaluer
régulierement (cf. tableau ci-dessous) la motivation et la capacité des participants a utiliser I'outil,
d’entendre leurs plaintes s’il y en a, et d’essayer d’ajuster les ateliers en fonction de leurs besoins. Pour
ce faire, je vais utiliser une échelle EVA avec des « smile », qui est proposée dans le contréle de la

douleur.

Cette échelle visuelle sera utilisée a temps 0, semaine 1-2-3-4, puis 1x/mois. Les scores seront
retranscrits pour chaque patient et mis sous forme de tableau de suivi.

-5

9 10

l
:

motivation
maximale

Fig. 8 : Exemple d’échelle visuelle

DATES

Tps 0

2 sem

1 mois

2 mois

3 mois

4 mois

Patient 1

Patient 2

Patient 3

Patient 4

Patient 5
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2.2.

Quelle est la plus-value de la formation ?

A ma connaissance, il n’existe aucune application pour tablette permettant de mettre en réseau des

patients atteints de BPCO. L’avantage d’utiliser un tel outil est multiple :
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C’est un moyen encore peu utilisé en médecine, mais a qui on donne un bel avenir. Il s’accorde
avec le temps et les moyens actuels de communication.

Novateur et valorisant, I'l-Pad devrait motiver le patient a venir aux entrainements a I'effort,
ainsi qu’a améliorer la prise en charge de sa maladie.

Le fait de créer ensemble un outil utilisable au quotidien et adapté a la problématique des
patients atteints de BPCO, ainsi qu’a leur état de santé est également un plus.

Le patient se sentira « acteur » du projet, qui sera formaté a ses demandes et problemes.

Enfin, I'l-Pad permettra au patient d’étre reconnu au sein de sa famille (surtout aupres de ses
enfants et petits enfants), grace a un outil moderne de communication.



Projet DIFEP, Rachel Parmentier | 2010-2012

3. ELABORER LES STRATEGIES D’ACTION ADAPTEES AUX DIFFERENTS
PUBLICS

3.1. Quelles sont les différents types de stratégies (communication, formation,
réalisation pratique, etc.) ?

Avec le soutien de mon supérieur JMT, je crée une trame du projet avec les étapes nécessaires pour
parvenir a la réalisation du projet. Il est décidé d’'un commun accord, que JMT valide les dispositifs
utilisés, tels que I’évaluation et la charte, et qu’il s’occupe également de trouver le budget nécessaire
dans les plus brefs délais. Je serai responsable de la trame des cours et du bon déroulement de ceux-ci.
Mon role sera également de coordonner, d’informer en cas de difficultés et de planifier les
interventions.

Mon responsable (JMT) m’a donné toutes les responsabilités pour développer la stratégie d’action. Je
dois lui donner un feedback régulier sur les difficultés et les problémes rencontrés, ainsi que sur
I"'avancée du projet. Le Prof. Tschopp a trouvé les fonds nécessaires a I'achat des I-Pad. Il a donné son
avis également sur I’évaluation choisie, sur laquelle il m’a demandé de justifier mes choix, et I’a validée.

3.2. Quisont les personnes qui vont d’une fagon ou d’une autre étre
concernées par le développement de ce projet ? A quelle étape ?

e JMT est directement concerné par le développement du projet. Je lui ai montré mon analyse des
besoins des patients et il a été un acteur tres précieux durant toute I’élaboration de mon projet,
donnant son avis, ses critiques et les points positifs de mes démarches. Il est le lien avec la
direction de I'établissement, aussi bien avec I'administration que les soins infirmiers. Il les a
informés des choix pris ensemble et du chemin que prenait mon projet.

e Dr Schnyder (JMS), médecin-chef responsable du groupe Albatros en particulier, sera informé
plus précisément des différentes étapes du projet. Il sera notre référent pour les questions
médicales, lors de I'élaboration de I'application.

e M. Roberfroid, responsable des physiothérapeutes, donnera son aide grace a tous les dossiers et
statistiques qu’il posséde des patients du groupe Albatros. Je I'informerai des étapes franchies
régulierement.

e L’informaticien et l'installateur d’internet du CVP seront sollicités pour l'installation du WIFI
dans la salle de cours.

e Au vu de leurs connaissances en informatique, les patients enseignants choisis dans le groupe
devront s’impliquer pour préparer un cours adapté et compréhensible pour leurs collegues. Cela
suppose beaucoup de temps et de pédagogie. Je les guiderai et les aiderai durant les
démarches.
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e Le directeur de la LPVs sera informé du projet. Je lui donnerai un compte rendu tous les 2 mois
des étapes réalisées avec le groupe et de leurs avancées.

3.3. Comment et quand vais-je les informer ou les associer ?

Mon supérieur (JMT) est informé chaque mois de |I'évolution du projet, lors d’un entretien que nous
planifions. De plus, il peut également prendre connaissance de I'évolution des ateliers par les patients
inclus dans le groupe et actifs dans sa consultation !

Je prévois un entretien en avril 2012 avec le directeur de la LPVs pour I'informer du projet et de ses
avancées. Suite a cet entretien, il est décidé que je I'informerai par mail de la suite de I'action, en
I'avertissant des retombées positives et des difficultés rencontrées. Nous prévoyons également un
moment de présentation du projet en septembre 2012 lors d’un colloque déja planifié, avec les résultats
et la suite envisagée du projet, pour 'ensemble des collaborateurs de la LPVs. Je note que le directeur
de la LPVs avait déja été informé des ateliers I-Pad par le Prof. Tschopp, lors de réunions qu’ils ont
chaque mois sur les projets en cours entre le CVP et la Ligue Pulmonaire Valaisanne.

Le Dr Schnyder (JMS) et M. Roberfroid (PYR) sont régulierement présents lors des entrainements a
I’effort. Ils ont un écho via les patients et je les informe des différentes étapes franchies par le groupe,
environ chaque mois.

Enfin, les patients seront informés des résultats et de la suite du projet, tout d’abord brievement a la fin
juin, puis sous forme de discussion au mois de septembre, lors de la reprise des ateliers.

Je sens peu de résistances au projet. Chacun me demande régulierement ou nous en sommes, lors

d’une rencontre informelle ou lors des rencontres avec le groupe. lls m’encouragent souvent et se
proposent comme aide si j’en ai le besoin.
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4. DECRIRE LES ACTIONS CONCRETES = MISE EN CEUVRE DU PROJET

4.1. Quel est le plan d’action ?

Dans un premier temps, il va falloir créer le groupe « Ateliers |I-Pad » avec des patients faisant partie du
groupe Albatros, préts a s’investir dans ce projet. Chacun doit posséder ou étre d’accord d’investir dans
une connexion internet a domicile. Je décide donc de réunir le groupe aprés une séance de
physiothérapie et de les informer du projet.
Une charte d’utilisation a été créée. Chaque participant I’a lue et approuvée en la signant (annexe 8).
Dées que les I-Pad ont été recgus et préprogrammés, le premier cours a été fixé.
Dans la clinique, j’ai obtenu les autorisations pour avoir un acces wifi externe au réseau de I’hopital, afin
de pourvoir se connecter durant le cours.
Comme décrit ci-dessus, avant de débuter les ateliers, chaque patient a rempli un questionnaire sur la
qualité de vie, I'état anxiété-dépression et sa motivation a utiliser I'l-Pad. Ceux-ci seront réutilisés
durant le projet a des moments différents.
Je définis un cadre pour le groupe, me basant sur les recommandations dans ce domaine, qui sera
présenté lors des ateliers :

e Confidentialités des échanges entre les divers intervenants (lors des cours et lors d’échanges de

mails)

e Parler en « je » lorsqu’on prend la parole.

e Ecouter les intervenants sans les interrompre

e Ne pas porter de jugements sur les interventions des autres

e Exprimer ses émotions et ses ressentis au cours des ateliers
Comme la pose du cadre est importante lors de la création d’un groupe, je I'écrirai sur un tableau qui
sera affiché lors de chaque atelier.

4.2. Qu’est-ce qui est prévu de faire ?

Pour réussir a ce que chaque patient inclus dans les ateliers I-Pad sache utiliser internet et plus
particulierement son mail, plusieurs étapes vont étre nécessaires. Dans un premier temps, il va falloir
réunir tous les patients et leur donner un cours sur |'utilisation de l'outil internet. En effet, seules
quelques personnes du groupe utilisent déja ce moyen de communication. Les autres apprenants
doivent d’abord étre initiés afin de maitriser leur appareil. Dans un deuxiéme temps, le groupe pourra
créer sa propre utilisation via la création d’'une Dropbox commune, basée sur leurs problemes de
gestion de leur maladie.

Les premiers cours seront consacrés a I'apprentissage de I"appareil, puis une grande partie sera basée
sur le mail et internet. Lors de chaque début de cours, je prendrai quelques minutes pour comprendre
ou se situent les difficultés s’il y en a, de voir ce que le groupe propose pour les résoudre. Nous avons
défini avec les « patients enseignants » la répartition des différentes legons, tout en sachant que selon la
vitesse d’apprentissage de chacun, ceux-ci pourront changer ou étre repris.
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Lorsque cette formation sera terminée, nous allons créer une Dropbox du groupe « Ateliers |-Pad ». Cela
consiste a concevoir ensemble une boite accessible au groupe, contenant divers points qui seront
choisis et congus par le groupe, par exemple : une liste de téléphones d’urgence, une liste avec les
médicaments, leurs effets et leurs modes d’action, des questionnements sur les nouveaux problémes
rencontrés et les propositions de solutions venant des expériences de chacun, des propositions
d’activités physiques communes et individuelles, etc. Cette boite ne pourra étre consultée que par le
groupe et supervisée par un ou plusieurs professionnels.
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5. PREPARER UN ECHEANCIER

5.1.

Quel agenda pour parvenir aux échéances ?

L’agenda de la premiére partie des cours est élaboré avec les patients enseignants. En voici la trame :

ATELIER 1 : Prise en main de la tablette IPAD

Description de la tablette
Alimentation (batterie)
Mise en veille

Exercices
Questions-réponses

ATELIER 2 : Les applications

Révision du cours précédent, questions
Les icones et leur mode opératoire.
Exemples : photo - vidéo - radio =>
apprendre a enregistrer

Exercices : autoportrait, vidéo du groupe,
écoute d’'une radio...

Questions-réponses

ATELIER 3 :le clavier

Révision du cours précédent, questions
Le clavier de I'IPad et premiéres notes
Exercices et enregistrement des notes
Introduction de jeux, par exemple
Questions-réponses

ATELIER 4 : le courriel

Révision du cours précédent, questions
Les fonctionnalités de I'application Mail
Utiliser un contact

Envoi d'un premier mail

Exercice : envoyer un mail a quelqu'un du
groupe Albatros

Questions-réponses

ATELIER 5 : gestion des contacts

Révision du cours précédent, questions
Créer, enregistrer puis modifier un
contact

Utilisation des contacts dans les mails
Création d’un groupe de contacts
Exercice : adresser un mail au groupe
Albatros

Questions-réponses

ATELIERS 6 : LE COURRIEL 2

Révision du cours précédent, questions
Répondre a un mail

Transférer un mail

Effacer un mail

Retrouver un contact supprimé par
erreur

Exercices pratiques
Questions-réponses

ATELIER 7 : Apple Store

Révision du cours précédent, questions
Découverte des applications Apple
Ouvrir un compte Apple Store
Applications gratuites ou payantes
Gestion des icOnes

Exemples : jeu de jass, solitaire,
DiamonDash...

Liste des applications recommandées
Exercices a domicile
Questions-réponses

ATELIER 8 : Internet

Révision du cours précédent, questions
L’application Safari

Recherche sur internet, exemples
Recherches récentes

Création de favoris

Exercices

Questions-réponses
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Le but fixé de cette premiere partie est que chaque participant se familiarise avec I'l-Pad et puisse :
e envoyer un mail avec une piéece jointe,
e prendre des photos et télécharger des films,
e faire une recherche sur internet
e gérer les applications Apple

Avant le début de chaque cours, quelques minutes sont prises pour comprendre ou se situent les
difficultés, écouter les propositions des participants et échanger sur les points positifs et négatifs des
ateliers. C'est moi qui menerai la discussion, avant que le patient enseignant ne donne le cours
proprement dit. Je note les themes proposés, les difficultés rencontrées...

A la fin de chaque atelier, le patient enseignant propose un exercice a faire pour le prochain cours, en
lien avec celui-ci. Un theme est proposé, parfois en rapport avec la maladie, parfois pas, selon la
discussion menée en début de cours.

Quand tous les patients du groupe auront acquis cette premiere partie, nous pourrons créer la Dropbox.
Pour le faire, 2 a 3 cours seront planifiés en vue d’entendre chacun sur ses besoins et ses propositions.
Ensuite, je créerai la plateforme commune, et nous insérerons ensemble les informations désirées. Le
projet sera supervisé par JMT et JMS pour le médical et par PYR pour la physiothérapie. Ces derniers
seront amenés a valider les informations si nécessaire. La Dropbox pourra étre modifiée selon
I'utilisation de chaque participant, et selon I'évolution des demandes.

Le rythme des ateliers se fera en fonction de la vitesse avec laquelle les patients progresseront dans

I'apprentissage de I'l-Pad. Certains cours seront repris si nécessaire. Il est indispensable que chaque
patient maitrise la premiére partie des cours avant de commencer la Dropbox.
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EVALUATION ET DISCUSSION

1. PRESENTER LES RESULTATS

1.1. Quels sont les résultats obtenus, aussi bien positifs que négatifs ?

En mars, durant la semaine avant le début des cours, chaque participant qui désirait participer aux
« Ateliers |-Pad » a rempli les questionnaires. Début juin, j’ai revu tous les malades afin de remplir a
nouveau les questionnaires, en voici la synthese. Pour le questionnaire sur la qualité de vie et celui sur
I'anxiété et la dépression, on trouvera deux tableaux, I'un montrant le résultat total et 'autre, donnant
une vision plus détaillée sur les différents critéres évalués. Enfin, je propose une synthese des entretiens
réalisés lors de I’évaluation avec chaque patient.

J'exclus de I'évaluation les trois patients enseignants, car ils utilisaient déja I'l-Pad comme moyen de
communication avant les ateliers.
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1.1.1. Questionnaire sur la qualité de vie : VQ11

qualité de vie globale

M Mars
M Juin

DM DA PM CL GCR GP BN TIP

Nous voyons sur ce tableau que la qualité de vie est améliorée de fagon significative chez 3 patients
(plus de 2 points). Les résultats sont stables ou non significatifs chez 4 patients. Chez un seul patient, la
qualité de vie est significativement péjorée (plus de 6 points). Le seuil de « bonne qualité de vie » est de
22. Seul 2 patients I'atteignent en juin.

détail des criteres de qualité de vie
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Ce tableau permet de voir que les criteres sont généralement liés entre eux et varient souvent dans le
méme sens.
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1.1.2. Questionnaire sur I’anxiété et la dépression : échelle HAD

totaux de I'échelle HAD

M Mars
M Juin

DM DA PM CL GCR GP BN TIP

Ce tableau montre que I'état anxieux et dépressif de tous les patients est significativement amélioré,
sauf chez un patient. Je note qu’il s’agit du patient dont la qualité de vie a également diminué.

détail des criteres de I'échelle HAD

18
16
14
12
10

B Mars
M Juin

OoON DB OO

anxiété
anxiété
anxiété
anxiété
anxiété
anxiété

dépression
dépression
dépression
dépression
dépression
dépression
dépression
dépression

DM DA PM CL GCR GP BN TP

Contrairement a la qualité de vie, les criteres sont moins liés. L'anxiété peut diminuer, alors que la
dépression augmente ou reste stable. Le seuil douteux d’anxiété et de dépression se situent entre 8 et
10; au dessus, il est certain. Pour 5 patients I'anxiété est donc fortement présente dans leur vie apres la
deuxieme évaluation. Seul 2 patients sont déprimés a la méme période.
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1.1.3. Motivation a utiliser I'outil

motivation a utiliser I'l-Pad
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Hormis une exception, I'ensemble des patients voient leur motivation a utiliser I'l-Pad augmentée au fil
des ateliers. Ceux dont la motivation était maximale au départ gardent cette motivation a un niveau
maximal. L'exception concerne un patient dont la motivation est restée stable entre 5 et 6.

1.1.4. Synthese de I’évaluation des ateliers I-Pad par les patients

Cette synthése ressort des entretiens que j'ai réalisés avec chaque patient lors de I’évaluation. En effet,
il m’a semblé important de relever les points positifs et négatifs des ateliers, ressentis par chaque
patient et voir s’ils mettent un sens au projet. Voici les points importants qui en ressortent :

Les patients ressentent une nette amélioration de la cohésion du groupe. Les plus anciens dans le
groupe révelent une participation plus assidue a la physiothérapie depuis le début des ateliers. Ceux
ayant rejoints le groupe plus récemment se sentent mieux intégrés dans le groupe. Chacun s’accorde a
dire que la dynamique au sein du groupe s’est améliorée. Les échanges ne se font plus uniquement lors
des séances du jeudi, mais également en dehors de celles-ci, soit grace a I'l-Pad au moyen des mails, soit
par des rencontres informelles. J'ai appris, lors de ces évaluations, qu’en dehors des ateliers, certains
patients s’entraidaient pour améliorer leur manipulation de I'l-Pad.

Concernant la prise en charge de leur maladie, les patients soulévent plusieurs points. Depuis
I'introduction de I'l-Pad, ils expriment des attentes par rapport au groupe telles que le partage du vécu,
I’entraide, le soutien moral, le partage d’informations sur le traitement. Néanmoins, certains ne se
sentent pas encore en total confiance pour partager des ressentis tres personnels.

Il ressort comme point négatif une certaine frustration liée a I'apprentissage d’un outil technologique
nouveau pour eux.
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2. DISCUTER LES RESULTATS

2.1. Le but du projet a-t-il été atteint ou non ?

Le but général du projet est que le patient puisse s’exprimer sur ses difficultés et les échanger dans un
groupe donné, ou toutes les personnes souffrent de mémes symptomes.

Selon moi, le but général n’est pas encore atteint pour I'ensemble du groupe. Mais si on regarde les
objectifs spécifiques, nombre d’entre eux sont atteints ou en cours d’acquisition.

2.2. Quels sont les résultats les plus significatifs ?

L’amélioration de la motivation a participer au groupe de réentrainement a I'effort depuis I'introduction
des ateliers I-Pad est le résultat le plus significatif. En effet, d’aprés les statistiques du responsable des
physiothérapeutes, on observe une augmentation de la participation aux exercices d’environ 20%
(seulement quatre personnes ont raté un cours, trois pour des raisons de santé et une pour un
probleme familial).

Par ordre d’'importance on observe également les résultats suivants :
e Les relations sociales entre patients sont améliorées.
e L’état anxieux-dépressif de la plupart des patients est amélioré.
e Beaucoup de patients mettent un point d’honneur a surprendre leur famille et leur entourage
par leur capacité a utiliser I'l-Pad, ce qui les rend trés fiers.
e L’amélioration des relations avec leurs enfants et leurs petits enfants, grace au mail et
également grace a I'image que renvoie 'utilisation de la technologie moderne.

2.3. Tous ces résultats étaient-ils attendus ?

Méme si tous les résultats obtenus étaient espérés, je suis surtout surprise par la nette augmentation de
la participation aux réentrainements a |'effort, tant lors des séances du jeudi, mais également par la
dynamique qui s’est créée a I’extérieur de la clinique.

Déja a ce stade, apres seulement deux mois, j'étais surprise de constater I'amélioration de I'anxiété et
de la dépression de la plupart des patients.

Concernant I'amélioration de la qualité de vie, les résultats du questionnaire VQ11 restent peu
significatifs, ceci pouvant s’expliquer par la trés courte durée d’observation. En effet deux mois ne sont
pas suffisants pour que le patient ressente des changements importants. Il serait tres intéressant de
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refaire une évaluation dans quelques mois, une fois que I'outil sera mieux maitrisé et que les problemes
liés a la technicité de I'appareil seront minimisés.

Je note qu’un seul patient a vu sa qualité de vie diminuer et son anxiété-dépression augmenter. Ceci
s’explique par le diagnostic d’'une pathologie annexe a sa BPCO, qui va nécessiter de nouveaux
ajustements dans son mode de vie (traitements supplémentaires, régime alimentaire,...).

Je craignais quelques abandons au fil des ateliers et je suis heureuse de constater, au contraire, une
augmentation de la motivation de chacun au fil du temps.

Un des objectifs que j'avais visé était 'amélioration de la gestion de leur maladie, en créant avec le
groupe une Dropbox sur leur I-Pad, qui donne acces a des informations créées par le groupe et pour le
groupe. Malheureusement, a ce stade de la maitrise de I'outil par les membres du groupe, il n’a pas
encore été possible de I'atteindre. Toutefois, cet objectif reste prioritaire dans la suite du projet,
d’autant plus qu’il répond a une attente formulée par les patients lors des entretiens d’évaluation.

2.4. Quelle est l'interprétation donnée aux résultats ?

Les difficultés rencontrées quant au choix de mon projet en vue de I'obtention de mon DIFEP ont
retardé la mise en route de I'action a évaluer. Le projet n’a pu commencer qu’a la fin mars, en raison des
impératifs du calendrier de la formation. Ces évaluations interviennent sans doute trop tot. Il aurait été
préférable de les faire a plus longue échéance, afin d’espérer avoir des résultats plus spécifiques,
surtout concernant I'impact sur la qualité de vie des patients.

La premiere interprétation qui me vient a 'esprit est que la communication entre les patients du groupe
et leurs proches a été améliorée. Celle-ci a été simplifiée et plus fréquente grace a un outil de
communication supplémentaire et actuel.

Une interprétation possible des résultats est le fait que le centre de I'attention des patients soit déplacé
du vécu de la maladie, des angoisses, de la symptomatologie dépressive, vers I'apprentissage de
I'utilisation de I'l-Pad.

Le plaisir de se retrouver et d’échanger lors des séances de physiothérapie du groupe a réguliéerement
été mis en avant par les patients lors de |'évaluation. Au-dela de la notion de plaisir, plusieurs patients
ont exprimé leur sentiment grandissant d’appartenir a un groupe, ol un sens commun est partagé. Ces
éléments ont un impact évident sur la motivation et la participation des patients aux réentrainements a
I’effort du jeudi.

Certains patients se sont rapidement familiarisés a I'utilisation de I'l-Pad. Ces derniers proposent déja
une ouverture dans I'emploi de I'outil, par exemple, la mise sur pied de rendez-vous hors du cadre
défini, pour faire une activité physique ensemble, création de la Dropbox,....

Lors des ateliers I1-Pad, de nombreux échanges parfois intenses ont nécessité mon intervention. Mon
role de « cadrante » s’est révélé primordial dans la gestion du groupe. Il a été clairement respecté par
tous les intervenants qui me voyaient comme une aide précieuse et un soutien indispensable. A
plusieurs reprises, certains ont fait appel a moi en dehors des ateliers afin de gérer des difficultés
rencontrées lors d’échanges avec d’autres participants. Ces petits réajustements ont surtout eu lieu
entre des patients qui se connaissaient moins.
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2.5. Sont-ils comparables avec les résultats d’autres recherches ?

Mon étude de la littérature a mis en évidence I'existence de groupes de parole formés de patients
atteints de BPCO. Ces groupes permettent un échange entre leurs membres, réel ou virtuel. A ma
connaissance aucune recherche n’a été effectuée sur ce sujet. Le groupe Albatros est le seul du genre en
Valais.

En ce qui concerne l'introduction de I'l-Pad comme outil de communication entre patients, je n’ai trouvé
aucune donnée. Je reléve cependant que deux applications d’Apple proposent des aides a la gestion de
I’entrainement physique, ainsi qu’un guide de la maladie, mais tous les deux sont en anglais.

2.6. Quelles conclusions et pistes pour la suite ?

Les premiers résultats sont trés encourageants et motivants. La prise en charge du groupe va donc se
poursuivre et de nouvelles perspectives sont déja envisagées :

e Acourt terme, comme expliqué ci-dessus, une Dropbox va étre créée par et pour le groupe.

e Dans un deuxieme temps, des outils permettant une meilleure gestion du stress, de I'anxiété et
des symptémes dépressifs seront proposés au groupe. Dans ce sens, des contacts vont étre
établis avec le département de psychiatrie de I'Hopital du Valais. En effet, de tels outils sont
déja proposés aux patients dans le cadre de la prise en charge de groupes.

e A terme, des groupes de proches aidants pourront étre envisagés. Leurs objectifs seraient de
transmettre une meilleure connaissance de la maladie, de ses implications et de sa gestion. De
plus, les proches pourront échanger sur leur vécu émotionnel.

Les ateliers reprendront a la rentrée 2012-2013. J'espere que la Dropbox pourra étre terminée avant
novembre, comme le demandent les patients. Ces derniers se réjouissent de pouvoir continuer ce
travail, tout comme les autres intervenants.

En 2010, il me paraissait important de profiter du DIFEP afin de développer un projet d’ETP pour les
infirmieres du CVP. Or, a I'époque, des résistances m’ont empéchée de le faire. Début juin 2012,
I'infirmiére-cheffe du CVP m’a exprimé son désir de mettre en place une formation dés la rentrée pour
les infirmiéres du site, dans le but d’améliorer les enseignements dispensés dans la clinique.

De plus, les premiers résultats de mon projet ont été transmis aux médecins-chefs du CVP, ce qui a
motivé ces derniers a se repositionner par rapport aux groupes de patients. JMS souhaite créer des
formations pour plusieurs pathologies présentes dans la clinique, afin d’améliorer la qualité de la prise
en charge et I'efficience des soins. Le projet sera construit en pluridisciplinarité. Pour ce faire, il a déja
fait appel a mes compétences.
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3. METTRE EN VALEUR LE PROCESSUS-PROJET

3.1. Comment le projet s’est-il transformé au fur et a mesure ?

En 2010, au début du DIFEP, je n’avais aucun projet précis en téte. Deux axes se sont dessinés: le
premier se basait sur I’enseignement donné par les infirmiéres des services chez les patients atteints de
BPCO, le deuxieme reposait sur les besoins des malades. Il m’a fallu plus d’'une année pour clarifier
I’action a donner a ma recherche. Il a suffit de la proposition d’un patient, pour que je fasse le lien entre
ma récolte de besoins et sa requéte. C’'est ainsi qu’est né le projet-action présenté.

D’emblée, j'ai trouvé intéressant d’amener I'ETP au sein d’un groupe existant, dont le but initial était
uniquement le réentrainement a I'effort.

L’aspect technologique, nouveau et actuel de I'l-Pad me paraissait original dans la maniére de combler
un besoin présent et concret d’aide a la communication chez les patients atteints de BPCO. De plus, mon
supérieur m’a exprimé son désir de concrétiser cette sollicitation. Pour ma part, il s’agissait également
d’un défi, étant donné que je ne connaissais pas cet outil.

Les ressources déterminantes dans le développement du projet ont été le soutien de ma hiérarchie tant
de la part du CVP que de la LPVs, mais également I'enthousiasme exprimé par les patients du groupe
Albatros, lors de la présentation de ce concept en février 2012.

3.2. Quels ont été les moments forts du projet ?

Longtemps, je suis restée dans le doute quant a la réalisation de ce projet. Durant toute I'lannée 2011, je
n’arrivais pas a cibler mon action. Mais deés le lien fait entre la demande du patient et la recherche des
besoins, j'ai réussi a concrétiser mon DIFEP.

L'analyse de la mini-enquéte réalisée auprés des infirmiéres m’a donné des pistes quant au manque
concernant I'enseignement et la prise en charge des BPCO. Dans le futur, cela me permettra de mieux
cibler la formation en ETP demandée par I'infirmiére-cheffe du CVP pour 2012-2013. De plus, ce travail a
été trés enrichissant, avec beaucoup de moments de partages et de questionnements avec mes
collegues.

Lors des entretiens semi-dirigés auprés des patients, j'ai été touchée par la sincérité de leurs propos et
la richesse des échanges. Finalement, cela m’a beaucoup servi dans mon quotidien afin de mieux cibler
leurs problemes.

Les ateliers I-Pad ont été riches en échanges, souvent positifs mais aussi, parfois, plus conflictuels.
Toutes les personnalités étaient représentées, certains s’exprimant aisément sur leurs difficultés et
d’autres étant davantage sur la retenue. Mais, au vu de la synthese d’évaluation, tous ont trouvé leur
place et en retirent une réelle satisfaction. Il va de soi, que pour ma part, ce résultat me satisfait
pleinement.
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3.3. Qu’ai-je appris au cours de cette expérience ?

En premier lieu, c’est I'’énorme investissement personnel en temps, I'organisation et I'énergie que le
DIFEP dans son ensemble m’a demandé! Une épreuve aussi bien sur le plan professionnel que
personnel. Pourquoi une épreuve, car comme dans le sport, le compétiteur se fixe des objectifs, parfois
sans pensé a la difficulté, le travail a fournir pour y parvenir, mais sans jamais douter de ses capacités ay
arriver! Pourtant j'ai douté souvent de mes capacités, surtout lorsque le projet était « bloqué » durant
I'année 2011, doutant de mes aptitudes a mobiliser, a construire.... En fin de compte, ce long chemin
m’a permis de clarifier ma situation dans mon établissement. Certaines personnes se sont intéressées a
mon travail, des demandes d’enseignement plus précises sont formulées, mon expertise dans certaines
situations n’est plus remise en cause.

Au cours de mes études et de mon cursus professionnel, j’ai peu été préparée a ce genre de mémoire,
surtout concernant la recherche, le cadre théorique et I'écriture d’un projet de longue durée. J'ai di
apprendre a le faire, m’organiser, demander de I'aide... A la fin, je suis heureuse et fiere d’étre arrivée
au terme.

Le chemin parcouru m’a permis de mieux me connaitre, prendre conscience de mes ressources et de
mes capacités, faire preuve d’imagination, de diplomatie et de persévérance, améliorer également mes
entretiens avec les patients, étre plus efficace dans le ciblage de la problématique, apprendre avec
patience et tenter de reproduire sur le terrain les outils acquis en formation. Je me rends compte, plus
maintenant qu’au commencement de ma formation, que je ne suis qu’au départ du long chemin de
I’'ETP... Cette formation m’a permis de comprendre I'importance de la relation privilégiée que j'ai avec
mes patients, I'importance de les comprendre, de les écouter, avant de les aider (déconstruire pour
mieux reconstruire). Les retours positifs des patients qui apprivoisent eux-aussi une nouvelle méthode,
me motivent a continuer dans ce sens.

Enfin I'expérience personnelle du groupe «DIFEP volée XlII » fOt riche. De grands moments de partage,
de coups de gueule, d’amitié, de soirée resto, de travail, de soutien, d’entraide... Tous ces moments sont
précieux et inoubliables. Un grand merci a tout le groupe et aux enseignants, sans lesquels, je n’aurai
jamais fait ce DIFEP !!!
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ANNEXES
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Annexe 1:
MINI ENQUETE AUPRES DES INFIRMIERES DU CVP SUR LES
ENSEIGNEMENTS AUX PATIENTS ATTEINTS DE BPCO
1) Comment intégres-tu les enseignements dans ta pratique quotidienne ?
Je fais un enseignement | Je fais un enseignement | Je fais rarement un |Je ne fais pas
a tous les patients a la plupart des patients | enseignement a un | d’enseignement a mes

patient

patients

Remarque :
2) Pour quelles raisons fais-tu appelle a moi pour faire un enseignement a un
BPCO ?
o Parce que je n’ai pas le temps de faire moi-méme un enseignement
o Parce que j'estime ne pas savoir répondre aux attentes du patient
o Parce que je ne maitrise pas suffisamment le sujet
o Parce que je n’aime pas faire les enseignements
o Parce que je pense que tu fais mieux que moi un enseignement
o Parce que je ne maitrise pas la langue parlée du patient
O ittt r s s aa e aa s a e a s a s a s a s a s a s a s aa st na s aa e a sy
[0
3) Dans quel ordre de priorité dans tes soins places-tu I’enseignement ?

L’enseignement n’est
pas une priorité pour moi
dans les soins

Je pratique un
enseignement quand ma
motivation y est

Je pratique le plus
possible d’enseignement
au patient

Je pratique dans la
majore partie de mes
soins un enseignement

O

)

)

)

Remarque :
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4) Quels sont les intervenants dans la prise en charge d’un BPCO dans ton service ?
Cites-les et mets un critére d’importance pour toi ?

5)

O O O O

o
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Q) e, Indispensable | Tres Nécessaire Peu
........................ important important

B) e Indispensable | Tres Nécessaire Peu
........................ important important

©) e, Indispensable | Tres Nécessaire Peu
........................ important important

d) Indispensable | Trés Nécessaire Peu
........................ important important

e) Indispensable | Trés Nécessaire Peu
........................ important important

f) Indispensable | Trés Nécessaire Peu
important important

9) Indispensable | Trés Nécessaire Peu
important important

h) Indispensable | Trés Nécessaire Peu
........................ mportant important

Quand estimes-tu avoir réalisé un bon enseignement ? Quels sont tes critéres de

qualité ?

Quand le patient ne me pose plus de questions
Lorsque j'ai reformulé les réponses avec le patient
Lorsque les objectifs de soins sont atteints

Lorsque jai pris du temps a expliquer au patient les médicaments, les symptémes de la

BPCO, les facteurs irritants, ....
Lorsque mon enseignement est centré sur les demandes et les attentes du patient
Lorsque le patient sait redire mes propos, que je me sens compris
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Lorsque I'enseignement est partage en pluridisciplinarité avec I'équipe
Lorsque le patient change d’attitude face a une résistance (tabac, inhalation, physio...)
Lorsque mes enseignements sont bien structurés et planifiés durant le séjour du patient

0 O O 0 O O O

Lorsque j'ai évalué les connaissances acquises par le patient durant son séjour
Lorsque le patient est content de ce que je lui ai appris
Lorsque j'utilise des supports que le patient peut garder
Lorsque jai intégré sa famille dans 'enseignement

6) Que te manque-t-il pour pratiquer un enseignement de meilleure qualité ?

7) Saurais-tu me citer quelques aides ou supports qui peuvent t’aider lors d’un
enseignement de BPCO ?

Comment les trouves-tu ?

Je les utilise toujours,
car ils sont complets et
adaptés a mes besoins
ainsi qu’a ceux du
patient

Je les utilise
régulierement, car ils
m’aident souvent dans
I'enseignement

Je les utilise rarement,
car ils ne répondent pas
a mes besoins ainsi qu’a
ceux des patients

Je ne les utilise pas, car
ils ne me sont pas utiles
dans un enseignement

O

O

O

O

Remarque :

8) Voudrais-tu rajouter quelque chose concernant I’enseignement chez les BPCO au

CVP ?

MERCI POUR LE TEMPS CONSACRE a CETTE MINI ENQUETE !
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Annexe 2 :

GRILLE D’ANALYSE, Mme B. :

Vécu de la maladie Ressenti se sent trés restreint au point de vue travail
on a de la difficulté a respirer
que la maladie commence a évoluer
aprés cela me rendait si malheureuse parce que je voulais faire.
Tous les matins je me levais, je m’asseyais au bord du lit et je me disais
maintenant en avant, tu fais ceci, cela et ce n’était pas possible.
Tant qu’on arrive encore ne nous plaignons pas
J’ai quand méme un peu de peine, surtout le matin. Oui parce que les poumons
sont encore obstrués et ¢ca on le ressent
Ressources j'ai réfléchi pendant quelque temps et je me dis que maintenant il faut
premiérement pour moi et vis-a-vis de ma famille. On n’a pas le droit de se
laisser aller
j’ai tout de suite senti que la maniére de recevoir les patients, ils étaient tres
humains aussi, qu’ils comprennent notre probléme. On se sent comprise voila
exact.
C’est soi-méme que I'on doit réagir, pas les autres
j’ai promis a mon mari et aux enfants, je leur ai dit « vous verrez j'en suis
capable » que lorsque le jour est arrivé j'étais obligée d’arréter et je n’ai pas osé
recommencer.
Compréhension de la | Nature Une bronchite chronique. Difficulté respiratoire.
maladie J'aime mieux ne pas savoir _
C’est-a-dire que je peux toujours me documenter pour cette maladie. Plus
facilement cela. Oui ou regarder des émissions sur ce probleme. Mais je ne suis
pas tellement pour. Je n’ai pas trop envie je dois dire. Parce qu’aprés je me fais
un film voila
Cause J’ai toujours pensé que c’était un petit refroidissement, c’est une petite chose,
jarriverai moi-méme a gérer
peut-étre que j'étais un peu le moteur j’ai trop voulu faire et maintenant j'arrive a
une période de ma vie ou je devrais penser un peu a moi et je n'y arrive pas
encore. C’est difficile.
Etant petite, j'étais un peu sujette a avoir des pneumonies, j'en ai eu 2-3. Alors
c’est peut-étre ¢a. C’est un point faible de ma personne que j'ai peut-étre jamais
voulu avouer, toujours cacher c’est possible. Et sournoisement ¢a reste en soi
et puis aprés en venant sur I'dge on ... on développe la maladie, moi je pense
Dans le négatif on apprend le positif. Comme quoi il n’est jamais trop tard. C’est
beau mais c’est vrai
Evolution je pense qu’a la longue on va s’habituer

on est obligé de lutter contre cette maladie.

doit aussi penser positivement toujours aller de I'avant

il faut apprendre a vivre avec cette difficulté et aller de I'avant

Je ne sais pas I’évolution. Je n’en n’ai aucune idée. Je ne sais pas comment
cela peut évoluer

Difficultés dans les
AVQ

A la maison /

je fais 2-3 pas et j'étais fatiguée. Je n’arrivais vraiment plus. C’était trop dur.

au travail Alors je dois dire que les travaux ménagers je n’arrivais plus, ¢a c’était plus
possible de me baisser, de faire le moindre petit effort, cela me fatiguait, me
coupait la respiration déja la.

Pour sortir Je faisais un effort de sortir et je n’avais pas toujours envie. Mais il fallait que je
sorte. C’était plutét pour voir du monde.
Oui sortir, lire mon petit journal, boire mon petit café et renter de nouveau.

Dans les J’ai deux filles. Ca m’aide beaucoup et mon mari aussi

relations avec Elles m’ont motivée a me faire soigner

les proches Non jai trop fait. J'ai pensé que j'étais indispensable. Que personne ne pouvait

faire mon travail et c’était la grande erreur de ma vie

Oh vous savez je n’en parle pas beaucoup. Je n’aime pas quand on me dit :

« Oh mais tu devrais aller voir, tu devrais contrdler » alors pour entendre ¢a non
je préfére me taire et je préfére écouter les autres discuter d’autres choses.
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Priorités de
changement

Il faut absolument trouver un moyen de pouvoir changer tout ¢a.

C’est pour ¢a que j'essaie tous les jours de lutter contre ce pessimisme qui est
en moi. J'essaie de voir les choses d’une maniére différente et jespére que je
vais y arriver.

Parce que je sais que si je continue comme cela je m’enfonce encore de plus.
Oui j'ai envie, il faut que je bouge.

je me pose la question. Je ne sais pas encore. Ca dépend de quelle maniére je
serai une fois que je sors de 13, de cette situation. Tout d’apres mes efforts, mes
besoins, mais j'essaierai en tout cas de faire ce qu’on me dit pour une fois dans
ma vie

Compréhension du
traitement

Connaissances

Aussi oui et de la Cortisone, naturellement que je n’aime pas du tout mais bon.
Et je ne peux pas étre sans I'oxygéne. Pour l'instant

Efficacité
percue

On m’a tout de suite prise en charge pour pouvoir me soulager.

Alors on est treés bien pris en charge. Je trouve qu’on est trés bien suivi par les
médecins. On voit qu’ils sont vraiment intéressés a chaque probléme de patient
ils prennent le temps et nous examinent d’'une maniéere approfondie.

A améliorer naturellement la situation. A pouvoir stabiliser. Je sais que je ne
peux pas esperer un mieux mais je peux au moins garder ce que j'ai en moi.
Favoriser le bon cboté.

Je pense oui quand méme

On est prét a beaucoup d’éventualités pour améliorer.

Opinion sur P’activité
physique

Par rapport a
son état de
santé

Plus de temps pour moi d’aller dehors, d’aller faire des petites promenades.
A penser un petit peu a moi, mes petits plaisirs, faire des petites promenades,
étre avec mes enfants et mes petits-enfants

Je ne me sens pas trés sdre, j'ai quand méme un peu peur d’aller seule.

A mettre en pratique, me déplacer, de faire des marches, de sortir, de voir du
monde et ¢a je ne fais pas

on le fait progressivement et d’aprés nos moyens respiratoires. Et c’est ¢a qui
est important.

En pratique &
la maison

je faisais quelques métres et je devais m’arréter pour reprendre le souffle

Je faisais tout par petits bouts. En découpant j'arrivais au moins ¢a. Tous les
petits travaux, I'aspirateur et ces petites choses la ¢a allait enfin

L’oxygene ? Oui pour les déplacements, car c’est toute une organisation. Alors
des fois avant d’organiser tout ¢ca on préfére rester chez soi.

C’est ¢a la motivation. C’est ¢ga qui me pose un probléme

Il faut que je trouve un moyen, peut-étre un plaisir matinal qui m’attire, qui me
fait envie de me lever, de changer mon mode de vie, ma fagon de faire.

Partir peut-étre un peu le matin, aller faire une petite promenade, revenir ou
bien comme c¢a.
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Annexe 3:

Analyse entretien Mme B. (patients sans enseignement) :

Vécu de la maladie
Mme B. ressent sa maladie surtout le matin. Elle me parle de ses difficultés a se lever. Sa maladie elle la
ressent lors d’activités physique qu’elle n’arrive plus a pratiquer comme avant. Elle percoit les
symptdmes de sa maladie surtout sous forme d’obstruction dans ses poumons. Mme B. comprend
depuis quelques jours le lien entre ses difficultés et sa maladie. Le diagnostic est récent, la patiente n’a
jamais eu d’enseignement. Elle met des mots sur des signes qu’elle a relevés depuis plusieurs années.
Elle a décidé de se prendre en charge, avec le soutien de sa famille. Elle est contente de son
hospitalisation, car elle se sent comprise par le personnel médical. Comme ses symptomes ont diminué
grace aux médicaments, elle n’a pas vraiment conscience des difficultés qu’elle va encore rencontrer
dans son quotidien. Mme B. se sent soutenue par sa famille, qui I’encourage a se prendre en charge.
Grace a ce soutien et sa fierté personnelle, elle a arrété de fumer, a consulté son médecin traitant, pour
enfin accepter son hospitalisation.
Constats :
= Les patients savent reconnaitre certaines de leurs ressources, mais ne connaissent pas toutes les
aides disponibles pour améliorer leur santé, pour garder leur motivation a se traiter
correctement, pour éviter des décompensations.... Les soutiens existants ne sont pas nécessaires
pour tous les patients souffrant de BPCO, mais s’ils n’en connaissent pas I'existence, ils ne
pourront pas les utiliser a bon escient.
= Les patients reconnaissent certains symptémes, qu’ils ont identifiés en lien avec leur pathologie,
mais d’autres peut-étre moins évidents a relier a la maladie, doivent étre connus, afin de
diminuer les décompensations en les repérant précocement.

Compréhension de la maladie

Peu de patient savent mettre un nom sur leur maladie. lls savent exprimer ce qu’ils ressentent, les
signes de leur pathologie, mais ne savent pas la nommer. Parfois, comme chez Mme B,, ils parlent de

« bronchite chronique ». La grande majorité des personnes interviewées, ne veulent pas connaitre plus
sur leur maladie, et s’ils en ressentent le besoin, ils trouvent des informations sur des livres, lors d’une
émission a la télévision ou sur internet. Mme B., comme la majorité des patients, n’a pas envie de
recevoir des informations complémentaires sur sa physiopathologie de la BPCO.

Tous les patients interviewés, sont ou étaient fumeurs. lls savent que la cigarette a joué le rble
principale dans I'apparition de la BPCO. Tous ne mettent pas le tabac comme cause de leur maladie, et
évoquent d’autres facteurs comme la pollution, I'exposition a certains produits agressifs pour le
poumon dans leur travail, une faiblesse depuis leur enfance sur le poumon, un surplus d’activités, le
stress, la non-écoute de leur corps durant des années... Mme B. exprime tres bien que les symptémes de
la maladie sont la depuis longtemps, mais qu’elle n’osait pas s’avouer qu’il y avait un probleme. Elle a
repoussé I'échéance de la visite chez le médecin et en accepte les conséquences.

69/83



Projet DIFEP, Rachel Parmentier | 2010-2012

Aucun patient ne m’a parlé de I'évolution de sa maladie. Ils ne la connaissent pas et ne veulent pas la
connaitre. 2 personnes m’ont dit qu’ils voyaient des patients dans la clinique avec de I'oxygéne. Celui-ci
a peut-étre en lien avec leur pathologie, mais n’en ont pas de certitude. Ils disent qu’ils ont peur d’en
avoir besoin, car lorsqu’ils n’étaient pas bien, I'oxygéne leur était prescrit aux urgences! Mme B. est
consciente que sa maladie va évoluer et elle avec. Elle doit rester positive, aller de I'avant et apprendre
a vivre avec la BPCO. Elle pense qu’elle va s’y habituer, mais que ce ne sera pas facile.
Constats :
= Les patients ne sont pas intéressés a connaitre la physiopathologie de la BPCO. Ils savent par
contre trés bien décrire les symptémes de celles-ci, et cela leur suffit.
= Un enseignement basique de la maladie, permet une meilleure compréhension du traitement.
Quel médicament appliquer pour quel symptéme, dans quel but et a quel moment ?
Régulierement dans sa vie quotidienne, le patient doit adapter son traitement. Celui-ci n’est pas
toujours le méme, et c’est le patient qui doit apprendre a s’autogérer. Une adaptation rapide du
traitement aux symptémes ressentis, permet de diminuer le risque de décompensation, voir une
hospitalisation.

Difficultés dans les AVQ
Mme B. explique qu’elle ressent surtout de la fatigue plus rapidement qu’avant dans son quotidien.
Certaines taches deviennent impossibles ou plus difficiles a accomplir. Les patients qui travaillent encore
se demandent comment ils vont faire, car ils se rendent compte que les obstacles ne font qu’augmenter.
A domicile, plusieurs personnes trouvent des astuces, changent leurs habitudes, mais beaucoup d’autres
abandonnent complétement certaines activités comme le ménage, tondre la pelouse...qui sont relayés
par leur conjoint ou leur famille.
Sortir pour ces patients, rime avec effort et difficultés respiratoires. Celles-ci peuvent facilement étre
évitées en restant a domicile. Mme B. fait un effort pour participer a des activités, afin de rencontrer du
monde. Elle trouve du bénéfice pour son moral, et garde des plaisirs comme prendre son café et lire son
journal dans son restaurant habituel. Plusieurs patients expriment leur tristesse et leur peine a
abandonner certaines activités sociales qu’ils avaient, devenues impossible a pratiquer a cause de
symptomes trop importants d’essoufflement ou de fatigue. Par exemple la fanfare, la chorale, la chasse,
les marches en montagne, le ski....et j’en passe.
Mme B. ressent du soutien aupres de ses filles et de son mari, mais elle ne leur parle pas de ses
difficultés. Elle n’aime pas se faire plaindre et préfere se taire. J'ai relevé cette attitude chez tous les
patients interviewés. lls m’ont expliqués leur grande difficulté a partager avec leur proche, a leur
expliquer de quoi ils souffrent. lls veulent ainsi les préserver, mais souvent ils se rendent compte que
leurs symptomes sont identifiés par ceux-ci. Les proches veulent les aider, mais cette assistance est
souvent mal acceptée par les patients. lls se sentent encore plus rabaissés et génés, de devoir admettre
leur incapacité.
L’envie de changer, de faire différemment les activités quotidiennes est la. Mme B. espére trouver des
clés, qui pourront lui permettre de continuer a vivre le plus normalement possible. Les solutions doivent
venir d’elle. Elle recherche de I'aide en promettant par exemple « d’écouter ce que le médecin lui dira
de faire ».
Constats :
= La vie quotidienne de ces patients change. Elle est complétement bouleversée lors de
I’aggravation de la maladie. Tout devient difficile a certains moments : prendre une douche,
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s’habiller, faire le ménage, monter des escaliers, faire les courses... la maladie se fait ressentir
pour chaque acte journalier. Régulierement, le patient doit faire une croix sur des activités qu’il
pratique depuis trés longtemps. Cet abandon se fait dans la douleur. Souvent, le malade cherche
une solution seul, n’en trouve pas, et renonce.

= Lorsqu’un patient veut sortir ou faire une activité, il doit étre conscient des difficultés qu’il va
rencontrer, voir si un soulagement via une médication est possible, trouver comment il pourrait
faire la méme chose en se fatiguant moins... Le patient doit y trouver du bénéfice et les
contraintes doivent étre moindres ! Le personnel médical n’est souvent pas a capable de
répondre a ce genre de question. Le partage avec d’autres patients atteints de la méme maladie
est une solution. Certains ont trouvé une issue a leur probléme, et sont trés heureux d’apporter
une aide a quelqu’un souffrant des mémes génes

Compréhension du traitement

Mme B. ne connait qu’un nom de médicament, la cortisone. Elle ne connait pas la raison de se

traitement. Elle ne voit pas non plus I'efficacité de celui-ci, mais espére qu’ainsi son état va pouvoir se

stabiliser. Elle porte une grande importance a la prise en charge de I'équipe. Elle se sent comprise et

bien prise en charge, car le personnel prend du temps et I'examine réguliéerement.

Un seul patient interviewé a su me dire qu’il avait un médicament qui lui ouvrait les bronches. Ceci

soulageait ses symptomes et il se sentait mieux aprés son inhalation. Plusieurs autres patients m’ont dit

gu’ils font confiance aux médecins, et qu’ils font ce qu’on lui demande de faire. Les patients

diagnostiqués depuis plusieurs années savent me dire leur traitement quotidien, mais n’en ressente pas

vraiment I'efficacité. Peu d’entre eux utilisent une réserve médicamenteuse, et ne savent pas quand

I"utiliser.

Constats :

= Il n’est pas nécessaire de connaitre les noms des médicaments inhalés. Par contre, le patient doit
connaitre le but du traitement et surtout quel médicament doit étre utilisé a quel moment.
L’effet du bronchodilatateur est parfois peu ressenti par les patients, méme lors de dyspnée
importante. Il est pourtant d’une grande aide en cas de difficulté. Les patients ne réagissent pas
tous de la méme maniere au médicament de réserve. Il est donc important qu’il le teste et donne
leur avis. Ainsi le médecin pourra le changer si nécessaire ou adapter le traitement en
conséquence.
= Souvent les médicaments ne sont pas enseignés aux patients. La technique d’inhalation doit étre

contrélée réguliérement, car seule 10% de la substance arrive aux bronches lorsque I'inhalation
est correctement pratiquée. Si le patient a des difficultés a inhaler correctement, le médicament
n’est pas acheminé a I'endroit ol il faut, et I'efficacité est nulle.

Opinion sur I’activité physique

Mme B. a pris conscience lors de son séjour de I'importance de |'activité physique pour préserver son
état respiratoire. Elle doit se donner plus de temps pour elle, sortir, faire des marches... Elle doit faire
des efforts physiques adaptés a ses capacités. Elle est consciente que sa motivation actuelle est bonne,
mais lors de son retour a domicile, il sera plus difficile pour elle de faire de tenir ses promesses. Elle
cherche des solutions, sans avoir de réponse a ce moment-ci.

71/83



Projet DIFEP, Rachel Parmentier | 2010-2012

Constats :
= L’activité physique est une partie trés importante du traitement des BPCO, et probablement la
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plus pénible a appliquer. Le principal symptéme qu’il ressente est la dyspnée, et le corps médical
leur demande de bouger tous les jours, de faire des marches, de faire du vélo... Le patient doit y
trouver premiérement du plaisir a le faire et deuxiemement ressentir de I’efficacité, avec une
amélioration de son état. Dans leur quotidien, avec toutes les difficultés qu’ils rencontrent, il est
ardu de trouver un espace pour faire de I’activité physique. La motivation du malade doit étre
solide et souvent soutenue par des proches ou des professionnels.

Le patient doit trouver « son » activité physique. Parfois elle peut étre conjuguée avec des tdches
ménageéres ou loisirs, ce qui favorise d’adhésion a cette part du traitement. Le patient doit donc
étre informé de ce qu’entend par activité physique le corps médical. Celle-ci doit étre réaliste et
adéquation avec les habitudes du patient, donc personnalisée.
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Annexe 4 :

Analyse entretien M. M. (patients avec enseignement) :

Vécu de la maladie
M M. exprime tres bien et a plusieurs reprises le fait qu’il ne peut pas s’habituer a ses symptémes, qui
sont de plus en plus présents dans son quotidien. Il souffre dans ses actes de la vie quotidienne et son
essoufflement influence énormément son moral. Il se sent déprimé et inutile.
M M. identifie trés bien toutes les ressources dont il dispose. Pour lui, le soutien principal vient du
groupe Albatros. Malgré les difficultés qu’il rencontre parfois pour se rendre a la séance, il y trouve
beaucoup de bénéfices. Le plus important pour lui lors de ces rencontres, n’est pas la physiothérapie
pratiquée, mais I'échange possible avec d’autres personnes souffrants de méme symptomes que lui. Le
jeudi est un jour de plaisir et d’aide tres précieuse pour lui.
M M. identifie également des ressources aupres de son épouse avec qui il participe par exemple aux
courses de la semaine, malgré un grand effort demandé. Ses petits-enfants qui le motivent a sortir et a
faire des activités avec eux.
M M. me contacte en cas d’éclaircissement sur le traitement ou sur son état. Il trouve cette aide
réconfortante en cas de doute.
Constats :
= Tous les patients faisant partie du groupe Albatros, me font part de leur joie de se rendre a la
séance de physiothérapie, surtout pour ce soutien moral et cette « obligation » de le faire,
malgré des symptémes parfois trés tenaces. 3 personnes m’ont également expliqués I’'avantage
d’étre suivi par du personnel qui les connaissent et détectent un probleme nécessitant une
consultation médicale. De plus, un pneumologue est toujours présent sur le site, et la prise en
charge est rapide.
= Les patients qui ont eu un enseignement thérapeutique de leur BPCO me contactent
régulierement, soit par une visite, soit par un téléphone, pour parler de leurs difficultés nouvelles
ou connues. Ce partage est réconfortant pour eux. lls sont accompagnés et aidés dans leur prise
en charge, dans des décisions qu’ils doivent prendre sur leur traitement... Mon réle
d’enseignante est reconnu et compris par les patients qui m’utilisent comme ressource.

Compréhension de la maladie

M M. ne prononce jamais le nom de sa maladie. Il parle de bronchite, de poches d’air... Il explique
surtout les difficultés qu’il rencontre avec la BPCO, le lien qu’elle a avec son moral, les changements qu’il
a d entreprendre a cause des symptomes, le lien direct de ses souffrances avec la cigarette...

Sur I’évolution de la maladie, M M. dit qu’il ne veut pas en parler, mais spontanément énumere
plusieurs possibilités qu’il entrevoit comme I’arrét cardiaque ou I'étouffement. Il a trés bien compris le
caractere évolutif de sa pathologie et ne se donne plus que quelques années a vivre. |l se préserve en
essayant de ne pasy penser.

Constats :
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= Tous les patients de ce groupe, font le lien entre leur pathologie et la cigarette. Certains
avancent également des problémes de travail dans un milieu enfumé, le fait qu’avant on ne
parlait pas des dangers de fumer, ou du facteur pollution, qui augmente et avantage I’évolution
de leur maladie. Les patients ayants eus un enseignement thérapeutique, sont conscients du lien
entre leur maladie et la cigarette. Actuellement tous ont arrété du fumer, et sont trés appliqués
dans le fait d’éviter la fumée passive, la pollution...

= Les patients ayants recus des enseignements sur la physiopathologie de la BPCO, n’ont pas
retenus beaucoup d’informations et ne voient pas d’intérét a en avoir ! Une seule personne
interviewée désire recevoir des informations complémentaires a ce sujet.

= Les patients interviewer ont souvent eus la méme attitude que M M. lIs ne veulent pas en parler,
mais connaissent plusieurs signes d’aggravation ou d’évolution de leur BPCO.

= La compréhension de la maladie par les patients ayant eu un enseignement semble acquise,
méme si le diagnostic est rarement nommeé.

= Au vu de ce constat, il semble plus judicieux de travailler directement sur les symptémes ressentis
et sur les ressources adéquates. Leur demande d’aide apparait plus ciblée sur les aspects
concrets que conceptuels de la pathologie.

Difficultés dans les AVQ
M M. ressent des difficultés a respirer dans toutes ses taches quotidiennes. Il doit faire appelle a des
astuces ou accepter |'aide de son épouse par exemple. Le fait qu’il ne peut rien programmer a I'avance,
de peur d’étre mal au moment du rendez-vous lui pose beaucoup de difficultés dans son travail. C'est
pourtant celui-ci qui le garde actif et I'empéche de rester coucher sur son canapé !
M M. ne sort plus et rencontre peut de ses amis, car entendre parler de leurs activités et loisirs dont il
ne peut plus pratiquer, lui fait encore plus de tord. Il fait des efforts pour partager des activités avec sa
famille. Ces derniéres lui demandent beaucoup d’organisation (commande d’oxygéne, prise de
traitement augmentée,...) et lui occasionne énormément de stress. Certaines activités ont d{ étre
abandonnées, ce qui le rend triste et lui donne un sentiment d’inutilité.
M M. ne parle pas de sa maladie avec sa famille, mais dit que sa femme voit trés bien comme il souffre.
Il a parlé avec ses amis des ses problemes, mais s’est senti laché, mis a I’écart, donc maintenant n’en
parle plus et n’écoute plus les gens. Il a peur tout comme son épouse de partir en vacances a deux.
M M. a essayé de s’occuper différemment que ce qu’il fait jusqu’a maintenant. Cela s’est soldé par un
échec, car ¢ca I'énervait de ne pas réussir et son état s’empirait. |l est démotivé a s’organiser d’autres
activités, par contre s’est fait un planning d’occupations pour la semaine et s’y tient.
Constats :
= Les patients de ce groupe s’adaptent aux symptémes qu’engendre leur maladie, mais avec peine.
Ils sont contraints d’agencer leurs activités professionnelles avec difficultés respiratoires, voir
d’abandonner certaines tdches devenues impossibles pour eux. Toutes ces contraintes sont
appliquées dans le déplaisir et affectent énormément leur moral.
= La plupart des patients interviewés font des efforts pour participer activement a la vie familiale,
ce qui leur demande des ajustements et beaucoup d’organisation. Ces obligations engendrent du
stress et donc une augmentation de leur géne respiratoire.
= Les patients parlent peu de leurs difficultés respiratoires avec leurs proches, car ils ont un
sentiment de ne pas étre compris et ne veulent pas leur créer des soucis supplémentaires.
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Compréhension du traitement
M M. connait plusieurs noms de médicaments qu’il prend et sait expliquer pourquoi et quand il doit les
prendre. Leur efficacité est variable, mais est surtout due a sa bonne prise en charge de sa pathologie. Il
estime en effet que le traitement est un tout. Il doit faire ses sprays, faire sa physiothérapie afin
d’expectorer, savoir reconnaitre un changement dans ses crachats et adapter son traitement en
conséquence....
M M. ressent une efficacité de son traitement de réserve, car les symptomes disparaissent suite a la
prise de Ventolin® par exemple. Il pense que ce qui le tient en vie c’est le traitement et il estime qu’il se
prend tres trés bien en charge.
Constats :
= Les patient interviewés connaissent leur traitement quotidien et savent I’appliquer lors de
probléme ou changements. IIs sont presque tous autonomes dans la prise en charge de leur
réserve comme I’antibiotique ou la Prednisone®. Ceci permet d’éviter une consultation médicale,
et diminue la gravité d’une exacerbation, car le traitement adéquat est pris au début des
symptémes.
= Pratiquement tous les patients considérent leur traitement non seulement comme étant la prise
médicamenteuse quotidienne, mais également la physiothérapie, leur hygiéne de vie,
I'adaptation de leur traitement...
= Tous les patients également connaissent la réserve qu’ils ont et les médicaments qu’ils doivent
prendre a I'apparition de tel ou tel signe.
= Certains patients ne voient pas d’efficacité ressentie avec la prise de certains médicaments, mais
les prennent tout de méme, car le médecin leur demande. Dans I'ensemble, ils se sentent mieux
et font confiance au corps médical.

Opinion sur I’activité physique
M M reconnait le bienfait de la physiothérapie qu’il fait au moins une fois par semaine sous contrdle des
physiothérapeutes. Il sent une nuance entre les différentes activités proposées, certaines sont mieux
tolérées que d’autres et il les privilégie, par exemple le vélo. Selon le patient, des muscles perdus a
cause d’une inactivité prolongée, sont revenus. Par contre, il ne voit pas d’intérét au point de vue
respiratoire a faire de I’activité, car il n’a pas ressenti de changements.
M M. se rend au groupe Albatros non pas pour faire une activité physique, mais pour la joie de
rencontrer d’autres personnes atteintes de problémes respiratoires. A la maison, I'activité physique est
d’aller faire des courses par exemple. Il projette durant I'été, d’aller faire du vélo avec son petit fils.
Constats :
= Tous les patients rencontrés faisant partie du groupe Albatros, mettent en avant les relations
avant la physiothérapie, comme motivation principale a venir au CVP. C’est un tout. lls sont du
plaisir a partager, et font de la physiothérapie en méme temps. Deux patients m’ont dit que sans
ce groupe, ils ne feraient rien, car I’activité physique est simplement intolérable pour eux. Le fait
d’étre en groupe, la fierté de pouvoir faire aussi bien voir mieux que I'autre joue un grand réle.
= Plus de la moitié des patients interviewés, posséde un vélo a domicile et le font quotidiennement.
IIs rencontrent souvent des difficultés, mais le font car le médecin leur a dit de le faire. Leur
motivation premiére est pour maintenir leur capacité respiratoire actuelle.
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Peu de patient font un lien entre I'activité physique et leurs activités quotidiennes ou leurs loisirs.
Pour eux, tout est séparé. Un seul patient, ancien agriculteur, m’a dit que plusieurs fois par
semaines il remplagait son vélo par une activité physique autre comme tondre la pelouse,
peindre une barriére, aller au jardin, couper les haies, peler la neige en hiver...
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Annexe 5:
Questionnaire VQ11
www.lab-epsylon fi
Nom Pebpon =
Date / 120

77/83

Les phrases suivantes expnment des sentiments sur les conséguences d'ume maladie
respiratoire. Pour chacune, cochez 1'infensité qui vous comespond le mienx mamtenant Aucune
réponse n'est juste, elle est avant tout personnelle.

Pas du Un peu Moyen- | Beaucoup | Extréme-
tout nement ment
1. Je souffre de mon essoufflsment m O O O O
2. Je me fois du souci pour mon état
. ire o] o] Q o] o]
3. Je me sens incompris(e) par mon . A . N A
entourage - - =
4. Mon étaf respiratoire m'empéche de
me déplacer comme je le voudrais o = o = o
3. Je suis somnolent{e) dans la journée o 0 (o] 0 (4]
6. Je me sens incapable de réaliser mes . A . . A
projets = = =
7. Je me fatigue rapidement dans les
activités de la vie quotidienne - C - C =
8. Physiquement, je suis insatisfaitfa) o o o o o
de ce que je peux faire
9. Ma maladie respiratoire perturbe ma . a . R A
vig sociale - - =
10. Je me sens trists o] o ] o o
11. Mon état respiratoire limite ma vie . ~ . N A
qﬁ' . tA i iy

5'il vous plait, vérifiez d'avoir répondu a foutes les questions. En vous remerciani.

O /15
o) 120
A w0

Total /55



Projet DIFEP, Rachel Parmentier | 2010-2012

Annexe 6 :

Guide d’utilisation du VQ11

-

VQ-11

Scmme

L Score fonctionnel : Somme des 3 réponses « [ -

) Score psychologique : Somme des 4 réponses « O »
i Score relationnel : Somme des 4 réponses « A » I
| Tatal | 5

1. DETECTER une mauvaise qualité de vie lide & b santé (QVLS)

Interprétation du score total du ViQ-11 pour UM PATIEMT BFCO -
P n

It 8 &

Va1 toml

15
o
5
o

Psychologigme > 10 Relationnel > 10

- Soutien - Soutien social
: psychologigue
Mg oo
e _ Réhahilitarion i
fespitatoite
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Annexe 7 :

Questionnaire HAD :

Evaluation de I'anxiété et de la dépression
HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE (HAD)

Reference : Zigmond AS, Snaith RP. The hospital anxiety and depression scale. Acta Psychiatrica Scandinavica 1883 ;67 :361-70

Ce questionnaire 3 été congu de fagon 3 permetire 3 votre médecin de se familiariser avec ce que vous éprouvez vous-méme sur b2
pian émotif. Lisez chague serie de quesfions ef enfourez le chiffre cormespondant 3 la réponse qui exprime fe misux ce que vous avez
Sprowve au cours de ks semaine gui viend de s'écouler.
MNe wous sftarder pas sur ks réponse 3 faire © vofre réaction immédiafe 3 chague guestion foumnira probablement une meilleurs
indication de ce que vous éprouvez qu'une réponse longuement médites.

[1-4) Je me sens fendule) ou énerve(s) : [6-0) .Fal Mimpression de fonchonner au ralent :
3 Laplupart du temps 3 Prasque toupours
2 Souvent 2 Tres sDuvent
1 Detemps en temps 1 Parfois
0 .Jamais 0 Jamaks
[2D] .Je prends plalsir aux méme choses qu-autraiods | [5-2) JOprCAve 068 BeNEa00NS O peUr 6L [ 4l [BEIBMas Nous -
0 Oul, bout autant quavant 0 .Jamas
1 Pas autant 1 Parfois
2 Un pau seulement 2 Assez souwent
3 Presque pius 3 Tres souvent
[*-&) Jal une sensafion de peur comme sl quekque choss [10-D7) Je ne m'Inferresas PIES 3 MON SpParence -
dhorribde allalt m'armiver :
3 Plus du tout
3 Cul, trés nettement 2 .Jemyaccorde pas autant d'aliention que e ne dewrals
2 Cul, mals ca Mest pas trop grave 1 llse peut que e my Tasse plus autant attention
1 Un peu, mals cela ne minguiets pas 0 Jyprete autant Fatiention que par le passe
0 Pasdu tout
[40) .Je = ef vola Ie bon cbie des choses . [T1-&] Jal Ia bougeotie of marive pas a tenir en place -
0 Autant que par le passe 3 Ouwl, C'est tout afaltle cas
1 Plus autant quravant 2 Unpau
2 Vralment mains qu'avant 1 Pas tellement
3 Plus dutowt 0 Pasdu tout
[T58] J8 me fals 0u Bouc - [12-0) J& me rajouls 4 Niés 06 Tale Cetaings Choses ©
3 T souwent 0 Autant qu'avant
2 Assez sowent 1 Un p=u moirs gu'avant
1 OCccaslormedlement 2 Ban moins quiavant
0 Tres occaslonnellement 3 Presque jamals
(60} .Jesuks de bonns humsaur : [15-A] Jéprouve des sensations soudaines oo panique -
3 Jamais 3 Vrament trés souvent
2 Rarement 2 Asgez sounent
1 Assez souvent 1 Pas trés souvent
0 Laplupart du temps 0 Jamas
[T-8] J& pel restar INGMmENT assle(s) @ Ne Hen T2l [14-0] J& peuX prenare plaksir & Un Bon [T 0 8 Une Donne
i me santir Be] arission me bakyision ;
0 Oul, quoi qul amive 0 Sowent
1 Cul, en général 1 Parfois
2 Rarement 2 Rarement
3 Jamals 3 Trés mrement
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SCORE (4 remplir par le médecin)
Somme du sous score A (1+3+5+7+8+11+13)
Somme du sous score D (2+4+8+8+10+12+14)

Somme totale des deux sous scores
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Annexe 8 :

Charte d’utilisation

LES

CHARTE D’UTILISATION

- L’I-Pad appartient au groupe Albatros.

- Je m’engage dans le groupe I-Pad, en venant aux cours, sauf « exception» !

- Je ne rentre aucune donnée autre que les applications proposées, sans I'approbation des
responsables du cours.

- Onne « préte » pas son |-Pad !

- Sijendommage I'l-Pad qui m’a été prété, il ne sera pas remplacé, sauf via mon assurance
« responsabilités civiles ».

- Je dois pratiquer entre chaque cours les exercices proposés.

- Je promets d’étre actif au sein du groupe => faire des propositions, poser des questions,

donner mon avis si quelque chose me déplait,...

o Dater et Signer :
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