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PATIENTS 

EQUIPE SOIGNANTE : mauvaise ambiance, 

culture ETP ATTENTES 

SSR LOI HPST 

BPCO 

300/AN 

DMS 1 MOIS 

AGE 70 ANS 

Sens du séjour 

obscur, exercice, 

séjour annuel, 

maintien des acquis 

Si un dispositif éducatif était créé à Bayère, alors l’équipe se 

ressouderait autour du projet et les patients auraient les 

réponses à leurs attentes.  

ATTENTES 

- Analyse des besoins de l’équipe soignante 

- Analyse des besoins des patients 

- Création et formation d’une équipe ETP 

- Création du dispositif 

- Evaluation 

 

 
Difficultés = problèmes Besoins/objectifs 
Perte de communication entre les 
différentes personnes et catégories de 
personnel 

Rétablir la communication  
Prendre confiance en l’autre 
Apprendre à connaitre et à respecter  les 
besoins de chaque professionnel de santé 

Absence de travail sur le projet de soins : 
coordination, concertation, négociation 
Le temps passé avec chaque patient est 
parfois insuffisant 

Créer et réaliser le projet de soins du 
patient : diagnostic éducatif, création d’un 
projet personnalisé, réalisation d’entretien 
individuel et de séances collectives 
Etre à l’écoute du patient pour pouvoir 
répondre à ses attentes 

Méconnaissance du travail des autres 
catégories professionnelles  

Apprendre à connaitre le travail des autres 
catégories professionnelles 

La démarche avec des objectifs 
personnalisés et partagés n’est pas ancrée 
dans l’équipe 

Acquérir une démarche commune de prise 
en charge des patients  

La finalité d’apprentissage des patients 
n’est pas valorisée comme celle des soins 
et/ou de la convalescence 

Comprendre que la finalité d’apprentissage 
est aussi importante que les soins 
Savoir accompagner et valoriser les 
patients pendant leur séjour 

Absence d’évaluation du dispositif Evaluer notre action 

 

2 réunions 

Analyse qualitative, 16 patients, entretien semi dirigé, écoute active 

reformulation 

 

 

 

 
 

Action  Point mort En cours terminée validée Date prévue 

Création équipe     x 06/09/2012   

Formation équipe       x   

Réunion matinale       x   

Création du dispositif   x     01/2013 

Réorganisation du travail   x     ? 

Implication des patients dans  

la création du dispositif 

  x     01/2013 

outil Point mort En cours terminé validé date 

Guide d’entretien    x  

Référentiel de compétences    x  

Carnet de stage  x    

Plan d’action   x   

Annuaire des structures de suivi  x    

 

- c’est un début 

- Dispositif pas finalisé non évalué 

- Validé par les patients, ayant fédéré l’équipe soignante (14 personnes) 
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Abréviations utilisées : 

 

APQ :          activité physique quotidienne 

ARS :  agence régionale de santé 

BPCO :  bronchopneumopathie chronique obstructive ou COPD en anglais 

CMB :  centre médical de Bayère 

DIFEP :  diplôme de formation continue en ETP 

ETP :  éducation thérapeutique de Bayère 

HAD :  Hospitalisation Anxiety Depression 

HAS :  haute autorité de santé 

INPES :  institut national de prévention et d’éducation pour la santé 

02 :  oxygène 

OMS :  organisation mondiale de la santé 

PEC :  prise en charge 

SLD :  soins de longue durée 

SSR :  soins de suite et de rééducation 

VNI :  ventilation non invasive 

SPLF :       Société de Pneumologie de Langue Française 
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INTRODUCTION 

En introduction, je souhaiterais citer ce texte de Brigitte SANDRIN BERTHON qui pose les 

données du problème (1) : 

« Je voudrais développer cette idée à l’aide d’un exemple personnel. Il se trouve que j’ai un 

handicap, certains disent même que c’est une tare : je n’aime pas le vin. Ni le rouge, ni le 

blanc, ni le rosé, ni le champagne. En d’autres lieux, cela n’aurait sans doute aucune 

importance, mais quand on vit en France et quand on vient en colloque à Bordeaux, cela 

devient un réel problème. Ce problème pourrait sans doute être résolu par une démarche 

éducative bien conduite. Alors, étudions la situation. 

Un premier candidat éducateur se présente et m’interroge. Il s’aperçoit vite de mon 

ignorance : je ne sais pas distinguer une bouteille de bordeaux d’une bouteille de bourgogne, 

je crois que le vin rosé est un mélange de vin rouge et de vin blanc, j’ignore l’existence du 

château Larrose, etc. Il reprend donc tout à zéro et me fait un cours sur les techniques de 

fabrication du vin et la classification des grands crus. A-t-il fait œuvre d’éducation ? Certes 

non. Seulement d’information. Je serai peut-être capable de lui réciter le cours après l’avoir 

appris, mais il y a peu de chances que je modifie mes habitudes de consommation. 

Un deuxième candidat arrive. Il me fait parler, essaye de comprendre l’origine du problème, 

pose un diagnostic éducatif. Il se propose de m’entraîner progressivement à boire du vin. Je 

dois tenir un carnet de bord de ma consommation journalière et, quand je le rencontre, nous 

analysons ce carnet de bord. Nous fixons des objectifs précis et réalistes : un demi-verre les 

soirs ordinaires et un verre les soirs de fête. Des jeux de rôle : je dois apprendre à dire oui 

quand on me propose un verre de vin. Il m’a aussi conseillé de verser chaque jour le contenu 

de la salière dans la carafe d’eau, ce qui évidemment me coupe l’envie de boire de l’eau. Ce 

candidat a-t-il fait œuvre d’éducation ? Certes non. Seulement de conditionnement. 

Enfin, un troisième candidat se présente. Il s’y prend tout autrement. Il m’invite dans un bon 

restaurant pour un dîner aux chandelles. Il me laisse choisir le menu et commande une demi-

bouteille d’un excellent vin. Quelques instants plus tard, il me regarde d’un air langoureux et 

me tend son verre en disant : « J’ai très envie de partager ce plaisir avec toi. » Et, bien sûr, je 

ne résiste pas. Vous pensez certainement que lui non plus n’a pas fait œuvre d’éducation, 

mais seulement de séduction. Je crois pour ma part que c’est un bon début. Il a su établir une 

relation avec moi et, ne vous y trompez pas, dans toute relation éducative, il y a une part de 

séduction. Il faut seulement en avoir conscience et ne pas s’arrêter là. Si ce troisième 

candidat a une véritable intention éducative, ce dont vous doutez peut-être, il va 

progressivement changer de registre. Si je bois du vin pour le seul plaisir d’être avec cet 

homme, il suffira qu’il disparaisse pour que ma consommation s’arrête. Il va donc me faire 

découvrir le plaisir du vin pour lui-même et m’aider à donner du sens à ma consommation. 

Me sachant auvergnate, et connaissant mon goût pour le fromage, il m’initiera à l’alliance 
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subtile de ces deux saveurs. Après quelques mois, ce sera moi qui lui conseillerai de choisir tel 

cru pour les fromages à pâte dure et tel autre pour les fromages à pâte molle. Un jour enfin, 

je serai capable d’expliquer comment je me suis mise à aimer le vin, de décrire tout le chemin 

que mon éducateur m’a aidée à parcourir. Quant à lui, il s’apercevra qu’il a aussi changé : il 

aura peut-être appris à aimer le fromage. Il saura alors qu’il a fait œuvre d’éducation. » 
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LA PROBLEMATIQUE EDUCATIVE 

1 Quelle situation pose problème ? Pourquoi ?  

 J’ai commencé à travailler  au centre médical de Bayère (CMB)  en janvier 2009 avec, 

comme objectif la dynamisation de  la prise en charge du patient dans ce centre de 

soins de suite et rééducation (SSR). Cette dynamisation portait sur tous les domaines 

de  la prise en charge du patient, et particulièrement en éducation thérapeutique du 

patient (ETP). 

 J’ai constaté qu’une ETP existait mais elle n’était pas conforme à ce que je savais de 

l’ETP : il existait des séances collectives portant sur la prise des sprays, la gestion de la 

dyspnée dans la vie quotidienne, l’oxygénothérapie, la physiopathologie de la 

Broncho Pneumopathie Chronique Obstructive (BPCO), la prévention des 

exacerbations, la nutrition. Ces ateliers étaient prescrits par le médecin en charge du 

patient, en fonction de l’état du patient : un patient sous oxygène se verra prescrire 

un atelier à l’oxygénothérapie, un autre avec un traitement inhalé aura l’atelier 

sprays. Ils sont réalisés par les kinésithérapeutes. Leur forme et contenu ont été 

décidés, sur proposition de la direction, après concertation avec les médecins sur les 

thèmes à traiter. Leur contenu s’est modifié au fil du temps et de l’expérience des 

enseignants. Ils existent depuis 2008. Ils ne sont pas évalués. Les soignants eux-

mêmes étaient insatisfaits de leur travail du fait d’un manque ressenti de motivation 

des patients, sur l’absence d’évaluation du travail effectué pendant ces ateliers. Mais 

ils les avaient créés par eux-mêmes, sans formation spécifique ni suivi ultérieur 

pluridisciplinaire. 

 Les différences avec les exigences de l’ETP peuvent être démontrées par sa définition 

par l’OMS : L’organisation mondiale de la santé (OMS) définit ainsi l’ETP (2) : « l’ETP 

devrait permettre aux patients d’acquérir et de conserver les capacités et 

compétences qui les aident à vivre de manière optimale leur vie avec leur maladie. Il 

s’agit, par conséquent, d’un processus permanent, intégré dans les soins, et centré 

sur le patient. L’éducation implique des activités organisées de sensibilisation, 

d’information, d’apprentissage, d’autogestion et de soutien psychologique 

concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de 

soins, les informations organisationnelles, et les comportements de santé et de 

maladie. Elle vise à aider les patients et leurs familles à comprendre la maladie et le 

traitement, coopérer avec les soignants, vivre plus sainement et maintenir ou 

améliorer leur qualité de vie. » 

Selon JP ASSAL (3), l’ETP est un processus d’apprentissage systémique, centré sur le 

patient, permanent et évolutif. Elle doit être structurée, organisée et bénéficier de 

moyens éducatifs appropriés. Elle doit notamment prendre en considération les 

processus d’adaptation du malade avec sa maladie, ses croyances et représentations 
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concernant sa maladie et son traitement, les besoins subjectifs et objectifs des 

patients et de leur famille, qu’ils soient ou non exprimés. 

Selon A.DECCACHE, des critères dont la liste n’est pas exhaustive peuvent définir la 

qualité de l’éducation thérapeutique du patient (4) : 

 La mise en place de la relation éducative : avant d’entamer une activité éducative, il 

est indispensable d’inviter le patient à exprimer ses intérêts, ses préoccupations et 

ses besoins d’informations. Il faut également le prévenir de notre intention 

d’éduquer, à quoi cela va servir et ce qui va être abordé. 

 Les objectifs éducatifs doivent tenir compte des besoins des personnes dans leur 

cadre de vie habituel. 

 Le choix des méthodes pédagogiques doit être adéquat, en fonction de la 

préparation psychologique du patient à apprendre, et notamment son état d’anxiété 

 Le dispositif éducatif doit être structuré : choix du contenu, de l’ordre de 

l’information 

 Savoir se faire comprendre et utiliser les mots compréhensibles par les patients 

 Favoriser la participation du patient 

La haute autorité de santé (HAS) reprend certains de ces critères (5) : appui sur 

l’évaluation des besoins du patient dans son cadre de vie, la structuration du 

programme dans le temps en termes d’activités et de contenu, choix des méthodes 

pédagogiques, participation et implication du patient. Il s’y rajoute : 

 l’ETP doit être centrée sur le patient, construite avec lui et si possible son entourage 

 scientifiquement fondée, 

 intégrée dans le traitement et la prise en charge 

 Etre évaluée 

 Réalisée dans le cadre d’un processus permanent 

 Par une équipe multidisciplinaire formée 

La situation qui pose problème est l’absence d’un dispositif éducatif au centre médical de 

Bayère conforme à la définition, aux objectifs, aux moyens et aux critères de qualité de 

l’ETP. 

2 Quel est le contexte ? 

2.1 Ma conviction 

Ma conviction que l’ETP est indispensable à la prise en charge d’une maladie chronique 

remonte au milieu des années 1990 : lors d’une formation à la réhabilitation, j’ai entendu 

une phrase de Jacques DESPLAN, pneumologue à la clinique du souffle : « qui est ce malade 

que j’ai en face de moi ? » Et c’est là que j’ai en effet commencé à me poser la question, me 

disant qu’en ne sachant pas répondre à cette question, je ne pourrai pas le soigner aussi 

bien que je le voudrai. Lors de cette formation, nous avons expérimenté toutes les activités 

des patients hospitalisés dans cette clinique : ressentir l’essoufflement, sortir avec l’oxygène, 
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faire 45 minutes de vélo, faire un test de marche, participer à un groupe de paroles, nager 

avec de l’oxygène. Et, même si nous étions entre soignants, l’impact de cette formation à la 

réhabilitation a été très fort : rien de tel de se transformer en patient pour avoir de 

l’empathie après ! Par la suite, j’ai participé à la création d’une association de patients et j’ai 

découvert en vivant avec eux des situations extra médicales que c’étaient des hommes 

comme les autres et moi aussi. La conclusion était que le respect vis-à-vis d’un être humain 

imposait de leur faire confiance, de leur laisser gérer leur vie avec leur maladie. Mais pour 

cet objectif, il fallait qu’ils aient tous les outils à leur disposition. 

Lors d’un congrès au Québec sur la réhabilitation respiratoire, il y avait une partie 

scientifique et une partie appelée symposium des patients et là, j’ai découvert un patient 

sous oxygène parlant de sexualité, de ses troubles du sommeil et de toutes les conséquences 

sur sa vie quotidienne du petit trou qu’il avait dans la trachée et où arrivait l’oxygène. Au 

moment où il parlait, je prenais conscience de tous ces retentissements que je n’imaginais 

pas. Ce patient a participé à la création d’un programme sur l’oxygénothérapie au Québec et 

à un programme éducatif devenu mondialement connu nommé « living well with COPD ». 

Les patients devaient donc également avoir un rôle décisionnaire de programmes. 

Enfin, dans ma pratique quotidienne,  je voyais bien qu’il existait un décalage entre ce que 

les soignants demandaient de faire aux patients et ce qu’ils arrivaient à faire. La 

réhabilitation respiratoire était essentiellement axée sur le réentrainement à l’effort que les 

patients faisaient quand ils étaient dans un cadre mais qu’ils arrêtaient dès que le cadre 

disparaissait. Je faisais l’analogie avec toutes les mesures qu’on demande à un être humain 

pour rester en bonne santé et que je n’arrive pas à suivre en étant médecin et parfaitement 

informée. Je me disais donc aussi qu’il fallait une motivation très forte alors même qu’on est 

malade pour suivre tous les traitements prescrits. 

Je ne pouvais pas alors m’engager dans une formation longue, malgré l’envie que j’en avais, 

motivée également par des amies en cours de formation. J’avais besoin d’apprendre à 

soigner avec des mots, dans un cadre précis pour ne pas craindre de faire de la 

manipulation, d’être malhonnête. J’ai profité du changement de ma vie professionnelle pour 

demander à avoir une formation solide en ETP et la direction du CMB a accepté ma 

demande, ce d’autant qu’elle était favorable au changement dans la prise en charge des 

patients. 

2.2 Le Centre Médical de Bayère : 

 Le centre médical de Bayère, situé à Charnay dans le Rhône est un établissement de 

santé privé à but non lucratif, géré par le Comité Départemental d’Hygiène Sociale. Il 

est spécialisé dans le traitement de l’insuffisance respiratoire. 

 C’est une structure composée de 2 unités : une de séjour de longue durée (33 lits 

SLD) et une de soins de suite et rééducation respiratoire. Il comprend 41 lits dont 10 

pour des patients en post réanimation et 33 de SSR. Le SSR a 2 côtés, un Nord et un 
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Sud où se situent les lits de post réanimation. La durée moyenne du séjour est d’un 

mois.  

 Environ 90 personnes sont salariées de l’établissement. 

2.3 L’équipe soignante : 

2.3.1 L’équipe est composée : 

 D’une unité d’accueil 

 D’une unité transversale : ingénieur qualité, adjoint de direction, comptable, cadre 

bio médical 

 D’un directeur pneumologue 

 Et par les personnes qui travaillent dans les deux secteurs (SSR et SLD), dont : 1 

médecin pour le SLD, 2 médecins pour le SSR (un pour le Sud et un pour le Nord), 2 

surveillantes (une pour le Sud, et une pour le long séjour et le Nord), 17 infirmières, 

16 aide soignantes, les agents de service hospitaliers, 5 kinésithérapeutes, un 

éducateur sportif, une  psychomotricienne, une diététicienne et une secrétaire 

médicale. Ce sont les mêmes infirmières et aide soignantes qui travaillent dans les 

deux secteurs. Les repas sont assurés par une société extérieure mais faits sur place 

et pris en commun par les patients. J’appellerai équipe soignante infirmières, aides-

soignantes et agents de service ; équipe de rééducation les kinésithérapeutes, la 

psychomotricienne, la diététicienne et l’éducateur sportif ; et équipe l’association des 

deux. 

 Une unité technique pour l’entretien des locaux et la lingerie 

2.3.2 L’audit 

 Fin 2009, un audit sur la qualité de vie des professionnels a été pratiqué. Il est 

obligatoire pour la certification 2010 et a pour but de servir de base de réflexion pour 

les changements ultérieurs. Les résultats ont été disponibles en avril 2010. 

 Il a mis en évidence :  

- une mauvaise ambiance de travail,  

- une insuffisance de communication particulièrement entre les médecins d’une 

part, les infirmières et l’équipe de rééducation d’autre part.  

- une insuffisance d’information sur le fonctionnement de la structure 

- une mauvaise qualité de la prise en charge des patients 

- une insuffisance de reconnaissance du travail effectué, pas sur le plan de la 

rémunération mais sur celui du management : les professionnels ne se sentent 

pas assez épaulés par leur supérieur 

- les pistes d’amélioration suggérées sont : la coordination en augmentant la 

sensation collective du travail, la qualité de la prise en charge des patients, la 

communication institutionnelle et la reconnaissance du travail (échanges avec les 
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responsables, valorisation du travail fourni, implication dans l’amélioration des 

méthodes et processus de travail) 

2.3.3 La réunion du 11 janvier 2011 : 

Dans cette idée,  la direction a proposé une réunion de travail le 11 janvier 2011 avec toute 

l’équipe soignante sur les critères de qualité de la prise en charge du patient avec un 

intervenant extérieur : 

 Mais l’importance et les conséquences des dysfonctionnements étaient telles que 

nous avons dû, dans un 1er temps, ouvrir un espace de parole à cette équipe pour 

l’entendre, prendre acte de ses  difficultés et proposer avec elle, des pistes de 

résolution des problèmes posés.  

 Les difficultés de l’équipe étaient en effet majeures : 

- Méconnaissance du travail des autres catégories professionnelles : les infirmières 

ne savent pas précisément ce que font les kinésithérapeutes, d’où des problèmes 

d’horaires dans la préparation des patients, par exemple ; l’activité de l’éducateur 

sportif est également inconnue des infirmières et aides-soignantes 

- Mauvaise communication entre les différents membres de l’équipe : outre la 

mauvaise transmission des informations, on peut assister à une rétention 

d’informations par crainte de conflit ; l’absence de dialogue aboutit à une  « 

robotisation » du travail (« on fait les tâches a minima et sans chercher le sens ») 

et il s’ensuit un sentiment de solitude dans toutes les situations difficiles (crise, 

nuit, etc.) 

- perte de confiance des uns envers les autres, cloisonnement des taches par 

« castes » 

- La gestion de la crise du patient est stigmatisée par les infirmières : « on donne 

beaucoup d’importance au travail de type réhabilitation au détriment des soins 

aigus » 

- absence de concertation sur les objectifs à donner au séjour d’un patient et donc 

absence de projet commun pour la prise en charge des patients dont le séjour 

perd son sens ; en somme, une absence de coordination dans la prise en charge 

des patients 

- un évident retentissement sur la prise en charge des patients 

 à ce stade, il n’était pas question de parler d’ETP  et nous avons proposé comme 

pistes de solution : 

- La réalisation d’une réunion matinale pluridisciplinaire avec médecin, 

kinésithérapeute, infirmière et aide-soignante, en plus de la réunion 

hebdomadaire 

- La réalisation d’une lettre d’informations biannuelle qui a été transformée grâce 

à l’informatique en un encart posé sur les bureaux des ordinateurs donnant de 
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façon quotidienne les réunions à venir, les compte rendus des réunions passées ; 

tout le monde y a ainsi accès. 

- Une journée d’initiation pour le personnel de Bayère où il ferait un parcours de 

soins d’un patient 

- Enfin, l’amélioration de la coordination de la prise en charge d’un patient, de la 

concertation sur le sens à donner à son séjour passe par la création d’un projet 

d’établissement ayant pour objectif la réalisation de notre programme d’ETP. 

2.4 Les patients en SSR 

Les patients en SSR peuvent être hospitalisés dans le cadre de la rééducation après une 

pathologie aigue, comme une infection pulmonaire sévère ou une résection pulmonaire ou 

alors ils sont pris en charge dans le cadre d’une pathologie respiratoire chronique, après une 

décompensation ou en état stable.  Les patients arrivant au centre après un accident aigu 

pourraient certainement bénéficier d’éducation thérapeutique mais pour le moment, nous 

avons centré notre action sur la pathologie respiratoire chronique. 

Ces patients chroniques représentent 60% de notre recrutement. Ils sont  hospitalisés pour 

une durée moyenne d’un mois, en provenance soit de leur domicile et ils sont alors en état 

stable, soit de l’hôpital et ils sortent alors le plus souvent d’une exacerbation. Leur âge 

moyen est de 70 ans. Nous intervenons comme prestataire pour la réalisation de la 

rééducation qui s’intègre dans le parcours de soins du patient. L’objectif direct de cette 

hospitalisation est de permettre le retour à domicile et donc, de faire en sorte que le patient 

puisse reprendre la gestion de sa vie avec les compétences nécessaires à la gestion de sa vie 

avec sa maladie. 

La durée moyenne du séjour est de un mois. Nous ne pouvons suivre les patients après leur 

sortie. Nous ne les revoyons que lors d’une nouvelle hospitalisation qui a lieu lors d’une 

nouvelle exacerbation ou parce que leur médecin traitant a estimé qu’un nouveau séjour 

était nécessaire par perte des bénéfices atteints la première fois. 

De plus en plus, les services nous adressant des patients sont demandeurs de la réalisation 

d’une ETP. Les patients ne la demandent pas directement mais les entretiens montrent qu’ils 

expriment des attentes d’information sur leur maladie, leur état de santé et leur traitement. 

La question qui se pose est, outre la réalisation d’une ETP de qualité, le suivi des objectifs 

éducatifs après sa sortie de l’établissement par l’équipe soignant les patients à leur domicile. 

 

2.5 Le contexte légal 

L’éducation thérapeutique fait partie de la mission de soin des SSR (6) : « l’autorisation 

d’exercer l’activité de soins de suite et de réadaptation ne peut être accordée, en application 
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de l’article L.6122-1, ou renouvelée, en application de l’article L.6122-10, que si 

l’établissement de santé est en mesure d’assurer: 

- Les soins médicaux, la rééducation et la réadaptation afin de limiter les handicaps 

physiques, sensoriels, cognitifs et comportementaux, de prévenir l’apparition d’une 

dépendance, de favoriser l’autonomie du patient; 

- Des actions de prévention et l’éducation thérapeutique du patient et de son 

entourage; 

- La préparation et l’accompagnement à la réinsertion familiale, sociale, scolaire ou 

professionnelle. » 

- L’ETP devra donc être réalisée sans budget supplémentaire. 

La HAS recommande également la proposition d’un programme d’ETP à tout patient porteur 

d’une maladie chronique. La maladie chronique est une maladie qui évolue à long terme, 

souvent associée à une invalidité ou à la menace de complications sérieuses, et susceptible 

de réduire la qualité de vie du patient (7).  

Enfin, en août 2010, des décrets d’application de la  loi Hôpital Patients Santé Territoires ont 

reconnu l’ETP et fixé le cadre de son application. Les structures pratiquant l’ETP demandent 

par dossier l’autorisation de pratique à l’Agence Régionale de Santé (ARS). Pour avoir cette 

autorisation, il faut présenter un programme structuré d’ETP conforme aux exigences des 

publications de la HAS (5). Ces textes définissent le cadre de la pratique de l’ETP et 

permettent sa pérennisation. Autrement dit, les programmes autorisés répondent à un 

cahier des charges national, fixé par la HAS, avec une exigence de compétences pour les 

praticiens de l’ETP. Dans ce cahier des charges, il y a obligation : 

- D’une équipe multidisciplinaire formée : en effet,  l’équipe nécessaire à la pratique de 

l’ETP doit être coordonnée par tout professionnel de santé ou association de patients 

agréée, mise en œuvre par 2 professionnels de santé différents. Dans ces 2-3 

personnes, il faut au moins un médecin et une personne justifiant d’une compétence 

en ETP (expérience de 2 ans dans un programme ou  formation de 40h). 

- D’un programme personnalisé, négocié avec le patient, 

- dont l’efficacité (atteinte des objectifs) est évaluée 

- S’adressant à un patient porteur d’une maladie chronique qui a donné son 

consentement 

- D’une coordination tracée avec les autres intervenants du parcours de soins 

L’organisation de ce programme nécessite : 

- Une séance individuelle de diagnostic éducatif 

- Des séances d’ETP collectives ou individuelles 

- Une séance individuelle d’évaluation des compétences acquises 

- Une coordination autour du patient des professionnels de santé impliqués. 
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Nous avons eu l’autorisation de pratique de l’ETP par l’ARS en remplissant ce dossier. Les 

compétences exigées sont de 40h de formation ou la participation pendant au moins 2 ans 

dans un programme : or, les ateliers ont été créés en 2008. Tous les intervenants des ateliers 

avaient donc les compétences nécessaires.  

A ce stade, mandatée par la direction du CMB pour faire évoluer notre prise en charge des 

patients, je constate que l’éducation qui y est pratiquée n’est pas satisfaisante pour les 

soignants et qu’elle n’est pas conforme au cadre donné par la littérature ni aux attentes 

institutionnelles. L’équipe n’est pas dans une dynamique de changement. 

3 Contraintes et ressources : 

 

Cette photo prise lors du module 5 (novembre 2010) illustre les positions de tous les acteurs 

du centre par rapport au projet : 

- L’épaisseur des flèches noires signifie l’importance de la catégorie concernée dans la 

réalisation du projet 

- Les traits rouges signifient : quand ils sont pleins, des personnes favorables au projet, 

quand ils sont ondulés, des personnes sans opinion, et quand ils sont barrés, des 

personnes opposantes 

- Ce schéma est fonction de mon ressenti, il est daté de septembre 2010. 

- On voit bien que ce qui est le plus ennuyeux sont les épaisses flèches noires avec un 

trait rouge barré. 
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3.1 Quelles sont mes ressources au début du projet ? 

La principale ressource interne est la direction : elle est à l’initiative, elle a toujours été à 

l’écoute et a toujours fait ce qu’on attendait d’elle que ce soit pour le déblocage des frais 

nécessaires à la formation ou pour l’officialisation de l’appui au projet. La direction et moi 

sommes les décideurs du projet. 

L’équipe a une pratique de l’ETP : les kinésithérapeutes,  le cadre bio médical et la 

diététicienne par les ateliers, l’équipe soignante par une éducation au lit du malade, 

notamment celle qui concerne les patients trachéotomisés et leur entourage. La 

psychomotricienne est formée à la position éducative. Certains ont eu une formation de 

sensibilisation.  

L’ETP fait partie du projet d’établissement, entrant dans un projet plus vaste de 

réorganisation des activités des patients et une planification hebdomadaire en 3 groupes. 

Je suis fermement convaincue de l’opportunité du projet : il correspond à mes attentes. La 

loi vient également renforcer la nécessité de sa réalisation.  

Je suis accompagnée par ma coach depuis le début : elle a animé les deux réunions d’équipe, 

elle connait donc la situation et peut donc me guider au mieux. (Bises) 

3.2 Quelles sont mes contraintes ou mes obstacles ? 

Avant toute chose, il faut gérer le conflit existant avec l’équipe. Ce conflit empêche de 

travailler sereinement, crée une désunion sévère dans l’établissement et diminue clairement 

la place de l’ETP dans le rôle des soignants. 

Dans ce contexte, à part le fait que je « fasse le DIFEP » et que j’ai l’appui de la direction, je 

n’ai aucune légitimité comme coordinatrice d’un projet visant à installer l’ETP dans les 

pratiques des professionnels. 

Je n’ai pas d’équipe projet : sur place, je dois être multi fonction : projet éducatif, 

certification de l’établissement, médecin accessoirement…Et je n’ai d’autres compétences 

dans ce domaine que celles qui m’ont été données au module 5. 

Le dossier informatisé du patient doit être changé en mai 2012 : on ne peut pas dès lors 

créer des outils pour l’ancien qui ne seront pas utilisables dans le suivant. Le personnel va 

également être très occupé à l’apprentissage et au paramétrage de ce dossier et donc moins 

disponible pour l’apprentissage de l’ETP. Le cadre bio médical a dû abandonner le projet ETP 

car il était responsable du projet informatique. Cela fait 2 projets importants en même 

temps qui aboutissent tous deux à une modification des pratiques. 

Il existe une contrainte financière : sans ajout budgétaire, donc sans personnel 

supplémentaire, il va falloir ajouter une activité dans le centre et cette activité est 
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chronophage, ce qui aboutit à une réorganisation du travail. Ceci pose le problème du rôle 

que chacun se donne dans l’établissement et jusqu’où il est prêt à changer pour que le 

projet aboutisse : par exemple, actuellement, ce sont les infirmières qui donnent les 

médicaments aux malades. Si une infirmière a besoin de temps pour un entretien de 

compréhension, l’aide-soignante pourra-t-elle avoir le « droit » et ensuite la motivation pour 

remplacer l’infirmière ? Ou si au contraire, une aide-soignante occupée à apprendre à un 

patient comment s’habiller, l’infirmière pourra-t-elle faire la toilette d’un autre patient ? On 

peut imaginer de nombreuses transpositions d’images des rôles entre TOUS les acteurs. 

C’est aussi la définition d’une équipe : elle ne fait qu’une. 

La sixième contrainte vient de l’extérieur : l’ETP est un processus continu. Or le système 

actuel de soins français ne permet pas d’assurer, sauf cas particuliers venus de volontés 

régionales la continuité du processus : les médecins ne sont pas formés, il n’existe pas dans 

notre région de dispositif permettant le suivi éducatif. Nous ne pouvons pas, nous, revoir les 

patients car nous sommes des prestataires de service pour la pratique de la réhabilitation 

respiratoire. Nous n’avons donc aucun moyen de suivi des objectifs éducatifs. Ils sont 

transmis sur les courriers à la sortie des patients mais nous ne pouvons pas savoir comment 

ils sont reçus, suivis. En fait, pour le moment, le plus sûr est de s’appuyer que sur les patients 

ce qui fait un argument pour la création d’un « carnet » éducatif personnel. Cela pose la 

question du « disease management ». 

4 Les besoins : 

4.1 Le cadre légal : 

Pour avoir l’autorisation d’exercer l’ETP dans l’établissement,  nous avons suivi le cahier des 

charges. Mais l’équipe n’avait pas les compétences pour réaliser entièrement ce cahier des 

charges : pas de capacité à réaliser un diagnostic éducatif, seuls les kinésithérapeutes 

animaient les ateliers, méthodes pédagogiques pas assez individualisées, pas de projet 

individualisé et négocié, pas d’évaluation. 

Nous avons donc eu cette autorisation. Dans cette demande d’autorisation, il y a une 

obligation d’évaluation annuelle et tous les 4 ans. Pour le moment, nous ne remplissons pas 

les critères demandés par la HAS. 

4.2 L’équipe :  

Elle a fixé elle-même ses difficultés lors d’une réunion qui a eu lieu le 14 juin 2011. A cette 

réunion, ont participé les mêmes personnes que celle du mois de janvier. 

4.2.1 Auto détermination des critères de qualité de la prise en 

charge des patients 

Nous nous sommes recentrés sur ce thème central du projet de soins du patient à Bayère.  

Nous avons d’abord par un brainstorming cherché à définir nos critères de qualité de la prise 
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en charge d’un patient : quels critères permettent d’affirmer les bénéfices d’un séjour pour 

un patient ? Nous avons travaillé par petits groupes de même catégorie professionnelle 

(infirmières et aide soignantes, kinésithérapeutes, cadres). Les critères d’efficacité d’une 

prise en charge ont été : 

- La diminution des symptômes : essoufflement, douleur, souffrance physique, 

stabilisation du poids. 

- La gestion des gestes de la vie quotidienne ou l’autonomisation. 

- La compréhension de la maladie et de son traitement et leur gestion. 

- L’amélioration de l’état psychique exprimée par la diminution de l’angoisse ou de la 

dépression, l’augmentation de la confiance en soi, la diminution de la peur et de la 

souffrance. 

- L’acceptation de la maladie et du handicap. 

- Une colonne a été appelée (re)vivre avec sa maladie : on y trouve l’amélioration de la 

qualité de vie liée à la santé, la resocialisation, la notion de plaisir, la restauration de 

la confiance en soi. 

- Savoir adapter de nouveaux comportements en lien avec sa santé : adopter les règles 

d’hygiène de vie, l’initiation d’un changement de comportement. 

- L’atteinte des objectifs partagés avec le patient, son entourage et l’équipe, exprimés 

comme le retour à domicile des patients. 

- La satisfaction des patients exprimés par les questionnaires de satisfaction des 

patients à leur sortie. 

- Une colonne a porté sur « mourir dans la dignité ». 

- La dernière colonne a porté sur la gestion de la « crise » d’un patient. 

- On peut donc individualiser plusieurs dimensions dans l’efficacité ressentie de notre 

prise en charge : une dimension fonctionnelle comme la diminution des symptômes, 

l’autonomisation des patients avec la récupération de la réalisation des actes de la 

vie quotidienne, une dimension pédagogique avec la compréhension, la gestion de sa 

maladie et de son traitement, l’adoption de nouveaux comportements, une 

dimension psychosociale d’accompagnement qui recouvre l’amélioration de la 

condition psychologique, l’acceptation de la maladie et la colonne (re)vivre avec sa 

maladie. Les deux critères d’efficacité de notre prise en charge portant sur la gestion 

de la crise et le droit à mourir dans la dignité ont été isolés pour être étudiés par des 

groupes de professionnels ayant des compétences spécifiques, comme par exemple 

une formation en soins palliatifs. 

Après avoir identifié ces critères d’efficacité, nous avons pratiqué en grand groupe une auto 

évaluation de nos résultats de façon semi quantitative : de une à quatre croix suivant le 

niveau estimé par l’équipe sur le niveau d’atteinte d’un objectif ; les ≈ signifient des résultats 

franchement insuffisants ; les ? signifient que nous n’avons pas de critère d’évaluation pour 

cet objectif. 
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Les résultats de cette auto évaluation ont été : 

- Nous nous sommes estimés comme ayant de bons résultats sur la diminution des 

symptômes (+++) et l’autonomisation (++++); la dimension fonctionnelle est celle qui 

correspond le plus à notre métier et à nos formations antérieures ; les résultats sont 

immédiats et les bons résultats du questionnaire de satisfaction remplis par les 

patients à leur sortie en témoignent (++++) ; (colonne 1, 2 et 9) 

- Les résultats de l’auto évaluation sont sur le schéma ci-dessous : 

Aide à mieux vivre avec la maladie 
- Atteinte des objectifs partagés                                                                             ? 
- Compréhension par le patient de la maladie, des traitements et des soins   ++ 
- Meilleur état psychologique :        

o Diminution stress, angoisse                                                                    ≈ 
o Diminution de la peur et d la souffrance                   ≈ 
o amélioration de la confiance en soi        ? 

- Acceptation de la maladie et du handicap        ≈ 
- Adoption de nouveaux comportements de santé       ? 
- (Re) vivre            ? 
- Amélioration de la qualité de vie, du plaisir, resocialisation      ? 

 

Nous avons écarté les deux problèmes qui justifiaient une prise en charge avec des groupes 

de travail : mourir dans la dignité et la gestion de la crise.  

Nous avons ensuite fait le point sur « l’aide à mieux vivre avec la maladie » en séparant la 

journée en 3 temps : définition de la situation actuelle, définition de la situation désirable et 

les moyens à mettre en œuvre pour passer de l’une à l’autre. 

4.2.2 La situation actuelle : que faisons-nous actuellement ? 

Actuellement, que faisons-nous au CMB pour aider les patients à mieux vivre avec leur 

maladie : 3 grandes catégories d’éléments existent déjà : le programme mis en place, le 

cadre et la dynamique de l’équipe. 

4.2.2.1 Le programme mis en place: 

4.2.2.1.1 Ateliers BPCO :  

 Sur les exacerbations, la physiopathologie de la BPCO, l’oxygénothérapie, les 

traitements inhalés,  diététique, la gestion du souffle dans la vie quotidienne 

 Animés par les kinésithérapeutes, la diététicienne et le technicien bio médical 

 Visent une amélioration des connaissances ± l’acceptation de la maladie, par 

l’apprentissage de compétences comme : 

o Reconnaître leurs sensations corporelles normales ou anormales 

o expliquer le sens du réentrainement à l’effort pour leur santé 

o Reconnaître une exacerbation et agir en conséquence 
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 Limites : la motivation du patient à participer est variable, ce qui est parfois 

sur le devant de la scène est l’angoisse du devenir ; ils restent assez 

théoriques, prescrits par le médecin et pas forcément en lien avec le besoin 

du patient 

4.2.2.1.2 Activités de groupe (en général) y compris les repas : 

 Visent la diminution du stress, l’amélioration de la confiance et la 

resocialisation 

4.2.2.1.3 Réentrainement à l’effort : 

 Vise l’amélioration de la qualité de vie (en passant par la restauration de 

meilleures aptitudes physiques) 

4.2.2.1.4 Marche en groupe  

 marche en extérieur, dans un cadre « normal » : on est encore « normal » 

quand on a une BPCO, on peut faire des choses « normales ». 

 Contribuent à favoriser l’acceptation 

4.2.2.1.5 Activités physiques adaptées : 

 Redécouverte du plaisir 

4.2.2.1.6 Relaxation : 

 En groupe et en individuel 

 Diminution du stress 

4.2.2.1.7 La prise en compte du tabagisme, de l’anxiété et de la dépression :  

 Assez inégalement effectuée dans l’établissement : nous utilisons le 

questionnaire HAD pour le dépistage de l’anxiété et de la dépression et nous 

avons un tabacologue que les patients peuvent consulter 

 Diminution de l’anxiété, amélioration de la qualité de vie, favorise l’apparition 

de nouveaux comportements 

4.2.2.2 Le fonctionnement de l’établissement (cadre et 

règles de vie) : 

- Cadre :  

 A un effet rassurant chez les patients  

 Amélioration de la confiance 

- Coiffeuse 

- Possibilités de sorties entre patients 

 Plaisir et socialisation 

- Possibilité de visite des familles 
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4.2.2.3 La posture des soignants et la dynamique d’équipe 

- A un effet sur la confiance en soi, l’adoption de nouveaux comportements 

Beaucoup d’actions sont donc déjà menées.  

4.2.3 Quels sont les problèmes identifiés par l’équipe expliquant sa 

non efficience à aider les patients à mieux vivre avec leur 

maladie ? 

4.2.3.1 Certains problèmes concernent les patients :  

- Le sens donné au séjour n’est pas clair : il peut s’agir d’un séjour annuel auquel ils 

estiment avoir droit ; l’objectif du séjour ne leur est pas expliqué clairement avant 

leur arrivée et même parfois à leur arrivée ; on leur parle même de maison de repos. 

- Le réentrainement va contre leurs croyances : puisque leur gêne se situe à l’effort, 

quel pourrait être l’intérêt d’aller là où ils sont gênés ? n’y a-t-il aucun risque pour 

eux à le faire ? 

- Ils ont peur d’avoir chez eux les mêmes activités qu’au centre ; ils sont en plus bien 

souvent seuls pour les faire. 

- Leurs résolutions s’essoufflent avec le temps, ce qui peut être favorisé par une 

aggravation de leur maladie. 

4.2.3.2 Certains problèmes concernent les soignants : 

- La démarche avec des objectifs personnalisés et partagés n’est pas ancrée dans 

l’équipe. Elle n’est même pas généralisée. Il manque donc la réalisation d’un projet 

en lien avec les besoins du patient et la connaissance partagée par l’équipe et le 

patient de ce projet par une coordination efficace.  

- La finalité d’apprentissage des patients n’est pas valorisée comme celles des soins 

et/ou de la convalescence. 

- l’absence d’évaluation : évaluation des apprentissages, évaluation des objectifs 

acquis à la sortie, absence de suivi après le séjour 

- l’insuffisance d’informations des patients pour l’organisation de leur projet de vie lors 

de leur retour à domicile 

- Une méconnaissance par les professionnels du travail des autres membres de 

l’’équipe 

4.2.4 La situation désirable définie par l’équipe : 

Pour qu’un séjour au CMB soit pleinement efficace, le patient en fin de séjour devrait être 

capable de : 

- pour l’acceptation de la maladie et du handicap :  

 Affirmer le caractère chronique de leur maladie et l’absence de guérison 

possible  
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 Décrire les moyens de contrôle qu’il a sur sa santé et comment leur mise en 

œuvre peut leur permettre de poursuivre leur projet de vie 

- Pour la compréhension et la gestion de sa maladie et de son traitement :  

 Reconnaitre leurs sensations corporelles (Sensations normales et anormales) 

 Gérer au mieux leurs traitements  

 Reconnaitre les signes d’exacerbation et adapter leur conduite à tenir  

- Pour la colonne (re)vivre avec sa maladie : 

 Assurer les gestes de leur vie quotidienne  

 Adapter leurs activités à leurs capacités 

 Gérer leur souffle au quotidien 

- Pour l’adoption de nouveaux comportements de santé : 

 Expliquer le sens du réentrainement à l’exercice pour leur santé  

 Explorer et exposer leurs propres motivations à le faire  

 Expliquer ce qu’ils vont mettre en place à la maison dans ce sens 

 Décrire ses capacités et limites pour pouvoir avoir confiance dans ses 

possibilités 

 Reconnaitre les bénéfices personnels au réentrainement  

- Pour l’amélioration de la qualité de vie, la resocialisation, le plaisir : 

 Expliquer comment il peut poursuivre son projet de vie 

- Pour l’augmentation de sa confiance en lui : 

 Décrire ses capacités et ses limites pour restaurer sa confiance en lui 

4.2.5 Quelles améliorations devraient donc être apportées ? 

- Améliorations matérielles : 

 Un système informatique fonctionnel 

- Améliorations du programme : 

 Davantage de temps d’activités patients  

 Un temps de présentation du programme, de ses objectifs et de son sens 

(réunion des entrants) 

- Meilleure compréhension des patients : 

 La présence d’un psychologue 

 Un espace de parole pour les patients 

- Construction et mise en œuvre d’un véritable projet individualisé partagé : 

 Une connaissance partagée des objectifs des patients et de leur progression 

 Une meilleure coordination des professionnels dans chaque projet patient 

 Prise en charge éducative plus personnalisée 

 Des ateliers plus centrés sur leurs demandes et besoins 

 Globalement un projet en lien avec les besoins du patient 

 Être tous attentifs à encourager les patients 
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 Savoir conseiller les patients pour poursuivre leur projet de santé au-delà du 

séjour 

- Amélioration des compétences pédagogiques : 

 Des ateliers plus interactifs 

 Un programme éducatif plus étoffé 

- Amélioration de l’évaluation des patients (fin de séjour et à distance) 

 Un suivi par mail ou téléphone des patients après leur retour : évaluation  

 Evaluer les apprentissages  

- Développement d’un projet de service commun et interdisciplinaire 

- Une connaissance transversale des activités des différents professionnels  

En ce qui concerne la prise en charge des patients, vue par l’équipe soignante, si ces 

actions sont réalisées, alors les patients pourront mieux vivre avec leur maladie. Dans 

ces besoins, beaucoup sont éducatifs : seuls, une amélioration du système 

informatique, la présence d’un psychologue ne le sont pas.  

4.3 Les patients :  

4.3.1 Analyse qualitative des difficultés des patients 

Pour définir les besoins des patients dans cette situation particulière : avoir une maladie 

respiratoire chronique, être hospitalisé au CMB pour un stage de réhabilitation respiratoire, 

une enquête de terrain a été menée. Cette enquête a pour finalité l’élargissement de la 

perception et de la compréhension par l’équipe de la réalité vécue par ces personnes. Elle 

voulait aussi permettre d’analyser l’intérêt de  l’hospitalisation à Bayère pour leur prise en 

charge : quelle valeur ajoutée ? 

Un guide d’entretien a donc été créé. Voici les questions : 

1. Comment qualifiez-vous votre état de santé ? 

2. Comment expliquez-vous que cela vous soit arrivé ? 

3. Pourquoi vous a-t-on hospitalisé à Bayère au lieu de vous permettre de rentrer à la 
maison ? 

4. Qu’est-ce qui vous manque pour rentrer à la maison ? 

5. Qu’est-ce qui vous permettrait d’avoir une meilleure santé ? 

6. Si je vous dis qu’une activité physique régulière serait bénéfique pour votre santé, 
comment réagissez-vous ? 

7. De votre point de vue, qu’est-ce qu’il serait possible de faire dans votre quotidien 
comme activité physique ? 

8. Que pensent vos proches de votre état de santé et de votre façon de le gérer ? 
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9. Qu’est ce qui est devenu compliqué pour vous aujourd’hui ? 

10. Quelle importance donnez-vous à votre état de santé dans votre qualité de vie ?ou 
quelle place prend votre maladie dans votre vie ? 

Ces questions ont été posées à 16 patients admis successivement au CMB. Chaque entretien 

était donc semi dirigé, structuré ; ils ont duré une trentaine de minutes en adoptant une 

posture éducative : questions ouvertes, reformulation, écoute active. Ces entretiens ont été 

enregistrés. Par ailleurs, un kinésithérapeute de l’établissement a donné le même 

questionnaire  à quinze patients : ils écrivaient eux-mêmes leurs réponses aux questions. J’ai 

incorporé leurs réponses dans les transcriptions de mes entretiens. Mais les réponses ne 

sont pas les mêmes : il s’agit de phrases courtes et l’absence de reformulation ou de 

questions ouvertes ne permet pas d’aller plus loin dans l’analyse. J’ai arrêté la 

retranscription à 16 patients car je n’avais plus de nouvelle donnée. Ces patients avaient 

tous une pathologie respiratoire chronique sévère, le plus souvent une BPCO, parfois 

couplée à un syndrome d’apnées du sommeil mais aussi des pathologies interstitielles ou un 

syndrome obésité hypoventilation.  

L’analyse des verbatim a consisté en leur classement par récurrence puis la réalisation d’une 

synthèse de chaque catégorie obtenue. En annexe, se trouvent les retranscriptions de ces 

entretiens, classées par thèmes.  

4.3.2 Synthèse des données retrouvées : 

Voici ce que j’ai conclu de ces entretiens : 

25% des patients connaissent le diagnostic de leur maladie, la BPCO. Ils parlent d’asthme, 

d’emphysème, de problème de respiration, de bronchites à répétition. Un seul sait décrire ce 

qui se passe dans son corps. Certains (4) parlent de leur incompréhension de son caractère 

chronique.  

Si le rôle de la cigarette parait assez clair, certains invoquent leur activité professionnelle, ou 

un médicament. Beaucoup décrivent un cercle vicieux cigarette, diminution de l’activité 

physique, prise de poids facilité par une négligence de leur part dans leur hygiène de vie. Un 

exprime son incompréhension par rapport à une maladie inconnue de lui jusqu’alors : « le 

diabète, ses parents l’avaient donc c’est plus facile à accepter ». Ils décrivent un phénomène 

qui évolue lentement, insidieusement et qui vous tombe brutalement dessus. Un s’étonne 

sur le fait que cela lui soit arrivé longtemps après avoir arrêté de fumer et l’autre parce 

qu’elle n’a pas fumé au point de « mériter » ça ! 2 patients s’étonnent de la gravité de leur 

état lors de leur diagnostic attestée par une mise sous oxygène ou en invalidité sans avoir 

rien ressenti avant. Cette incompréhension induit un sentiment de colère envers leur 

médecin ou la société, parfois le sentiment d’avoir été mal soigné.   
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Le retentissement sur la vie quotidienne est énorme : toutes les activités qui caractérisent 

l’autonomie sont difficiles : se laver, s’habiller, manger, faire le ménage, ses courses, se 

déplacer, monter les escaliers, faire son jardin. Certains décrivent une fatigue qui s’ajoute à 

l’essoufflement et qui même pour eux identifie la maladie. A cause de l’incapacité physique,  

les activités familiales, professionnelles et de loisirs sont également stoppées ou diminuées, 

avec perte ou diminution des relations correspondantes. Le fait de ne plus pouvoir avoir 

d’activité en dehors de la maison seul  est une perte d’autonomie. Certains (2) se plaignent 

de l’impossibilité d’avoir des relations sexuelles.  La difficulté à voir une activité physique 

entraine leur ralentissement dans leur exécution et une impression de vivre au ralenti, 

comme des « vieux ». Ils décrivent au final une vie reclus chez eux sur le canapé entre la télé 

et les mots fléchés. 

Certains ont encore des envies de faire et doivent se résigner à ne pas faire, ce qui induit une 

frustration et une démoralisation. A force de ne pas être capable de faire,  la majorité n’a 

plus d’envie de faire : plus envie de sortir, plus envie de voir des amis, plus envie de jouer 

aux boules, plus le gout de faire des efforts, plus envie de se raser, de s’habiller, de lire. Ils se 

replient sur eux-mêmes. Le fait de ne plus faire, d’aboutir à une vie entre la télé et les mots 

fléchés entraine  la disparition du plaisir de vivre. Ils n’ont plus d’envie, plus de vie, plus de 

projet. 

La peur est un sentiment omniprésent : peur au quotidien (l’essoufflement donne la peur de 

mourir, peur qu’il arrive quelque chose en étant seul, peur de dépasser ses limites, peur de 

l’effort qui essouffle, peur de ne pas y arriver,  peur des microbes), choc de la 

décompensation (peur de mourir étouffé, se découvrir malade) peur de l’aggravation de la 

maladie (et du lâcher prise, peur que l’essoufflement soit la preuve de l’aggravation de la 

maladie, peur de l’aggravation de la maladie, peur d’une nouvelle décompensation, peur de 

l’02, peur de la perte d’autonomie). Ces peurs conduisent à une  absence de projets à court, 

moyen ou long terme et des questions sur l’organisation à court terme lors du retour à 

domicile. 

Ils se sentent diminués, handicapés,  une charge pour leur entourage et inutiles à la société : 

mis sur la touche. L’oxygène est souvent refusé car le symbole visible de cette diminution 

(« la maladie, c’est le tuyau »). La maladie entraine la perte de contrôle de leur vie : ils ne 

peuvent plus faire ce qu’ils doivent faire, ce qu’ils ont envie de faire. Du fait des aggravations 

possibles, ils ne sont plus maitres de leur vie : « c’est la maladie qui décide ». Ceci majore 

l’impossibilité de faire des projets. Il ne faut pas oublier les contraintes liées au traitement : 

l’oxygène les enchaine. Un malade parle d’acharnement thérapeutique : il passe 18h par jour 

à se soigner. 

Tout ceci explique l’isolement social : parfois souhaité par les patients dans une dynamique 

de repli sur soi, mais souvent difficile au final à accepter, majorant la peur et facilitant la 

démotivation. La place de l’entourage est difficile à trouver : le plus souvent, il existe une 
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incompréhension du handicap ce qui conduit à une majoration de l’angoisse de l’entourage, 

voire une culpabilisation du patient par l’entourage : « tu ne fais pas ce que tu devrais faire 

pour aller mieux ». Parfois, on observe une absence de communication sur la maladie et son 

retentissement. 

L’oxygène, en plus de l’expression visible de la maladie et l’enchainement lié au tuyau, à la 

contrainte de remplir et porter sa bouteille, est l’objet de nombreuses méconnaissances. Les 

traitements médicamenteux de l’insuffisance respiratoire sont également l’objet de 

nombreuses croyances ou de méconnaissances. 

Bayère par son cadre leur apporte le recul pour comprendre, accepter, cheminer, se mettre 

en mouvement ; certains patients soulignent l’intérêt de la séparation du milieu de vie 

habituel et du mode de vie habituel. Il rassure en apportant l’expertise. Il brise l’isolement. Il 

motive. Certains patients espèrent que le bien être procuré par le séjour leur donnera la 

motivation de continuer à faire ce qu’il faut pour aller bien. Ou alors, ils pensent reproduire 

le cadre en retrouvant leur domicile : la majorité pense continuer le vélo ou la marche. Ils 

sont assez au clair avec les modifications à apporter à leur mode de vie : activité physique, 

sevrage tabagique, hygiène alimentaire, traitements mais leur motivation s’essouffle avec le 

temps : soit parce que la vie reprend ses droits, soit parce qu’on n’a pas le gout de l’AP soit 

parce qu’on n’avait pas compris que c’était chronique, soit aussi parce qu’on n’a pas 

l’accompagnement par ses soignants. 

4.3.3 Définition des difficultés ou problèmes des patients : 

A partir de cette synthèse, j’ai retrouvé les difficultés suivantes, communes donc à de 

nombreux malades respiratoires chroniques et arrivant au CMB : 

1. Ils ne connaissent pas leur maladie, ne savent pas la nommer, ne savent pas se la 

représenter ; la relation avec le tabac n’est pas toujours bien établie (ZO est ce que 

ce sont les fumeurs persistants ?). On a souvent du mal à accepter ce qu’on ne 

comprend pas. 

2. Les connaissances sur les traitements sont insuffisantes, parfois assorties de 

croyances. Or, il est difficile de prendre un traitement à vie si on n’en comprend pas 

le sens. L’activité physique fait partie des traitements. 

3. Ils se sentent souvent dans l’incapacité d’assumer les activités « normales » de leur 

vie quotidienne. D’où un sentiment de mauvaise estime de soi, de perte de confiance 

en soi et de dépendance. 

4. Ces personnes se sentent souvent exclues de la vie sociale par abandon des activités 

qui permettent d’être en lien et vivent cet état de façon très douloureuse. 



 

30 

 

5. Ces personnes sont souvent en contact avec des émotions « difficiles » (peur, perte 

d’envie, absence de plaisir, faible estime de soi – se sentent nulles, inutiles, vieilles, à 

charge) qui induisent davantage un repliement sur soi qu’un engagement dans une 

dynamique de soins 

6. Ils ne peuvent plus faire de projet, ne sont plus maitres de leur vie. Ils se sentent 

dépendants. 

7. Le cadre apporté par le centre médical de Bayère leur permet d’aller mieux mais ils 

n’imaginent pas les moyens de continuer à leur domicile. Ils sont assez au clair avec 

les modifications à apporter à leur mode de vie mais ne trouvent pas leur motivation 

à tenir dans la durée, n’arrivent pas à se construire un nouveau mode de vie 

8. L’entourage des patients, quand il est présent, a du mal à trouver sa place : il peut 

être un véritable soutien mais ses attentes et son inquiétude peuvent aussi 

décourager les patients 

9. L’02 apporte une contrainte supplémentaire : c’est l’expression de la maladie devant 

les autres, une contrainte et un enchainement 

10. Ces patients viennent souvent dans l’espoir d’apprendre pour aller mieux (c’est peut-

être aussi une zone d’ombre : que croient-ils pouvoir apprendre de « magique » pour 

transformer leur situation ?), de se prendre en charge pendant un mois pour se 

donner la force de continuer. 

4.4 Des problèmes aux besoins : 

Nous définirons dans le paragraphe suivant la méthodologie générale et en particulier celle 

du passage des problèmes aux besoins. 

4.4.1 L’équipe : 

Faisons un tableau récapitulatif des problèmes pour l’équipe et pour les patients pour 

pouvoir répondre à ces problèmes en définissant les besoins : 

 

EQUIPE 
Difficultés = problèmes Besoins/objectifs Moyen de répondre au besoin 
Perte de communication entre les 
différentes personnes et catégories de 
personnel 

Rétablir la communication  
Prendre confiance en l’autre 
Apprendre à connaitre et à respecter  les 
besoins de chaque professionnel de santé 

Mise en place d’une réunion matinale 
Informer tout le personnel des modifications 
concernant les patients ou l’institution 
Création d’un groupe de travail sur la gestion 
de la crise et sur mourir dans la dignité 
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Absence de travail sur le projet de soins : 
coordination, concertation, négociation 
Le temps passé avec chaque patient est 
parfois insuffisant 

Créer et réaliser le projet de soins du 
patient : diagnostic éducatif, création d’un 
projet personnalisé, réalisation d’entretien 
individuel et de séances collectives 
Etre à l’écoute du patient pour pouvoir 
répondre à ses attentes 

Formation en ETP 
Création du dispositif pédagogique de Bayère 
en commun (programme plus étoffé, plus 
personnalisé, espace de parole pour les 
patients, méthodes pédagogiques) 

Méconnaissance du travail des autres 
catégories professionnelles  

Apprendre à connaitre le travail des autres 
catégories professionnelles 

Création d’une journée d’initiation 

La démarche avec des objectifs 
personnalisés et partagés n’est pas ancrée 
dans l’équipe 

Acquérir une démarche commune de prise 
en charge des patients  

Création d’une équipe ETP 
Sensibiliser les autres personnes à l’ETP 
Création d’outils : guide d’entretien, dossier 
éducatif 

La finalité d’apprentissage des patients 
n’est pas valorisée comme celle des soins 
et/ou de la convalescence 

Comprendre que la finalité d’apprentissage 
est aussi importante que les soins 
Savoir accompagner et valoriser les 
patients pendant leur séjour 

Formation ETP 
Mise en évidence de ses résultats 

Absence d’évaluation du dispositif Evaluer notre action Etude à 6 mois 
Evaluation des apprentissages 

 

Dans ces besoins, il ressort clairement que la dimension pédagogique se tient dans la 

création de l’équipe et du programme d’ETP. Ce projet pourrait avoir comme autre objectif 

l’amélioration de la communication entre professionnels. 

4.4.2 Les patients : 

Certains besoins et les apprentissages qui en découlent sont issus des entretiens avec les 

patients. Ils sont alors spécifiques des patients hospitalisés au CMB. La réponse est alors 

l’acquisition de compétences d’adaptation.  Mais l’ETP a également pour objectif 

l’acquisition de compétences de sécurité et d’auto soins. Ces compétences sont certes plus 

demandées par les soignants mais elles peuvent répondre à la difficulté exprimée par les 

patients de la perte du contrôle de leur vie, de l’absence de possibilité d’avoir des projets. Le 

tableau ci-dessous ne présente que les réponses aux difficultés exprimées par les patients. 

Les autres compétences seront détaillées en dessous : 

PATIENTS 

Difficultés = problèmes Besoins éducatifs Objectifs éducatifs  

1/Ils ne connaissent pas leur maladie, 
ne savent pas la nommer, ne savent 
pas se la représenter ; la relation 
avec le tabac n’est pas toujours bien 
établie. 
 

Faire le lien entre ce qu’ils 
ressentent et ce qui se 
passe dans leur corps. 
Trouver du sens à ce qui 
leur arrive. 
Reconnaitre avoir une 
maladie chronique. 

Expliquer  sa maladie (dans les 
grandes lignes) et ses 
symptômes. 
Reconnaître la chronicité de sa 
pathologie. 
Repérer le rôle des différents 
facteurs favorisants. En 
particulier, mettre en lien sans 
culpabiliser sa maladie et le 
tabac, comprendre le rôle 
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toujours aggravant du tabac. 
s’expliquer ses limitations 
physiques. 
S’expliquer la dyspnée, 
l’expectoration, la fatigue. 
S’expliquer sa maladie. 
S’expliquer la survenue de la 
maladie dans son histoire de 
vie. 
Reconnaitre ses sensations 
corporelles. 

2/Les connaissances sur les 
traitements sont insuffisantes, 
parfois assorties de croyances. Il est 
difficile de prendre un traitement à 
vie si on n’en comprend pas le sens. 
L’activité physique fait partie des 
traitements. 
 

Trouver du sens à leurs 
traitements. 
Ressentir que les bienfaits 
du  traitement contre 
balancent 
avantageusement ses 
contraintes. 

Expliquer le bénéfice attendu 
des différents  traitements 
(sprays, 02, VNI, aérosols, 
traitements per os) pour soi-
même. 
Savoir exprimer les effets du 
traitement sur soi-même. 
Percevoir ce qui me fait du 
bien : 
Comprendre la relation entre 
l’activité physique et le 
maintien de mon état de santé 
/ Comprendre le sens du REE / 
Repérer les effets bénéfiques 
petits et grands en termes de 
sensations corporelles, de 
retentissement sur les gestes 
quotidiens, sur l’humeur, etc. 
Comprendre la relation entre la 
nutrition et le maintien de son 
état de santé 
Connaitre les règles d’Internet 
(sécurité, fiabilité) le cas 
échéant 
Savoir confronter les 
informations (notices 
médicaments, journaux, télé, 
internet, orales : voisins, 
médecins…) 
Acquérir un esprit critique 
Exprimer ses choix de santé en 
toute connaissance des effets 
attendus des traitements et 
des effets attendus de 
l’inobservance. 

3/Ils se sentent souvent dans 
l’incapacité d’assumer les activités    
« normales » de leur vie quotidienne 

Apprendre à faire les 
gestes de la vie 
quotidienne au moindre 
cout énergétique 

Gérer son souffle au quotidien 
Utiliser  les aides manuelles 
facilitant les actes de la vie 
quotidienne 
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Redéfinir leur champ 
d’action (ce qu’ils peuvent 
faire et comment) et 
réorganiser leur quotidien 
en fonction de leurs 
capacités et des ressources 
dont ils disposent 
 
Retrouver un sentiment 
d’auto-efficacité, 
Retrouver confiance en eux 

Mobiliser ses ressources 
personnelles 
Faire l’analyse de son état de 
santé : connaitre ses capacités 
et ses déficiences 
Se fixer des objectifs réalistes 
d’actions dans sa vie de tous 
les jours 
Savoir reconnaitre ses progrès 
Connaitre et définir ses 
motivations = Repérer ce qui 
aujourd’hui est source, pour 
moi, de plaisir, intérêt, ce qui 
les mobilise 
Organiser son quotidien en 
fonction de ce que je peux faire 
Prendre confiance dans mes 
capacités 
Savoir exprimer sa dépendance 
Mobiliser les ressources dont il 
a besoin 
Connaitre mes droits pour 
obtenir de l’aide (assistante 
sociale, aide-ménagère) 
Savoir avoir recours au 
médecin du travail 

4/Ces personnes se sentent souvent 
exclues de la vie sociale par abandon 
des activités qui permettent d’être 
en lien et vivent cet état de façon 
très douloureuse 

Prendre conscience de 
leurs capacités pour les 
utiliser dans des activités 
sociales importantes pour 
eux 
Réorganiser leur vie sociale 
en fonction de leurs 
priorités et développer les 
stratégies pour les 
satisfaire  

Trouver mon équilibre dans 
mon milieu de vie, ma famille, 
mon travail 
Mobiliser ses ressources 
personnelles 
Faire l’analyse de son état de 
santé : connaitre ses capacités 
et ses déficiences 
Connaitre et définir ses 
motivations = Repérer ce qui 
aujourd’hui est source, pour 
moi, de plaisir, intérêt, ce qui 
les mobilise 
Organiser ses activités sociales 
en fonction de ce qu’il peut 
faire 
Savoir exprimer sa dépendance 
Mobiliser les ressources dont il 
a besoin 
Garder un contact social par 
une association de patients 

5/Ces personnes sont souvent en 
contact avec des émotions « difficiles 
» (peur, perte d’envie, absence de 

S’expliquer ses émotions 
 
Définir ce qui aujourd’hui 

Verbaliser ses émotions 
Savoir comment gérer ses 
angoisses 
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plaisir, faible estime de soi – se 
sentent nulles, inutiles, vieilles, à 
charge) qui induisent davantage un 
repliement sur soi qu’un engagement 
dans une dynamique de soins 
Ils ne peuvent plus faire de projet, ne 
sont plus maitres de leur vie. Ils se 
sentent dépendants 

donne du sens à leur vie 
 
Apprendre à gérer les 
exacerbations  

Faire l’analyse de son état de 
santé : connaitre ses capacités 
et ses déficiences 
Savoir reconnaitre ses progrès 
Repérer ce qui aujourd’hui est 
source, pour eux, de plaisir, 
intérêt, ce qui les mobilise 
Décrire les moyens de contrôle 
qu’il a sur sa santé  
Acquérir les compétences de 
gestion de leur maladie et de 
son traitement pour reprendre 
le contrôle de leur vie 
Évoquer des projets d’avenir 
Comprendre en quoi et 
comment son projet de vie 
peut se poursuivre 
Mobiliser les ressources pour le 
mettre en œuvre, personnelles 
ou autres  
Connaitre ses droits et ses 
devoirs 

6/Le cadre apporté par le centre 
médical de Bayère leur permet d’aller 
mieux mais ils n’imaginent pas les 
moyens de continuer à leur domicile. 
Ils sont assez au clair avec les 
modifications à apporter à leur mode 
de vie mais ne trouvent pas leur 
motivation à tenir dans la durée, 
n’arrivent pas à se construire un 
nouveau mode de vie 

Revisiter leur mode de vie 
en anticipant de tous petits 
changements qu’ils se 
sentent en capacité de 
réaliser 

Faire l’analyse de son état de 
santé : connaitre ses capacités 
et ses déficiences 
Analyser son activité physique 
avant le stage 
Se fixer des objectifs réalistes  
Savoir reconnaitre ses progrès 
Reconnaitre les bénéfices 
personnels au réentrainement  
Connaitre et définir ses 
motivations = Repérer ce qui 
aujourd’hui est source, pour 
eux, de plaisir, intérêt, ce qui 
les mobilise 
Comprendre le sens de leur 
séjour 
Déterminer une APQ minimale 
réalisable qui prenne en 
compte ses capacités, ses 
limites et ses goûts 
Savoir adapter son APQ à son 
état respiratoire 
Adapter l’alimentation en 
fonction de son état 
respiratoire (fractionner son 
alimentation,  aliments à avoir 
à domicile en cas 
d’aggravation…) 
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Connaitre les freins au 
maintien des acquis (retour à 
leur vie quotidienne…) et 
mobiliser les ressources utiles 
Détecter les indicateurs 
témoignant de la baisse de sa 
motivation 
Repérer les moments de la 
journée les plus favorables 
pour la pratique d’une activité 
envisager ce qu’ils vont mettre 
en place à la maison dans ce 
sens 

7/L’entourage des patients, quand il 
est présent, a du mal à trouver sa 
place : il peut être un véritable 
soutien mais ses attentes et son 
inquiétude peuvent aussi décourager 
les patients 

Besoins pour l’entourage : 
Comprendre les 
symptômes du patient et 
son rapport à ces 
symptômes 
Définir leurs capacités et 
limites à aider leur parent 
Ajuster  leur rôle auprès de 
leur parent en fonction de 
leurs capacités/limites et 
des besoins/ressentis de 
leur parent malade 

Compétences de l’entourage : 
comprendre les incapacités de 
leur proche  
être capable de reconnaitre les 
signes d’aggravation de son 
proche 
Connaitre les différents circuits 
de soins  
savoir  comment aider leur 
proche 
Savoir communiquer avec son 
parent malade 
Exprimer ses besoins et limites 
S’expliquer la maladie et les 
contraintes qui en découlent  

8/L’02 apporte une contrainte 
supplémentaire : c’est l’expression 
de la maladie devant les autres, une 
contrainte et un enchainement 

Apprivoiser sa propre 
image et le regard de 
l’autre 

Adapter le TRT en fonction de 
ses sorties (loisirs, prévenir le 
prestataire…) 
S’adapter au regard des autres 
Reconnaitre ses émotions 
Se reconnaître en tant que 
personne dans cette nouvelle 
image 
Anticiper les réactions des 
autres 
Mettre en œuvre des stratégies 
qui leur permettent d’y faire 
face 

 

Cette liste de besoins n’est pas exhaustive. Les compétences à acquérir dont certaines sont 

parfois redondantes  ont été définies par l’équipe au cours des différentes journées de 

formation. Il n’est pas gênant à mon sens que certaines compétences soient répétées : le 

programme et en particulier, les ateliers seront construits pour répondre aux difficultés. On 

peut imaginer plusieurs manières d’acquérir telle ou telle compétence. La répétition est 
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connue pour améliorer l’acquisition des apprentissages, en particulier quand les méthodes 

pédagogiques utilisées sont variées (8). 

Au total, à partir des entretiens, nous avons individualisé les difficultés des patients du CMB, 

défini les besoins pour permettre aux patients de résoudre au mieux leurs difficultés, puis 

déterminé les compétences à acquérir correspondant aux besoins. 

En ce qui concerne les compétences d’auto soins, elles ont été déterminées grâce à certains 

verbatim de patients mais aussi et surtout par l’expertise de l’équipe :  

 Repérer, analyser, mesurer : 

Savoir surveiller son essoufflement 

Savoir surveiller son poids et analyser les résultats 

Mesurer son débit expiratoire de pointe 

 Pratiquer, faire : 

Pratiquer et maitriser les aérosols, sprays 

Savoir se drainer 

Savoir gérer sa ventilation 

Savoir gérer son 02 

Se faire vacciner 

Comprendre à quoi sert l’02, connaitre les règles d’observance 

Gérer l’02 à la maison 

Adapter l’02 à l’effort 

Adapter le débit d’02 à ses symptômes 

Connaitre son prestataire, ses droits et ses devoirs 

Savoir organiser un voyage sous 02 

 Faire face, décider : 

La gestion des exacerbations : les articles actuels disent que la précocité de la prise 

en charge d’une aggravation influe sur sa gravité. Les patients respiratoires 

chroniques ont donc un plan d’action lors de la survenue d’une aggravation de leurs 

symptôme, ce qui sous-entend qu’ils doivent  être en mesure de : 

Savoir reconnaitre et gérer une exacerbation 

Dire quand ce n’est pas comme d’habitude 

Savoir dépister ses/les signes d’exacerbation (température, expectoration quantité 

couleur, dyspnée, toux, épuisement, OMI, sueurs, céphalées, cyanose) 

Appliquer le plan d’action prédéterminé par rapport au niveau de gravité identifié 

Ajuster le traitement (VNI 02 aérosols, sprays) à la situation 

En situation d’urgence : savoir se ventiler (éventuellement à l’ambu), savoir changer 

sa canule 

Former l’entourage aux conduites à tenir en cas d’urgence  
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AU total, les besoins éducatifs des patients arrivant à Bayère pourraient se centrer 

sur : 

- Trouver du sens à ce qui leur arrive en : 

Comprenant ce qu’est leur maladie 

S’expliquant cette maladie dans leur vie (comment elle s’est installée…) 

- Trouver du sens à leurs traitements et prise en charge (y compris l’activité 

physique, l’oxygène) 

Comprenant l’intérêt de leurs traitements 

Repérant l’impact sur leurs symptômes 

En repérant l’impact sur les différentes dimensions de leur vie 

- Optimiser leurs capacités physiques et sociales 

- Faire le point sur ce qui donne du sens à leur vie et réorganiser leur projet de vie 

(quotidien, mais aussi loisirs et autres) en lien avec ces valeurs et leurs capacités 

- Planifier leur activité physique quotidienne et leur coaching 

- Apprivoiser l’oxygénothérapie 

- Prendre en compte les besoins de l’entourage 
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L’APPROCHE DU PROBLEME  

5 L’hypothèse : 

L’objectif général est la création d’un dispositif éducatif propre au centre médical de 

Bayère. L’enquête des besoins, que ce soit chez les patients ou chez les soignants aboutit 

au même objectif. En effet, la création de ce dispositif pour les soignants permettrait de 

les fédérer dans cette action et de répondre ainsi à leurs besoins exprimés. Il en est de 

même pour les patients. 

Autrement dit, si un dispositif éducatif était créé à Bayère, alors l’équipe se ressouderait 

autour du projet et les patients auraient les réponses à leurs attentes. YESSSSSSSSSSSSS 

Comment pouvons-nous être sûre de ce raisonnement ? 

6 Le cadre théorique : 

6.1 Côté patients : 

En quoi le fait de partir de leurs difficultés permet de répondre à leurs attentes ? Qu’apporte  

cette méthodologie dans la création du programme ? Comment ont été créés les autres 

programmes en pneumologie ? 

6.1.1 Il faut partir des notions de base : Définition des mots 

problématique, besoins, objectifs, compétences 

La problématique (9) est la transcription de l’analyse du diagnostic éducatif dans une 

dynamique de projets et donc dans une dynamique de changement et de progrès : c’est 

donc l’énumération des problèmes à traiter dans le cadre du projet, celle des ressources, des 

freins, et enfin les zones d’ombre. On peut penser que la construction d’un dispositif 

éducatif nécessite la reprise de problématiques de patients, autant de fois que nécessaire 

jusqu’à ne plus avoir de nouvelles problématiques. La synthèse des difficultés des patients a 

été validée par des patients du centre médical lors d’une journée de formation. De même, la 

problématique de l’équipe a été réalisée par un brainstorming lors de la réunion de janvier 

2011. 

Les besoins éducatifs (10) sont « ce qu’il est nécessaire que le patient apprenne afin de 

résoudre son problème de santé ». Le patient peut être conscient ou non de ce besoin. Un 

besoin exprimé spontanément ou de manière provoquée par l’entretien est un besoin 

conscient. Un besoin non exprimé est un besoin inconscient. Le rôle du soignant est de 

sensibiliser le patient à ses besoins inconscients et de prendre en compte les besoins 

conscients du patient, autrement dit ses demandes. C’est ainsi qu’il pourra favoriser son 

implication. Cette distinction peut être importante dans la chronologie du dispositif : l’action 
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entreprise sera plus efficace si on commence par répondre aux demandes avant de partir sur 

les besoins latents.  

On peut définir aussi le besoin éducatif comme l’écart existant entre une situation réelle, 

exprimée par le patient et une situation idéale, exprimée par l’expertise du soignant ; ou, en 

ce qui concerne les besoins d’une équipe, les situations réelles et idéales ont été exprimées 

par l’équipe. Il faut alors rajouter la notion de ce qui est possible, désiré et idéal dans cette 

définition pour que les objectifs puissent être réalistes. 

Tous les besoins ne sont pas éducatifs : certains sont généraux (liés à la vie quotidienne et 

aux projets de vie de la personne), d’autres sont les besoins de santé objectifs tels que 

définis par les soignants. Les besoins éducatifs sont des savoir à acquérir (savoir théorique, 

savoir-faire, savoir être, savoir devenir…) 

Dans notre projet, les besoins éducatifs des patients ont été définis comme des réponses à 

leurs difficultés : ce que la personne peut apprendre pour améliorer une situation problème 

qu’elle vit dans son quotidien en lien avec sa maladie et/ou son traitement. Les besoins de 

l’équipe ont été définis de la même manière en partant des difficultés analysées et comme 

réponses à ces difficultés. 

La relation entre les objectifs éducatifs et les besoins d’éducation est reconnue comme « les 

objectifs de l’enseignement aux malades constituent une réponse à des besoins définis » 

(REDMAN 1984). De même, les besoins de santé se traduiront en objectifs de santé. 

Chaque objectif doit être réaliste, précis et concret (9).  Il est défini dans le temps. Ce ne sont 

pas des moyens. L’objectif éducatif permet de structurer l’apprentissage, il exprime le 

résultat visible que la personne peut atteindre, il est libellé avec un verbe d’action. 

Autrement dit, l’atteinte des objectifs peut se définir comme une acquisition de 

compétences. 

Ces objectifs éducatifs peuvent être classés : 

- Suivant les composantes du comportement (DE KETELE 1981) : les connaissances 

(savoir et savoir-faire), les attitudes, croyances et représentations (savoir être et 

savoir devenir), enfin les comportements (faire) 

- Suivant les activités (DECCACHE 1983) : objectifs de sensibilisation (action sur le 

domaine affectif), d’enseignement-apprentissage (domaine cognitif), d’aide à la 

modification du comportement (domaine psychomoteur) et l’ensemble constitue 

l’ETP 

- Suivant le destinataire (REDMAN 1984) : patient en individuel (compétences 

d’adaptation), groupe de patients (compétences en auto soins) 

En ce qui concerne notre projet, les objectifs ont été déterminés à partir des besoins 

définis par les entretiens de patients, du référentiel de compétences créé à partir de 
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celui de la HAS (5), adapté aux patients du centre par l’équipe et à partir des objectifs 

de la prise en charge du patient lors de la réunion du 14 juin 2011. Toutes ces 

données ont été confrontées pour aboutir à cette liste d’objectifs. 

Donner une définition simple du mot compétence est difficile. La première partie du livre 

« compétences et socioconstructivisme » (11) s’attache à définir ce mot en présentant les 

définitions issues des différents domaines : linguistique, pédagogique (scolaire 

essentiellement), sciences du travail et psychologie. Au départ, ce concept était une liste 

d’activités que la personne devait être capable de faire pour son travail dans le système de 

Taylor. Cette définition a évolué pour avoir, quel que soit le domaine, ces points communs : 

« une compétence fait appel à un ensemble de ressources que le sujet peut mobiliser pour 

traiter avec succès une situation ». Elle se rattache donc à un contexte : les situations 

deviennent le point de départ des apprentissages et sont au cœur des approches par 

compétences. La compétence est donc aussi fonction de la représentation que se fait la 

personne de la situation. Les ressources dans le système scolaire étaient surtout cognitives ; 

elles ont évolué pour devenir aussi affectives, sociales et contextuelles (utiliser les 

ressources liées à la situation). Elle suppose que la personne sache mobiliser, sélectionner et 

coordonner ses ressources : ce n’est donc plus une liste. Enfin, le résultat obtenu doit être 

socialement acceptable, ce qui intègre une dimension éthique à l’évaluation des résultats et 

qui se fait par l’intermédiaire de la sélection des ressources. Enfin, les compétences peuvent 

être virtuelles ou effectives (12). Cette distinction peut être importante dans le cadre de la 

construction d’un programme : les compétences virtuelles sont décontextualisées et listées 

dans un référentiel de compétences, comme une liste d’objectifs à atteindre. Le rôle du 

pédagogue ou de l’enseignant est de rendre ces compétences effectives en sélectionnant les 

situations d’apprentissage. LE BOTERF compare les compétences virtuelles à une partition de 

musique et les compétences effectives à l’interprétation de l’extrait musical par un musicien 

(13).  

Dans notre projet, la liste des objectifs éducatifs établie pour les patients correspond à un 

référentiel de compétences virtuelles. Le programme ne peut se construire qu’en 

définissant simultanément ce référentiel et les situations mises en jeu pour rendre ces 

compétences effectives. 

6.1.2 Quelle valeur ajoutée au projet par la méthodologie utilisée? 

On peut comprendre la nécessité de déterminer deux types de compétences correspondant 

au double objectif de l’ETP : savoir vivre avec une maladie chronique et savoir gérer sa 

maladie. Les premières correspondent aux compétences d’adaptation, les deuxièmes aux 

compétences d’auto soins (14). Dans ce même article, il est à noter que les auteurs tendent 

à contextualiser leur définition des compétences d’adaptation en se basant sur l’ouvrage cité 

précédemment et qu’ils font une proposition différente de celle qui a été retenue par la 

HAS : les compétences qui faisaient partie de celles visant à gérer la maladie ont disparu. 
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Cette liste se veut indépendante de la pathologie chronique en cause. Cette nouvelle liste se 

base sur le fait que le patient chronique est avant tout une personne vivant avec une 

maladie, déployant pour se faire un ensemble de stratégies qui lui permet d’atteindre un « 

état d’équilibre construit » en lieu et place d’une santé perdue (15). 

La HAS définit en effet une méthodologie de structuration du programme d’ETP en se basant 

sur des compétences attendues pour les patients. Certes, le diagnostic éducatif doit être 

réalisé et les patients doivent participer autant que possible à la construction du programme 

mais la mise en évidence de besoins emblématiques par des entretiens semi directifs n’est 

pas exigée. On se demande comment les compétences d’adaptation peuvent être définies 

dans un cadre donné s’il n’y a pas une enquête avec une méthodologie précise permettant 

leur détermination.  Cependant, Le fait qu’il y ait des listes préétablies de compétences 

permet au soignant d’étendre l’exploration des besoins au cours du diagnostic éducatif et de 

ne pas projeter « ce qui est bon pour le patient » (R.GAGNAYRE).  

La véritable question devient : peut-on se contenter d’un référentiel pré établi de 

compétences ou doit-on l’adapter à son cadre (=lieu de réalisation de l’ETP, maladie en 

cause, besoins exprimés par les patients, compétences et besoins des soignants) en prenant 

en compte les témoignages des patients? Autrement dit, quelle valeur ajoutée le regard des 

patients ou de leurs proches apporte-t-il ? (16). L’hypothèse est que si les programmes sont 

construits à partir de la problématique des patients, alors, la participation, l’implication des 

patients dans les programmes d’ETP sera supérieure (cette hypothèse pose la question de 

l’évaluation des programmes d’ETP). Toujours est-il que cette hypothèse me parait plausible 

et logique. En effet, si les soignants sont experts de la gestion de cette maladie,  les patients 

sont experts dans le vécu avec leur maladie. La collaboration est donc indispensable mais 

insuffisante : il faut dans tous les cas des compétences pédagogiques pour les deux pour 

réaliser un réel partenariat patients-soignants. Le génie propre de chaque maladie avec ses 

traitements entraine des besoins communs à de nombreux patients : ce sont les besoins 

emblématiques d’une pathologie. Pour définir ces besoins, on a pu associer des patients 

dans la construction des programmes ou les valider après les avoir expérimenté sur des 

patients. L’hypothèse de départ repose sur un choix : celui d’élargir la compréhension et la 

perception de la réalité vécue par les personnes avec leur maladie. Ceci repose sur une 

approche qualitative qui nécessite une grande rigueur : 

- Définition des critères de sélection des patients à rencontrer 

- Définition d’un guide et des modalités de l’entretien : en individuel ou en groupe 

(focus groupe), il s’agit d’entretiens semi dirigés, enregistrés, structurés autour de 

quelques questions ouvertes, réalisés avec les techniques de l’ETP (reformulation, 

écoute active, accordement) 

- L’analyse des entretiens obéît aux principes de la recherche qualitative : repérer les 

thèmes ou situations récurrentes, définition des besoins éducatifs en déterminant les 
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changements nécessaires entre les difficultés exprimées et  la situation souhaitée, 

avec une équipe multidisciplinaire. 

Alors, on peut constater, et je l’ai constaté quand j’ai réalisé ce projet une appropriation 

immédiate par les soignants et les patients des difficultés et des besoins retrouvés car les 

patients reconnaissent les difficultés de leur « vraie vie » et les soignants sont heureux de 

constater la prise en compte formalisée de ce qu’ils ont ressenti tous les jours passés au près 

des patients. Si le travail des soignants est ainsi valorisé, il suppose aussi une modification de 

l’identité professionnelle et ce changement doit être accompagné.  

Ce que je retiens : 

Une compétence est spécifique d’une situation : le rôle du pédagogue est de créer les 

situations d’apprentissage. Un programme comporte donc un référentiel de compétences 

et les situations de leur apprentissage. 

Les compétences d’adaptation sont issues des difficultés des patients. 

Les compétences d’auto soins sont issues de l’expertise des soignants. 

Il est peut être judicieux de commencer dans un programme par l’acquisition de 

compétences d’adaptation. 

La constitution du programme a avantage à être multidisciplinaire. 

Il est probable que l’analyse des besoins des patients à partir d’entretiens favorise la 

participation des patients au programme d’ETP. 

6.1.3 Que retirer de ce qui a déjà été fait dans la maladie 

respiratoire chronique ? 

J’élimine les programmes réalisés pour les personnes atteintes de mucoviscidose du fait des 

différences d’âge et donc de problématique. 

6.1.3.1 L’identification des besoins éducatifs : 

Certains programmes ont été créés en se basant sur les besoins établis par les soignants, 

d’autres l’ont été aussi en associant  des patients ou des associations de patients et la revue 

de la littérature. En général, ces programmes sont testés puis modifiés. 

En France, un article à ma connaissance (17) : il s’agit d’une enquête qualitative, 

multicentrique, auprès de patients et médecins, basée sur des entretiens individuels semi-

directifs et des focus groups pour identifier les besoins éducatifs de patients atteints de 

BPCO. 15 patients ont été interrogés. Les connaissances sur la maladie s'avèrent très faibles, 

de même que les compétences de gestion des exacerbations. La dyspnée est la gêne 

majeure, déterminant la qualité de vie. L'activité physique est rarement reconnue comme un 
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élément important et est peu pratiquée. Le niveau d'anxiété est élevé. Les patients sont très 

favorables à l'idée de participer à un programme éducatif. Ils en attendent de mieux 

connaître leur maladie, de pouvoir agir sur son évolution et de bénéficier d'un soutien 

psycho-social. Les médecins soulignent la faible motivation des patients à se prendre en 

charge et un manque de formation à la communication empathique. Ils sont favorables à 

l'idée de confier l'éducation des patients à des professionnels compétents, dans des lieux 

accessibles et neutres. 

Julie WILSON (18) : c’est clairement l’article qui se rapproche le plus de mon projet. Les 

objectifs éducatifs ont été déterminés par l’analyse qualitative de focus groupes incluant 32 

patients et 8 professionnels de santé. Les réponses des patients et des professionnels ont 

été analysées. L’analyse qualitative a été effectuée en respectant ses critères de qualité. 

Six thèmes ont été identifiés :  

 la connaissance de la maladie répondant à la première difficulté que j’ai identifiée 

dans les mêmes mots 

 la gestion de la dyspnée et de son impact sur la vie quotidienne 

 la gestion des exacerbations 

 le traitement 

 l’impact psychosocial 

 les droits liés à la maladie 

Les patients ont également défini les conditions matérielles du programme : 

 Séances de groupe sauf pour la sexualité et la fin de la vie 

 Avec de nombreuses démonstrations pratiques 

 Avec des éducateurs enthousiastes, experts de la pathologie, avec également des 

compétences de communication, en particulier l’aptitude à utiliser un langage simple 

et compréhensible 

 Avec une durée aussi longue que nécessaire 

 Et s’appuyant sur un support écrit ou vidéo 

Les questions posées (elles ne sont pas publiées) ne devaient pas aborder l’entourage, 

l’oxygène ou le problème du cadre mais sinon, les thèmes déterminés correspondent à mes 

résultats. 

- Une jolie étude qualitative (19) retrouve dans cette population rurale un manque de 

connaissance, un manque à l’application de la respiration lèvres pincées et de la toux 

contrôlée, à la gestion du stress. Voici les photos des mots les plus employés et des 

difficultés évoquées avec leur fréquence. Ces résultats sont en accord avec les miens. 
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- Paul HERNANDEZ (20) par un questionnaire administré par téléphone à 389 

patients québécois. Ce questionnaire comporte 68 questions et son administration 

nécessite 35 minutes. Les patients surestiment la sévérité de leur maladie si on la 

rapporte à l’intensité de leur essoufflement, ils soulignent le poids de leurs 

symptômes et l‘impact psychosocial. Les connaissances sur la BPCO sont faibles avec 

comme conséquence, une mauvaise observance au traitement et la gestion des 

exacerbations. Un tiers des patients ont un plan d’action. 

Au total, certains besoins sont fonction des questions posées lors de l’analyse. Il reste 

quelle que soit la manière utilisée : 

- Le manque de connaissances sur la maladie : or, si on se réfère au Health Belief 

Model (10): pour accepter de se traiter, un patient doit  

Etre persuadé qu’il est bien atteint par la maladie 

Penser que cette maladie et ses conséquences peuvent être graves pour lui 

Penser que suivre son traitement aura un effet bénéfique 

Penser que les bienfaits du traitement contrebalancent avantageusement ses effets 

secondaires et ses contraintes 

C’est dans ce sens que les connaissances sur la maladie et les traitements doivent 

être augmentées.  

- L’impact de la dyspnée sur la vie quotidienne 

- L’impact de la maladie sur le psychisme et la vie sociale 

6.1.3.2 Quels programmes dans la maladie respiratoire 

chronique? 

Beaucoup de programmes existent en France puisque les ARS recensent 12% de 

programmes respiratoires sur les 2500 autorisés mais nous n’avons bien sûr pas accès à leur 

dossier de demande d’autorisation et pour le moment, en France, il n’existe pas de structure 

les fédérant.  

6.1.3.2.1 FORMACTION SANTE 

J’ai interviewé Jean Marie GROSBOIS sur le programme FORMACTION SANTE. Le programme 

de FORMACTION SANTE m’a intéressée car c’est un programme qui se fait à domicile, au 

jour le jour en utilisant quelques outils (plan d’action, fiches patients, classeur imagier, jeu 

de cartes), pour des patients sévères (et qu’il était forcément bien fait, vu le créateur 

sourire !). L’évolution du programme a été nette : au départ, il y a 22 ans,  il s’agissait d’un 

enseignement frontal. Ila été audité, recréé et testé par des patients et une association de 

patients. Il a été adapté pour des programmes ETP réalisés en collectif à l’hôpital de Béthune 

ou en individuel. Six grands thèmes ont été définis au fil du temps : les grands 

comportements de santé, l’activité physique, le sevrage du tabac-cannabis-alcool, l’estime 

de soi (savoir prendre du temps pour soi), l’appétence pour l’ETP, l’équilibre alimentaire. 
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L’aide d’une socio esthéticienne a été requise pour améliorer l’estime de soi. L’outil 

d’évaluation est simple : « pensez-vous avoir atteint vos objectifs à 0-25-75-100% ? » 

6.1.3.2.2 La Société de Pneumologie de Langue Française (SPLF) : 

La SPLF en partenariat avec la Direction Générale de la Santé, d’autres instances de la 

pneumologie (CNMR, FFAAIR, Association BPCO, Passerelles éducatives), la société 

EDUSANTE spécialisée en éducation thérapeutique (21) ont créé en 2005 un programme 

éducatif sur la BPCO (le programme édusouffle). Il se déroule  en 3 séances collectives. La 

première est consacrée à l’exploration des représentations du patient, de sa santé et de sa 

BPCO, à l’identification des causes et des éléments sur lesquels il peut agir. La deuxième 

séance est consacrée à la surveillance de son état respiratoire et à l’application d’un plan 

d’action adapté à sa situation. La troisième séance est consacrée à l’analyse de ses habitudes 

de vie et à la concrétisation de son projet de santé. Les patients bénéficient également de 

deux séances individuelles.  Ce programme, basé sur le Health Belief Model se fait en 

ambulatoire. Il n’y a pas de critère de sélection des patients. Des premiers résultats ont été 

publiés. Ils expriment la difficulté de cette étude multicentrique randomisée : 61 patients 

inclus sur  les 200 attendus sur 3 ans (22), ce qui illustre une difficulté à l’inclusion des 

patients. Les résultats détaillés de l’étude sont attendus pour fin 2012. 

6.1.3.2.3 Living well with COPD: le programme canadien 

6.1.3.2.3.1 Généralités 

Le programme d’auto gestion québécois est le plus abouti, le mieux expliqué(23) et le plus 

évalué, notamment en termes d’amélioration de la qualité de vie, de diminution des 

hospitalisations (24). Ce programme a été créé pour le Québec, avec le soutien du 

gouvernement, en 1998, par l'Institut thoracique de Montréal du Centre universitaire de 

santé de McGill. Les documents sont tous accessibles par Internet 

(http://livingwellwithcopd.com/  mot de passe copd), y compris le guide de référence, le 

dossier éducatif et les outils pédagogiques. Tout est écrit : les différents modules, les 

méthodes pédagogiques utilisées, le déroulé des séances individuelles et collectives, les 

compétences dont doivent faire preuve les éducateurs. Actuellement, il se décline en 8 

séances collectives de 2h en 2 mois portant sur :  

- module 1 : connaissance de la BPCO, les techniques de respiration et de drainage, le 

principe de la conservation de l’énergie lors des activités, relaxation 

- module 2 : les traitements inhalés 

- module 3 : définir son plan d’action 

- module 4 : adopter un style de vie sain 

- module 5 : les activités de loisirs et le voyage 

- module 6 : un programme d’activité physique à la maison 

- module 7 : l’oxygénothérapie 

http://livingwellwithcopd.com/
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Il se fait en ambulatoire et les résultats publiés ont été réalisés avec des patients plutôt 

sévères. L’Australie l’a adapté. 

D’après les patients, les compétences qui facilitent le plus le changement de leur vie (25) 

sont : 

- L’apprentissage des principes de conservation d’énergie 

- Avoir un plan d’action avec des antibiotiques et des corticoïdes 

- Utiliser la respiration à lèvres pincées 

- Mettre en œuvre une activité physique régulière à la maison 

Au contraire, les freins les plus fréquemment cités par les patients sont la progression de 

leur maladie et la présence de comorbidités. 

6.1.3.2.3.2 Le self management repose sur le sentiment d’auto efficacité : 

Ce programme est un programme de self management (je fais exprès de ne pas traduire 

parce que je ne suis pas sure que le sens soit le même): il s’agit d’enseigner les compétences 

nécessaires à la gestion d’une maladie donnée pour favoriser les comportements favorables 

au contrôle de la maladie et améliorer le bien-être du patient. Par l’augmentation des 

connaissances et des compétences, on augmente le sentiment d’auto efficacité et on 

favorise ainsi les changements de comportement (25). Ce sont les changements de 

comportement qui entrainent la diminution des couts de santé et l’amélioration du bien-

être. Pour l’évaluation, il faut se donner du temps et ne pas se polariser sur les dépenses de 

santé mais bien sur l’évaluation des comportements (26) 

L’augmentation des connaissances seule entraine une augmentation des connaissances mais 

n’entraine pas de changement de comportement, que ce soit dans la maladie respiratoire 

chronique ou ailleurs (27). Il faut aussi mettre ces connaissances en pratique dans sa vie 

quotidienne. C’est comme le test de marche en 6 minutes : ce n’est pas parce que la 

distance parcourue augmente avec le réentrainement à l’exercice que les patients auront 

plus d’activité physique : il ne suffit pas de pouvoir, il faut en avoir envie. 

L’auto efficacité a été définie par BANDURA comme étant la croyance profonde en ses 

propres capacités d’organiser et de réaliser les actions nécessaires à la gestion adéquate des 

situations de manière à atteindre les objectifs prédéfinis (28). Il est l’une des 4 compétences 

vitales définies par l’OMS. Il est différent de l’efficacité qui se juge au résultat et différent de 

l’estime de soi qui est liée au sentiment de sa propre valeur. La maladie chronique par ses 

impacts physique, émotionnel, social diminue le sentiment d’auto efficacité. Ce sentiment 

varie en fonction de ses expériences de gestion efficace, de l’observation de personnes 

efficaces (tous mes copains de la volée 12 ont réussi le DIFEP alors pourquoi pas moi ?), de la 

capacité de persuasion de son entourage et de soi-même, de l’existence d’états d’âme 

positifs à l’inverse de l’anxiété ou de la dépression. Ce sentiment est évolutif, notamment en 
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fonction de l’évolution de la maladie et doit donc être réévalué. On peut noter qu’un faible 

sentiment d’auto efficacité est source d’anxiété (29).  

L’augmentation de ce sentiment passe par (28) : 

- La détermination d’objectifs précis et réalistes, à la fois par le patient, son entourage 

et les professionnels de santé pour ne pas mettre la personne en échec mais aussi la 

stimuler dans ce qu’elle peut faire 

- L’auto évaluation de ce qu’on peut faire et de ce qu’on ne peut pas faire 

- Enfin la définition des stratégies à mettre en œuvre pour atteindre ses objectifs. 

Ainsi, un échec posera d’abord la question d’un mauvais choix stratégique. 

Une personne malade ayant confiance en son auto efficacité arrivera à mieux gérer ce 

nouvel état. D’ailleurs BANDURA dit aussi que les patients abandonnent les programmes 

pour deux raisons possibles : ils doutent de leur capacité à réaliser ce qui est demandé ou ils 

croient qu’ils ne peuvent pas influencer le cours de leur maladie quelle que soit leur capacité 

(25). 

En fait, travailler ce sentiment d’auto efficacité revient à favoriser la motivation des patients 

pour le changement de comportement. Le réentrainement à l’effort augmente ce sentiment 

mais il faut prendre en compte que dans notre projet, il est réalisé dans le cadre d’une 

hospitalisation complète bien rassurante pour les patients. 

Dans la BPCO, il existe un questionnaire permettant d’évaluer ce sentiment, le CSES score 

mais il n’a pas été validé en français et il n’est pas simple d’utilisation (30). 

À ce moment-là, on se retrouve avec des tas de mots dont on a du mal à saisir les nuances et 

dont on se dit : comment vais-je faire pour “mon” programme? Comment réussir à suivre 

toutes les règles qui sont toutes discutées ? Ces mots sont : le disease management, le self 

management, l’empowerment. 

6.1.3.2.3.3 Les différents modèles d’ETP 

J’ai bien aimé ce tableau (31). Il a les avantages et les inconvénients de la simplicité : 
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Ce que je retiens pour le projet : 

- La situation idéale définie par les québécois (voir annexes) 

- L’évolution vers la simplicité et le fil du temps de FORMACTION 

- L’importance de la publication des résultats 

- La durée moyenne de réalisation des projets 

- L’outil d’évaluation simplissime de FORMACTION 

- La nécessité de choisir les « bons » outils d’évaluation, basés plus sur les 

comportements que les dépenses de santé pourtant plus faciles à évaluer 

- L’importance de l’action sur le sentiment d’auto efficacité, levier de la motivation 

pour le long terme,  avec, comme conséquence la nécessité de s’accorder avec le 

patient sur des objectifs précis, atteignables et réalistes 

- Il faudrait que les publications de résultats de programme définissent clairement le 

niveau souhaité de ce programme. Ou plutôt,  selon les besoins exprimés par un 

patient, le moment où on le voit dans l’évolution de sa maladie, le temps et les 

moyens dont on dispose, le cadre,  on pourrait donner une « éducation » de niveau 

différent. Autrement dit, les « niveaux » pourraient être évolutifs et du coup 

personnalisés. 

L’empowerment, c’est 
accompagner un patient 
à être autrement le 
même (adapté 
d’I.AUJOULAT) 

Correspond au mot 
éducation anglo-saxon 
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C’est surement une explication aux résultats hétérogènes des études sur le self 

management dans la BPCO (32) 

Je remercie Jean BOURBEAU, Jean Marie GROSBOIS et Yves MAGAR pour leur disponibilité. 

6.1.3.3 Le plan d’action : 

Ce point tient une place particulière dans les programmes consacrés aux personnes atteintes 

de maladies respiratoires chroniques. Il s’agit de mettre en place un plan d’action lors d’une 

aggravation de leurs symptômes. 

Les résultats de la littérature sont assez simples à analyser : 

- En l’absence d’un programme d’auto gestion associé, il y a une augmentation de la 

prise de médicaments mais aucun effet sur les hospitalisations, la durée de 

l’exacerbation ou la qualité de vie liée à la santé (33) 

- Par contre, dès qu’il y a inscription du plan d’action personnel du patient dans un 

programme d’auto gestion, alors les coûts de santé, la durée de l’exacerbation ou le 

temps de récupération sont diminués (34;35;36;37) . On notera l’existence d’un case 

manager accessible par téléphone dans 2 études sur 4. Dans une étude, a également 

été mesurée l’adhérence des patients à leur plan d’action : 40%. 

Je retiens donc pour notre projet la nécessité de s’accorder avec le patient sur ses signes 

d’aggravation, les moyens à sa disposition pour y faire face, et les moyens à mettre en 

place. 

Au total, j’aperçois aussi une grande limite à notre programme : la durée moyenne de 

séjour des patients est d’un mois. Comment mettre en place dans la durée les 

changements de comportement demandés ? Il importe de créer un réseau de suivi des 

objectifs éducatifs. La limite devient alors l’inscription dans un parcours de soins 

coordonné. Mais tous les auteurs s’accordent pour penser que le stage de réhabilitation 

respiratoire est un moment particulièrement propice à l’éducation thérapeutique du 

patient (38 ; 39). L’ETP est d’ailleurs la deuxième pierre angulaire de la réhabilitation. 

6.2 Côté soignants : 

En quoi le fait de monter un dispositif éducatif permet-il de fédérer l’équipe et de résoudre 

ses problèmes ? En partant de l’hypothèse : Si l’équipe peut bénéficier d’une formation 

prenant appui sur les difficultés avérées des patients du CMB, alors elle sera en capacité de 

se fédérer autour de la structuration du programme éducatif. 

En reprenant l’historique de ce projet, il me semble qu’il se divise en 2 parties : la gestion 

des conflits et la coordination de projet ETP : 
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 Comment créer une équipe en ETP ? assurer sa cohésion ? autrement dit : comment 

assure-t-on la dynamique d’équipe et/ou la coordination d’équipe (selon quels 

principes, elle s’est constituée cette équipe ?). Là, il s’agira d’acquérir des données 

sur la création et le fonctionnement d’une équipe en pensant à l’équipe ETP. 

 Comment la former : qu’est-ce que c’est apprendre ? Comment on apprend ? (en lien 

avec leur propre formation : pourquoi tu/vous n’avez pas fait que des cours 

théoriques, en lien aussi avec la conception des ateliers patients : pourquoi avez-vous 

envisagé autre chose que des power Point sur le physiopath et la pharmacologie pour 

vos patients) 

Tous ces points n’ont pas une dimension éducative mais, pour comprendre ce qui 

s’est passé, ces notions sur l’équipe me semblent importantes. 

6.2.1 La gestion des conflits : 

6.2.1.1 Savoir repérer les signes de dysfonctionnement 

d’une équipe 

L’équipe est une configuration spécifique, distincte dans ses objectifs et modes de 

fonctionnement d’un service, d’un comité ou d’une commission. Elle est utilisée pour des 

enjeux importants (qu’une personne seule ne pourra pas atteindre) et conçue pour réagir à 

des aléas. Elle constitue aussi un espace pour le développement de la compétence 

personnelle de ses membres (40). 

Toujours du même auteur, elle répond à 3 principes : 

- Elle n’existe que face à un objectif à réaliser 

- Elle ne fait qu’un : ce n’est pas une juxtaposition de personnes 

- Elle tire sa substance d’individualités qu’il faut préserver : « dans une équipe, chaque 

membre participe à part entière, ce qui implique qu’aucun membre ne doit être 

considéré comme de seconde zone (41) 

Pour JP ASSAL (3), l’équipe en ETP ne peut être que multidisciplinaire. 

Si je suis cette définition, quand je suis arrivée, cette équipe travaillait ensemble, elle était 

constituée. L’objectif est la prise en charge des patients. Chaque personne de l’équipe avait 

sa propre conception de son rôle.  Elle était de plus fragilisée car elle sortait d’un long conflit 

avec le médecin qui me précédait. 

Il existait cependant des indicateurs de dysfonctionnement : ce document m’a plu car il 

correspond à ceux définis lors de la première réunion (www.bj.undp.org/docs/Travail en 

equipe.pdf) 

http://www.bj.undp.org/docs/Travail%20en%20equipe.pdf
http://www.bj.undp.org/docs/Travail%20en%20equipe.pdf
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Il existait aussi des manifestations de violence, exprimées dans cette diapositive trouvée 

dans cet article sur l’équipe auprès des malades (42): 
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Au total, je pense que cette équipe existait mais, comme cela a été souligné dans la réunion 

de janvier, il y avait de nombreux dysfonctionnements : défaut de communication, de 

coordination, perte de la confiance entre membres, manque de respect des membres de 

l’équipe entre eux. Mon arrivée dans le but d’amener cette équipe à changer a entrainé la 

stigmatisation de ce changement et de la personne motrice et donc la création d’un bouc 

émissaire (moi, sniff)  

6.2.1.2 Savoir amorcer un changement : 

A l’arrivée, mon œil d’experte en réhabilitation respiratoire a vu ce qui n’allait pas dans la 

prise en charge des patients en réhabilitation. La direction m’avait également demandé 

d’améliorer la prise en charge des patients. J’ai voulu alors modifier les pratiques en 

organisant des réunions sur le fonctionnement. J’ai demandé aux participants d’expliquer la 

situation actuelle et je suis partie des recommandations sur la réhabilitation de la SPLF pour 

définir la situation idéale. Nous avons réfléchi ensemble aux moyens à mettre en œuvre 

pour passer de l’une à l’autre. Ce faisant, ce n’est pas l’équipe qui a fixé ses objectifs, ce 

n’est pas l’équipe qui a construit ses modifications. En ce qui concerne la réhabilitation, il y a 

des pratiques que je ne suis toujours pas arrivée à mettre en place de façon spontanée. Je 

n’ai pas réussi à convaincre mais il ne devrait pas y avoir de conviction : les pratiques 

s’appuient sur des études scientifiques, des recommandations et il ne devrait pas y avoir lieu 

de « convaincre ». Il est à noter qu’aucune infirmière n’a jamais participé à l’une de ces 

réunions. Les comptes rendus étaient affichés. 

A posteriori, ce n’est pas tant le temps de l’analyse qui est trop court que le fait de 

décréter le changement ; or, un changement passe par un apprentissage et doit 

être anticipé (43). J’ai beaucoup aimé cette phrase d’Edgar FAURE, citée dans 

l’article : « en décrétant le changement, l’immobilisme s’est mis en marche et je en 

sais plus comment l’arrêter ». Le fait de décréter le changement revient à refuser le 

système existant. Tout système humain (individu, service, institution) qui se sent 

atteint dans son identité se défendra pour compenser cette frustration au lieu 

d’utiliser ses ressources et compétences pour poursuivre son développement (43). La 

deuxième erreur est que c’est en s’appuyant sur les ressources du système qu’on 

obtient sa coopération dans la dynamique d’évolution. 

 Ceci me mettait dans une position désagréable en cette fin de première année de 

DIFEP et à l’heure où je pensais mon projet de validation clair : créer un dispositif 

éducatif au centre. 

6.2.1.3 Avant de changer, il fallait donc gérer le conflit : 

Le conflit est non mesurable, il est observable, représente une opposition, un heurt, un choc. 

Il éclate quand il y a accumulation d’insatisfactions, de frustrations, résultantes d’un ou 

plusieurs problèmes non résolus, marqués soit par leur intensité du moment (aspect aigu), 
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soit par leur durée et répétition (aspect chronique). Il implique surtout le versant émotionnel 

(44). 

Les causes possibles (http://carriere.comprendrechoisir.com/comprendre/conflit-au-travail) 

d’un conflit sont : conflit de personnes,  conflit sur la définition de la zone de pouvoir, conflit 

sur les valeurs, manque d’explication donnée aux employés sur les stratégies appliquées aux 

cadres, manque de ressources nécessaires à l’accomplissement du travail, manque de clarté 

de la définition de l’organisation. 

Pour René GIRARD (45), pour qu’il y ait phénomène de bouc émissaire, il faut : 

 Une situation de crise, quelle que soit son origine 

 L’accusation va toujours quand il y a une volonté de changement de l’ordre 

constitué 

 Le bouc émissaire n’est pas choisi au hasard : il sort de la « norme » 

Le conflit est un aboutissement, pas un début. L’équipe aura sans doute tenté d’autres 

solutions avant d’en venir au conflit ouvert (46). 

Cette psychologue dit également que : si bouc émissaire il y a, c’est que l’équipe en a besoin. 

Ce bouc émissaire est souvent un cadre nouvellement arrivé. Ce phénomène se développe 

souvent dans une équipe dont l’identité est mal établie et qui se trouve renforcée par la 

création du bouc émissaire. Autrement dit, la création d’un bouc émissaire sert de soupape 

d’échappements qui détourne l’attention des autres problèmes. C’est un mécanisme de 

défense (44).  

Un tel conflit peut s’anticiper par la pratique de l’écoute empathique et de l’observation. 

Sinon, c’est au « manager » de le gérer, soit seul, soit avec l’aide d’un intervenant extérieur. 

Il doit être très clair sur ce qui est négociable ou pas, sur les règles de vie et de respect de la 

vie professionnelle, bien exprimer qu’on peut critiquer le travail mais pas les personnes. Il 

doit identifier et clarifier les vrais problèmes, faire la distinction entre le problème et les 

personnes. 

La stratégie à adopter est dite gagnant-gagnant : elle passe par l’explication, le compromis et 

la négociation. Elle s’oppose aux stratégies : gagnant-perdant, fondée sur l’autorité, le 

pouvoir  et perdant-perdant fondée sur la manipulation, la rétention d’informations, la 

compromission et l’agressivité. 

Il existe quelques règles de communication pour gérer les conflits : 

 Participer activement aux échanges d’idées, aux débats, controverses, en faisant la 

différence entre problèmes et personnes concernées 
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 Assumer la responsabilité de ses pensées ; de ses sentiments (en faisant la différence 

entre émotions, suscitées par le moment et marquées par l’intensité, et les 

sentiments, plus durables et moins dépendant des circonstances) ; de ses actes et 

comportements. 

 Faire preuve d’humour pour détendre l’atmosphère et non pour ridiculiser 

 Etre direct et précis (en posant des faits, des constats, en évitant de porter des 

jugements ou des accusations, en laissant de côté ses émotions) 

 Utiliser des mots moteurs, ouverts et pas des mots freins (jamais, toujours, chaque 

fois…) 

A Bayère, ce conflit a été géré avec l’aide d’un intervenant extérieur, ce qui est un signe de 

gravité du conflit. Le directeur a en effet exprimé clairement l’inutilité de la définition d’un 

bouc émissaire ; il s’est exprimé auprès de tous (moi compris) sur ce qui était négociable ou 

pas. Il a clarifié et identifié les vrais problèmes et a organisé une réunion comprenant toute 

l’équipe sur ce qui nous relie tous, la tache de l’équipe : la prise en charge des patients. Nous 

sommes donc en effet dans une stratégie gagnant gagnant. Cette réunion a en effet mis en 

évidence un manque d’identité de l’équipe : absence d’information sur le fonctionnement 

de tous les professionnels, par exemple. La création d’une équipe ETP devrait améliorer le 

besoin d’identité. 

6.2.2 Coordonner un projet en ETP 

6.2.2.1  Comprendre les résistances au changement : 

Le changement nécessite de faire accepter le risque de perdre un existant connu pour un 

avenir incertain. Les résistances sont naturelles, exprimant la peur de la nouveauté, la peur 

de ne pas y arriver,  la perte des acquis, comme le malade à l’annonce d’une maladie 

chronique. 

Céline BAREIL (47) identifie 6 causes : 3 sur lesquelles on ne peut rien (individuelles, 

collectives, politiques) et  3 sur lesquelles on peut agir : 

 Celles liées à la mise en œuvre du changement : 

- Le succès d’une transformation n’est pas qu’une question de disposition 

positive des acteurs concernés, il faut aussi développer les capacités 

individuelles et organisationnelles nécessaires à sa réalisation. 

- Les personnes peuvent aussi résister si elles ne se sentent pas consultées ni 

impliquées. 

- Ou s’il n’y a pas assez de communication sur le projet de changement 

 Celles liées au système : La résistance au changement peut aussi provenir du système 

organisationnel, lui-même inerte et peu réceptif au changement. Dès lors, le 

destinataire perçoit l’inertie et les difficultés de l’organisation à s’y adapter; ce qui 

engendre de la résistance. 
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 Celles liées au changement lui-même : Finalement, le destinataire résiste parce que le 

changement annoncé est complexe, peu légitimé par l’organisation et en opposition 

avec les valeurs du milieu. En fait, le changement ne fait pas de sens. Le changement 

doit aboutir à un résultat où la personne et l’institution trouvent un bénéfice : 

amélioration de la reconnaissance, des compétences pour les personnes de l’équipe, 

amélioration de la prise en charge des patients pour ce qui nous concerne. 

Dans un projet de changement, les personnes de l’équipe peuvent être (48) : 

- Les proactifs : ils représentent en général 10%. Ils affichent une croyance forte dans 

le projet de changement, ce sont les partisans de la première heure. Leur légitimité 

est importante pour le crédit du projet. On distingue les avocats, inconditionnels du 

changement, les relais qui font tout pour sans toutefois le défendre ouvertement. A 

Bayère, au début, je crois que nous sommes 2 avocats et 3 relais au départ. Les 

« partagés » sont obligés de faire pour du fait de leur position dans le centre mais ne 

sont pas favorables. 

- Les passifs : en général, ils représentent 80% au début du projet. Il s’agit d’une peur 

de l’engagement. Tout le travail pour le promoteur est de diminuer leur nombre en 

fournissant des preuves de réussite et d’intérêt. Les personnes passives peuvent 

alors basculer dans la participation ou la neutralité bienveillante. Sinon, ils 

deviennent opposants. 

- Les opposants : ils représentent les 10% restants. Cette opposition est liée à des 

raisons idéologiques, politiques ou de conflits de personne. Leur existence oblige les 

réalisateurs du projet à renforcer son argumentaire et à traiter certains points 

auxquels ils n’auraient pas pensé spontanément. Ils agissent par des commentaires 

formels ou informels : leur légitimité discrédite le projet. 

- On considère que, pour qu’un projet réussisse, il faut au moins 41% de passifs qui 

basculent en passifs participants, au total, il faut entre 51 et 80% de personnes 

favorables. 

 



 

57 

 

 
 

 

 Les résistances sont à traiter chez les personnes « passives ».  

 Elles se manifestent par (48) ou comment les repérer : 

- Des discours informels : pas le temps, on ne sait pas à qui s’adresser, ça va nous 

demander du travail en plus, on n’est pas aidés, ce n’est pas pertinent, on n’arrête 

pas de réinventer la roue, les arguments ne tiennent pas, vous ne connaissez pas la 

réalité du terrain, vous allez tout casser, votre projet n’est pas adapté.  

- Des actions : ne pas allouer les ressources financières ou humaines nécessaires, 

mettre en place des projets concurrents, répandre des rumeurs nuisibles à propos du 

projet, de son contenu ou des porteurs de projet, pratiquer la politique de la chaise 

vide qui consiste à ne pas communiquer et à ne rien faire. 

 On doit donc les traiter par : la proposition d’une formation adaptée, l’implication 

des bénéficiaires du projet (soignants, patients), la communication, l’appui officiel 

et sans faille de la direction, donner du sens au projet. 

 Je rajouterais : étudier chacune des résistances (car elles peuvent être l’expression 

d’un réel danger), accepter de prendre du temps  (tout le monde ne connait pas 

l’état du projet comme celui qui le coordonne) et inclure les résistances dans le 

projet (49) 

6.2.2.2 Valoriser l’acte d’apprentissage. 

- En janvier 2011, il est ressorti que « La gestion de la crise du patient est stigmatisée 

par les infirmières : « on donne beaucoup d’importance au travail de type 



 

58 

 

réhabilitation au détriment des soins aigus ». La gestion de la crise était stigmatisée, 

comme si l’acte de réhabilitation ou d’éducation était considéré à tort comme plus 

important que l’acte de soin, qui est la vocation première de toute équipe soignante. 

- Actuellement, les aggravations des patients ne posent plus du tout de problème dans 

l’équipe, ce qui est sans doute à relier à l’amélioration de la communication. 

- Et pas plus tard qu’aujourd’hui (16.08.2012), deux infirmières exprimaient leur 

bonheur d’avoir réussi à éduquer une dame à gérer tous les actes allant avec sa 

trachéotomie. 

Comme l’écrivent Anne LACROIX et Jean Philippe ASSAL (3), on choisit une profession 

médicale pour réparer, guérir le corps ou l’esprit des malades. L’acquisition des 

nécessaires connaissances sur le fonctionnement du corps humain et les moyens de 

« guérir » donnent « une maitrise et un contrôle de l’autre sur lequel les professions 

soignantes vont exercer le pouvoir de la science et de la technologie. » 

La formation que nous suivons nous apprend à guérir ou à sortir d’une crise : le 

critère de qualité du bon médecin se fonde sur la rapidité du diagnostic et la mise en 

route d’un traitement adapté. 

Sur le tableau suivant, j’ai regroupé les principales différences à mon sens entre les 

maladies aigües et chroniques en m’appuyant sur les lectures d’Alain DECCACHE (4 ; 

10) et A.LACROIX-JP ASSAL(3) : 

  Maladie aigüe = to cure Maladie chronique = to care 
Objectifs pour le patient Guérir ou passer une crise Apprendre à vivre avec (re-vivre avec sa 

maladie), empowerment, autonomie 

Comportement soignants Actifs, décideurs accompagnant 
Comportement patients Passifs Actif, co décideur 
Relation soignants-soignés De prescription D’alliance thérapeutique 
modèle Fermé 

  
Les méthodes de diagnostic et de 
traitement sont centrées sur  la 
maladie 

Ouvert, global, éducationnel 
  
Les méthodes de diagnostic et de traitement 
sont centrées sur le patient 

Actes des soignants Soins (perfusion, pansement, 
médicaments) mais aussi nursing 
(prendre soin du malade) 

Apprentissage et soins 

Résistances possibles   Le patient n’est pas habitué à devenir actif 
dans le domaine de sa santé et expert de sa 
maladie 
Les soignants doivent : 
Acquérir de nouvelles compétences 
Accepter le transfert de l’expertise 
Accepter la perte du contrôle 
Accepter qu’il n’y ait pas de guérison et que, 
du coup, le bien est parfois l’ennemi du 
mieux 
Accepter une moindre reconnaissance 
professionnelle par rapport à un exercice 
centré sur la recherche 
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La famille Est informée Est formée 
fréquence 10% 90% 

 

Les changements demandés aux soignants sont donc énormes, allant à l’encontre de leur 

formation initiale et souvent de leur motivation première à devenir soignant. On conçoit que 

ce changement doive être accompagné (16). 

6.2.2.3 La coordination d’un projet en ETP : 

6.2.2.3.1 Définition du projet : 

Afnor X50-115 — Un projet est un ensemble d'activités coordonnées et maîtrisées comportant des dates de 

début et de fin, entrepris dans le but d'atteindre un objectif conforme à des exigences spécifiques. 

ISO 10006 — Un projet est un processus unique, qui consiste en un ensemble d'activités coordonnées et 

maîtrisées comportant des dates de début et de fin, entrepris dans le but d'atteindre un objectif conforme à 

des exigences spécifiques telles que des contraintes de délais, de coûts et de ressources. 

JP BOUTINET le définit comme une anticipation opératoire partiellement déterminée (50) : 

anticipation car il cherche à appréhender l’avenir, et opératoire parce qu’il fait référence à 

un futur qu’il va chercher à faire advenir. En étant partiellement déterminé, il n’est pas 

rationnel (ce n’est pas un but ou un objectif) ni volitif (ce n’est pas un souhait), il n’est jamais 

totalement réalisé, toujours à reprendre cherchant à polariser l’action vers ce qu’elle n’est 

pas. 

Pour BOUTINET toujours, un projet sur un secteur d’activité ayant pour objectif 

l’expérimentation ou l’innovation a un mode d’organisation horizontal et est temporaire, 

contrairement à un projet d’institution qui a un mode d’organisation hiérarchique et une 

durée plus longue. 

6.2.2.3.2 Définition de la coordination en ETP 

Pour la HAS, elle est obligatoire. 

La coordination se définit comme l’agencement des différentes activités en vue de 

permettre l’émergence de sens nouveaux dans une volonté de facilitation, d’organisation et 

de promotion de l’action, ainsi qu’une recherche de cohérence globale (51). Le concept de 

coordination ouvre donc sur une pluralité d’intervenants, de méthodes, de contenus, 

d’objectifs. 

L’institut national de prévention et d’éducation pour la santé (INPES) a défini 6 situations où 

la coordination en ETP est possible. Un référentiel de compétences a été créé pour chaque 

situation (52) 
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Le projet que je coordonne est intéressé par les 6 situations, avec les activités qu’elles 

comprennent. (Je dois donc devenir multi compétente, sourire) 

6.2.2.3.3 Devenir soignant coordonnateur (A. RIEKER-AGRANIER, module 5) 

Il est responsable du projet d’ETP, sa création, sa cohérence, sa mise en œuvre, il anime 

l’équipe de projet, coordonne les acteurs internes et externes, est garant de l’aboutissement 

du projet face à la direction c'est-à-dire qu’il associe les fonctions  éducateur, promoteur, 

conseiller technique, supporteur logistique, médiateur régulateur, guide, financier.  

Sa qualité première est l’organisation des activités (51), pas leur réalisation. Ceci permet que 

les professionnels de son équipe puissent trouver leur place dans ce nouveau processus. En 

tant que médecin, j’ai fait un premier écart en adoptant la posture éducative. Là, un nouvel 

écart doit être fait en mettant à distance ce qui fondait mon identité de médecin. C’est 

quelque chose que j’ai ressenti lors de la réalisation du projet. Encore une fois, il s’agit de 

laisser faire quitte à ce que ce ne soit pas comme j’aurais voulu que ce soit, d’accompagner 

les changements pour que chacun ressente ce que j’ai ressenti lors de la découverte du 

processus d’ETP ; c’est un moyen nécessaire à la motivation de l’équipe. Cette mise à 

distance de mes capacités permet la reconnaissance et la légitimité du coordinateur. 
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Autrement dit, l’acquisition de nouvelles compétences n’aboutit pas à une addition mais à 

un changement de fonction, avec les questions que cela fait se poser. 

Un deuxième aspect du soignant coordinateur me parait important : vis-à-vis de l’institution, 

il doit contribuer des moyens suffisants aux acteurs pour permettre que le processus de 

changement prenne forme. Ce sont des discussions que j’ai déjà eues avec la direction. Il 

faut porter au sein de l’institution la volonté de reconnaissance du processus éducatif 

comme indispensable dans la prise en charge des patients. 

7 Quels sont au total les objectifs de ce projet ? 

7.1 Quel est l’objectif général ? 

Réaliser un dispositif éducatif personnalisé négocié avec les patients hospitalisés au CMB et 

qui le nécessitent. 

7.2  Quels sont les objectifs spécifiques ? 

7.2.1 Pour les soignants : 

 Rétablir la confiance, la communication entre les professionnels de santé 

 Apprendre à connaitre le travail des autres catégories professionnelles 

 Acquérir une démarche commune de prise en charge, généralisée dans 

l’établissement 

 Savoir créer et réaliser de façon coordonnée le projet de soins du patient 

atteint d’une maladie respiratoire chronique 

 Sensibiliser à l’enjeu de la relation éducative les soignants hors équipe ETP 

 Savoir accompagner et valoriser les patients pendant leur séjour, être à 

l’écoute du patient pour pouvoir répondre à ses attentes,  

 comprendre que la finalité d’apprentissage est aussi importante que celles 

des soins 

 Evaluer notre PEC 

7.2.2 Pour les patients : 

Ce sont les objectifs de l’ETP : gérer sa maladie et vivre avec elle. C’est donc pour le patient 

l’acquisition des compétences par l’apprentissage nécessaires à l’atteinte des objectifs 

éducatifs déterminés par le diagnostic éducatif. 

7.2.3 Pour l’entourage des patients : 

 Prendre conscience de la maladie de leur proche,  

 comprendre ses incapacités 

 Identifier leurs leviers d’actions possibles, savoir comment l’accompagner  
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8 L’échéancier 

Dossier 

autorisation 

ETP ARS 

 
Début 

DIFEP 

01.2009  2010  2011  2012 

 

2è 

réunion : 

la PEC 

du 
patient 

1
ère

 

réunion : 

la PEC du 
patient 

Arrivée 

Bayère 

 

 

 

04/2009-05/2010 

Remplacement du 2è médecin du SSR 

Amélioration 

communication 

Remplacement dossier informatisé 

Recueil 

des 

donnés 
audit  

 

Résultats 

Audit  

Création 

équipe 

ETP 

FORMATION ETP 

Création du référentiel de 

compétences, du guide d’entretien 

de Bayère, du programme des 

ateliers 

 

Réunions sur 

la PEC de 

réhabilitation  

 

Auto 

évaluation 

certification  

 

Visite 

certification 

Présentation 

des ateliers à 

l’équipe et 
aux patients 

Réunion matinale multidisciplinaire 
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8.1 Sur la ligne du haut, figurent les évènements en rapport avec 

le projet :  

8.1.1 Le début du DIFEP 

8.1.2 L’audit 

Le recueil des données de l’audit, en septembre 2009 : c’était un audit fait par un organisme 

externe et l’arrivée des résultats en mai 2010 

8.1.3 Les réunions fondatrices 

Les deux réunions organisées avec Monique CHAMBOULEYRON pour définir les critères de 

qualité de la prise en charge des patients, le bilan de l’existant et donc les améliorations à 

apporter : janvier et juin 2011. Les compte rendus de ces réunions ont servi à établir les 

besoins de l’équipe soignante et ont été inclus dans ce mémoire. J’essaie de me tenir à la 

réunion matinale demandée. 

8.1.4 La demande d’autorisation de pratique de l’ETP 

En septembre 2011, nous avons fait 4 réunions pour le remplissage du dossier d’autorisation 

de pratique de l’ETP : à ces réunions, ont participé les 2 surveillantes, 2 kinésithérapeutes, la 

psychomotricienne, la diététicienne, une personne de l’accueil,  le cadre bio médical, 

l’ingénieur qualité et le directeur. Ces réunions ont permis aux participants de se rendre 

compte de ce qui nous était demandé. L’outil de consentement éclairé des patients à 

participer à l’ETP et l’outil informatisé diagnostic éducatif ont été créés lors de ces réunions. 

Nous avons eu cette autorisation. Ce dernier outil a été recréé immédiatement dans le 

nouveau dossier informatisé. Il est consultable et modifiable par tout le monde mais 

personne ne le modifie pour le moment. 

8.1.5 La création de l’équipe ETP 

En septembre 2011, j’ai lancé l’appel à candidatures pour la création de l’équipe ETP.  

Voici la note diffusée pour la création : 

«  CONSTRUCTION D’UNE EQUIPE D’EDUCATION THERAPEUTIQUE 

L’éducation thérapeutique est une composante de la rééducation.  

Elle doit être réalisée en SSR au Nord comme au Sud. Comme tout 

traitement, elle comporte un diagnostic et une prise en charge. Il s’agit 

donc de faire des entretiens individuels et des ateliers collectifs.  

La constitution d’une équipe est nécessaire et pour pouvoir aborder le 

patient dans sa totalité, elle doit être multidisciplinaire. 
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Cette équipe sera formée à l’ETP. A partir des deux réunions que nous 

avons eues avec Monique CHAMBOULEYRON, des besoins de formation 

ont été dégagés. La Haute Autorité de Santé demande une formation de 

40h. Un programme de 5 jours sur 2012, et un éventuel deuxième cycle 

en 2013 pour un apprentissage plus complet va être réalisé : 

5 journées de formation en 2012 autour des axes suivants : 

- Développer une posture éducative : comment connaitre le patient ? 

L’écouter ? Le mettre en mouvement ? 

- Réaliser un diagnostic éducatif : comprendre la réalité du patient et 

ses besoins éducatifs 

- Créer des ateliers éducatifs : comment les construire ? Quels outils 

utiliser ? Comment les personnaliser ? Comment les évaluer ? 

- Mettre en œuvre des stratégies pédagogiques favorisant 

l’apprentissage du patient 

J’assurerais, avec la collaboration d’une intervenante extérieure, 

l’élaboration et l’animation de la formation. Elles sont ouvertes à tous 

et pour les personnes désireuses de faire partie de l’équipe, elles seront 

obligatoires. 

Nous pourrons ainsi réaliser l’éducation en ayant eu la même 

formation. Dans l’équipe, tout le monde ne sera pas obligé de tout 

savoir-faire mais il faudra que nous arrivions à tout faire.  

Je peux répondre à vos questions. 

Merci de vous inscrire si vous êtes intéressé(e)s : » 

Ce que je retire de cette invitation : le volontariat, une obligation de formation, une absence 

totale d’informations sur l’organisation ultérieure de l’ETP. 

14 personnes du centre se sont inscrites : une surveillante, 4 kinésithérapeutes, 5 

infirmières, 2 aides-soignantes, la diététicienne et la psychomotricienne. 

8.1.6 Formation de l’équipe à l’ETP 

En 2012, avec Marie Christine LLORCA, nous avons fait la formation en 5 jours au centre. La 

difficulté de cette formation était sa spécificité : nous voulions à la fois former l’équipe à 
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l’ETP et créer le dispositif éducatif prenant en compte les besoins objectivés chez les patients 

présents au centre médical et aboutissant au dispositif éducatif du CMB. Les journées de 

formation étaient entrecoupées d’une réunion de 1h environ pour faire le débriefing, finir ce 

qu’on n’avait pas eu le temps de finir lors de la journée de formation. Les participants 

avaient un petit travail à faire entre chaque journée de formation. 

- JOUR 1 : définition de l’ETP, la personnalisation du programme, définition des mots 

objectifs, besoins, compétences et réalisation du référentiel de compétences des 

patients du CMB  

- Entre les jours 1 et 2, ce référentiel devait être terminé à la réunion 

- JOUR 2 : la posture éducative, l’entretien de compréhension pour repérer les besoins 

du patient, validation du guide d’entretien du CMB (en annexe) 

- Entre les jours 2 et 3, les participants devaient s’essayer aux questions ouvertes dans 

leur pratique, écouter un entretien de compréhension et en tirer les déductions 

- JOUR 3 : faire un diagnostic éducatif à partir d’entretiens enregistrés ou retranscrits, 

choisir les outils et méthodes pédagogiques pour mener une intervention adaptée 

- Pour préparer le J4, nous avons analysé en réunion vu les ateliers qui existaient déjà. 

- JOUR 4 : savoir construire son intervention, bilan des ateliers existants, les conditions 

de l’apprentissage, construction d’un atelier 

- Entre les jours 4 et 5, nous avons eu une réunion sur l’organisation pratique de l’ETP 

au CMB. 

- JOUR 5 : à partir des difficultés des patients retrouvées par l’analyse qualitative de 

mes entretiens, les participants ont défini les besoins des patients. A cette journée, 

participaient également 4 patients. Il y a eu un apport théorique sur le programme 

qui comprend certes des séances collectives mais aussi des occasions éducatives 

(dans la chambre, en salle de kinésithérapie, lors des bilans, lors des activités 

physiques adaptées, lors des temps collectifs : la salle à manger…). En fin de journée, 

nous avions trouvé 10 thèmes d’ateliers. Nous avons décidé que par petits groupes 

pendant l’été, nous structurerions ces ateliers pour pouvoir nous les présenter le 28 

septembre. Des patients seront également présents ce jour-là. 

Un compte rendu de chaque journée a été donné aux participants de même qu’un guide 

plus théorique sur le contenu des journées. Lors de cette formation, ont été créés : 

Le guide d’entretien de Bayère 

Le référentiel de compétences des patients de Bayère 
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Le programme des ateliers 

La définition des occasions éducatives dans le centre, correspondant à l’ETP au fil du séjour 

des patients 

8.2 Sur la ligne du bas, les évènements intercurrents avec le 

projet : 

 De mars à septembre 2009, les réunions sur la prise en charge globale des patients 

dont je parle au paragraphe 6.2.1 

 Les absences de médecin : assez vite après mon arrivée, ma collègue du SSR pendant 

un an, le médecin du long séjour à certaines périodes. La conséquence de ces 

absences pour moi est une augmentation de la charge de travail, une insuffisance 

initiale de formation au fonctionnement du CMB. 

 La certification est une obligation des structures françaises de soins. Cela a lieu tous 

les 4 ans. Elle repose sur une auto évaluation de divers critères et la réalisation d’une 

évaluation des pratiques professionnelles médicales. J’ai choisi la prise en charge des 

patients BPCO comme évaluation de pratique. J’avais déterminé seule des critères 

d’évaluation de la prise en charge, basés tout de même sur la littérature, et je me suis 

battue pour que ces critères soient bons. Par exemple, dans la littérature, il est écrit 

que 2 questionnaires, un de dépistage de l’angoisse et de la dépression et un autre 

permettant la mesure de la qualité de vie, devaient être réalisés. En réunion, nous 

avons décidé que les infirmières étaient les plus à même de les valider. Mais comme 

elles ne participaient pas à ces réunions (seules les surveillantes y participaient), elles 

ont eu l’impression d’une charge de travail supplémentaire imposée. Cela souligne 

l’importance de la communication sur un projet. Elles l’ont fait en grande partie 

quand même mais sans accepter la démarche. Par contre, pour l’auto évaluation, 

nous avons fonctionné en réunion et l’avons remplie en équipe. Cela m’a permis de 

connaitre le fonctionnement du CMB et le caractère multidisciplinaire a permis à tous 

de faire des découvertes sur le fonctionnement des autres. 

 Lors de la réunion de janvier 2011, il avait été objectivé un manque de sens de toutes 

ces réunions. Une des causes possibles étaient que les comptes rendus n’étaient pas 

facilement accessibles. Nous avions pensé faire une « lettre » jointe à la feuille de 

paie 2 fois par an : c’était en effet alors l’outil de communication globale le plus 

efficace. Cette lettre ne s’est pas faite : l’ingénieur qualité et le cadre bio médical ont 

trouvé un outil : sur tous les bureaux de tous les ordinateurs, sont affichés l’agenda 

des prochaines réunions avec leur ordre du jour, les compte rendus et les derniers 

évènements indésirables déclarés sont accessibles également directement. 
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 Lors de cette réunion également, il avait été relevé le caractère obsolète du système 

informatique. Nous avons passé en revue tous les systèmes existant et ce que nous 

attendions d’un système informatique. En mai 2012, est donc arrivé OSIRIS. Outre le 

temps passé, pour notre projet, la conséquence essentielle est la perte temporaire 

des outils mis en place pour l’ETP. On estime à un an le temps de familiarisation avec 

un nouveau dossier informatisé. Nous sommes donc en plein dedans. Auparavant, les 

intervenants faisaient leurs observations sur un dossier papier, nous avions donc 2 

endroits à consulter, ce qui, pour moi, constituait un frein à leur prise en compte. Les 

données de tous les intervenants sont maintenant au même endroit. 

9 quelles sont les actions au total? 

9.1 Pour les soignants : 

 Création d’une équipe ETP 

 Formation professionnelle interne pour les soignants volontaires  

 Réunion tous les matins avec les différents professionnels (kiné, infirmière, 

médecin...) 

 Réunion pluridisciplinaire hebdomadaire 

 Création du programme ETP du SSR 

 Réorganisation du travail pour permettre la réalisation de l’ETP 

9.2 Pour les patients : 

 Réalisation du programme prescrit et négocié (réentrainement, activité physique 

adaptée, ETP)   

 Implication dans la création du dispositif : participation aux réunions 

9.3 Création d’outils : 

 Le guide d’entretien des patients du CMB 

 Le référentiel de compétences des patients du CMB 

 Le dossier éducatif :   diagnostic, suivi (utilisation de code de couleurs pour « acquis », 

« en cours d’acquisition » pour évaluer l’acquis des compétences du patient), 

transmission 

 Le carnet de stage du patient 

 Le plan d’action personnalisé en cas d’exacerbation 
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 L’annuaire des structures de suivi de la réhabilitation et de l’ETP 
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METHODOLOGIE d’EVALUATION  

Evaluer, c’est collecter ou fournir des informations en vue de prendre une décision. C’est 

aussi comparer les résultats avec des normes correspondant aux objectifs de l’évaluation ; 

Cela sous-entend qu’il existe : une décision à prendre; un objet à évaluer; des objectifs 

d’évaluation; des critères; des informations à collecter. Préciser ces cinq éléments, répondre 

à ces questions est la première étape d’une évaluation. (53). Autrement dit, c’est conférer 

de la valeur à une situation pour prendre une décision (R.GAGNAYRE, module 6). 

L’évaluation se distingue du contrôle par le fait qu’elle est clairement annoncée : un contrôle 

vérifie une conformité. 

L’évaluation se réfère à la production d’un jugement de valeur sur l’action. Elle pose donc la 

question de la valeur des actions entreprises. C’est pour cette raison qu’elle devient une 

question d’éthique et que l’évaluateur engage sa responsabilité éthique en recherchant une 

impartialité dans la récolte des données (54) 

Les critères d'évaluation cités le plus souvent sont : 

 l’efficience exprime le rapport entre les résultats d’un programme ou d’une action de 

santé et les moyens engagés, c’est-à-dire les ressources humaines, financières et 

autres; 

 l’efficacité désigne le rapport entre les résultats et les objectifs fixés à l’origine. Elle 

exprime le degré de réalisation de ces objectifs; ce n’est donc pas le seul but d’une 

évaluation ; 

 la pertinence met en relation les objectifs du projet et les besoins identifiés comme 

prioritaires dans la communauté ciblée. Les premiers correspondent-ils bien au 

second ? Les objectifs fixés étaient-ils justifiés ? 

 la cohérence vérifie si les moyens et les méthodes mis en œuvre, l’utilisation des 

ressources du milieu et les interventions sur le terrain, vont permettre d’atteindre les 

objectifs… 

Pour moi, à ce stade, je suis toujours dans le pilotage du projet : le dispositif n’a pas été 

finalisé, ni mis en œuvre. L’évaluation passe par celle de l’atteinte des objectifs du projet et 

des actions à entreprendre. 

La cohérence et la pertinence du projet sont assurées par la démarche utilisée : 

- analyse des besoins 

- détermination des objectifs en lien avec les besoins 

- définition des moyens à utiliser en lien avec les objectifs 
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- Pour les objectifs, il faut définir des critères et des indicateurs. Un critère est un angle 

de vue porté sur un objectif qui sert à mesurer les divers éléments de l’objectif. Plus 

l’objectif est précis, plus il devient un critère. Un indicateur est un instrument de 

mesure qui donne de l’information. Il doit être pertinent (réaliste, utile, nécessaire et 

suffisant), fiable (mesurer ce qu’il est sensé mesurer), valide. Idéalement, un 

indicateur doit être comparé à une norme pour être interprétable. 

- Pour les moyens, autrement dit les actions, les résultats sont leur réalisation ou non 

en fonction d’un tableau de bord. 

10 Evaluation des objectifs  

Quand l’objectif est précis, je n’ai pas trouvé de critère. 

10.1 Evaluation des objectifs des soignants : 

objectif Critère Indicateur 

Rétablir la confiance, 
la communication 
entre les soignants 

—  Signes de dysfonctionnement et violences 
symboliques ; entretien annuel surveillantes ; 
audit ? Evènements indésirables : absence de 
médecins 

Apprendre à 
connaitre le travail 
des autres 

_ Meilleure organisation temporelle de la PEC 
des patients ; entretien 

Acquérir une 
démarche commune 
de PEC, généralisée 
dans l’établissement 

Pratiques harmonisées au 
nord comme au sud 
Parler le même langage 

Nombre de dossiers éducatifs remplis 
Nombre de fois où les objectifs éducatifs sont 
sur le courrier de sortie 

Savoir réaliser et créer 
de façon coordonnée 
le projet de soins du 
patient 

Faire un diagnostic éducatif 
Négocier les objectifs avec 
le patient 
Réaliser le programme ETP 

Nombre de dossiers éducatifs remplis 
 

Sensibiliser le reste de 
l’équipe à l’ETP 

Participation à la réunion 
d’évaluation 
pluridisciplinaire  

? (à demander à l’équipe) 
demandes de participation à l’équipe ETP 

Savoir accompagner 
et valoriser les 
patients 

Evaluation des  
compétences en ETP 

Evaluation de la formation ETP 

Comprendre la finalité 
d’apprentissage/soins 

 Entretien 
Souhait de participation à l’équipe ETP 

Evaluer notre PEC 
Idem critères initiaux : 
 
 

Autonomie 
diminution des symptômes 
 revivre avec sa maladie 
meilleur état psychique 
adoption de nouveaux 
comportements de santé 

Mesure de la QDV 
HAD 
Entretiens de sortie 
Evaluation à 6 mois par enquête téléphonique 
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compréhension de la 
maladie et du traitement 

10.2 En ce qui concerne les patients et leur entourage : 

Ce dispositif sera certainement affiné puisque nous n’avons pas abordé en équipe 

l’évaluation du dispositif pour les patients. 

 

objectif critère indicateur 

Gérer sa maladie Observance 
Autonomie 
Self management 

Diminution des hospitalisations 
Diminution des séjours annuels 
Entretien de sortie 
Participation au programme 
 

Vivre avec elle empowerment HAD 
Qualité de vie 
Participation au programme 
Entretien de sortie 

Prendre conscience de la maladie de  
son proche 

 Entretien 
Participation aux ateliers 

Identifier les leviers d’action pour  
L’entourage 

Savoir quoi faire au 
quotidien 
Savoir déceler et que 
faire en cas 
d’exacerbation… 

Participation aux ateliers 
entretien 

 

11 Pour exemple : un essai d’évaluation d’un processus, 

celui de la coordination 

Un processus est un ensemble d’actions, aboutissant à un changement, permettant d’aller 

d’une situation initiale à une situation de changement plus complexe. Plus précisément, il 

s’agit d’un enchaînement de petits résultats qui, s’accumulant et se renforçant les uns les 

autres, deviennent de plus en plus significatifs. 

Un processus se définit comme une succession d’actions entrainant chacune un petit 

changement pour aboutir à un changement plus complexe. Le résultat précis et mesurable 

est ici la création de l’équipe ETP, avec 15 personnes. Je me suis longtemps posée la 

question. 

Voici à mon avis les actions qui ont permis le déblocage : 

 La réalisation d’un audit lors de la perception de la mauvaise ambiance de travail qui 

a mis en évidence un réel conflit 

 Expression par l’équipe des raisons au conflit et à la mauvaise ambiance de travail 
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 L’écoute de la souffrance de l’équipe : lors de cette réunion du 11 janvier 2011, j’ai 

tout écouté, fait un compte rendu aussi loyal que possible et je n’ai répondu à 

aucune récrimination que ce soit pendant la réunion ou après 

 Par contre, j’ai compris leur sens : je  m’efforce donc d’avoir cette réunion matinale 

et d’expliquer par oral toutes mes prescriptions. J’ai compris que l’alliance 

thérapeutique que je souhaitais avec les patients impliquaient aussi l’équipe. Une 

banalité a posteriori mais  ma posture antérieure me conduisait plutôt à penser que 

les prescriptions étaient soit faites pour une raison évidente compréhensible par tous 

soit qu’elles devaient être suivies…. 

 L’implication de la direction : le directeur était présent à cette réunion. Il a clairement 

éliminé l’utilité de la détermination d’un bouc émissaire. Et il a fermement 

repositionné l’équipe dans une dynamique de prise en charge des patients. 

 La prise en compte de leurs demandes : un suivi psychologique a été proposé par le 

système d’une supervision. Le changement de système informatique est en cours. 

Les outils de communication ont été améliorés. Le travail de l’équipe par 

l’informatisation de ses transmissions est valorisé à mon sens (tous les médecins 

n’ont pas les mêmes attraits que moi pour l’informatique et aiment le papier). 

 L’utilisation continuelle des comptes rendus des réunions de janvier et juin 2011 a 

montré à tous l’utilité de ces réunions 

 La mise en évidence par l’équipe de notre point faible dans la prise en charge des 

patients : « (re)vivre avec sa maladie, ce qui est clairement un des objectifs de l’ETP, 

le premier étant de gérer sa maladie. 

 Dès lors, l’équipe devait se mobiliser pour l’amélioration de notre prise en charge  

 Accompagnement du changement par la formation :  

o Outre cet accompagnement, cette formation interne a eu l’avantage de 

passer 5 jours tous ensemble, de mieux se connaitre. Les travaux en petits 

groupes ont permis les mélanges professionnels car j’ai déterminé les groupes 

pour qu’ils soient dans la même catégorie ou non suivant les objectifs visés. 

Ceci a partiellement répondu à leur attente de mieux connaitre le travail des 

autres.  

o En étant co animatrice, j’ai assis mon expertise, naissante tout de même, en 

ETP. Pour moi, cela m’a permis de différentier les thèmes ETP que j’étais 

capable d’enseigner ou non. Tous les outils de la formation sont issus de mon 

travail pour le DIFEP : entretiens à analyser, synthèse du bilan de l’existant, 

compte rendus des réunions de janvier et juin 2011. Cette formation était 
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centrée sur l’ETP des patients du CMB. Les réunions intermédiaires m’ont 

également permis d’augmenter ma légitimité dans le rôle de soignant 

coordinateur en coordonnant la fin du travail commencé lors de la journée de 

formation ou la création des outils nécessaires à la réalisation du projet. 

Toute l’équipe formée a assisté à l’un de mes entretiens de compréhension et 

moi, j’ai assisté à l’un des leurs dans le but d’accompagner toute la démarche 

de la détermination de la problématique. Ils ont pu voir aussi que toute ma 

pratique d’entretien n’était pas parfaite tout le temps. Donc, que même 

« experte », j’étais faillible. 

o Il me reste à prendre de l’écart dans ma position d’éducatrice pour améliorer 

mes capacités d’organisation 

 Le financement de ces formations (la mienne et celle de l’équipe) occupe une part 

importante du budget du CMB. Ceci souligne encore l’importance de la conviction du 

directeur et implique qu’il devrait tout faire pour que ce projet arrive à son terme en 

nous donnant les moyens de la réorganisation du temps de travail (j’y crois). 

 Enfin, plusieurs personnes de l’équipe ETP m’ont dit que ce qui les avait convaincues 

de participer à l’équipe était leur attrait pour l’ETP : elles ont été convaincues de 

l’utilité du projet qui ainsi, prenait son sens. L’arrivée de nouveaux infirmiers, formés, 

eux, à l’ETP lors de leurs études a certainement joué un rôle facilitateur. Et peut-être 

aussi, l’ETP distillée au cours des réunions. 

 Donc les principales activités sont : évaluation et mise en évidence du conflit, 

implication de la direction dans la gestion du conflit, écoute du problème, prise en 

compte du problème, mise en œuvre de réponses au problème, participation des 

professionnels à la solution du problème. Ceci nécessite un soutien fort et compétent 

de sa hiérarchie. 
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RESULTATS 

12 Auto évaluation de la qualité de mon projet en ETP  

Cette auto évaluation est faite à partir d’un outil tiré de Quent-essenz, fourni lors du module 

5. Je le trouve intéressant car il permet de mettre en évidence les points forts et faibles du 

projet (55) en partant sur 6 critères : 

- Le concept d’ETP est défini 

- Le projet est bien justifié : il a un besoin, l’analyse des besoins des public cibles est 

réalisée, le contexte est défini ; il s’insère dans la stratégie du CMB. 

- La planification du projet : si la définition des objectifs du projet et la justification de 

la méthodologie sont présentes, l’élaboration des étapes est incomplète de même 

que l’analyse des ressources. 

- L’organisation : la structure est adéquate, les qualifications des professionnels 

impliqués aussi mais il manque toutes les conditions pratiques de réalisation (qui ? 

Quand ? sur quel financement ?) 

- Le pilotage du projet : la communication est faite ; l’évaluation formative (soutenant 

l’apprentissage) aussi ; la motivation et la satisfaction des acteurs modérée par 

l’absence de vision concrète du projet ; il n’y a eu aucun contrôle du tableau de bord 

ou des critères. 

- L’impact : sa documentation, l’information et la valorisation sur le projet sont 

réalisées ; sa durabilité, non et sa reproductibilité possiblement. 

On pourrait faire une araignée. L’avantage de cet outil est qu’il est évolutif. 

                                  

 

 

 

 

 

 

 

Justification du projet 
Concept ETP 

Planification 

Organisation 

Pilotage 

Impact 
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13 L’ambiance de travail est clairement améliorée : 

Il n’y a plus aucun des signes de dysfonctionnement ou les violences symboliques exprimées 

dans le cadre théorique. 

14 Quelles actions ont été entreprises ? Où en sommes-

nous ? 

J’ai schématisé ce résultat sur le tableau ci-dessous et leur degré d’atteinte en 4 niveaux :  

Point mort (rien n’a été fait), en cours, terminées, validées (par l’équipe). Sous le tableau, je 

donne les explications. 

Action  Point mort En cours terminée validée Date 

prévue 

Création équipe   x 06/09/2012  

Formation équipe    x  

Réunion matinale    x  

Création du dispositif  x   01/2013 

Réorganisation du travail  x   ? 

Implication des patients dans  

la création du dispositif 

 x   01/2013 

 

14.1 La création de l’équipe  

Je ne pensais pas que nous terminerions cette équipe à 15. Comme il est difficile de 

mobiliser les 15, en particulier pour nos réunions mensuelles et au vu de ce que j’ai lu, il 

nous faut créer un comité restreint pour le fonctionnement de l’équipe. Il nous faut aussi 

déterminer les règles de vie de l’équipe : modes d’entrée et de sortie, règles à l’intérieur du 

groupe (confidentialité en particulier). C’est pour cette raison que j’ai estimé le résultat non 

validé.  En effet, depuis sa création, 3 infirmiers m’ont demandé à participer à l’équipe. 

Comme la condition était la participation à la formation et que celle-ci a eu lieu, il nous faut 

définir ensemble les règles de vie de l’équipe. Enfin, l’augmentation du nombre doit être 

favorisée du fait du turn over des professionnels (beaucoup de congés maternité !) et pour la 

diffusion de la culture ETP au sein de l’établissement. 

14.2 La formation 

La formation a eu une très bonne participation : une infirmière est partie en congé maternité 

après la première journée, remplacée par une qui revenait de congé maternité. A la dernière 
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journée, une infirmière en arrêt de travail est quand même venue participer. Il n’y a pas eu 

d’autre modification. Il y a eu peu d’arrivées en retard ou de départ en avance. Le directeur a 

également participé à toutes les journées. Les participants ont été très actifs pendant la 

formation : chaque demi-journée donnait lieu à un travail en petit groupe ; les apports 

théoriques et les exercices pratiques s’alternaient. Selon les objectifs de l’exercice, les 

groupes étaient mélangés (soignants d’un côté, rééducateurs de l’autre) ou pas. La mise en 

commun se faisait avec des supports genre méta plan et des photos ont été prises de tous 

ces supports, puis incorporées dans les comptes rendus. Je me suis beaucoup servie du site 

de l’INPES, la boite à outils pour les formateurs en ETP. Nous avons utilisé plusieurs 

méthodes pédagogiques : travail de groupe pour la conception de la définition de l’ETP, 

brainstorming, jeu de rôles, par exemple.  

Elle a été évaluée par le questionnaire qui a servi à la validation de mon module 6 (en 

annexe) : les 15 participants ont fait l’évaluation. Une personne a manifestement été déçue 

par la formation au vu de son évaluation. Tous les participants se sentent capables d’animer 

un atelier. Tous sauf un se sentent capables d’adopter une posture éducative, de réaliser un 

entretien de compréhension et de créer un atelier. L’évaluation sur la qualité de la formation 

n’est pas mauvaise (je ne sais pas pourquoi 3.5/5 sonnent moins bien que 14/20). Cette 

appréciation tient à 2 éléments : 

- Le manque de temps durant la formation : Le fait d’avoir ce double objectif 

(formation de l’équipe à l’ETP) et création du dispositif éducatif a compliqué la 

formation. Nous n’avons pas fini la création et pas abordé son évaluation. L’avantage 

de ce double objectif est que nous avons réalisé une formation centrée sur les 

patients du CMB.  

- Le côté théorique de la formation : à aucun moment, pendant la formation, nous 

n’avons abordé la réalisation pratique, concrète de l’ETP à Bayère. Dans les 

commentaires, je peux lire que le fait de ne pas pouvoir avec certitude projeter la 

pratique de l’ETP a limité l’adhésion. Je pense que ce n’était pas le lieu mais que cela 

doit être organisé, négocié, en prenant son temps, avec la direction et tout le reste 

de l’équipe : cette réorganisation du travail nécessite une réflexion sur l’optimisation 

actuelle du travail des équipes, le chiffrage du coût de l’ETP et de ses recettes 

éventuelles. Cela ne peut pas s’improviser. Mais cette négociation rentre dans mon 

rôle de coordinateur.  



 

79 

 

14.3 La création du dispositif  

14.3.1 Les ateliers 

14.3.1.1 Présentation  

Lors de la formation, à partir des besoins éducatifs des patients,  10 ateliers ont été 

proposés : 

 Le tabac : ressenti vis-à-vis du tabac, comment se motiver à s’arrêter ? Les aides 

existantes 

 L’atelier maladie respiratoire chronique : l’idée est de créer une frise de l’histoire de 

sa maladie pour en comprendre la chronicité et pour aider à se la représenter 

 L’atelier oxygène : ressenti vis-à-vis de l’02, gestion, aides, sécurité 

 L’atelier traitement inhalé : la vérification technique sera faite au lit du malade en 

individuel par les infirmières ; le but de cet atelier est de faire comprendre les 

différents effets 

 L’atelier exacerbation : il vise à établir le plan d’action personnel de chaque patient 

 L’atelier après le CMB : comment sortir du cadre ? 

 3 ateliers avec l’entourage : un avec le test de la paille pour faire comprendre à 

l’entourage le symptôme dyspnée, un sur les exacerbations et la marche en famille 

Il se rajoute à ces ateliers des sorties individuelles avec des patients sous oxygène pour les 

aider à se confronter au regard de l’autre et un groupe de parole pour un partage 

d’expérience sur la vie avec une maladie respiratoire chronique. 

Chaque atelier sera travaillé par 2 ou 3 personnes, ce qui permettra la continuité de leur 

réalisation. 

14.3.1.2 Ateliers déjà créés : 

14.3.1.2.1 Un atelier avec l’entourage : 

- Contexte : l’angoisse des proches est lié à un manque de communication 

entre l’équipe soignante du patient et son entourage ou entre le patient et 

son proche 

- objectifs pour l’entourage et le patient:  

 être capable de reconnaitre les signes d’aggravation de son proche 

 Connaitre les différents circuits de soins et être capable de choisir celui 

correspondant aux symptomes 
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 éduquer son entourage aux conduites à tenir en cas d’urgence 

- Méthode : 

 Présentation des participants 

 Présentation de l’atelier 

 Sur de petites cartes, les participants notent leurs symptômes et les proches ceux de 

leur « patient » : ceux de l’aggravation et ceux de l’état stable 

 L’entourage classe les cartes (patient passif) et discussion avec le patient sur les 

résultats (patient actif) 

 Mise en situation : avec des cartes cas clinique, réflexion commune sur la conduite à 

tenir en fonction des signes 

 Utilisation du carnet de stage ou au moins du plan d’action pour noter les signes 

d’aggravation du patient et les conduites à tenir 

14.3.1.2.2 Un atelier sur la prévention de la dénutrition : 

- Objectif : savoir énumérer une liste d’aliments type nécessaire à avoir chez soi 

en cas de crise ; objectif plus général : personnaliser sa cuisine en fonction de 

son état de santé, redonner l’envie de l’envie de cuisiner 

- Méthode : 

 6-8 patients 

 Durée : 45 mn 

 Au départ, expression des patients sur leurs difficultés lors de la confection des repas 

(courses : essoufflement, regard de l’autre ; pas de cuisine : fatigue….) ; varier les 

situations (crise, l’état de base, quand on est bien, repas avec invités, repas à 

l’extérieur….) 

 Réflexion sur des solutions : avoir dans son congélateur des plats prêts à l’emploi, 

fractionner son alimentation, consommer des aliments qui ne nécessitent pas de 

mastication 

 Puis leur permettre d’élaborer une liste type (de secours) en binôme et imaginer jeu 

de carte pour créer un panier 

 Discussion sur les éléments choisis par chaque groupe et apport de corrections si 

nécessaire 

14.3.1.2.3 Un atelier marche en famille:  

- objectif : faire prendre conscience des limites du patient à son entourage 

- méthode : au départ, explication sur la prise de saturation et de FC ; le proche 

marche en s’adaptant au rythme du patient ; à la fin, reprise marche et 
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saturation ; expression du ressenti du proche sur le fait qu’il ait du s’adapter 

au rythme du patient 

14.3.2 Les occasions éducatives  

Elles ont été définies lors de la formation : 

 Dans la chambre : toilette, habillage, faire son lit, prendre son traitement 

 Rééducation  

 Soins 

 Activité physique adaptée, marche nordique 

 Autres lieux de vie commune : salle à manger, parc 

 Examens d‘évaluation : test de marche, épreuve d’effort, bilan hebdomadaire du 

kinésithérapeute, du médecin 

 Relaxation 

 Gymnastique 

 Visite médicale 

 Soins individuels kinésithérapeute, psychomotricienne, diététicienne 

 Activités de loisirs dans le centre 

 Coiffeuse  

 Temps libres : 17-8h, week end 

Il nous reste à établir quelles compétences à chaque occasion. 

14.3.3 Les outils pédagogiques  

Nous avons à notre disposition des outils pédagogiques (les 3 mallettes de passerelles 

éducatives) mais nous ne les avons pas encore étudiées en équipe. 

14.3.4 Structuration du programme pour les patients 

Il faudra essayer de mettre un ordre chronologique dans le dispositif : cela risque d’être 

difficile car les patients arrivent en continu. 
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14.4 La réorganisation du travail 

Pour le moment, nous avons eu une réunion pour poser le problème. Ont participé toute 

l’équipe ETP, les surveillantes, le directeur et les 3 médecins. Une réflexion sur l’optimisation 

de l’organisation actuelle a été engagée. 

14.5 L’implication des patients 

Ils ont participé à la dernière journée de formation où nous avons présenté leurs principales 

difficultés. C’est là où j’ai vu qu’ils se reconnaissaient dans les difficultés retrouvées par 

l’analyse qualitative. Ils viendront à la réunion du 28 septembre où nous présenterons tous 

les ateliers créés. 

15 La création des outils 

outil Point mort En cours terminé validé date 

Guide d’entretien    x  

Référentiel de compétences    x  

Carnet de stage  x    

Plan d’action   x   

Annuaire des structures de suivi  x    

2 groupes de travail ont été créés pour la création du carnet de stage et l’annuaire. Le guide 

d’entretien et le plan d’action personnalisé se trouvent en annexe. 
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BILAN  

16 Principaux résultats 

L’initiation de ce projet était une volonté de tous d’améliorer notre prise en charge des 

patients du CMB. Lors d’un brainstorming, les professionnels ont déterminé que cette 

amélioration passait par la création d’un dispositif éducatif des patients. 

Cette création permet : 

 la valorisation du centre 

 la fédération de l’équipe : c’est à mon avis le premier résultat principal : d’une 

situation de conflit ouvert, nous sommes arrivés à fédérer une équipe autour du 

projet : de 2, nous sommes passés à 16 actifs. Ce nombre contribue à la 

généralisation de la démarche dans l’établissement. 

 la réponse aux difficultés exprimées et analysées des patients du centre : pour moi, 

c’est ce qui a été le plus difficile et que je pense être le deuxième principal résultat. 

J’ai peu retrouvé dans la littérature d’analyse de besoins éducatifs, et encore moins à 

l’entrée en stage de réhabilitation. La seule étude similaire anglophone donne les 

mêmes résultats principaux en passant par une technique encore plus sophistiquée, 

alliant mécanisation et analyse artisanale. 

Le projet n’est pas encore mené à son terme : le dispositif n’est pas finalisé, il n’est pas en 

fonction. 

Il nous reste : 

 La réorganisation du travail des professionnels 

 La finalisation du programme : les ateliers, les occasions collectives, certains outils, sa 

structuration, sa planification, sa réalisation 

 Et l’évaluation du dispositif sur la prise en charge des patients 

17 Le processus de recherche action 

Au total, ce processus s’est passé en 5 étapes : 

- Gestion du conflit 

- Analyse des besoins de l’équipe et de ceux des patients exprimés par les 

patients et exprimés par les professionnels 

- Création et formation de l’équipe d’ETP 
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- Création du dispositif : conception et mise en pratique 

- L’évaluation 

Le projet de changement de la prise en charge des patients a déclenché un conflit avec 

définition d’un bouc émissaire, d’importantes résistances au changement qui ont dû être 

gérées. La question qui persiste : ce conflit aurait-il pu être évité ?  

18 Quelle influence a eu ce travail sur mon 

développement professionnel ? 

J’ai appris tout au long de ce travail : 

18.1 Lors de sa réalisation d’abord :  

 j’avais connu un conflit mais avec une direction et la solution est alors plus simple : 

on s’en va. Là, je me retrouvais dans une situation inversée : dans la clinique où je 

travaillais avant, c’est auprès de l’équipe que je trouvais les ressources nécessaires. 

 La résolution du conflit a été possible aussi parce que, même au plus fort du conflit, 

j’ai toujours eu confiance dans la qualité du travail de l’équipe. C’est ce qui m’a 

motivée pour le changement. 

 Mais je pensais, incroyable pour moi maintenant, qu’une prescription se suffisait à 

elle-même pour être appliquée alors que, pour les patients, je me plaçais déjà plus 

dans une relation d’alliance. C’est exactement ce que j’ai compris et changé. 

 Maintenant, je suis en train de comprendre la nécessité de laisser libre le champ de la 

pratique de l’ETP pour que l’équipe prenne cette place 

 Les deux « abandons » : le rôle d’un médecin est de prescrire, le rôle d’un éducateur 

est d’éduquer sont un peu difficiles parce qu’ils correspondent à mes goûts  

 Mais je crois que j’arriverai à me créer une nouvelle place par d’abord la finalisation 

du projet au centre, puis par la valorisation de l’ETP avec des publications  

 L’ETP, pour être pleinement efficace nécessite un travail en commun de tous les 

professionnels de santé du patient : cela constitue la perspective du projet actuel 

 C’est probablement ainsi que j’arriverai  à me construire une nouvelle place.  

18.2 Dans son écriture ensuite  

La tache me semblait si ardue, le projet si bien parti que j’ai pensé un moment ne pas écrire. 

Heureusement, ma coach et la volée m’ont remotivée. 
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Dans l’écriture, et la lecture, j’ai formulé moi-même des définitions qui m’ont posé problème 

tout le DIFEP, j’ai répondu à une autre de mes questions : est-il nécessaire de faire tout ce 

travail d’analyse qualitative pour monter un programme ? J’ai appris l’importance du 

concept d’auto efficacité. La gestion des conflits m’a étonnée et rassurée : ce que nous 

avions vécu était écrit. J’ai apprécié la compétence du directeur qui a géré comme il était 

écrit, le conflit. J’ai pu analyser ce qui s’était passé.   

Je vois bien que l’évaluation n’est pas au point. 

La langue anglaise est étonnamment riche: to learn-to teach, to cure-to care, disease-illness. 
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CONCLUSION 

L’évaluation montre clairement que nous ne sommes qu’au début du processus. Ceci ne 

m’étonne pas : Jean Marie GROSBOIS a commencé en 1990 et Jean BOURBEAU pour le 

Canada en 1998. 

Il nous faut : 

- Formaliser le fonctionnement de l’équipe 

- Finaliser la conception du dispositif et sa mise en pratique 

- Réaliser son évaluation 

- La publier 

- Et créer la coordination du parcours de soins des patients qui passent au 

centre avec leurs pneumologues, leurs médecins traitants, leurs 

kinésithérapeutes, leurs prestataires, leurs pharmaciens. 

Mais nous avons mis en place les éléments  qui permettent de créer un dispositif dont la 

qualité répond aux critères de qualité de l’ETP.
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ANNEXES 

Liste : 

Diagnostic éducatif 

Guide d’entretien de Bayère 

Analyse qualitative des patients 

Le plan d’action 

Les comportements sains dans le modèle canadien 

L’évaluation de la formation 

19 Le diagnostic éducatif 

Nom : 

Prénom : 

Date :  

problèmes freins 

  

ressources Zones d’ombre 

  

Projet 

 

 

Compétences à acquérir : 

 

Moyens : 

 

Résultats : 

Objectifs ultérieurs de prise en charge : 
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20 Le guide d’entretien 

Domaines à investiguer Questions « d’amorce » 

Compréhension de la 
maladie 

Nature  
 

Quel est votre problème de santé ? 
Pour vous, c’est quoi votre maladie ? 
Qu’est ce qui se passe dans votre corps ?  
Quels sont les symptômes qui vous gênent ? 
Comment se manifeste physiquement la maladie 
pour vous ? 

Causalité  
Évolution 

Comment expliquez-vous que cela vous soit arrivé ? 
Comment vous voyez-vous dans les années à venir 
avec cette maladie ? 

Vécu de la maladie 
 

 
 

Comment vous sentez vous ? Comment vivez-vous 
avec votre maladie ? Que ressentez-vous par rapport 
à cette maladie ? Qu’est que cela vous fait  quand 
vous y pensez ?quelle place prend la maladie dans 
votre vie ? quels sont vos signes d’aggravation et que 
faites-vous quand ça vous arrive ? 
Est-ce que vous diriez, vous, que vous êtes en bonne 
santé ? 
Aujourd’hui, qu’est-ce qui vous fait plaisir ? 
Quel est le dernier évènement difficile qui vous est 
arrivé ? Comment l’avez-vous géré ? 
Qu’est ce qui a changé dans vos habitudes de 
vie avec votre maladie? 
Depuis la maladie, au contraire, y a-t-il des choses qui 
se passent mieux ? 

Difficultés concrètes du 
quotidien : qu’est ce qui 
est devenu compliqué 
pour vous aujourd’hui ? 

A la maison 
 

Quels gestes ou quelles situations sont maintenant 
problématiques pour vous lors d’une journée 
habituelle à la maison? 
Comment est organisée votre alimentation à la 
maison ? Risque d’énumération ; donc, on peut 
compléter par une question fermée : est-ce que vous 
diriez que votre état de santé vous gêne pour bien 
l’organiser ? 

Pour sortir 
 
 

Quelles sont vos activités hors de la maison ? 
Lesquelles sont difficiles aujourd’hui ? 
Lesquelles avez-vous abandonnées du fait de votre 
problème de santé ? 
quels loisirs envisageriez-vous si vous allez mieux ? 

Au travail 
(le cas échéant) 

Quels gestes ou quelles situations sont maintenant 
problématiques pour vous au travail? 
Comment cela est-il pris en compte ? 

Dans les 
relations avec  
les proches 

Comment partagez-vous votre maladie avec vos 
proches ? Que pensent vos proches de votre état de 
santé ? 
Quelles sont les répercussions de votre état de santé 
sur les relations avec votre famille ? 
Quelles sont les répercussions de votre état de santé 
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sur les relations avec vos amis ou vos proches ? 
Quelle réorganisation cela a-t-il entrainé au sein de la 
famille ? Comment le vivez-vous ? Comment le vivent 
vos proches ? 
Comment réagit votre entourage face à votre 
maladie ? Comment réagissent les gens autour de 
vous ? Comment votre famille vit elle votre maladie ? 
Votre état de santé a changé, comment fait votre 
entourage avec ce changement ? 

Priorités de 
changement 
 

Qu’est-ce qui vous tiendrait le plus à cœur de 
changer ou d’améliorer par rapport à votre situation 
aujourd’hui? Que changeriez-vous en priorité dans 
votre vie actuelle ? 

Demain Perspectives 
d’avenir  
en rapport avec 
sa santé 

Pourquoi vous a-t-on hospitalisé à Bayère ? Qu’est-ce 
qui vous manque pour rentrer à la maison ? qu’est-ce 
qui vous a amené ici ? Quelles sont vos attentes par 
rapport à votre séjour ? Qu’est-ce que vous attendez 
de ce séjour ? 
Comment voyez-vous les années à venir ? comment 
envisagez-vous l’avenir ? 

Projets Quels sont vos projets pour les années à venir ? 
Quels loisirs envisageriez-vous si vous allez mieux ? 

Compréhension du 
traitement 

Connaissances  
 
gestion 

Que connaissez-vous comme traitement de votre 
maladie ? 
Lesquels vous concernent ? 
Comment vous débrouillez vous avec votre 
traitement ? 

Efficacité 
perçue 

Qu’est-ce qui vous permettrait d’avoir une meilleure 
santé ? 
Qu’est ce qui est efficace dans votre cas ? Qu’est-ce 
qui vous fait penser ça ? 
Qu’est ce qui est peu efficace dans votre cas ? 
Qu’est-ce qui vous fait penser ça ? 
Quelles répercussions a votre traitement sur votre 
vie ? 

Opinion sur l’activité 
physique 

Rapport à son 
état de santé 

Que pensez-vous de l’activité physique dans votre 
cas ? Pourquoi ? 
Quelles activités physiques vous semblent 
compatibles avec votre état de santé ? 
Quelles activités physiques vous semblent 
dangereuses ou impossibles dans votre état ? 
Quels effets bénéfiques pensez-vous avoir avec la 
pratique de l’activité physique ? 

Expériences Quelles activités physiques avez-vous pratiqué ? 
Quels effets cela avait-il sur votre santé ?  
Quelles activités physiques réalisez-vous encore ? 
Quels effets cela a-t-il sur votre santé ? 
d’après vous, quelle AP régulière vous serait 
profitable ? 

Faisabilité  Quelle confiance avez-vous dans votre capacité à 
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faire de l’activité physique ? Pour quelle sorte 
d’activités ? 
Quels obstacles ou difficultés envisagez-vous au 
cours du programme de rééducation ?  
Quelles sont vos craintes ou vos inquiétudes par 
rapport à ce programme? 

En pratique à la 
maison 

Pouvez-vous envisager de pratiquer régulièrement de 
l’activité physique à la maison ? Pourquoi ? 
Quelle activité physique pourriez-vous pratiquer 
régulièrement à la maison ? 
Quelle réorganisation serait nécessaire pour que ce 
soit faisable ? 
Quels obstacles voyez-vous à la réalisation régulière 
d’une activité physique à la maison? 
Quelles sont vos craintes ou vos inquiétudes à ce 
sujet ?  
De quoi auriez-vous besoin pour que cela soit 
possible ?  
Qui pourrait vous soutenir ou vous encourager ? 
De quelle facilité disposez-vous en vue de la pratique 
régulière d’activité ?  
Que pensez-vous que cela changera en pratique dans 
votre vie ?  
Sur quoi jugerez-vous l’efficacité de cette activité ?  

 

21 L’analyse qualitative des besoins des patients 

La première étape a été de regrouper les verbatim en thèmes. Puis, pour analyser les 

différents aspects d’un même thème, j’ai mis des couleurs. Si je prends le premier thème 

« nommer sa maladie » : en jaune, c’est quand c’est « clair » ; en vert c’est uniquement 

l’expression d’un manque de connaissances ; en turquoise quand il y a un doute sur la nature 

de la maladie ; en rouge, quand il y a incompréhension, quand le patient ne fait aucun lien 

entre ce qui lui est arrivé et sa maladie ; en blanc, c’est l’aspect incompréhension du 

caractère chronique de la maladie. J’ai procédé ainsi tout au long de l’analyse. 

Puis j’ai synthétisé les différents aspects pour n’avoir les résultats des entretiens sur une 

page. Et c’est sur cette page que j’ai trouvé les difficultés des patients. 

La perception de leur maladie 

Nommer sa maladie J’ai une BPCO. Avant, je parlais d’asthme maintenant, je sais que j’ai 
une BPCO.  
Si j’ai tout compris, il semblerait que ce soit le diamètre des 
canalisations soit rétréci, elles sont obstruées, elles ne permettent pas 
les échanges gazeux au bout des filaments ; ça s’appelle BPCO mais ça 
regroupe plein de trucs alors je en sais pas si c’est de l’asthme ou de la 
BPCO, a priori, il s’agirait plutôt d’une BPCO 
J’ai une BPCO 
j’ai de l’emphysème 
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Au début, on m’a parlé d’emphysème, maintenant, on me parle de 
BPCO. Il y a plusieurs niveaux, on me parle du niveau 4, c’est le plus 
haut. Je ne sais pas ce que ça veut dire. 
J’ai de l’asthme et de la bronchite chronique ; on m’a mis en invalidité 
à cause de cette maladie mais je ne ressentais rien quand on m’a passé 
en invalidité 
j’ai un problème respiratoire, du mal à respirer, ne pas avoir assez 
d’air ; on m’a dit que c’était une BPCO 
Tout m’est tombé dessus avec cette hospitalisation. Avant, je voyais 
bien que je peinais plus pour faire les choses. 
C’est les poumons, non ?   
 j’ai compris que j’ai dû prendre froid, que j’ai dû prendre une 
pneumopathie et que ça s’est transformé en fibrose, mais je n’ai pas 
bien compris, ça devait être en attente,  j’ai demandé beaucoup ; 
avant, je toussais vilain la nuit, j’en ai parlé à mon docteur, il m’a fait 
une radio, il n’a rien vu 
j’avais des problèmes de respiration 
on m’a expliqué que c’était des bulles d’air dans le poumon 
ça a commencé par une phlébite puis on m’a dit que c’était le cœur 
mais ce n’était pas le cœur ; en fait c’est aussi du à mon travail : fibres 
textiles 
c’est l’essoufflement, je me trouve fatigué assez rapidement 
pourquoi j’ai pas mal au poumon ou au cœur ? 
je n’ai pas compris ce qui m’arrivait 
ça a commencé lors d’un voyage pour voir les villes impériales, je suis 
rentrée complètement kaput 
bon, c’est sûr, j’ai fumé mais c’est le pneumothorax qui m’a achevée 
Quand on parle de maladie, on imagine traitement et guérison ; 
normalement, on fait tout pour te soigner et tu guéris 
La maladie, elle ne peut pas se guérir ? 
Est-ce que vous pensez que je vais pouvoir aller mieux ? 
je croyais que j’étais guéri, je n’avais pas compris que c’était chronique 
mes enfants, ça va, ils ont l’espoir que je vais guérir  

La cause de la maladie je tousse moins depuis que j’ai arrêté de fumer 
je pense que c’est dû au tabac 
Ça, c’est facile, c’est la cigarette 
j’ai foutu ma vie en l’air à cause de la cigarette 
J’étais un gros fumeur mais ça m’est arrivé longtemps après avoir 
arrêté 
j’ai fumé ça c’est sûr mais c’est venu petit à petit, j’ai quand même pris 
des kilos 
on m’a dit que c’était la cigarette ; et puis, j’ai pris 20 kg 
Par la cigarette principalement, j’ai été brulé aussi dans une explosion 
mais là, ils ont rien détecté parce que j’étais jeune, on ne pouvait rien 
trouver ; ensuite, par mon travail, chauffeur routier dans les camions 
frigorifiques donc énormément de chocs thermiques ; là ça s’est 
aggravé parce que je suis au chômage,  je ne suis plus un actif 
j’ai peu fumé, on ne m’a pas expliqué  
Je ne sais pas expliquer, je ne suis pas médecin ; c’est possible que ça 
vienne du tabac mais aussi c’est surement mon travail : les pieds dans 
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l’eau et je manipule de la poussière 
le pneumologue m’a dit que si je n’arrêtais pas de fumer, dans 3-4 ans, 
j’aurais l’oxygène 
Je comprends le diabète : mes parents en avaient ; là, je ne comprends 
pas 
je voudrais savoir comment ça arrive, voir à quoi ça ressemble des 
poumons malades comme les miens 
j’ai plus assez de force donc je ne fais plus d’exercice ; je me venge sur 
la nourriture 
Je l’explique : ça ressemble à une espèce de cercle vicieux : moins on 
en fait, moins on a envie d’en faire ; là-dessus, si vous avez beaucoup 
de stress, la bagnole ; dans une voiture, vous ne faites rien ; la 
surcharge pondérale n’améliore rien, aggrave tout ; je ne pense pas 
que le tabac soit le facteur principal, le facteur principal, c’est de ne 
plus avoir envie de bouger 
je me suis négligée, j’ai surement fait ce qu’il ne fallait pas faire 
Moi, je pense que ça vient depuis que je suis tombée, que je me suis 
cassée la cheville, j’ai été soignée à st joseph ; tout est venu de là, ils 
m’ont tout déréglé, je ne sais pas. L’histoire du cœur je l’avais avant. 
Parce que je n’arrive pas à respirer, j’ai fait un œdème pulmonaire puis 
voilà. J’ai pas mal au poumon, je n’ai pas de douleur, je ne tousse pas, 
je ne crache pas, ça ne ronfle pas. Alors, moi je me demande si ce n’est 
pas le MEDIATOR qui me fait tout ça. Le cardiologue, il dit que non, 
parce que ça touche les valves. Voilà mais je n’accepte pas que le 
MEDIATOR ne soit pas responsable. J’ai tous les symptômes, vous dites 
que je les ai pas mais si, c’est ça, hein ? 

Le retentissement  physique : je ne peux pas, je ne peux plus, je ne suis plus capable 

Les activités en relation avec soi Tout est compliqué, c’est terrible ;  
ce qui est difficile, c’est de ne pas pouvoir faire 
M’habiller est une véritable corvée 
Je ne fais rien du tout, toutes les choses sont difficiles : travail 
(je ne peux plus rien faire : là où il faut 2h, je mets 5h), je ne fais 
plus les courses : je ne suis plus capable de porter un sac,  
Je n’ai pas pu aller sur la tombe de ma fille au cimetière parce 
qu’il y a une longue cote pour y arriver 
Me laver les cheveux, me faire un brushing 
Laver par terre, faire la cuisine, faire le ménage, le repassage :  
Faire les vitres : je les fais une par une 
Monter les escaliers 
Quand je vais faire les commissions, je suis très essoufflée ; on 
me demande si je veux m’asseoir, j’ai forcé jusqu’à ce que ça 
n’aille plus 
Je fais qqch, je m’assois, je me repose… 
Le ménage, laver par terre, tout ; le peu d’énergie qui me 
restait, je la consacrais à aller voir ma mère en maison de 
retraite, lui porter son linge, rester une après-midi avec elle 
Je ne peux pas bêcher mon jardin, ma chienne voudrait à la 
chasse que j’aille plus vite, j’aimerais bien pouvoir lui faire 
plaisir, je me sens à la traine 
Je ne peux plus courir, je ne peux plus aller à la montagne 



 

96 

 

Les escaliers, c’est l’angoisse : je suis sûr que s’il n’y a pas un 
ascenseur, je ne peux pas y aller  
La marche en côte 
Je ne pouvais plus marcher, plus aller au restaurant où je 
travaille, il fallait me tenir 
Je ne peux pas faire ma toilette ni ma cuisine ni monter et 
descendre les escaliers 
J’ai bien un bout de terrain mais le jardinage, il faudrait que je 
sois aidé 
pour la douche, je suis à la limite de m’asseoir ; je me fais dessus 
quand les efforts sont trop importants 
se baisser, prendre une douche 
je ne mange plus parce que j’ai peur d’être essoufflé 
Je ne peux plus faire le ménage 
Même me laver est difficile 
Monter les escaliers, je ne pouvais pas aller chez ma fille qui 
habite au 4è étage, j’arrivais tout juste à monter mes escaliers à 
moi pour aller dans les chambres et marcher. Marcher sur du 
plat encore, je marche bien mais vu comment c’est chez nous, 
encore je descends, vu que chez nous, je descendais les 
poubelles, c’est pour remonter que ça fait une petite côte et 
c’est dur. 
Charger, décharger la voiture quand je fais les courses 
Je n’arrive pas à ranger mon bois seul 
Il n’y a rien que je ferai en plus si j’étais moins essoufflée, je 
serai simplement un peu plus à mon aise 
Là, je me considère comme mort : je ne peux rien faire seul 
je ne peux rien faire toute seule, tout est difficile à faire 
grosse fatigue : je n’ai pas la force de parler, de me lever 
l’essoufflement, je le gère : je fais je suis essoufflé, je ne fais pas, 
je ne suis pas essoufflé, tandis que se réveiller avec cette fatigue 
générale, c’est là où on se sent malade 
je me trouve fatigué assez rapidement 
la maladie elle m’essouffle et je me sens fatigué 
Une grosse grosse fatigue 
Le soir, je suis épuisée 
Tout pose problème, il n’y a rien qui va, il y a toujours des soucis 

L’incapacité dans les activités en 
dehors de la maison : les 
relations avec les autres 

Je ne peux plus que sortir faire les magasins avec mon mari, 
sinon, je suis bloquée à la maison ; je ne peux rien faire toute 
seule ; j’aimerais bien pouvoir aller voir ma mère toute seule 
Mon mari me proposait souvent de faire un tour et je me disais : 
je vais marcher 5 minutes, être essoufflée, du coup, je lui 
répondais : vas-y tout seul, je n’ai pas envie ; le fait d’aller mieux 
va nous rapprocher 
je voudrais arriver à faire quelque chose de moi-même sans 
embêter tout le monde 
Je ne vais même plus voir ma fille, elle habite en étage sans 
ascenseur, je n’y suis pas retournée ; je n’ai aucune vie en 
dehors de la maison et de ma maman 
J’ai arrêté la gym à cause de la fatigue 
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avec l’essoufflement au travail, je suis épuisé le soir et j’ai plus 
envie de faire des choses ou de sortir, de voir les copains 
on ne va pas là, on ne fait pas ci à cause de la fatigue que ça va 
me causer 
en vacances, je ne peux plus aller visiter un musée, des pierres 
je ne peux plus prendre le train : les valises, les escalators 
j’ai plein de copains que je ne peux plus voir parce qu’ils 
travaillent 
Quand on a une fête, je ne peux pas rester jusqu’au bout, je suis 
trop fatigué 
J’aimerais pouvoir sortir avec mes copains mais je ne suis pas 
sûr de tenir le coup alors je n’y vais pas 
Je ne sors plus depuis 4 ans 
Je suis coincé chez moi, à cause de l’02 et  parce qu’il n’y a rien à 
faire à Pouilly 
Moi, je suis bien sur le canapé à regarder la télé ; il n’y a rien qui 
me donne l’envie de me lever et de bouger 
Je ne pouvais plus marcher, plus aller au restaurant où je 
travaille,  
Je ne peux plus travailler, même à temps partiel 
Je ne peux plus conduire 
Ne plus travailler, cela a été brutal ;  
Je ne peux plus prendre mon vélo comme on faisait dans le 
temps avec ma femme pour aller voir un cousin 
Je ne fais que les mots fléchés et la télé 
Le froid me fait beaucoup de mal, la respiration, tu es étouffé 
tout de suite 
je n’ai plus d’activité sexuelle ; j’ai foutu ma vie en l’air à cause 
de la cigarette 
Tout ce qui est sexuel, ça ne marche pas depuis que j’ai été 
opéré de la prostate. J’ai essayé les médicaments et ça ne 
marche pas. 
Tu ne peux pas parler et marcher, ça c’est pénible, tu ne peux 
pas donner un avis 

Le retentissement émotionnel 

Perte d’envie, de plaisir 

Perte d’envie, de plaisir Je n’ai plus l’entrain pour aller jouer aux boules, pour sortir me 
balader, aller au restaurant, je suis bien chez moi, je suis bien 
avec mon chien 
Je ne faisais plus d’activité physique et ça ne me manquait pas 
Je n’ai plus l’envie de faire les choses 
On n’a plus envie de voir des gens, on se referme sur soi, en fin 
de compte, on n’a que la télé 
J’avais complètement perdu le gout de l’effort 
Je n’ai aucune activité en dehors de la maison, je n’aime pas 
trop rencontrer des gens 
 chez moi, c’est télé, ordi, lecture. La maladie retentit sur moi 
plus au niveau social que physique. 
Il y a des tas de choses que je sais faire, que je pourrais faire 
encore mais je n’ai pas envie 
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J’ai plus envie de faire grand-chose 
De ne plus pouvoir rien faire, ça ne donne plus envie de faire 
j’aime beaucoup lire, je lis moins ; le fait que je sois comme ça, 
ça me coupe l’envie 
Le matin, même avoir envie de se raser est difficile à avoir 
J’ai arrêté le vélo, j’étais licencié en boules : avant avec ma 
femme, j’y allais, elle venait me rejoindre et maintenant qu’elle 
n’est plus là, j’ai plus l’entrain, je suis bien chez moi, j’ai perdu 
beaucoup depuis que j’ai perdu ma femme ; pourtant les 
copains viennent me chercher, j’y vais alors ; je m’efforce de 
m’entrainer 
On n’a plus envie de rien, plus de potes, plus rien 
J’ai diminué toutes mes activités, du coup, je n’ai plus de plaisir 
dans ma vie 
Il n’y a rien qui me fasse plaisir 
Il n’y a plus de plaisir 

La peur 

La peur au quotidien J’ai peur de faire les choses, si là, je m’arrête après avoir tondu 
la moitié de la pelouse, je vais me dire que mon état empire 
Parce que je me dis, si je me trouve seule, souvent mon mari il 
va jouer aux boules, je suis toute seule ; si il m’arrive qqch, j’ai 
personne. Alors je suis angoissée pour ça. Une fois par semaine 
d’accord, j’ai l’aide-ménagère qui vient, c’est bien parce que je 
discute, j’ai qqn à côté de moi mais après les autres jours, je suis 
toute seule. 
Je suis seule et j’ai peur d’aller trop loin, de faire un effort trop 
fort 
Parce que j’ai peur.  La peur, c’est terrible la peur. J’ai peur qu’il 
m’arrive quelque chose alors que je suis toute seule. Moi, 
tomber, ça m’arrive dans la semaine, je suis foutue. 
j’ai peur de rester seule, de ne pas pouvoir respirer 
personne ne me rattrape, le souffle, ça part très vite ; du coup, 
j’ai peur de faire les choses 
j’ai peur de ne pas arriver à faire ce que je dois faire 
je ne réalise pas certains projets parce que j’ai peur de caler 
Le manque de souffle m’angoisse 
Ça m’angoisse de rester sans bouger 
Quand je suis essoufflé, j’ai l’impression que je vais mourir 
Je voudrais pouvoir faire le tour de la commune sans penser 
qu’il faudra peut-être appeler un taxi pour qu’il vienne me 
chercher 
On a la peur de l’effort, on a la peur que la respiration ne 
revienne plus, d’être étouffé ; cette angoisse, c’est la peur de 
mourir ; une ou deux fois, j’ai monté l’étage pour aller me 
coucher et arriver en haut, je ne pouvais même pas appeler ; 
après j’ai demandé qqn qui monte avec moi. 
J’ai plus peur de la souffrance que de la mort 
J’ai peur quand je suis essoufflée et du coup, je suis plus 
essoufflée 
J’ai peur de voir mes nièces : les enfants donnent des microbes 



 

99 

 

Choc lors de la décompensation j’ai été traumatisée : vous vous rendez compte, si je ne respire 
pas, je vais mourir ; moi, j’associe ça un peu à la mort mais c’est 
peut être bête quoi ! 
si je n’avais pas été transportée à l’hôpital, je serais morte ; j’ai 
demandé à ma fille de rester avec moi le soir ; j’ai appelé le 
docteur : il m’a dit qu’il allait me donner deux cachets et que ça 
irait ; moi, je sentais bien, j’ai demandé à mes trois enfants de 
rester ; j’étais inconsciente. 
J’ai eu très peur, j’ai failli mourir 
J’ai peur de mourir étouffée 
J’ai peur pour l’instant parce que la réa, ce n’est pas très loin 
mais la peur, on l’oublie et j’ai peur de repencher 

Peur de l’aggravation de la 
maladie 

J’ai peur que la maladie s’aggrave 
la peur, c’est que la maladie s’aggrave et qu’on lâche prise 
Il y a une courbe terrifiante dans une brochure, là-
haut (Fletcher), il faut arriver à ralentir la diminution 
Ce que je crains par-dessus tout, c’est d’avoir une nouvelle 
exacerbation et de ne plus pouvoir bouger du tout 
Est-ce que vous pensez que je vais pouvoir aller mieux ? 
J’ai peur de l’avenir car la dernière année, ça s’est beaucoup 
dégradé ; si ça se re dégrade pareil, c’est la petite bouteille et je 
ne bouge plus, ce n’est plus la peine de vivre ; si je ne peux plus 
compenser, ça ne vaut plus la peine de vivre 
Ma fibrose, qu’est-ce qu’elle va devenir ? 
j’ai été tellement essoufflée, tellement fatiguée que je me disais 
peut être que je vais mourir d’une attaque, de je ne sais trop 
quoi, je n’avais plus de ressource, je me laissais aller et je 
gardais mes forces pour m’occuper de ma mère 

La peur de l’avenir, l’absence de projet 

 Je n’ai pas de projet 
J’ai 72 ans, qu’est-ce que la vie va m’apporter ? Je n’en sais rien. 
Je ne me vois pas vieillir vieille. Vieille dans le sens au-delà des 
80 ans.  
J’ai peur de ne pas vieillir beaucoup. Je n’envisage pas un avenir 
terrible. 
je n’envisage pas d’avenir, j’espère que ça va être mieux 
pour l’instant, il est bleu, demain il sera rose : je ne sais pas 
trop, j’espère être encore là et si possible comme maintenant, 
vu qu’il n’y a pas de traitement  
qu’est-ce que je vais pouvoir faire pour ma fille ? 
j’ai peur pour ma femme et mes enfants à cause du handicap 
je ne sais pas ce qui va se passer dans l’avenir 
Je veux rentrer chez moi mais je ne sais pas si je vais arriver à 
faire ce que je faisais ; ma tête, elle dit oui mais le reste, je ne 
sais pas. Je sens que c’est possible avec un peu plus de 
difficultés au départ Il faudrait que je sois accompagnée à la 
maison 
Je ne sais pas si je pourrai rester seule comme avant 
Il faudrait que je me fasse mettre une prothèse de hanche : 
vous pensez que ce serait possible avec ma maladie 



 

100 

 

respiratoire ? 
Est-ce qu’il faudrait que je prenne qqn la nuit ? qu’est-ce que je 
vais pouvoir faire ? 
Je voudrais changer d’appartement mais je ne sais pas comment 
faire 
La moindre maladie qui se rajoute, on ne sait pas ce que ça va 
faire 
je ne vois pas l’avenir beau  

Le sentiment de diminution Je suis un poids à trainer 
J’ai essayé de marcher avec des personnes, elles vont trop vite. 
Je ne veux pas embêter les gens. 
J’ai l’impression d’être une charge, je bloque l’activité familiale,  
je voudrais arriver à faire quelque chose de moi-même sans 
embêter tout le monde 
Tu imposes ta maladie à ton entourage et ça, je n’aime pas 
Moi, ce qui m’embête, c’est de leur imposer leur vie au ralenti. 
Eux, ils comprennent mais moi, les voir vivre au ralenti, ça me 
gêne ; par exemple, pour les vacances ; ils s’empêchent de 
pouvoir faire pas mal de choses 
Ma femme, elle ne le dit pas mais on ne peut plus sortir, on ne 
peut plus rien faire ; ça la rend malheureuse de voir dans l’état 
où je suis 
J’ai l’impression d’être une charge, je bloque l’activité familiale, 
j’ai peur pour ma femme et mes enfants à cause du handicap 
je n’aime pas que les gens aient pitié de moi 
Tu imposes ta maladie à ton entourage et ça, je n’aime pas 
au début, cela ne me gênait pas, je pouvais faire que ce que 
j’avais envie de faire mais maintenant, je me sens diminuée 
Je voudrais pouvoir faire ce que fait une femme de 54 ans et 
que moi, je ne fais pas 
de me sentir diminué, porter des poids lourds en montant des 
escaliers  
se sentir diminué, ça te donne des coups de blues quand même 
; dans ma tête, je ne me sens pas malade mais je le suis ; c’est 
un peu comme vieillir, on ne vieillit pas dans sa tête 
entre ce qu’on a été et ce qu’on est devenu, ça démonte un peu 
le moral ; c’est difficile à accepter ; je me sens diminué 
au début, cela ne me gênait pas, au contraire mais maintenant, 
je me sens diminuée 
je me sens très diminué : au début, je n’avais pas beaucoup de 
préjudice sur le mouvement mais maintenant depuis cet été, je 
suis  beaucoup plus handicapé 
je ne pense pas encore que je suis malade. Ça m’énerve de 
penser que je suis comme un papy, c’est usant moralement.  
je ne mets pas l’oxygène pour sortir, je ne le mets pas non plus 
devant mes enfants ou mes petits-enfants : je ne veux pas 
paraitre malade, diminué 
je le prends mal parce que je ne peux plus faire 
Je ne suis plus un actif, je suis un mis sur le côté 
j’en suis réduite à vivre comme si j’avais 70 ans et pas 59 ans : 
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laver par terre, courir ; j’ai l’impression de vivre au ralenti : 
quand j’en fais beaucoup, je suis obligée de m’arrêter, de me 
reposer : je ne me retrouve pas ; j’ai plus l’impression de servir à 
quelque chose ; j’ai l’impression de vieillir à une vitesse mais 
c’est fou. 
Je ne peux plus aller travailler, conduire ma voiture, je peux 
juste sortir et faire quelques pas chez moi 
je me sens inutile, handicapé 
La maladie, c’est un handicap 
je me sens handicapé, je n’accepte pas ce handicap 
les gens me demandent si je suis malade, je leur réponds que 
non, je suis handicapé 
Je suis en invalidité mais je veux trouver du travail parce que ce 
n’est pas avec l’invalidité que je vais arriver à vivre 
Je voudrais me sentir responsable de qqch ou de quelqu’un 

La perte de la liberté, du contrôle 
Ne pas pouvoir prévoir, ne pas 
pouvoir avoir de projet 

je n’ai plus le contrôle de ma vie 
On n’a plus de liberté quand on est malade 
on n’est pas libre quand on est mal, on est enchainé, on ne peut 
rien faire moi, je voudrais pouvoir bouger sans bouteille 
Ça m’énerve parce que je ne peux pas faire ce que je veux, je ne 
peux pas sortir, je ne peux pas aller me promener, à, ça fait 4 
ans que je ne pars pas en vacances parce que je ne veux pas 
aller en Italie ; l’Italie, j’ai mon fils là-bas, il est à Rome, mon 
mari est de là-bas je ne peux pas y aller. 
je ne peux pas faire ce que je veux comme je veux quand je veux 
Je voudrais encore pouvoir faire des choses mais c’est la 
maladie qui décide 
Ne pas bouger comme j’ai envie 
Il faut que je gère continuellement mon souffle 
Je ne sais pas comment elle va évoluer, cette fibrose, je ne peux 
pas la calculer, la maitriser 
Quand on est malade, on est obligé de se soigner, c’est une 
contrainte 
parfois ça me déprime complètement, j’ai l’impression de subir 
un acharnement thérapeutique, d’autres fois, je me dis faut 
faire avec et alors, je me lève et j’y vais 
Ça me coute tout : pas de travail, pas d’argent ; on est bien 
obligé de la prendre 
Je pense à la maladie tout le temps 
La maladie prend la première place, je passe 18h/24 à me 
soigner ; je passe plus de temps à me soigner qu’à vivre 
La maladie prend toute la place, je ne pense qu’à ça, ça me 
bouffe la tête 

Le retentissement social 

La solitude je suis bien chez moi  
Moi, je suis bien sur le canapé à regarder la télé ; il n’y a rien qui 
me donne l’envie de me lever et de bouger 
 je n’aime pas trop rencontrer des gens 
Même les gens ne m’attirent pas dehors, cela ne m’intéresse 
pas 
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Je me replie sur moi, je n’ai pas envie d’aller vers de nouvelles 
connaissances, je me retranche sur mes animaux 
On n’a plus envie de voir des gens, on se referme sur soi, en fin 
de compte, on n’a que la télé 
C’est la solitude mais je ne la crains pas, je me sens bien chez 
moi 
J’ai tendance à m’isoler pour ne pas ennuyer mon entourage. Je 
préfère ne plus avoir de coups de téléphone plutôt que de dire 
« je ne vais pas bien » 
Je les laisse tranquille, je reste dans mon coin, sinon, je me mets 
en colère pour rien ; ça les ennuie vraiment, ils essaient de 
m’aider et moi, je n’ai pas envie, je leur demande de me laisser 
tranquille entre ma télé et mes mots croisés ; je les envoyais 
bouler mais j’ai pris 30-35 kg depuis 3 mois 
 
Rester seule toute la journée, c’est long ! 
C’est plus la solitude que la maladie qui est difficile à accepter, 
je ne peux pas me supporter toute seule 
Vie très recluse : rien sauf voir ma mère, j’ai laissé tomber plein 
de choses, je ne pars plus en vacances 
Je n’avais plus rien sauf la cigarette 
Quand on est seule, on se renferme et après on se laisse aller 
Je vais partir dans ma dernière demeure, je veux aller dans cette 
maison de retraite, je m’ennuie trop chez moi 
On n’a plus envie de voir des gens, on se referme sur soi, en fin 
de compte, on n’a que la télé 

L’entourage J’ai un ami : il venait me chercher du vendredi soir au lundi soir, 
je ne veux plus y aller ; il est gentil mais il est vieux, il a 5 ans de 
plus que moi ; il m’appelle tous les jours ; lui, il voudrait que je 
revienne mais moi, je ne sais pas ; il voudrait qu’on se revoie 
seuls mais moi, je n’ose pas depuis que je suis malade 
je n’aime pas que les gens aient pitié de moi 
je pourrai pas trop leur demander d’efforts en plus parce 
qu’elles n’ont pas été trop gâtées avec moi depuis quelques 
années 
J’ai une copine avec laquelle je sors parfois 
Ouh la la, ça l’angoisse, il n’ose pas me laisser seule mais je ne 
peux pas lui dire : « ne reviens pas déjeuner à midi, je peux faire 
toute seule », il a trop peur qu’il m’arrive encore qqch ; il sait 
que cela ne peut pas arriver d’un coup mais il ne peut pas 
changer 
mon entourage me surprotège 
Mon mari fait tout à la maison, il est très anxieux, il vit sur le 
qui-vive tout le temps 
mes décompensations les angoissent, ils ont eu très peur, moi, 
je n’ai rien vu venir 
Je ne veux pas qu’on me traite comme si j’avais 90 ans : tu ne 
vas pas faire ci, pas faire ça…moi, je veux faire 
Elle ne le fait pas voir mais ça l’angoisse. Mon garçon aussi, ça 
lui bouffe la vie 
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Mon mari et mes enfants vont m’engueuler s’ils me revoient 
avec une cigarette, ils sont très anxieux, toujours sur mon dos 
mais ils sont très contents de ma démarche ; mes enfants ne 
fument pas 
ils sont tristes de me voir comme ça ; ils me bousculent pour me 
voir bouger ; ça les inquiète ; ils savent vraiment ce que j’ai ; 
moi, ça me fait me révolter contre moi-même parce que je 
pourrai en faire plus ; ma fille se révolte contre moi tout le 
temps, elle voudrait que je revienne comme quand j’avais 40-45 
ans ; elle a peur que je ne vieillisse pas beaucoup 
Epouse d’un patient : c’est stressant et quand il sort d’ici, c’est 
une bataille pour qu’il bouge ; sa survie dépend de son activité ; 
ça me fait mal au cœur, les enfants qui surveillent leur père tout 
le temps parce qu’ils ont peur ; leur père, c’est leur idole ; je 
voudrais qu’il ait un peu de plus de discipline 
moi, je n’ose pas dire à ma femme : je ne suis pas bien, je ne 
bouge pas 
je n’arrive pas à faire comprendre à mon entourage : lever une 
jambe n’a jamais fatigué personne mais moi, si 
j’ai toujours l’impression d’être seule parce que mon entourage 
ne comprend pas ce que j’ai 
Personne ne peut m’aider à tenir mes résolutions ; je ne sais pas 
si ma fille s’est rendue compte de à quel point j’étais malade 
Ma femme, elle s’en fout de ma maladie. Elle m’eng…parfois, 
elle ne comprend pas. Personne ne lui a expliqué. Elle ne se 
rend pas compte de la situation, elle ne se rend pas compte ! 
la maladie, elle est plus difficile à gérer pour les gens qui sont 
autour de nous : nous on sait comment faire (plus lentement, 
par paliers). Les gens ont du mal à comprendre. 
ce qui inquiète ma femme, c’est que je ne mange plus 
Ils se font moins de souci que pour mon cancer 
Les enfants sont assez désorientés, on n’a jamais eu ça dans la 
famille ; ma fille, elle me dit que je ne pourrai pas revenir 
comme avant 
épouse d’un patient : ce n’est pas évident pour l’entourage : je 
voudrais pouvoir mieux connaitre pour mieux prévoir 
je ne leur ai pas posé la question de ce que ça leur fait de me 
voir malade, on n’en parle pas 
je ne parle pas de ma maladie avec mon fils 
Je n’ai vu personne pour mes problèmes de sexualité, on n’en 
parle pas 
mes enfants sont là jour et nuit, mon mari, ce n’est pas pareil ; si 
je n’avais pas mes enfants, je crois que je ne serai plus là 
Ils m’ont motivé pour venir 
ma femme me laisse gérer ça, elle est ravie du changement ; ma 
femme a compris que pour que je me lève frais et dispos, ça 
mérite qu’elle s’emm.. un petit peu 
à la maison, j’essaierai : si je vois que je ne peux pas, j’arrête et 
je recommence ou je demande de l’aide. J’ai de beaux enfants, 
des petits enfants, je peux demander.  
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Je ne peux pas nettoyer par terre mais je demande à mes 
enfants 
Je peux demander à mon mari de m’aider à sortir 
Mon mari a arrêté de fumer quand j’ai été hospitalisée 
Je demanderai de l’aide à mes enfants, très souvent, je sais très 
bien que je ne suis pas abandonnée 
Je suis en attente d’une place dans une maison 

Le traitement 

L’oxygénothérapie est une 
contrainte 

je ne mets pas l’oxygène pour sortir, je ne le mets pas non plus 
devant mes enfants ou mes petits-enfants : je ne veux pas 
paraitre malade, diminué 
Sortir avec ça, tout le monde va me regarder 
Je ne sors pas beaucoup parce que avec le regard des gens : on 
dirait qu’ils n’ont jamais vu quelqu’un avec de l’oxygène ; je ne 
peux plus marcher depuis que j’ai l’oxygène 
Ne pas me retrouver avec ça, ça m’énerve ; je vais demander un 
petit hélios ; c’est un petit appareil qui passe inaperçu, moi, je 
ne veux pas qu’on me plaigne 
Je voudrais arrêter l’oxygène le jour 
La maladie, c’est le tuyau  
si j’ai de l’oxygène, je ne pourrai plus travailler 
ça me coupe tout 
on n’est pas libre quand on est mal, on est enchainé, on ne peut 
rien faire moi, je voudrais pouvoir bouger sans bouteille 
Ça m’énerve parce que je ne peux pas faire ce que je veux, je ne 
peux pas sortir, je ne peux pas aller me promener, à, ça fait 4 
ans que je ne pars pas en vacances parce que je ne veux pas 
aller en Italie ; l’Italie, j’ai mon fils là-bas, il est à Rome, mon 
mari est de là-bas je ne peux pas y aller. 
j’ai du mal avec l’oxygène, j’en ai assez d’être toujours avec un 
fil à la maison dehors partout ; je ne peux pas être comme 
avant ; le tuyau m’embête plus que tout : quand j’étais malade 
sans le tuyau, je pouvais faire maintenant je ne peux pas faire  
avec 4l, la bouteille, elle me permet juste de conduire le tour du 
pâté de maison ; je ne peux pas porter ma bouteille. je ne peux 
pas aller au concert avec l’oxygène 
si j’ai toujours l’oxygène, ce sera dur d’aller chez le kiné : l’autre 
jour, j’ai attendu 2h et mes bouteilles, elles font 3h. 
J’ai fait un test : j’ai pédalé sans 02, j’étais à 82 ; le kiné m’a 
disputé : on ne fait pas ça ; par contre, à la marche, je fais pareil 
avec ou sans 
Je ne vais plus chercher le courrier car je ne veux plus remplir la 
bouteille, j’ai éliminé toutes les choses qui devaient me faire 
remplir la bouteille 
Est-ce que je vais pouvoir aller manger au restaurant avec l’02 ? 
L’oxygène, ça me fait comme si j’étais allé dehors, ça m’aide à 
respirer 
Quand je suis essoufflée ou angoissée, j’augmente mon débit 
d’02 
Mais avec l’oxygène, je ne sais pas comment ça va marcher. Est-
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ce qu’il existe des points où on donne de l’oxygène ? 
L’02 me sert le ¼ d’heure après l’effort, il me sécurise mais 
sinon, je n’ai pas le sentiment d’en avoir besoin 
L’infirmière, elle me disait que si je veux descendre en bas, je 
n’ai qu’à arrêter l’02… (pas  dit à Bayère) 
Quand je fais la cuisine, je ne mets pas l’02 
Je n’ai pas pensé à monter le débit d’02 pour manger, c’est un 
effort ? 
Avoir l’02, ça me rassure quand j’ai des crises de panique 
Je dors bien quand j’ai l’oxygène 
L’oxygène, ça me donne de l’air, j’ai un manque et ça m’ouvre 
les bronches 
On s’en fait un monde de l’oxygène mais le principal, c’est que 
je sois là 
Mais l’oxygène ce n’est pas un problème : je peux sortir avec, 
cela ne me dérange pas, je vais aux galeries Lafayette avec mon 
mari sans problème  
Je ne sais pas à quoi me sert la VNI : on m’a dit que j’allais mieux 
dormir avec 
La VNI me rend plus légère 
Je ne peux pas dormir sans machine, elle me repose, elle me 
jette de l’air, je me sens bien 
Moi, depuis que je suis ici, je ne suis pas essoufflée du tout. 
Peut-être parce que j’ai ça (= la machine) 
Si je n’ai pas machine, je ne dors pas, je ne suis pas bien 
La VNI enlève le gaz carbonique : ah bon, je suis contente de 
vous avoir rencontrée… 
Je suis en fin de compte ignare sur l’02 ou la machine 
Agir dans le quotidien mais en fin de compte, ça me bloque 
toute la journée : pour rester en bonne santé, il faut que je reste 
accroché à ma machine ; j’y passe ma journée, ça sert à quoi ? 

Les autres traitements Je suis beaucoup plus fragile depuis que j’ai pris des 
antibiotiques après une extraction dentaire 
Les antibiotiques m’ont lessivé cette fois ci 
Le vaccin contre la grippe, je ne le fais pas : ça pourrait me 
donner la grippe 
Je ne veux pas d’anti dépresseurs, je n’arriverais pas à les 
arrêter 
Moi, je suis contre la cortisone, tu vas prendre du poids, tu vas 
gonfler 
La marche nordique, j’ai pris froid la semaine dernière 
Les aérosols, quand je suis prise, c’est super 
Là, du SEREVENT, j’en ai plus…la Ventoline, j’en prends très peu, 
je peux en prendre avant un effort ? 
Le spiriva, ça ne m’a pas changé grand-chose. Ça m’est arrivé 
d’oublier d’en prendre 
Je ne sais pas ce qui me fait du bien 
Je ne connais pas mes traitements : ah bon, il faut le prendre 
matin et soir ? 
Je voudrais savoir si je peux récupérer du confort avec le 
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traitement, si je peux faire plus facilement 

LA REHABILITATION A BAYERE 

La valeur ajoutée de 
l’hospitalisation 

Donne du temps pour comprendre : Le séjour ici m’a permis de 
comprendre ce que j’avais, que j’étais diminué, que je ne 
pourrai plus faire les mêmes choses qu’avant (tailler les arbres, 
couper du bois,..) mais aussi que je peux faire des choses : 
quand c’est trop dur, j’arrête et je repars : par exemple, j’ai 
monté un radiateur ce week end en 3 fois.  
Ici, je peux acquérir une connaissance de la maladie, je peux 
apprendre à la gérer, me familiariser avec mon handicap 
Ici, on ne discute pas trop, chacun garde sa maladie pour soi ; 
pourtant, on a tous un problème de respiration 
Moi, j’aime tout ce qui peut vous donner des informations sur 
votre corps 
Ici la relaxation m’apporte beaucoup : réfléchir sur son corps, 
sur sa maladie ; ça on ne peut pas le faire tout seul, il faut avoir 
appris 
ici, je me sens libéré, on oublie ses soucis, ça joue beaucoup 
aussi 
ici, je me sens motivé : quand je suis venu en 2008, les copains 
m’ont dit : oh la la, ça t’a fait du bien. Moi je me sentais 
décontracté pas anxieux, j’étais bien 
le fait de n’avoir rien d’autre à faire que du sport, ça oblige à se 
retourner un peu vers soi-même, bosser un peu ; le cadre est 
sympa 
j’ai demandé à sortir de mon domicile, de couper avec milieu 
habituel, de sortir du cercle infernal 
De ne pas avoir quelqu’un qui fume à côté de moi, ça va m’aider 
à arrêter aussi 
chez moi, je me retrouve seule avec les problèmes de tous les 
jours 
le fait de ne pas être seule ici va m’aider à m’arrêter de fumer 
par rapport à la maison où je suis seule toute la journée 
C’est lourd d’être hospitalisée mais toute seule, je n’y arriverai 
pas 
L’hospitalisation, ça me rassure : si je veux faire qqch chez moi 
toute seule, j’irai jusqu’au bout et je me ferai peur 
le fait d’être à la maison, seul, je n’aurai pas le mm suivi pour 
faire des activités 
je pense que je suis beaucoup mieux ici que chez moi : ici, on a 
plus d’activité ; 
L’hospitalisation, ça me rassure 
ici, on est si bien, tout le monde est top 
je me plais bien dans ce paysage, avec le personnel, en 
confiance et puis, je me sens heureuse, ça me donne confiance 
en moi 
là, je suis en confiance 
ici, on est suivi médicalement, on est aidé dans les gestes de la 
vie, dans les efforts physiques et l’évolution est plus rapide. Un 
cadre et un soutien. 
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être entouré de personnes qui connaissent la maladie et qui 
m’apportent un plus pour m’occuper de moi 
ici, le kiné me donne envie ; il me faut qqn qui me dise bouges 
toi 
moralement on est au plus bas, on a eu peur, on est encore 
bloqué ; ici, on nous explique pourquoi, on nous pousse 
ici, je suis obligé de m’habiller, de boire mon café ;  
ici, on nous oblige, le kiné est un peu autoritaire mais il a raison 
je suis beaucoup mieux depuis que je suis ici : j’ai beaucoup plus 
de mouvement ; chez moi, je suis ras pla pla et je souffle ; ici, je 
bouge et je ne souffle pas 
Chez moi, je n’aurais rien fait, j’ai besoin d ‘être assisté, d’avoir 
un environnement, d’avoir des gens qui me conseillent ; on a 
essayé de faire par un kiné mais c’est trop difficile surtout 
quand on n’est pas habitué 
 
Je voudrais retrouver quelque chose qui m’aide à mieux 
continuer 
j’espère qu’en en faisant pendant un mois, mon état va 
s’améliorer et je vais pouvoir continuer chez moi pour ne pas 
reperdre ce que j’aurai acquis 
De s’obliger à faire une heure d’exercice qui permettrait que le 
corps ne rouille pas complètement ; le problème,  c’est s’obliger 
; je pense que le bien être du corps au bout du stage va 
m’obliger à le faire, ça va faire comme un cercle vicieux : ah, 
c’était pas mal, pourquoi je ne continuerai pas ? 
ce qui va me motiver, c’est ma volonté, mon désir de continuer 
à aller bien 
Je ne suis pas autonome : faire ma toilette, marcher au moins 
500 m, faire un peu de cuisine 
je suis venue à cause de mon pneumologue, pour ma santé 
parce que j’ai été hospitalisée deux fois coup sur coup ; il m’a dit 
: on aimerait bien que vous partiez vous reposer 
mes amis me demandent : Où tu es ? et je réponds que  je suis 
en cure 
je ne m’imaginais pas tout ce que j’allais changer : au téléphone, 
on me dit déjà que ma voix a changé 
je ne suis plus la même 
si vous me téléphonez dans 3 mois pour savoir où j’en suis, 
j’aurais l’impression qu’on ne m’a pas laissée tomber en sortant 
d’ici, qu’on m’accompagne encore 

Ils sont assez au clair avec les 
modifications à effectuer dans 
leur mode de vie 

je vais prendre un rythme comme ici 
faire des exercices que je pourrai apprendre et faire à la maison 
: moi, je me suis dit qu’ici, j’apprendrai des mouvements qui 
m’aideront et que je referai à la maison 
Je me suis acheté un vélo en sortant d’ici  
à domicile, j’ai un vélo d’appartement, je vais faire ½ heure tous 
les matins après le petit déjeuner, comme ici ; 
Je me suis acheté un vélo en sortant d’ici : les copains croyaient 
qu’on m’a enlevé mon permis alors j’ai acheté un vélo 
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d’appartement : j’en fais deux fois/semaine ; petit à petit, j’ai 
diminué 
Moins on en fait, moins on a envie d’en faire donc ma sœur m’a 
prêté son vélo d’appartement (je hais le vélo…), j’espère qu’en 
en faisant pendant un mois, mon état va s’améliorer et je vais 
pouvoir continuer chez moi pour ne pas reperdre ce que j’aurai 
acquis ; je voudrais récupérer un peu de souffle et le garder ; je 
vais continuer le vélo ½ heure et la marche 
Il faut tous les jours bouger un peu : à domicile, j’ai un vélo 
d’appartement, je vais faire ½ heure tous les matins après le 
petit déjeuner, comme ici ; je voudrais aussi retrouver les 
sensations de l’eau 
Je pourrai aller chez le kiné et marcher plus 
faire du vélo, de la marche 
J’ai à ma disposition une salle de sports mais je vais prendre qqn 
qui va s’occuper de moi tous les matins 
il faudrait que je trouve un vélo et que je fasse de la marche  
 
l’activité physique : je vais continuer, je sais que je pourrai plus 
en faire autant qu’avant, ma femme aussi, elle me le dit mais je 
vais continuer  
Je vais faire du vélo et de la gym tous les jours ; il ne faut que 30 
mn par jour ? 
Le vélo est toujours là : on peut en faire quand on veut mais on 
ne veut jamais…finalement, ce n’est pas extraordinaire ! 
Diversification 
Aller voir toutes les salles de sports pour continuer 
J’ai prévu de la marche sur une grande grande avenue, ça va me 
faire une demi-heure et je vais chercher une salle pour faire du 
tapis, travailler les bras ; quand j’aurais perdu un peu, je vais me 
remettre à la piscine ; il ne faut que 30 mn par jour ? 
Je n’avais pas pensé aux escaliers 
Je n’avais pas pensé à demander à l’aide-ménagère de m’aider à 
sortir 
Vous croyez que 3/semaine, ça suffirait ? 
Le docteur, il m’a dit de ne pas faire des efforts trop forts, cela 
pourrait être dangereux 
Ah bon ? je pourrai continuer avec Renaud la marche nordique 
J’ai peur de sortir : à chaque fois que je sors, je prends froid 
Dès que je sors, je rechute 
Je ne savais pas que le stress, c’était comme un effort 
Je ne ressens pas encore le bienfait de l’arrêt du tabac et 
pourtant, ça fait 4 mois que j’ai arrêté 
Si j’arrête de fumer, je ne cracherai plus ? 
il faut que je me lève le matin et que je le fasse tout de suite en 
me levant, que je ne traine pas, que j’aille chercher mon 
courrier 
la piscine : j’ai peur par rapport aux microbes 
aller voir toutes les salles de sports 
retrouver du souffle par l’AP et l’arrêt du tabac 
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l’activité physique, c’est la vie ; l’activité physique et la santé, ce 
sont des cousins germains 
depuis que je fais de la gymnastique, j’arrive à mettre mes 
chaussettes 
le vélo, ça me fait du bien 
je pense qu’il faut que je bouge, que ma vie n’était pas assez 
mouvementée 
pour continuer à aller bien, il faut que je continue, je me sens 
obligée parce que sinon, ici, ça ne sert à rien et moi, quand je dis 
qu’il faut que je fasse, je fais 
maintenant, je vais essayer de trouver une salle pour travailler 
les appareils, il faut que je sorte, je peux faire de la gym chez 
moi 
je suis bien consciente que l’activité physique, c’est bon pour la 
santé 
je suis en forme parce que je bouge 
Même si l’activité physique n’améliore pas mon souffle qu’on 
mesure, ça me fait du bien sur mes mouvements et sur ma 
fatigue générale 
Quand je bouge, je vais mieux ; ile problème des clubs de 
marche, c’est que c’est vraiment des marcheurs.  Je ne pourrai 
pas aller à leur rythme. 
Avant je jouais aux boules : il faudrait que j’y retourne et que je 
marche. Je trouve que je me suis laissé aller ces derniers temps. 
Il faut que je me lance dans l’activité physique. 
Il faut se forcer à avoir une activité physique 
Il faut absolument que je trouve le moyen de ne pas retomber 
dans le cercle vicieux mais autour de la reprise d’une activité 
physique 
avec l’activité physique, j’apprends à mieux respirer lors de 
l’effort 
je devrais aller marcher, je ne le fais pas 
Je ne ressens pas de bienfait à l’activité physique 
S’il faut que je continue une activité physique, il faut que j’aille 
chez un kiné. J’y suis déjà allé et ça m’a fait du bien : ça m’a aidé 
à cracher quand j’étais pris. Sinon, il a tout : vélo et tout 
à part les sprays, les machins et l’oxygène, il y a la musculation 
je vais essayer de ne pas reprendre mes mauvaises manies : 
pâté, ouvrir une boite, fromage, saucisson ; je pourrais 
retourner au marché 
perdre beaucoup de poids, ça me donnerait le moral 
Le docteur à la maison, me disait toujours qu’il fallait maigrir. Ce 
n’est pas ce que je mange à la maison qui me fait grossir. Moi, je 
pense qu’il y a le stress, le souci. 
Le docteur, il m’a bien dit que je devais maigrir, que j’étais trop 
lourd 
D’accord, on me dit la cigarette mais la cigarette, ça fait déjà 5-6 
ans que j’ai arrêté. Bon, vous allez dire, ce n’est pas assez. 
La plus belle chose que j’ai faite, c’est d’arrêter de fumer. Mais 
maintenant, c’est plus facile : on ne nous incite plus à fumer 
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Si cette fois, j’arrête complètement de fumer, je serais mieux  
J’ai arrêté de fumer, je le sens bien au niveau poumons 
Il faut que j’aie une activité physique et que je perde du poids 
L’arrêt du tabac, une hygiène alimentaire pour éviter de 
prendre du poids,  
Il faut que j’arrête de fumer, je fasse plus de sport, avoir une 
meilleure hygiène alimentaire 
On se rend disponible pour sa santé parce qu’il faut faire un 
petit effort 
Respecter les traitements 
j’ai appris beaucoup de choses, j’irai voir le docteur sans 
attendre 
L’amour, le moral 
Il faudrait pouvoir trouver des sports qu’on aime, adaptés, faits 
par quelqu’un qui sait nous prendre en charge 
J’ai arrêté une semaine le vélo parce que je suis parti en 
vacances. Il faut une sacrée force de caractère pour s’y remettre 

Mais ils n’ont pas l’énergie pour 
maintenir leur motivation 

Je culpabilise parce que je ne fais pas tout ce que je devrais 
Petit à petit, après mon premier séjour, ça s’est dégradé pour 
des « conneries » : des choses qui n’allaient pas, j’ai augmenté 
mon tabac, je me suis séparé de ma copine ; du coup, tous les 
soirs, j’étais seul donc du coup, je prenais un cigare, je regarde 
la télé, je me fais « chier » 
Pour me soigner, il faut que je rompe mon isolement, connaitre 
d’autres gens qui ont la même maladie que moi et qui se 
bougent 
voir plus de monde pour m’extérioriser, trouver du travail,  avoir 
plus d’activité physique. 
On arrive chez soi, on ne fait plus rien parce qu’on est tout seul 
En étant seule, c’est dur d’être motivée 
Si on est plusieurs, on s’oblige à faire 
moi, marcher tout seul, ça m’embête. Quand on sort d’ici, on 
est tout seul et on est sensé avoir des activités. 
Si  je pouvais sortir au parc, je le ferais tous les jours mais je 
n’aime pas le faire seule 
Je n’ai aucune confiance en moi pour continuer de l’activité 
physique : il n’y a personne pour me booster 
Si j’avais une personne vraiment physique qui fasse avec moi, je 
pourrais le faire 
C’est dur, tout seul, de marcher, il faut se fixer un but, les 
copains, ils travaillent 
C’est la vie qui reprend nos vieux démons 
C’est toujours pareil, après on retombe dans la vie de tous les 
jours 
C’est les circonstances qui m’ont fait arrêter : déménagement, 
vacances 
J’ai arrêté la piscine à cause de mon poids, la honte de mettre 
un maillot de bains 
Je ne sais pas ce qui fait que je ne tiens pas dans la durée, je 
trouve plein de raisons : l’ambiance, trop cher...  
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Je me suis négligée 
j’ai essayé des choses avant : la roque d’Anthéron, weight 
watchers mais c’est  
toujours pareil, après on retombe dans tous les jours, on se 
laisse aller 
J’ai peur pour l’instant parce que la réa, ce n’est pas très loin 
mais la peur, on l’oublie et j’ai peur de repencher 
Quand on sort, on est plein de bonne volonté mais après on 
oublie et on se dit : ça arrivera aux autres mais pas à nous 
A la maison, je vais faire le vélo une fois, deux fois et puis après, 
je vais remplacer ça par du ménage, ça me servira d’excuse ; ça, 
c’est le plus gros problème ; à la maison, je vais rester en 
pyjama parce que je ne vois pas l’utilité de m’habiller 
Ça s’était bien amélioré après mon premier séjour et ensuite, 
comme on a eu un hiver précoce, je ne marchais plus et ça a 
entrainé une nouvelle hospitalisation 
Quand je suis rentré, je faisais et puis notre déménagement a 
duré longtemps, j’étais moins motivé et l’hiver a tout bloqué 
Ma confiance à pratiquer une activité physique est très limitée 
mais je peux m’améliorer ; ça m’enthousiasme pas plus que ça, 
c’est pour ça que je lâche ; moi, j’aime rester allongée sur le 
canapé à regarder la télé ; il n’y a rien qui me fasse plaisir ; il n’y 
a rien qui me fera me lever plus tôt ; je ne suis pas une 
passionnée 
je ne sais pas ce qui va se passer dans l’avenir et donc je ne suis 
pas sure de poursuivre 
Je comprends que l’activité physique, c’est bon pour ma santé 
mais le problème, c’est que moi, je n’ai jamais eu d’éducation à 
l’activité physique 
Si je m’arrêtais dans le sport, je ne le considérais pas comme un 
échec 
Moi, je suis bien sur le canapé à regarder la télé ; il n’y a rien qui 
me donne l’envie de me lever et de bouger 
Je ne suis pas sportif 
Je n’aime aucun sport : je ne vois que la marche 
je peux peut être refumer dans 2 mois, ça peut m’arriver 
On trouve toujours un moyen d’acheter des cigarettes, on est 
toujours tenté 
Mon médecin traitant, faire du sport, ce n’est pas son rayon, lui 
il est là pour m’envoyer en réa ; il me dit que j’ai d’autres trucs à 
soigner avant mon poids 
Le boulot a repris le dessus, je ne faisais plus rien, j’ai arrêté 
l’endurance ; je n’ai pas compris : je croyais que j’étais guéri, je 
n’avais pas compris que c’était chronique 
Les clubs sportifs, c’est très cher. 
je devrais aller marcher, je ne le fais pas 
je voudrais changer de vie mais je ne peux pas : avec ma mère 
mais j’aimerais tout changer chez moi 

L’exacerbation On la reconnait après, les signes sur le moment, on n’y pense 
pas 



 

112 

 

Fatigue intense au point de ne pas vouloir remplir sa bouteille 
J’ai peur dès que j’ai qqch, je vais souvent chez le médecin, il me 
dit que c’est dans ma tête 
Moi, je le sens à mon envie de ne plus rien faire : je m’allonge, 
je sais que je suis en exacerbation 
Le premier signe, c’est l’essoufflement, la fatigue 
Quand je suis plus essoufflé, j’attends que ça se passe ; j’irais 
voir le médecin si je ne peux plus arquer du tout ou si je crache 
vert 

Se fixer des objectifs réalistes Je voudrais perdre 25 kg en 3 mois, ne plus fumer et bouger 
normalement 
Je voudrais porter mon bois, tondre ma pelouse, tailler mes 
haies 
Prendre le vélo par plaisir comme avant pour aller voir des 
copains, faire du ski de fond, courir 
Je voudrais vivre comme si je n’étais pas malade 
j’habite à 300 m de la Saône mais moi, ce qui me plairait, c’est la 
pêche en cours d’eau, un peu vive 
il faudrait que je refasse ma chambre 
je n’aime que le VTT et le ski de fond 
Je voudrais pouvoir vivre normalement, ne pas prendre tous ces 
cachets ; oui, ça veut dire ne plus être malade 

Phrases ressource 

 Je voudrais faire des tas de choses J’ai des envies mais le 
physique, il ne suit plus, il me bloque et ça, c’est horrible et dès 
que je prends du poids ça y est, ça me démoralise 
J’ai des envies de faire et puis, je ne peux pas ; donc, si je veux 
peindre, je me dis que je vais commencer et que je m’arrêterai 
là mais je ne peux pas me dire que je vais tout finir d’un coup 
comme avant 
il y a des gens qui font attention à leur maladie ; moi, je suis 
fataliste, faut faire avec 
je suis ma maladie 
La maladie, je l’oublie, je sais comment ça marche 
Je n’y pense pas quand je suis au quotidien : j’ai organisé ma vie 
en fonction 
On est obligé de vivre avec 
il a fallu 2 ans pour que j’accepte ma maladie 
Il y a des avantages à être malade : on n’est plus pressé 
Je me complais assez bien dans mon état 
La première chose que je fais en sortant, c’est d’aller chez une 
esthéticienne des pieds à la tête 
Quand j’étais à l’hôpital, tout le monde venait me voir parce 
qu’ils avaient peur que je meure ; moi, j’étais contente 
J’ai fait  beaucoup d’études de médecine en étant patient 
Il faudrait faire plus attention à ce que je peux faire et pas à ce 
que je ne peux plus faire 
Au lieu de me dire, je ne travaille plus parce que je suis malade, 
il faut que je me dise : je ne travaille plus parce que je suis en 
vacances donc je vais faire des choses 
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Le BRONCHO DUAL, je l’ai toujours, je n’en ai jamais besoin. 
C’est mon doudou. 

 

 

22 Le plan d’action personnalisé 

Mon état de base : 

Mes symptômes Mon traitement Mes actions 

Mon souffle SADOUL 

Mon DEP 

Mon poids 

Je tousse        
 oui non 

J’ai des secrétions :  
 oui non 

Elles sont : blanches jaunes 
vertes autres 

Ma qualité de vie est altérée 

  1 2 3 4 5 

Qu’est-ce que je peux faire 
quand je suis dans mon état de 
base ? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

J’évite ce qui peut aggraver 
mes symptômes  

 

J’utilise mes techniques de 
relaxation, de conservation 
d’énergie 

02                                      VNI 

 

 

 

Je vais moins bien : 

Mes symptômes Mon traitement Mes actions 

Mon souffle SADOUL 

Mon poids 

Je tousse        
 oui non 

J’ai des secrétions :  
 oui non 

Elles sont : blanches jaunes 
vertes autres 

J’ai de la température : 

Autres : 

 

 

Antibiotiques : 

Corticoïdes :  

augmentation du traitement 
inhalé 

aérosols 

augmentation du temps de VNI 

Je prends les traitements 
additionnels prescrits par 
mon médecin 

J’évite ce qui peut aggraver 
mes symptômes 

J’utilise mes techniques de 
relaxation, de conservation 
d’énergie 

J’AVISE MON MEDECIN SI 
MON ETAT NE S’AMELIORE 
PAS 

SI JE N’ARRIVE PAS A LE 
JOINDRE, JE VAIS AUX 
URGENCES 
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Je crois que ma vie est en danger : 

Mes symptômes Mon traitement Mes actions 

Mon souffle : 

Je n’ai pas ma conscience 
habituelle : je dors tout le 
temps, ou pas du tout, je suis 
confus 

J’ai les lèvres ou le bout des 
doigts violets 

J’ai les jambes enflées 

J’ai une douleur thoracique 
inhabituelle 

Autres : 

 

Je me mets sous VNI 

 

J’appelle le 15 ou le 18 si le 15 
est saturé 

 

 

Mon pneumologue 

Mon médecin traitant 

Mon ambulance 

Mon prestataire 
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23 Les comportements sains 

Comportements sains Compétences d’autogestion (stratégies) 

Vivre dans un milieu sans fumée Cesser de fumer et rester non-fumeur 
Eviter la fumée secondaire 

Prendre ses médicaments Prendre ses médicaments régulièrement tels que prescrits 
Utiliser les techniques appropriées d’inhalation et de nettoyage des 
inhalateurs 

Contrôler sa respiration Utiliser la technique de respirations à lèvres pincées conformément aux 
directives 
Utiliser les positions du corps pour réduire l’essoufflement 
Utiliser les techniques de toux selon les directives 

Conserver son énergie Prioriser ses activités 
Planifier son horaire 
Prendre son temps 

Gérer le stress et l’anxiété Utiliser les techniques de relaxation et de respiration 
Essayer de résoudre un problème à la fois 
Discuter de ses problèmes et ne pas hésiter à demander de l’aide 
Conserver une attitude positive 

Prévenir et gérer les 
aggravations des symptômes 
(exacerbations) 

Se faire vacciner tous les ans contre la grippe et la pneumonie 
Identifier et éviter les facteurs pouvant aggraver les symptômes 
Utiliser son plan d’action selon les directives (reconnaître les signes de 
détérioration des symptômes et les actions à prendre) 
Communiquer avec sa personne-ressource au besoin 

Mener une vie active Utiliser la technique de respiration à lèvres pincées durant les activités ou 
l’effort 
Faire des activités physiques (activité de la vie quotidienne, marcher, monter 
des escaliers, etc.) 
Faire de l’exercice régulièrement (au moins 30 minutes, 3 fois/semaine) 

Avoir une alimentation saine Maintenir un poids santé 
Consommer des aliments riches en protéines et suivre les recommandations 
du guide alimentaire canadien 
Manger de petits repas plus souvent (5-6 fois par jour) 

Acquérir de bonnes habitudes 
de sommeil 

Maintenir une routine 
Eviter les repas copieux et les stimulants avant le coucher 
Relaxer avant le coucher 

Avoir une vie sexuelle 
satisfaisante 

Utiliser des positions exigeant moins d’énergie 
Partager ses sentiments avec son partenaire 
Ne pas se limiter aux relations sexuelles, créer une atmosphère romantique 
Utiliser les techniques de respiration, de relaxation et de toux 

Participer à des loisirs Choisir des loisirs agréables 
Choisir des milieux ne favorisant pas l’aggravation des symptômes 
Respecter ses forces et ses limites 

Planifier des voyages Demander au médecin une liste des diagnostics actuels, des allergies et de 
médicaments 
S’assurer d’avoir suffisamment de médicaments pour toute la durée du 
voyage 
Apporter son plan d’action y compris des antibiotiques et de la prednisone 
S’assurer d’avoir une assurance-maladie adéquate 
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24 L’évaluation de la formation ETP 

QUESTIONNAIRE D’EVALUATION DU DISPOSITIF DE FORMATION                        15/15 

 A. ADEQUATION DU CONTENU DE LA FORMATION 3.56 

1 Cette formation a-t-elle répondu à vos objectifs?   52/15     3.47 334 454 332 334 353 

2. Le contenu de la formation est-il conforme au 
contenu annoncé ? 

51/14     3.64 344 543 423 343 54 

3. Points clés retenus  
La posture éducative  
Vous êtes-vous familiarisé(e) avec la posture 
éducative, (prise en compte des besoins du 
patient, questions ouvertes, empathie, 
reformulation…)? Si non, pourquoi ? 
Vous sentez vous capable de mettre en œuvre la 
posture éducative dans votre pratique 
quotidienne ? Si non, pourquoi ?  
le diagnostic éducatif : 
Avez-vous compris son principe (objectif)?   Si non, 
pourquoi ? 
Avez-vous compris la technique ?   Si non, 
pourquoi ? 
Vous sentez vous en capacité de le réaliser ? Si 
non, pourquoi ? 
monter un atelier : Vous sentez vous capable 
d’animer un atelier ?   Si non, pourquoi ? 
Vous sentez vous capable de créer un atelier ? Si 
non, pourquoi ?  

Posture éducative : 
difficultés pour la 
formulation des 
questions ouvertes et la 
reformulation, pas 
encore de pratique ; 
manque de temps par 
rapport à la vie du 
service 
 
DE : pas seule dans un 
premier temps ; me 
manque l’expérience 
mais j’ai les clés pour le 
réaliser ; avec de la 
pratique ; manque 
d’expérience ; réservé 
au médecin ; manque de 
temps 
 
Animation d’ateliers : si 
créé à plusieurs, oui 
(x2) ; acquérir des 
connaissances 
théoriques plus 
approfondies pour faire 
face aux éventuelles 
questions des patients 
 
Création d’ateliers : il 
me faut un peu de 
temps pour m’exercer ; 
aucune information 
dans la formation ; si je 
suis épaulée x3 ; en 
binôme, oui, seule, non 

 Oui non 
 
 

Posture 
éducative 
Familiarisa
tion 
capacité 

 
 
 
14 
13 

 
 
 
1 
2 

Diagnostic 
éducatif 
principe 
technique 
capacité 

 
 
15 
15 
14 
 
 

 
 
 
 
4 

Animation 
ateliers 

15 2 

Création 
d’ateliers 

13 3 

 B. ANIMATION 3.77 

 Les animateurs ont suffisamment fait appel : 

A votre réflexion  63/15  4.2 435 455 443 454 544 
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A votre contexte professionnel  60/15  4 444 454 444 453 542 

A votre participation 63/15  4.2 545 454 442 454 544 

 Les animateurs vous ont paru : 

Maitriser le temps 45/15  3 343 350 231 334 344 

Organiser  les échanges dans le groupe 59/15  3.93 444 453 344 444 454 

A l’écoute du groupe 58/15  3.8 445 453 332 434 554 

Experts sur le sujet 54/14   
3.8 

445 553 352 334 44 

 la Co animation 

A favorisé votre apprentissage 
 
Etait fluide 

53/15  
3.53 
52/15   
3.47 

335 453 240 434 553 
 
334 453 242 434 443 

 C. PEDAGOGIE  3.52 

Les parties théoriques étaient assez détaillées   58/15  
3.87 

523 454 435 444 344       trop 

Les explications étaient assez claires   51/14  
3.64 

433 453 433 543 43 

Les exercices, cas, exemples,  vous ont permis de 
mieux comprendre les notions étudiées   

53/15  
3.73 

434 454 433 444 253 

Les documents de formation ont facilité votre 
apprentissage   

51/15  
3.4 

343 353 333 432 543 

Les méthodes pédagogiques ont été variées ?  47/15  
3.13 

344 352 231 342 443 

Les méthodes pédagogiques ont été adaptées aux 
objectifs de la formation 

50/15  
3.33 

444 522 314 434 442 

 D-APPLICABILITE 2.92 

Pensez-vous pouvoir appliquer la majorité des acquis 
de cette formation dans votre pratique 
professionnelle quotidienne ?  

41/14  
2.93 

334 343 241 332 33 

Commentaires sur l’applicabilité :  
il va falloir repenser l’organisation du service. X4 
il faudrait définir le rôle de chacun suivant sa fonction 
Les occasions éducatives seront peut-être plus faciles à improviser dans la journée. Inclure l’ETP dans nos pratiques 
quotidiennes 
Trop de théorie, pas d’issue finale pour Bayère x2 
Beaucoup de théorie, peu de pratique 
moins de théorieavancer plus vite jusqu’au bout des objectifs 
J’attends de voir comment augmenter l’offre d’ateliers en fonction des moyens humains et de la coordination des 
emplois du temps 
impossible de réaliser tous les objectifs en 5 jours 
il faudra s’appliquer du temps pour l’appliquer 
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Si non, pourquoi ? Que faudrait-il pour renforcer l’applicabilité ?  
l’expérience, en faire beaucoup 
des piqures de rappel : des conseils au quotidien, des réflexions de groupe 
1-2 jours de formation supplémentaires pour travailler sur le contenu des ateliers 
La répartition entre soignants, horaires, planning 
Se rapprocher de la pratique (animation d’ateliers, réalisation de diagnostics éducatifs) et moins rester dans la 
théorie, la création et la conceptualisation 
Plus de professionnels formés, plus de moyens 
Il nous faudra du personnel en plus pour pouvoir nous remplacer quand on animera un atelier 
La concrétisation des ateliers et des méthodes avancées pendant la formation 

 F. GLOBALEMENT 3.53 

Coup de cœur (ce qui vous a particulièrement plu) 
La formatrice II ; le duo de formateur 
les séances où nous avons parlé de comment concrètement appliquer l’ETP en service 
participation de tout le monde 
le travail par petits groupes x2 
le travail de groupe 
la bonne humeur du groupe, bon esprit de groupe 
pluridisciplinaire 
les jeux de rôle 
le diagnostic thérapeutique 
la posture éducative : comprendre le patient, la personne et sa maladie 
la création d’ateliers x4 
les témoignages des patients le dernier jour de la formation x4 
la confrontation avec les attentes des patients par les entretiens initiaux et lors de la dernière journée 
le projet du centre 

Carton rouge (ce qui ne vous a pas plu, les séquences les moins intéressantes)  
On a fait cette formation sans la certitude que l’ETP fonctionnera un jour à Bayère 
Certaines séquences un peu longues  
Les séquences théoriques un peu longues et la sensation d’avoir perdu du temps à travailler les mêmes notions sans 
se lancer dans l’approche et l’élaboration complète du programme x3 
Il y avait peut-être qq longueurs, notamment avec le référentiel de compétences et il manquait la réalisation 
d’ateliers à la fin de notre réflexion 
Ce qui m’a mise en échec : la création d’un atelier, chose complètement abstraite pour moi qui n’ai jamais participé 
à aucun atelier 
Difficile de faire le lien entre certains exercices réalisés et leur application au niveau de la pratique professionnelle 
La formation n’a pas abouti sur la création des nouveaux ateliers 
Pas de création pratique 
Une meilleure gestion du temps aurait permis d’avancer sur la pratique, la réalisation d’ateliers ou de diagnostics 
éducatifs. 
L’apprentissage des méthodes pédagogiques 
L’absence de réalisation pratique d’un atelier éducatif x2 
Les après-midi étaient difficiles par mauvais choix de techniques éducatives 
Les objectifs de la formation n’ont pas été réalisés jusqu’au bout : il manque réaliser et évaluer un atelier d’ETP 
Manque de temps, 5 jours, c’est très court 
L’impression de ne pas avancer par moments car trop d’exercices, similaires pour la plupart 

Satisfaction globale    53/15   3.53 335 453 341 434 443 

À l’issue de cette formation, j’aimerais vous dire :  
J’ai découvert une autre facette de ma profession et serai sans doute moins tranchante sur tel ou tel patient, plus à 
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l’écoute, plus pédagogue… 
Cela aurait été intéressant de prendre un atelier et de le créer ensemble 
J’espère que l’on pourra tout mettre en application 
On continue dans cette voie, on y croit 

 


