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« Je ne vois pas à quoi sert la machine, 
ça ne change rien » 
 

« Je ne peux pas me débrouiller avec » 

« Les tuyaux la nuit, c’est compliqué » 

« Je ne sors plus de chez moi depuis que  
j’ai la machine » 

« Je ne supporte pas que mes proches  
me voient avec la machine » 

« Ça m’est tombé dessus, 
je n’ai rien compris » 

« Je me fais du souci » 

« J’avais déjà l’oxygène, 
alors la machine en plus » 

« La ventilation, ça gêne,  
ça a changé mes activités » 

« Avant je sortais mais maintenant 
 je n’arrive plus à rien faire » 
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Problématique

Contexte

ALAIR-AVD
Prestataire
de Santé

Suivi 
à domicile

Patients atteints de BPCO (Broncho- 
Pneumopathie Chronique Obstructive) au 

stade de l’Insuffisance Respiratoire Chronique 

Appareillés par 
une Ventilation 
Non Invasive 

Comment donner 
de l’importance aux 

informations recueillies 
auprès de ces patients 

(difficultés,vécu) 
et les partager en équipe

Outil

CREATION D’UN OUTIL PEDAGOGIQUE 
pour :

Hypothèse

1 S’accorder sur le vécu et  

lui donner une place lors du suivi

Elaborer et s’accorder sur un support matériel commun pour :
- garder trace des difficultés rencontrées- partager en équipe

4

Repérer et signaler un vécu difficile
3

Définir les critères à observer
2

Concevoir des stratégies éducatives 

pertinentes au regard des difficultés 

de ces patients5

Perspectives
 Prise de conscience, par l’ensemble des acteurs, de l’importance du vécu du patient dans la 
prise en charge.
 Structuration des informations recueillies dans un outil pédagogique, adapté au suivi à domi-
cile et au partage en équipe.
 Exploitation des données recueillies dans la construction de séances éducatives.

 Evaluation de l’outil auprès des patients et des
intervenants.
 Communication auprès des intervenants et des 
médecins prescripteurs sur l’outil et formation à 
son utilisation.
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1 Introduction 

 

La maladie chronique ne touche pas seulement les fonctions vitales d’un patient 

mais tout son être. Les répercussions de la maladie touchent la vie du patient dans 

son ensemble, sa santé, son entourage, son environnement, ses représentations. 

L’éducation thérapeutique s’adresse à tous les patients atteints de maladie 

chronique. 

La politique de santé est à l’heure actuelle plus conçue pour réparer des maladies 

que pour aider des personnes à vivre avec.1La prévention occupe une place variable 

dans les pratiques.2 

La BPCO, c'est-à-dire la broncho-pneumopathie chronique obstructive constitue une 

maladie respiratoire chronique très fréquente. Elle est caractérisée par une 

obstruction lente et progressive des voies aériennes aboutissant à une insuffisance 

respiratoire chronique à terme. Elle affecte 3,5 millions de personnes en France. Elle 

représente un véritable fléau de santé publique. En 2020, la BPCO représentera la 

troisième cause de mortalité et la cinquième cause de handicap dans le monde3. 

L’évolution de cette pathologie entraine une limitation des activités physiques, 

intellectuelles et des relations sociales des patients. C’est l’une des premières 

causes d’hospitalisation en pneumologie. Elle est également un motif croissant de 

mise en place d’une ventilation non invasive. Ce traitement est proposé à ces 

patients au stade de l’insuffisance respiratoire chronique, c’est-à-dire à un stade 

évolué de la maladie, où le système respiratoire du patient n’est plus en capacité 

d’assurer des échanges gazeux (oxygène et gaz carbonique) de qualité suffisante. 

La VNI (Ventilation Non Invasive) est le plus souvent associée à un traitement par 

oxygénothérapie. La mise en place de ces traitements est débutée lorsque des 

signes d’aggravation de la maladie apparaissent. La ventilation pour le patient est 

une contrainte supplémentaire et a comme effet miroir l’aggravation de son état.  

Dans la majorité des cas, la ventilation est mise en place la nuit. Elle est souvent le 

dernier traitement proposé à ces patients. Elle est ressentie comme une étape ou un 

choc. Son vécu est souvent difficile. 

 La prise en compte de la qualité de vie et du vécu émotionnel dans cette pathologie  

n’est pas un axe prioritaire de la prise en charge actuelle.  Il est même noté des 

écarts par rapport à d’autres pathologies. « La qualité de vie des patients ayant une 

BPCO très sévère au stade de l’hypoventilation alvéolaire est moindre que celle des 

cancéreux bronchiques inopérables.»4  Pourtant, le patient est le seul à vivre au 

quotidien avec sa maladie, comme le souligne ce propos de patient « mourir ne me 

                                                           
1
 Assal J.P. La maladie chronique : une autre gestion, une autre prise en charge. Collection EMC référence, 

Paris : Elsevier ; 2004, p.83-125 
2
 Education pour la santé, éducation du patient. Alain Deccache. P51 à P62 

3
 La lettre du souffle n°61, janvier 2011 

4
 Gorre JM, Brophy CJ, Greenstone.Thorax 2000,55 ; 1000-6, revue des maladies respiratoires vol.29.2012 
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dérange pas, c’est ne plus vivre qui me dérange ».5Lors de l’enquête auprès du 

personnel de la structure dans laquelle je travaille, l’ALAIR & AVD, les intervenants 

ont remonté le fait qu’ils ne savaient pas comment traiter certaines informations et 

plus particulièrement celles concernant le vécu du patient, son ressenti. Les patients 

BPCO évoluent souvent dans un contexte difficile et il n’est pas toujours évident de 

rentrer en communication. Ce projet est née également d’une volonté institutionnelle 

d’améliorer la prise en charge des patients ventilés et d’offrir une prise en charge 

interdisciplinaire, c'est-à-dire en incluant les infirmiers pour ouvrir le champ des 

possibles et pouvoir enrichir la prise en charge de ces patients. 

Dans ce travail, je m’intéresse donc à l’évaluation du vécu et de la qualité de vie pour 

les patients atteints d’une broncho-pneumopathie chronique obstructive, au stade de 

l’insuffisance respiratoire chronique, ventilés avec la spécificité du domicile et d’un 

suivi au long cours, dans le cadre d’un exercice de prestataire de santé au sein de 

« l’ALAIR & AVD ».  L’éducation thérapeutique relève d’un processus permanent. Au 

domicile, elle est réalisée dans le cadre de vie du patient avec ses spécificités 

propres. Ce travail présente la réflexion transdisciplinaire autour du suivi de ces 

patients, ainsi que la conception, puis la mise en place d’un nouvel outil pédagogique 

dans un contexte de suivi régulier au domicile afin de donner de la légitimité au vécu 

du patient et de réfléchir aux stratégies éducatives possibles. 

2 Problématique éducative 

2.1 Le contexte 

2.1.1 La description de la structure  

 

La structure dans laquelle je travaille est la société ALAIR et AVD, qui signifie 

Association Limousine d’Aide aux Insuffisants Respiratoires et Association de 

Ventilation au Domicile. Elle est composée de trois antennes, une à Limoges, une à 

Brive et enfin une troisième à Angoulême. Ce projet concerne pour l’instant 

uniquement l’antenne de Limoges. Cette structure est un prestataire de santé 

associatif avec un fonctionnement d’entreprise privée; qui offre des prestations 

medico techniques dans plusieurs domaines thérapeutiques nécessitant un 

appareillage (assistance respiratoire, la pression continue, la perfusion, 

l’insulinothérapie). Dans le cadre de cet appareillage, nous assurons un suivi régulier 

au domicile du patient et faisons le lien avec le prescripteur. Nous avons un rôle de 

coordination, d’éducation, de suivi et de formation. Dans la structure, on retrouve 

plusieurs corps de métier : les techniciens, les infirmiers les diététiciennes, les 

assistantes sociales, des pharmaciens, une kinésithérapeute, un médecin et du 

personnel administratif. Je suis infirmière au sein de la structure et j’assure 

également un rôle de coordination de projets en éducation thérapeutique. 

                                                           
5
Réunion association de patient atteint de BPCO, conférence à Sainte Feyre le 24 mars. 
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Nos prescripteurs sont les hôpitaux, les cliniques, les généralistes, les 

structures d’hospitalisation à domicile privées ou publiques et faisons le lien avec les 

généralistes, les infirmières libérales, les kinésithérapeutes et les centres référents 

(sclérose latérale amyotrophique, et mucoviscidose). 

L’institution est demandeuse du projet, plus précisément le directeur qui 

soutient et encourage l’éducation thérapeutique. Il a impulsé cette culture au sein de 

la structure. Du coup, il existe une véritable politique de formation dans ce domaine. 

L’ALAIR souhaite mieux collaborer avec les patients. Elle aspire à ce que  son 

personnel soignant soit plus sensible aux représentations de la pathologie et du 

traitement que peut avoir le patient. La volonté de l’institution est donc d’offrir aux 

patients qui en ont besoin la possibilité de suivre ce type de prise en charge. 

L’atteinte de cet objectif passe par une formation du personnel de « l’ALAIR » à 

l’éducation thérapeutique. Par exemple, il y a un service composé de diététiciennes 

toutes formées à l’éducation thérapeutique, une kinésithérapeute formée, un service 

technique qui a été sensibilisé et un technicien formé, un service infirmier avec une 

infirmière formée. 

Un groupe de réflexion sur l’ETP a été constitué depuis le mois de juin 2014 

composé de diététiciennes, d’une infirmière, d’un technicien et d’une 

kinésithérapeute. Il forme un groupe projet pour développer l’éducation thérapeutique 

au sein de la structure. J’anime ce groupe de travail. Deux projets éducation 

thérapeutique en lien avec les patients atteints d’un syndrome d’apnée du sommeil 

sont déjà lancés. Le premier est en partenariat avec l’hôpital de Limoges et s’appuie 

essentiellement sur une offre éducative concernant la diététique. Le second est en 

partenariat avec un hôpital annexe et est compose de 4 séances éducatives basés 

sur la compréhension de la maladie, la diététique, la prise en charge technique et 

environnementale et enfin l’activité physique. J’assure à l’heure actuelle la 

coordination de ce second programme. 

Au niveau légal, la structure ne peut être dépositaire unique ou centre 

initiateur d’un projet d’éducation thérapeutique. Elle peut être associée ou partenaire. 

D’un point de vue pratique, l’ALAIR peut développer des stratégies éducatives dans 

le suivi des patients, et en même temps elle ne peut le nommer éducation 

thérapeutique que si elle est associée à un programme d’une structure publique 

ayant un dossier validé par l’agence régionale de la santé. 

 

 

 

 



 
 

9 
 

Le sociogramme 

Il reprend les différents intervenants et les interactions autour de ce projet. 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Les personnes concernées par le projet sont par ordre de priorité le service 

technique et leur responsable, le médecin, la kinésithérapeute et le service infirmier 

ainsi que leur responsable et enfin le directeur.  

Les diététiciennes et le service social font également partie du sociogramme car ils 

interviennent en cas de difficultés suite à une demande du patient ou par le 

signalement d’un intervenant.  

Le service informatique est également important car il permet de regrouper des 

données d’ordre social et administratif sur les patients ayant une ventilation non 

invasive. 
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Les ressources disponibles pour la réalisation de ce projet 

Au niveau des personnes : 

-Du soutien de la part du groupe de travail ETP, du médecin et de la direction 

-Des compétences techniques existantes dans le suivi des patients ventilés et 

une sensibilisation à l’ETP faite aux techniciens il y a quelques années dans le 

cadre  d’un projet de DIFEP. 

- Une facilité pour communiquer entre les professionnels de santé au sein de 

la structure. 

Au niveau des moyens éducatifs : 

-Il y a une grille d’entretien crée pour le ressenti des patients appareillés par 

une ventilation non invasive (annexe 1) 

 -Il existe une fiche de suivi éducation thérapeutique et ventilation (annexe 2). 

Au niveau de l’institution 

-Engagement financier de l’institution pour former et intégrer l’éducation 

thérapeutique dans la pratique de l’ensemble des professionnels de la 

structure. 

Les obstacles apparents à la réalisation de ce projet : 

Service, institution : 

-Difficulté à dégager du temps (matérialisé sur le planning). 

-La prise en charge du patient est réalisée au domicile et se fait en individuel. 

Soignants :  

-Certains collègues ne sont pas sensibilisés à l’ETP .Il reste donc un travail de 

formation à réaliser. 

Collaboration inter services : 

-En ce qui concerne les patients ventilés, la prise en charge interdisciplinaire 

est à développer.  

Patients et famille : 

-Au début du projet, les patients n’avaient pas été consultés ou associés à 

l’analyse du problème et à l’élaboration de celui-ci. 

-Une association de patient a été informée de la réflexion en cours. 
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2.1.2 La spécificité du patient ventilé au sein de la structure 

 

2.1.2.1 Son parcours de soin 

 

La mise en place de la ventilation s’effectue en milieu hospitalier, soit lors d’une 

hospitalisation programmée soit en urgence. Ce sont les intervenants de l’ALAIR qui 

font la mise en place. Ce premier contact est réalisé par les techniciens, ou la 

kinésithérapeute ou le médecin. A l’heure actuelle, les infirmiers interviennent 

uniquement dans le cadre d’une pathologie neuro-dégénérative. 

Pendant l’hospitalisation, les intervenants se déplacent en fonction des besoins du 

patient pour régler les problèmes de tolérance et d’interface. 

Le jour du retour à domicile, les techniciens effectuent un suivi et une éducation au 

patient et à la famille, consistant en un apprentissage à l’usage de la machine. 

Au bout d’un mois, les patients sont revus par le médecin de l’ALAIR. Ils auront 

ensuite un suivi tous les 3 mois de manière régulière par les techniciens. Le suivi au 

long cours implique des visites régulières avec une surveillance technique et aussi 

médicale. 

Il peut également y avoir des visites médicales sur demande des techniciens et des 

médecins prescripteurs. 

En France, à l’heure actuelle, la prise en charge de la ventilation à domicile 

s’effectue sur la base de plusieurs forfaits hebdomadaires calculés en fonction de la 

durée de ventilation prescrite. Le remboursement de la ventilation non invasive n’est 

pas soumis à l’observance contrairement à d’autres appareillages comme la pression 

positive continue. 

2.1.2.2 Ses données démographiques 

 

Afin de mieux identifier la population prise en charge par l’ALAIR pour un traitement 

par  ventilation non invasive, une analyse des données informatiques a été réalisée 

sur un échantillon de 30 personnes dans un secteur de 20 kilomètres autour de 

Limoges et pour des patients ayant une prescription de ventilation égale ou inferieure 

à 12 heures. 
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Ce projet s’adresse dans un premier temps aux patients ayant un syndrome obstructif. Ces patients 

représentent 29,7% des patients pris en charge. On remarque avec ce graphique que les patients pris 

en charge à l’ALAIR dans le cadre d’une ventilation non invasive ont majoritairement un syndrome 

restrictif. 

 

 

Les patients appareillés par une ventilation non invasive ont pour la majorité plus de 50 ans. Plus de 

30% d’entre eux ont plus de 70 ans. On peut également remarquer ces dernières années, une 

augmentation de la population féminine, due principalement à une augmentation du tabagisme 

féminin. 
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L’écart entre la durée prescrite et la durée réalisée est de deux heures chez les patients ayant un 

syndrome restrictif et d’une heure chez les patients ayant un syndrome obstructif. Dans le cadre de 

cette enquête, les patients ayant un syndrome obstructif sont plus observant quant à la durée de 

ventilation. Par contre, à l’heure actuelle, il n’existe pas de moyen d’évaluer les difficultés ou le vécu 

de ces patients. 
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On peut remarquer que l’âge n’est pas un facteur favorisant ou limitant de l’observance dans le cadre 

d’un syndrome restrictif. En lien avec une enquête menée par l’ANTADIR (association nationale pour 

les traitements à domicile, les innovations et la recherche) réalisée en 2007, l’analyse des données 

confirmait l’âge avancé des patients, les Co-morbidités associées, la prévalence de la BPCO chez les 

insuffisants respiratoires chroniques et l’augmentation de la population féminine.
6
 

Au vue des différents résultats, on retrouve que la proportion des patients pris en 

charge dans le cadre d’une ventilation non invasive est plus importance dans le 

cadre d’un syndrome restrictif. Cependant l’écart est faible. Cela pose tout de même 

la question d’ouvrir par la suite une réflexion également sur la prise en charge des 

patients ayant un syndrome restrictif. La population est âgée et en même temps l’âge 

n’est pas un facteur déterminant pour l’observance dans le cadre d’un syndrome 

obstructif .On s’aperçoit même que les patients ayant un syndrome obstructif sont 

plus observant que les patients ayant un syndrome restrictif. On voit bien par ces 

résultats que l’observance thérapeutique n’est pas le problème pour ces patients. Le 

vécu difficile de la ventilation exprimé lors du suivi régulier ne semble pas interférer 

sur la durée de ventilation effectuée. Cependant, il semble intéressant de poursuivre 

ce projet pour comprendre la dimension de ce vécu pour ces patients, et de réfléchir 

à un moyen d’intégrer ce vécu dans une prise en charge interdisciplinaire. 

 

2.2 Le constat 
 

2.2.1 Résultats des entretiens des professionnels de l’ALAIR 

 

Ces entretiens ont été réalisés auprès des intervenants de l’ALAIR afin de préciser 

leurs représentations de la santé pour les patients ventilés, et d’identifier les 

difficultés ainsi que leur vision de l’éducation thérapeutique dans le cadre de leur 

suivi quotidien. Ils se sont déroulés de façon formelle avec une prise de rendez vous 

en amont sur la période du mois d’octobre 2014. Chaque entretien a été réalisé à 

l’aide un guide (annexe 3), sur une durée moyenne de 30 minutes. Treize personnes 

ont été rencontrées : le directeur de la structure, le responsable des techniciens et  

celui des infirmiers, la médecin, la kinésithérapeute, 4 infirmiers et 4 techniciens. 

 

 

 

 

 

 

                                                           
6
 Revue maladie respiratoire 2007 ; 24 :609-16 
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La santé Les intervenants 

Sociale 

(pouvoir assurer son quotidien) 

Responsable technique 

Techniciens 

Kinésithérapeute 

Les infirmiers 

Le responsable infirmier 

Médecin 

Directeur 

Biomédicale 

(clinique) 

Le responsable technique 

Les techniciens 

La kinésithérapeute 

Médecin 

Directeur 

Psychologique 

(vécu) 

                       Les infirmiers 

Médecin 

Directeur 

 

Selon les intervenants, c’est la santé sociale qui a été citée en premier, rejointe par 

la santé biomédicale et enfin la santé psychologique en troisième position. Pour être 

un peu plus précise, les intervenants pensent que les patients définissent leur santé 

comme une santé d’abord sociale, c'est-à-dire que leur santé est la possibilité 

d’effectuer les actes de la vie quotidienne et d’être en relation avec autrui. La prise 

en compte du vécu et de l’environnement du patient est donc par déduction un point 

essentiel si on  veut aider le patient à prendre soin de sa santé. L’aspect biomédical 

est abordé. On peut d’ores et déjà émettre une nuance pour cet aspect et constater 

que les soignants ont conscience de l’intérêt de prendre en compte la personne 

malade « dans toute sa complexité, physique, psychologique et sociale ».7 

L’aspect psychologique est abordé par le médecin et les infirmiers. Le fait 

d’envisager une prise en charge pluridisciplinaire semble intéressant pour ouvrir le 

champ de vision et renforce l’idée de l’importance de l’échange entre les différents 

professionnels pour penser autrement la prise en charge. 

 

 

                                                           
7
 Brigitte Sandrin –Berthon : éducation thérapeutique : concepts et enjeux. Revue adsp n°66 mars 2009 
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Les difficultés des patients ventilés vus par les intervenants de l’ALAIR 
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Ce schéma fait apparaitre l’ensemble des difficultés  en lien avec la ventilation non 

invasive exprimées par le patient aux intervenants lors des suivis. Elles sont de 

l’ordre de quatre : l’acceptation et le vécu, les difficultés d’ordre technique, les 

difficultés liées à la compréhension de la maladie et enfin l’impact de la ventilation 

sur l’environnement du patient. Nous verrons par la suite dans l’analyse comment 

ces difficultés sont relevées et si chacune d’entre elles entrainent la mise en place 

d’actions spécifiques. 

Les compétences au sein de la structure sont variées et complémentaires. Le 

questionnaire a permis à chaque intervenant de nommer ses compétences pour la 

prise en charge des patients ventilés. Ces compétences ont été citées de manière 

spontanée et sont essentielles pour chacun des intervenants. Ces compétences 

peuvent être reliées aux axes de difficulté identifiées précédemment. 

Les compétences 

 

Les intervenants 

Connaissance de la machine 

(Axe technique et environnemental) 
Techniciens, kiné, médecin 

Connaissance du patient 

(Axe compréhension) 
Infirmiers, médecin, techniciens 

Acceptation de la maladie 

(Axe acceptation /vécu) 
Techniciens, infirmiers 

La motivation 

(Axe acceptation /vécu) 
Techniciens 

Le relationnel 

(Axe acceptation/vécu) 
Techniciens 

La transmission d’information 

(Axe compréhension) 
Techniciens 

Les explications sur la pathologie 

(Axe compréhension) 
Médecin, kiné 

Le travail sur l’image de soi 

(Axe vécu et acceptation) 
 Infirmiers 

 

Il existe des compétences au sein de la structure pour les quatre axes de difficultés 

constatées. 

 Pour l’axe technique et environnemental, on retrouve la connaissance de la 

machine. 
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 Pour l’axe compréhension : La connaissance du patient, la transmission 

d’information, les explications sur la pathologie 

 Pour l’axe vécu et acceptation : L’acceptation de la maladie, la motivation, le 

relationnel et le travail sur l’image de soi. 

A la lecture de ce tableau, on peut remarquer une nouvelle fois l’importance de 

l’interdisciplinarité pour majorer les compétences à offrir lors de la prise en charge. 

Comme nous l’avons vu précédemment il existe les compétences nécessaires au 

sein de la structure pour répondre aux 4 grands axes de difficultés relevées par les 

soignants pour les patients ventilés. Les possibilités d’améliorations exprimées par 

les intervenants sont de l’ordre de cinq.  Afin d’améliorer la prise en charge au niveau 

technique, il y a le fait d’augmenter les compétences techniques. Ce point ne fait pas 

appel à des stratégies éducatives et ne sera donc pas développé dans ce travail. La 

compréhension et le vécu sont deux axes d’amélioration de la prise en charge. Ils 

sont complétés par le fait de dialoguer, de transmettre, d’échanger pour pouvoir 

travailler, prendre en considération le vécu du patient. Le partage d’information est 

un préalable indispensable pour mettre en place des stratégies éducatives. Ce point 

est donc essentiel à souligner pour la poursuite du projet. 

 

 

La vision de l’éducation thérapeutique dans la prise en charge des patients ayant 

une ventilation non invasive est envisagée de deux façons, la première étant intégrée 

au suivi et l’autre  étant  envisagée comme un temps supplémentaire pour travailler 

plus en profondeur. Cette dimension est essentielle à prendre en compte surtout 

dans le contexte propre à l’exercice au sein de la structure, c'est-à-dire au domicile et 

en individuel. 

Un suivi à la carte, 
plus rapproché 

Anticiper 
l'information avant 

la mise en place  

Travailler sur le 
vécu et 

l'acceptation 

Augmenter les 
compétences 

techniques 

Majorer les 
transmissions et la 

tracabilité 
d'information 
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2.2.2 Analyse 

 

Lors des suivis réguliers, les patients ventilés expriment plusieurs types de difficultés. 

Les difficultés d’ordre technique, environnementale sont la plupart du temps réglées. 

Les techniciens ont de grandes capacités d’écoute, de compréhension. Ils identifient 

les besoins des patients. Quand il s’agit de besoins sociaux, ils assurent le 

signalement aux assistantes sociales de la structure; et lorsqu’il y a un problème 

concernant la nutrition, les diététiciennes sont également averties. En ce qui 

concerne les problèmes techniques ou d’efficacité bioclinique, ils remontent ces 

informations aux médecins prescripteurs. 

Les difficultés en lien avec le vécu de la ventilation et de la compréhension de la 

maladie sont identifiées lors du suivi actuel mais restent sans prise en charge 

spécifique adaptée. De plus ce vécu difficile est ressenti par l’équipe principalement 

chez les patients atteints d’une broncho-pneumopathie obstructive au stade de 

l’insuffisance respiratoire chronique. Deux éléments ressortent de l’analyse : certains 

techniciens ont ces compétences mais ne se sentent pas mandatés pour le faire et 

d’autres considèrent qu’il faudrait un suivi supplémentaire, assuré par un autre 

professionnel. 

 L’idée de créer un outil pédagogique est né du besoin exprimé par les intervenants 

de pouvoir évaluer, tracer, formaliser les échanges qu’ils ont avec le patient. Cet  

outil serait ensuite un support pour transmettre l’ensemble des points abordés lors du 

suivi, et plus précisément  le vécu du patient avec sa ventilation,  afin de lui donner 

une légitimité.  

 

 

• Intégrée au suivi regulier 
Une posture éducative 

• Travailler sur la comprehension de la 
maladie et du traitement 

• Travailler sur le vecu et l'acceptation Un temps ajouté au suivi 
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Formulation de la problématique éducative 

 

 Les intervenants ne savent pas comment partager en équipe et donner de 

l’importance aux informations recueillies auprès des patients atteints d’une 

broncho-pneumopathie chronique obstructive au stade de l’insuffisance 

respiratoire chronique, ayant une ventilation non invasive, dans un contexte de 

prise en charge au domicile et en individuel. Ce partage d’informations est 

pourtant un préalable indispensable à la mise en œuvre d’un vrai projet 

éducatif auprès de ces patients. 
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Les intervenants ne 
savent pas comment 
partager en équipe et 

tracer les informations 
recueillies sur le vécu 
lors de leur suivi de 

patients BPCO, 
appareillé avec une VNI

Les intervenants sont 
capables de partager en 
équipe et montrent de 

l’importance au vécu et aux 
difficultés du patient, en 

accordant  à ces 
informations une place 

dans le dossier du patient 
pour pouvoir assurer un 
suivi  éducatif auprès de 

ces patients quelques 
soient les intervenants , 

élaborer et mettre en place 
des stratégies éducatives 
en lien avec les difficultés 

identifiées

Etat actuel insatisfaisant

Etat futur souhaité

Les besoins en ETP 
(besoins d’apprentissage)

Compétences nécessaires

Etre capable de repérer les 
difficultés des patients BPCO, 
appareillés par une VNI
Sensibilisation à l’ETP
Habitude à travailler en 
équipe et à communiquer de 
façon informelle

Compétences actuelles

 Prendre conscience de l’importance  
de tracer pour pouvoir envisager par 
la suite des stratégies éducatives

 Elaborer les modalités de partage en 
équipe

 Donner de la  légitimité à la qualité de 
vie et au vécu du patient

Objectifs d’apprentissage

1

3

4

5

6

Nommer les critères définis qui doivent être 
tracés dans le cadre du suivi
Elaborer et s’ $accorder sur un support matériel 
commun à l’ensemble des intervenants et  ses 
modalités d’utilisation, pour 1/ garder trace des 
difficultés vécues par le patient et 2/partager en 
équipe sur cette thématique.
S’accorder sur les critères à observer, à colliger 
dans le cadre du suivi
Repérer et signaler un vécu difficile
Citer les différents types de vécu dans le 
contexte d’une insuffisance respiratoire 
chronique, et dans le cadre d’une ventilation non 
invasive
Nommer les impacts possibles de ce vécu sur la 
façon de prendre soin de soi
Envisager des dispositifs et stratégies éducatifs à 
mettre en œuvre pour aider le patient à dépasser 
les difficultés qu’il rencontre.

Pratiquer une écoute active 
du vécu
Avoir conscience de l’impact 
de ce vécu sur la façon dont le 
patient  va prendre soin de lui
Envisager l’usage de ce type 
d’informations dans le suivi de 
ces patients
Concevoir un outil favorisant 
l’échange
S’accorder sur les items à 
aborder lors du suivi régulier
Etre capable de tracer les 
difficultés à l’aide d’un outil
Savoir utiliser l’outil 
informatisé
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3 L’approche du problème 

 

3.1 Hypothèse  

 

La conception d’un outil pédagogique réellement utilisable dans la pratique 

quotidienne, permettant d’explorer, de s’accorder avec ces patients sur leur vécu de 

patient atteint d’une broncho-pneumopathie chronique obstructive, au stade de 

l’insuffisance respiratoire chronique, ayant une ventilation non invasive ; et de 

communiquer sur la réalité du vécu, permettra une véritable prise en compte du 

celui-ci en lui donnant une place réelle au sein de l’équipe de la structure, ainsi 

qu’auprès des médecins prescripteurs et intervenants extérieurs. Par la suite, cela 

permettra de concevoir des stratégies éducatives pertinentes au regard de ces 

difficultés. 

3.2 Cadre théorique  

3.2.1 La spécificité du patient atteint par une BPCO  

 

Tout d’abord, la première partie de la recherche va porter sur la problématique du 

patient BPCO, au stade de l’insuffisance respiratoire chronique, appareillé par une 

ventilation non invasive. Je vais chercher à identifier les spécificités, les difficultés et 

les besoins de ces patients afin de créer un outil pédagogique adapté. 

3.2.1.1 La BPCO : symptômes, handicap, pronostic 

 

La broncho pneumopathie chronique obstructive se caractérise par une obstruction 

lente et progressive des voies aériennes, provoquant à terme une insuffisance 

respiratoire chronique. Elle se caractérise par une inflammation des bronches avec 

plus de secrétions et par un emphysème dû à une destruction du tissu pulmonaire. 

C’est une réponse pulmonaire inflammatoire anormale en réponse à des toxiques 

inhalés qui touche : 

 Les bronches 

 Les petites voies aériennes 

 Les espaces alvéolaires : cause emphysème 

 Les artères pulmonaires : cause d’hypertension artérielle pulmonaire 

 

Dans 80% des cas, le tabac est le principal responsable de cette maladie. Elle peut 

aussi être due à des facteurs environnementaux ou professionnels. 

La BPCO est caractérisée selon quatre degrés de gravité : 
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 La BPCO légère (de 100% à 80%  de capacités respiratoires) 

Les symptômes : un essoufflement en cas d’activité physique intense, parfois 

toux et expectorations, en particulier au réveil. 

 La BPCO modérée (de 50% à 80% de capacité respiratoire) 

Les symptômes : essoufflement lors des activités physiques simples, difficulté 

à se remettre d’un rhume ou d’une infection respiratoire. 

 La BPCO sévère (de 30%à 50% de capacité respiratoire) 

Les symptômes : réelles difficultés à respirer, impossibilité d’effectuer une 

activité professionnelle ou de réaliser des tâches physiques, fatigue, 

essoufflement. A ce stade, on parle de handicap respiratoire. 

 La BPCO très sévère (moins de 30% de capacité respiratoire) 

Les symptômes : très fort essoufflement lors d’un effort physique mineur, 

importantes difficultés respiratoires et fatigue constantes. A ce stade on parle 

de handicap respiratoire avec pour la plupart des patients une dépendance à 

l’oxygène.8  

 

Le traitement des symptômes est difficile. La plainte dominante est la fatigue.9  

L’insuffisance respiratoire chronique grave entraîne une limitation des activités 

physiques, intellectuelles et des relations sociales des patients. Les patients 

insuffisants respiratoires sont le plus souvent âgés, avec des Co-morbidités qui 

aggravent leur handicap.10L’évolution de la BPCO est marquée par des 

exacerbations, c'est-à-dire selon la Société de pneumologie de la Langue Française 

d’une majoration des symptômes respiratoires au-delà des variations quotidiennes. 

Ces épisodes peuvent mettre en jeu le pronostic vital. 

Les traitements actuels de la BPCO permettent de ralentir l’évolution de la maladie et 

d’en diminuer les symptômes. Son évolution est lente et aléatoire. On associe la 

gravité de la maladie au nombre d’exacerbations. En ce qui concerne la ventilation 

non invasive dans le cadre de la BPCO, plusieurs études ont été réalisées. Une 

seule étude montre que la ventilation non invasive a un intérêt clinique au cours de la 

BPCO à un état stable, celle de Meecham-Jones11. Les auteurs retrouvent « une 

amélioration significative de la PaCo2 et de la Pa O2 diurnes, du temps total de 

sommeil, de l’efficacité du sommeil, de la PaCo2 nocturne et de l’état de santé. 

 

 

                                                           
8
 La lettre du souffle n°61, janvier 2011 

9
 White P, white S, Edmonds P, et al. Palliative care or end of life care in advances chronic obstructive 

pulmonary disease. Br. J Gen Pract 2011:e362-70; In revue des maladies respiratoires vol.29.2012 
10

 Pretscott E: Socioeconomic status and chronic obstructive pulmonary disease. Thorax 1999;54:737-41 
11

 Meecham Jones DJ ET coll: Nasal pressure support ventilation plus oxygen compared with oxygen therapy 
alone in hypercapnic COPD. 
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3.2.1.2 Le vécu de la maladie, de l’appareillage 

 

Le patient atteint d’une pathologie chronique traversent différentes étapes à 

l’annonce du diagnostique ou à l’apparition de nouveaux symptômes ou encore à la 

mise en place de nouvelle thérapeutique. Il met en place des stratégies. La stratégie 

de confrontation mènera à l’acceptation de la maladie. La stratégie d’évitement 

conduira elle à la résignation et à la dépression. C’est ce que décrit le schéma 

d’Anne Lacroix. Le vécu du patient peut donc déterminer l’acceptation de la 

ventilation. C’est donc un point essentiel à prendre en compte pour la poursuite du 

projet. 

Les étapes d’acceptation de la maladie 

Par un patient chronique/ Schéma Anne Lacroix12 

Les stratégies d’adaptation à la maladie chronique : Acceptation ou résignation 

Annonce du diagnostic 

 

 

 

 

                                                               

Stratégies de confrontation                                        Stratégies d’évitement 
                         

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                           
12

 Education thérapeutique.D.Simon,P.Y.Traynard,F.Bourdillon,A.Grimaldi.Edition Masson, fev 2007.269pages-
P34 

CHOC 
Stupeur 

 

Incrédulité passagère 
 

Angoisse 
                                                           

 

Révolte 
Accusation 

 

Déni / Refus 
Banalisation / Honte 

 

Capacité dépressive 
 

Résignation 
Dépression 

 

Adaptation 
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Le mode évolutif de la maladie  « son début insidieux empêche de déterminer une 

étape clairement définie dans la vie de la personne ». Le patient doit s’ajuster au lent 

déclin entrecoupé d’épisodes d’exacerbation. « L’appropriation correspond à un 

processus actif d’ajustement psychologique et comportemental à la BPCO13 ». 

Il existe un lien indissociable entre la dyspnée, l’anxiété, la dépression et la qualité 

de vie chez les patients souffrant de la BPCO. Les symptômes anxieux et dépressifs 

altèrent la qualité de vie liée à la santé des patients BPCO.14 Les Co morbidités 

psychologiques augmentent la fréquence des exacerbations, des hospitalisations et 

la mortalité.15 La prise en compte du vécu fait donc partie intégrante de la prise en 

charge. Le syndrome dépressif  influence également « le choix thérapeutique des 

patients ».16 C’est donc un élément essentiel à prendre en compte dans le suivi et 

l’accompagnement du patient au long court.  

 

Le vécu de l’appareillage : 

La mise sous assistance respiratoire est une étape majeure dans la vie des patients 

et de leur entourage. L’installation à domicile de l’appareillage semble leur conférer 

un statut d’invalidité, les empêchant de poursuivre ou de pratiquer les activités de 

loisirs habituels.17 

Christensen a réalisé un travail qui consistait à interroger 16 patients atteints de 

BPCO sur leur perception de la ventilation non invasive. Parmi les 16 patients 

interrogés, 15 avaient une opinion positive de la VNI et souhaitaient la poursuivre. 

Cependant 14 d’entre eux ressentaient un inconfort avec ce traitement et 13 d’entre 

eux en avaient eu peur.18 Parmi les difficultés exprimées par le patient, on retrouve 

celle du choix de l’interface, le fait de s’adapter à la ventilation, le temps d’affiner les 

réglages, mais aussi le temps d’apprivoiser celle-ci. Cette notion est plus large. Elle 

comprend la mise en route progressive, le partage des moments dans la prise en 

charge avec l’entourage, de pouvoir exprimer des difficultés. La notion de vécu et de 

ressenti apparait comme primordial. 

 

 

                                                           
13

 Revue des maladies respiratoires(2011)28,739-748, p741 
 
14

 Breslin E, Van der Schans C, Breuklink S, et al. Perception of fatigue and quality of life in patients with COPD. 
Chest 1998;114:958-64 
15

 Conférence au congrès de la SRLF 2014, session Janvier: Une maladie chronique en réanimation : la BPCO  
16

 Stapleton RD, Nielsen EL, Engelberg RA, et al.Association of depression and life-sustaining treatment 
preferences in patients with COPD.Chest 2005;127:328-24 In revue des maladies respiratoires vol.29.2012 
17

 Chambouleyron M, Surpas P,  Jacquemet S : Education thérapeutique des patients atteints de BPCO. Revue 
Maladie Respiratoire 2005 ; 22 :7S79-82 
18

  Chirstensen Revue inspirer n°28-décembre 2014 
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3.2.2 Les besoins  de ces patients  

 

Afin de mieux cibler les points à aborder avec le patient, il est primordial de 

comprendre ses difficultés et d’identifier ses besoins. Une étude comparant les 

cancers métastasiques, les sida terminaux et les BPCO sévères montre que les 

BPCO sont plus demandeurs d’informations relatives à leur maladie et 

particulièrement sur les points suivants :19 

 Processus évolutif de la maladie 

 Traitement envisageable 

 Pronostic de la maladie 

 Ce à quoi va ressembler leur mort  

Comme le souligne G .Ninot, « Les symptômes anxieux et dépressifs sont le 

révélateur d’un manque de compréhension de la maladie, d’une mauvaise 

compréhension de la maladie, de difficultés d’ajustement psychologique à la maladie, 

d’une mauvaise communication et d’une solitude.»20 Le besoin de compréhension 

est un besoin clairement identifié. 

Une étude réalisée en 2009, intitulée  « Sujets à risque de BPCO en population 

générale : disproportion entre la fréquence des symptômes, leur perception et la 

connaissance de la maladie », met l’accent sur la mauvaise connaissance de la 

BPCO, malgré l’importance des symptômes, dans un échantillon de sujets à risque 

de la population générale âgée d’au moins 40 ans. Les termes « bronchites 

chroniques » et emphysème étant plus connus.21 

Afin de confirmer et de compléter les besoins de ces patients, une analyse a été 

réalisée dans le cadre d’un travail de DIFEP par Rachel Parmentier22. Elle a mené 

des entretiens auprès de patients BPCO en comparant les besoins des patients 

ayant eu une prise en charge en éducation thérapeutique et ceux qui ne l’ont pas eu.  

Dans le cadre de ce projet, les besoins des patients n’ayant pas eu de prise en 

charge en éducation thérapeutique sont : 

 Le besoin d’information sur leurs ressentis afin de faire un lien entre les 

symptômes et la maladie 

 Le besoin de connaissance sur les ressources disponibles 

 Le besoin d’écoute et de compréhension sur leurs demandes et leurs 

difficultés 

                                                           
19

 Curtis JR, Wenrich MD, Carline JD, et al.Patient’s perspectives on physicians ‘skills at end of life care. Revue 
des maladies respiratoires vol.29.Nov. 2012 N°9 
20

G.Ninot. Revue des maladies respiratoires(2011)28,739-748  
21

N.Roche,T.Perez,F.Neukirch,P.Carré,P.Terrioux,D.Pouchain,J.Ostinelli,C.Suret,S.Meleze,G.Huchon Revue 
maladies respiratoires 2009 ;26 :521-9 
22

 Mémoire de DIFEP. Rachel Parmentier-2010-2012 
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 Le besoin d’information sur les causes et les facteurs de risque en lien avec 

leur pathologie 

 Le besoin de pouvoir s’exprimer sur l’évolution de leur pathologie 

 Le besoin de soutien dans l’aide à la gestion de leurs difficultés respiratoires 

lors de l’accomplissement des taches quotidiennes 

 Le besoin d’écoute et de partage 

 Le besoin d’information sur les traitements médicamenteux 

 Le besoin de sentiment d’efficacité dans la prise en charge thérapeutique 

 Le besoin de motivation pour maintenir une activité physique régulière à 

domicile 

 Le besoin d’adaptation à une activité physique en fonction de la personne et 

du contexte 

On retrouve des besoins identiques entre ceux constatés par l’équipe de l’ALAIR 

et ces patients n’ayant pas eu de prise en charge en éducation thérapeutique. 

Les axes sur la compréhension et le vécu sont ici clairement identifié. Par contre 

trois besoins n’ont pas été cités par l’équipe et semblent essentiel à prendre en 

compte : 

 Le besoin de soutien dans l’aide à la gestion de leurs difficultés respiratoires 

lors de l’accomplissement des taches quotidiennes 

 Le besoin de motivation pour maintenir une activité physique régulière à 

domicile 

 Le besoin d’adaptation à une activité physique en fonction de la personne et 

du contexte 

Cela met en évidence la nécessité de proposer aux patients une prise en charge 

éducative et cela souligne également la nécessité d’inclure le vécu et la gestion des 

activités quotidiennes dans le suivi régulier des patients ventilés. 

 

3.2.3 Le choix des stratégies éducatives ; l’éducation thérapeutique comme réponse 

aux besoins des patients 

 

Après avoir identifié les besoins du patient, il est important de déterminer quels sont 

ceux qui sont éducatifs. Ces besoins relèvent souvent d’un manque de 

compréhension sur le fonctionnement de la BPCO, de difficultés d’ajustement 

psychologique à la maladie et ses traitements, d’une mauvaise communication et ou 

d’un sentiment de solitude. 

Dans un premier temps, il faut reconnaitre que le patient chronique est avant tout 

une personne vivant avec une maladie, déployant pour se faire un ensemble de 
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stratégies qui lui permet d’atteindre un « état d’équilibre construit » en lieu et place 

d’une santé perdue.23 

Dans un second temps, nous pouvons nous accorder sur le fait que l’éducation 

thérapeutique consiste en l’acquisition de compétences afin que le patient puisse 

être autonome dans la gestion de sa santé. 

Les compétences d’adaptation à la maladie font partie de l’éducation 

thérapeutique.24 

Lors d’un projet de mise en place d’un programme d’ETP pour les patients BPCO 

dans l’optique d’une prise en charge en réhabilitation respiratoire dans un 

établissement privé, une recherche sur les compétences spécifiques nécessaires à 

un patient BPCO a été réalisée.25 

 Compétences Objectifs spécifiques ou 

composantes 

1 Faire connaitre ses besoins, informer 

son entourage 

Exprimer ses besoins, ses 

attentes, ses connaissances, ses 

projets, ses émotions 

2 Comprendre, expliquer Comprendre son corps, la BPCO, 

les traitements, les répercussions 

socio-familiales 

3 Repérer, analyser, mesurer Repérer les symptômes 

d’aggravation, analyser les 

situations à risque, mesurer sa 

dyspnée 

4 Faire face, décider Connaître et appliquer les 

conduites à suivre en cas 

d’exacerbation, décider dans 

l’urgence 

 

5 Résoudre un problème thérapeutique 

au quotidien, de gestion de sa vie et 

de sa maladie, de prévention 

Adapter les doses de 

bronchodilatateurs, aménager son 

environnement et mode de vie : 

éviction des facteurs de risques, 

activités physiques adaptées, 

nutrition 

                                                           
23

 Barrier P. La blessure et la force : La maladie et la relation de soin à l’épreuve de l’auto-normativité. 
Collection Science, histoire et société, Paris : Presses universitaires de France ; 2010, p17 -86 
24

 Jean François d’Ivernois, Rémi Gagnayre, revue de la société d’éducation thérapeutique européenne, vol3, 
n2, DEC 2011  
25

 Mémoire de Beyly Marianne, infirmière .D.U.Prévention et éducation thérapeutique des patients atteints de 
pathologies chroniques .2011-2012 
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6 Pratiquer et faire Savoir utiliser les appareillages 

thérapeutiques, pratiquer une 

activité physique 

7 Adapter et réajuster Adapter son environnement suivant 

le contexte (sport, voyage…) 

8 Utiliser les ressources du système de 

soins, faire valoir ses droits 

Savoir où et quand consulter, qui 

appeler, connaitre les structures 

d’aides (associations…) 

La typologie de ces compétences a été définie par Jean François d’Ivernois26. 

Ces compétences à développer chez le patient correspondent aux difficultés 

repérées par les professionnels de santé : l’axe technique, environnemental, la 

compréhension du traitement et de la pathologie et enfin le vécu et l’acceptation (cf. 

p.16) 

Les compétences à développer pour le patient sont nombreuses. En ce qui concerne 

la prise en charge et le développement futur de stratégies éducatives, il est essentiel 

d’associer l’entourage du patient. 

La prise en compte de l’entourage et de son vécu est également essentielle. Pelchat 

et Lefebvre de l’université de la famille à Montréal définissent la phase 

d’adaptation /de transformation pour l’entourage par « la capacité de la famille à se 

sentir compétente et confiante pour utiliser ses ressources et son savoir faire dans la 

gestion de son quotidien, pour s’autodéterminer et actualiser ses nouveaux objectifs 

de vie ». 27 

Certains programmes ont déjà révélé leur efficacité comme le programme du Docteur 

Bourbeau pour les patients atteints de BPCO. Ce programme est basé sur l’auto 

gestion de la maladie  et le sentiment d’auto efficacité selon Bourbeau. Le but de 

celui-ci est « d’aider le patient et sa famille à acquérir les connaissances et les 

compétences requises pour initier et maintenir les changements comportementaux 

nécessaires à la gestion quotidienne de la BPCO28. ». Une étude réalisée en 2004 

par le docteur Bourbeau et son équipe prouve qu’un programme basé sur le self 

management permet d’améliorer de façon appréciable plusieurs paramètres de la vie 

quotidienne et donc de la qualité de vie.29 

 

                                                           
26

 Compétences d’adaptation à la maladie du patient : Une proposition. www.etp-journal.org 
27

 Scherrer Florence, mémoire DASS ETP 2014  
28

 Lorig KR (1996 chronic disease self-management, a model for tertiary prevention. American behavioral 
scientist. Vol 39 n°6 
29

Bourbeau J,Julien M, Maltais F, Rouleau M , Beaupré A , Begin R,Renzi P, Nault D, Borycki E , Schwartzman K, 
Collet JP, Singh K (reduction of hospital utilization in patients with chronic obstructive pulmonary :a disease 
specific management intervention-Arch int med ;163 :585-591 , mémoire DIFEP. Rachel Parmentier 
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Paramètres améliorés dans la vie quotidienne des patients atteints de BPCO  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Cette étude conforte l’idée de développer des stratégies éducatives pour améliorer le 

vécu et la prise en charge du patient. 

3.2.4 La spécificité de l’éducation thérapeutique au domicile du patient  

 

L’utilisation de l’outil pédagogique se fera dans un contexte propre à l’exercice 

d’ALAIR, c'est-à-dire en individuel et au domicile. Dans une étude réalisée en 2012, 

l’infirmier est le plus souvent cité dans la pratique de l’éducation thérapeutique au 

domicile. Il apparait comme seul intervenant dans la moitié des cas et semble 

intervenir en collaboration avec d’autres professionnels une fois sur trois.30 Cette 

étude a été réalisée par Isabelle Heyden dans le cadre d’une recherche de littérature 

sur les articles présents sur Pubmed concernant l’éducation thérapeutique au 

domicile. 

Comme le souligne Friant, « la visite de l’infirmière à domicile s’inscrit dans l’espace 

et le temps du patient, ce qui lui permet d’appréhender plus facilement son histoire, 
                                                           
30

 Isabelle Heyden, Françoise Bardiau, Christiane Gosset : éducation du patient à domicile : Une revue de 
littérature, Revue de la société d’éducation thérapeutique européenne, vol4n°2, déc. 2012 

Life style modification COPD patients                          % 

Physical condition 

 Learn to breathe                                                         85 

 Maintain exercise                                                       74 

 Walk                                                                           59 

 Use bicycle                                                                 44 

 Increase  activities of daily living                                74 

 Use relaxation techniques                                         63 

 Improve diet habits                                                   52 

 Improve sleep habit                                                  48 

Physical condition 

 Feel more self confident                                           59 

 Feel more secure                                                     52 

 Accept better their disease                                      52 

 Feel more support                                                   48 

 Feel less panic                                                        37 

 Feel less anxious                                                     26 
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son environnement culturel et social, sa maladie, son traitement, son autonomie, ses 

angoisses, ses difficultés et d’évaluer ses limites et possibilités. »31 

De plus en ce qui concerne la mise en place de la VNI, suivant l’étude CasaVNI 

publiée en 2010, l’efficacité clinique, l’amélioration de la qualité de vie et 

l’observance à la thérapeutique semblent similaires; que la Ventilation non invasive 

soit débutée à l’hôpital ou au domicile. Dans le contexte du domicile, le patient est 

dans son environnement, donc comme l’a démontré Montessori, plus propice à 

l’apprentissage. 

3.2.5 Le suivi transdisciplinaire 

 

L’objectif de ce projet est d’encourager la prise en charge transdisciplinaire. L’outil 

qui sera crée pourra être utilisé par chaque professionnel. Ainsi chacun pourra 

apporter une vision complémentaire afin d’ouvrir le champ des compétences pour 

une meilleure prise en charge du patient. 

L’équipe en éducation va permettre de « potentialiser les compétences, d’avoir une 

vision homogène et « multi facette » du patient qui va permettre de déterminer les 

axes d’intervention et de les hiérarchiser. »32 

Selon Edgard Morin,  « la prévalence disciplinaire, séparatrice nous fait perdre 

l’aptitude à relier, l’aptitude à contextualiser, c'est-à-dire à situer une information ou 

un savoir dans son contexte naturel. Nous savons que le mode de pensée ou de 

connaissance parcellaire, compartimenté, mono disciplinaire, quantificateur nous 

conduit à une intelligence aveugle, dans la mesure même où l’aptitude humaine 

normale à relier les connaissances s’y trouve sacrifiée au profit de l’aptitude non 

moins normale à séparer. »33 

3.2.6 La qualité de vie 

 

Il est primordial d’avoir un langage commun et que l’outil puisse être à la portée de 

tous les patients et les professionnels. L’intérêt de prise en compte du symptôme 

dans la démarche éducative est multiple : le symptôme est « la sentinelle de la 

qualité de vie, du contrôle de la maladie, de la bonne observance, d’une dynamique 

d’acceptation ; c’est aussi une expérience du patient avec lequel il va falloir négocier 

les choix thérapeutiques». La qualité de vie est un concept sur lequel il est 

nécessaire de s’accorder avant d’élaborer l’outil. 

                                                           
31

 Friant S .Nursing professiolism for accompanying the patient to this home. Rev Infirm 2010; 163:25-26. 
32

 Education thérapeutique.D.Simon,P.Y.Traynard,F.Bourdillon,A.Grimaldi.Edition Masson, fev 2007.269pages-P 
236 
33

Morin Edgard. Bulletin interactif du centre international de recherches et d’études transdisciplinaires n°12- 
février 1998 
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Il existe plusieurs questionnaires concernant l’évaluation des patients atteints de 

pathologies respiratoires. 

 Questionnaire respiratoire du st George’s hospital (annexe 4) 

 Questionnaire CAT (annexe 5) 

 Questionnaire de qualité de vie BPCO VQ11 (annexe 6). 

Le VQ11 se définit comme  « un agrégat de représentations relatant de l’état de 

santé, de l’état physiologique, du bien être et de la satisfaction de la vie. Ce regard 

reflète le vécu et l’adaptation du patient à sa maladie et guide ses conduites de 

santé.34 Ce questionnaire est né car il a été constaté une faible corrélation entre les 

mesures d’exploration fonctionnelle respiratoire et la manière dont le patient malade 

respiratoire chronique gère sa maladie. Il y a trois composantes dans ce test, la 

composante physiologique de la BPCO, c'est-à-dire la dyspnée, la fatigue et la 

limitation des activités de la vie quotidienne. La deuxième composante est 

psychologique. En effet, la broncho-pneumopathie chronique obstructive favorise la 

perte d’estime de soi, l’anxiété, la dépression et les troubles du sommeil. La 

troisième composante est la composante relationnelle, les rapports interpersonnels. 

En effet, la BPCO stigmatise des attitudes négatives de l’entourage, provoque une 

solitude et limite les projets de vie et de sexualité. 

« Le patient est le meilleur témoin pour décrire son état de santé et sa possible 

évolution ».35 

Dans le cadre de ce projet, nous allons nous intéresser principalement au vécu et 

donc à la qualité de vie. Il existe plusieurs formes de qualité de vie. Un modèle de 

qualité de vie, selon Robert Schalock reprend ses caractéristiques.36 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                           
34

 Revue des maladies respiratoires(2010)27,472-481 
35

 Revue des maladies respiratoires (2010) 27, 472-481 
36

 La qualité de vie : Conceptualisation, mesure et application. Revue francophone de la déficience 
intellectuelle, volume 4, numéro 2 ,137-151 
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Modèle de qualité de vie selon Robert Schalock. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Cette sphère montre bien la complexité et les différents paramètres pouvant être 

évalués ainsi que toutes les représentations propres à l’individu lui même. 

3.2.7 L’outil pédagogique 

 

Dans l’hypothèse, il est précisé que l’outil doit être pédagogique pour entrer dans le 

champ éducatif. Avant la conception, il faut donc identifier les critères de qualité d’un 

 

Qualité de vie perçue 

Indices de qualité de vie : 

 Autonomie 

 Productivité 

 Intégration communautaire 

 Satisfaction 

Caractéristiques 

personnelles 

Conditions 

objectives 

de la vie 

Perception 

des 

personnes 

significative

s 
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outil pédagogique. Suivant un réferenciel sur les bonnes pratiques, la liste des 

critères essentiels de qualité d’un outil pédagogique est :37 

 

 La qualité du contenu 

 Les sources utilisées sont identifiées. 

 Les informations sont d’actualité. 

 L’outil ne fait pas la promotion d’un produit ou d’une marque. 

 Le contenu est objectif et nuancé. 

 Le contenu est acceptable au regard de l’éthique. 

 Le contenu est pertinent par rapport au thème. 

 Le contenu est pertinent par rapport aux objectifs annoncés 

 

 La qualité pédagogique 

 Les objectifs sont annoncés. 

 L’émetteur du discours est facilement identifiable. 

 Le point de vue du destinataire est pris en compte. 

 L’outil évite la mise en échec des destinataires. 

 Le niveau de difficulté est adapté au destinataire. 

 Le destinataire est interpellé, rendu actif, mis en situation. 

 Les connaissances et représentations préexistantes des destinataires sont 

prises en compte. 

 L’outil propose des activités qui suscitent des interactions entre participants. 

 Les sentiments suscités par l’outil (crainte, malaise...) ne produisent pas d’effet 

négatif 

 

 La qualité du support 

 Le support choisi est pertinent par rapport au destinataire. 

 Le support choisi est pertinent par rapport au sujet traité. 

 Le support choisi est pertinent par rapport aux objectifs annoncés. 

 Les consignes, règles, modalités d’utilisation sont claires. 

 Il y a un guide d’utilisation. 

 S’il n’y a pas de guide, l’outil peut être utilisé sans difficulté. 

 

 La qualité de la conception 

 La conception de l’outil s’appuie sur une analyse des besoins des 

destinataires. 

 La conception de l’outil s’appuie sur une analyse de la littérature.  

 

 L’appréciation d’ensemble 

                                                           
37

 Lemonnier Fabienne, Bottéro Julie, Docteur Isabelle Vincent, Ferron Christine. Réferenciel de bonnes 
pratiques, outil d’intervention en éducation pour la santé : critères de qualité. 
http://www.inpes.sante.fr/CFESBases/catalogue/pdf/883.pdf 
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 Il y a adéquation de l’outil avec les objectifs énoncés/la raison d’être/les 

destinataires. 

 L’utilisation de l’outil est possible dans les conditions prévues par le 

concepteur. 

 

Un outil, dit pédagogique a des caractéristiques communes. En effet, il doit être 

simple d’utilisation, opérationnel, s’utiliser dans un temps raisonnable et doit 

permettre de faciliter l’expression libre du patient plus précisément dans le cadre de 

ce travail autour de son vécu et de développer les thématiques qu’il souhaite aborder 

lors du suivi régulier. 

3.3 Objectifs : les buts et résultats attendus 
 

Le but est de favoriser l’échange,  montrer de l’importance au vécu et aux difficultés 

des patients lors des suivis réguliers en faisant une place à ces informations dans le 

dossier du patient et mettre en place dans le futur des stratégies éducatives pour 

répondre aux besoins de formation  des patients BPCO, au stade de l’insuffisance 

respiratoire chronique, ventilés. Ces stratégies devront tenir compte du mode 

d’exercice d’ALAIR AVD auprès de ces patients (suivi au long cours, à domicile) et 

pouvoir être mises en œuvre de façon transdisciplinaire. 

Résultats attendus chez les patients  

 L’objectif général : 

- Que le patient soit partie prenante ou engagé, dans son traitement par 

VNI en partenariat avec les professionnels de santé. 

- Améliorer sa qualité de vie avec une meilleure acceptation du 

traitement ou tout du moins un meilleur vécu. 

- S’accorder avec le soignant sur le vécu. 

 

 L’objectif biomédical 

- Augmenter son temps  et son acceptation de la ventilation pour une 

meilleure qualité de vie. 

 

  Les objectifs éducatifs du patient : 

-Se clarifier et mettre des mots sur ses ressentis et vécus en lien avec 

la prescription de ventilation non invasive et partager avec le 

professionnel de santé. 

-Repérer ou construire des éléments pour pouvoir donner du sens à ce 

traitement dans sa vie. 

-Identifier ses difficultés, ses problèmes à la pratique de la ventilation et 

trouver avec l’aide des professionnels d’ALAIR AVD des pistes pour les 

dépasser. 
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Chez les soignants  

 L’objectif général : 

-Que les professionnels soient et se sentent compétents pour aider les 

patients en difficulté avec leur VNI à vivre mieux avec ce traitement. 

 

 L’objectif pratique : 

-Que les professionnels soient en mesure d’aider les patients à se 

clarifier sur leur ressenti, vécu en lien avec la VNI ; de repérer, 

identifier, d’évaluer, de donner une place à ses difficultés dans la 

construction de la problématique et donc dans l’évaluation du dossier 

patient. 

-Que les professionnels puissent partager plus facilement ces 

informations en équipe afin de donner une légitimité et une place dans 

la problématique à résoudre, au vécu du patient auprès des différents 

professionnels. 

 

 

 L’objectif éducatif : 

-Identifier les difficultés (pratiques quotidiennes, mais aussi avec 

l’entourage, vécu émotionnel douloureux, sentiment d’auto efficacité 

Insuffisant, etc.) Et identifier les conceptions vis-à-vis de leur maladie et 

de leur traitement. (En lien avec l’objectif détaillé précédemment) 

-Mettre en place par la suite des stratégies éducatives répondant à ces 

difficultés et compatibles avec le mode d’exercice d’ALAIR AVD. 

Au sein de l’institution  

 Favoriser le suivi transdisciplinaire au sein de la structure. 

 Augmenter l’éventail des compétences dans la prise en charge des 

patients ventilés. 

 Offrir une prestation de meilleure qualité et communiquer auprès des    

prescripteurs et des associations de patients sur cette nouvelle 

stratégie éducative. 

 Augmenter la traçabilité des informations et la transmission entre les 

différents intervenants au sein de la structure et auprès des médecins 

prescripteurs. 
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4 Réalisation 

4.1 Description de la réalisation 
 

La planification des jalons a été réalisée au début du projet. Le jalon 4 concernant les 

modalités de suivi et les stratégies éducatives à mettre en place ne sera pas 

développé dans ce travail. Elles seront élaborées et mises en place dans le futur. Le 

projet s’axe prioritairement sur la création de l’outil pédagogique. Le tableau présenté 

ci-dessous reprend la programmation des jalons ainsi que leurs intitulés. 
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PLANIFICATION DES JALONS 

 P: Personnes 

 

S: Systèmes 

 

O: Organisation 

Projet: Développer un outil pédagogique permettant 

d’explorer, de légitimer le vécu du patient BPCO, 

appareillé par une ventilation non invasive. 

 

Responsable projet: 

Hélène Denoual 

  Créé par: Approuvé par/date:  

  Date début:  Contrôle de l’avancement: 

Date fin P S O Nº Jalons exprimés sous forme de résultats Date Avancement 

15/01/14  1 Quand une équipe pluridisciplinaire sera déterminée   

01/03/15  2 Quand les causes du vécu  difficile seront identifiées   

01/04/15  3 Quand un outil de détection du vécu et de 

l’acceptation sera élaboré 

  

01/06/15  4 Quand des modalités de suivi auront été définies en 

fonction des besoins exprimés 

  

30/06/15  5 Quand les outils d’évaluation auront été mis en place   

30/06/15  6 Quand l’outil de détection sera inclus dans le suivi   
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4.2 Tableau des actions menées 

Date Actions Personnes Description 

Mi décembre Présentation du travail 

recherche 

 Identification des 

personnes intéressées 

par ce projet. 

Mi décembre Contact de personnes 

dans le réseau 

-Antadir 

-FFAAIR 

-SPLF 

 

 

Mi décembre Analyse sur les 

caractéristiques des 

patients de l’ALAIR 

-Secrétaire  

-Chef de projet 

Identification des 

données socio 

démographiques et des 

liens entre les 

caractéristiques et 

l’adhésion au traitement 

Mi –janvier Négocier du temps de 

travail pour la 

réalisation de ce projet 

Responsable 

infirmier, médecin, 

directeur 

 

Le 21 janvier Réunion groupe projet  Kiné, Médecin, 

chef de projet 

Orientation du projet 

Continuum Recherche 

bibliographiques 

Chef de projet Recueillir et identifier les 

écrits et les théories sur 

ce sujet 

1 février Construction d’une Co-

enquête réalisée par le 

médecin 

Médecin Enquête patient réalisée  

un mois après la mise 

en place d’une VNI chez 

les patients BPCO lors 

du suivi programmé 

-Le 10 février 

-Le 19 février 

-Le 24 février 

Entretien avec les 

médecins prescripteurs 

-2 médecins 

pneumologues 

hospitalier 

-1 médecin 

pneumologue en 

clinique 

Identifier les habitudes 

de prescriptions, les 

représentations des 

difficultés du patient et 

voir l’intérêt de l’outil 

16 février Focus groupe auprès 

des intervenants de 

l’ALAIR 

-Kinésithérapeute, 

techniciens, 

responsable 

technique 

Recueillir leur 

expérience et leur 

compréhension du sujet 

19 mars Rencontre avec 

l’informaticien 

 Voir la faisabilité de 

l’évaluation avec l’outil 

informatique 

24 mars Rencontre prescripteur, 

association et patients 

 Identifier le discours du 

prescripteur et le vécu 
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à sainte Feyre des patients. 

Identifier le rôle des 

associations de patients 

21 avril Réunion groupe projet  Faire un point sur le 

projet 

23 avril Entretien  responsable 

éducation 

thérapeutique à Sainte 

Feyre 

 

Cadre ETP  

Identifier les pratiques 

en termes d’éducation 

thérapeutique et 

échanger autour des 

items de l’outil 

pédagogique 

31 avril Entretien téléphonique 

avec le directeur 

ASOLIM  

 -Identifier l’action de 

l’association, leur vision 

de l’éducation 

thérapeutique et le 

discours des patients 

lors des groupes de 

parole animés au sein 

de leur structure. 

-Recueillir les plaquettes 

d’information remises 

aux patients. 

12 Mai Travail avec 

l’informaticien 

 Conception de l’outil sur 

le logiciel « isadom » 

 5 Juin 

 

Présentation de l’outil Médecin Alair Apporter des 

modifications si 

nécessaire à l’outil. 

25 Juin Présentation de l’outil 

kiné et technicien du 

groupe de travail 

 Apporter les 

modifications si 

nécessaire 

26 juin Réajustement avec 

l’informaticien 

Chef de projet Apporter les 

modifications 

informatiques 

Juillet Présentation de l’outil Intervenant de 

l’Alair 

Présentation de l’outil et 

recueil des remarques 

Aout Réajustement de l’outil Chef de projet 

Informaticien 

Travailler l’outil pour 

qu’il réponde à la 

problématique 

Septembre Présentation de l’outil  Apporter les 

modifications 

nécessaires 

 Septembre à 

Octobre 

Test patient Intervenant et 

groupe projet 

Tester l’outil et le 

réajuster si nécessaire 
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La description et les résultats de ces différentes actions sont rapportés plus loin dans 

le document, au chapitre 6. 

5 Méthodologie d’évaluation  

 

Dans le cadre de ce travail, nous nous intéressons à la création d’un outil 

pédagogique qui doit permettre aux intervenants de clarifier  la réalité du vécu avec 

le patient. 

 

5.1 L’évaluation des caractéristiques pédagogiques de l’outil 
 

Dans un premier temps, l’évaluation portera sur l’outil en lui-même. Elle répond à la 

question : « Cet outil répond-t-il aux critères de qualité et en particulier à la faisabilité 

liée au contexte. » C’est une évaluation formaliste puisque les objectifs sont 

déterminés ainsi que les outils, la technique d’évaluation, les traitements de 

l’information et les hypothèses de résultats. Cet outil doit pouvoir être utilisé au 

domicile, lors du suivi régulier. La temporalité et l’aspect pratique seront évalués, 

ainsi que sa pertinence. Cette évaluation sera réalisée au moment du test de l’outil 

par les soignants au sein de la structure afin de pouvoir permettre de possibles 

ajustements avant une diffusion plus large.  

Il faudra un minimum de 5 tests pour pouvoir réajuster l’outil. Les informations seront 

recueillies par le chef de projet pour un aspect pratique. Les informations seront 

transmises à l’ensemble des intervenants de l’Alair travaillant auprès des patients 

BPCO, au stade de l’insuffisance respiratoire chronique et étant appareillés par une 

ventilation non invasive. Le groupe projet pourra par la suite réajuster l’outil, 

notamment en fonction des résultats, simplifier les questions de l’outil, en supprimer 

certaines si le temps d’utilisation est trop long ou si elles n’amènent pas de support à 

l’échange entre le patient et le soignant. 

 

Critères Indicateurs Echelle de 

mesure 

Description de l’outil de 

mesure 

Les objectifs sont 

annoncés 

Clarté de l’outil Binaire Oui 

non 

L’émetteur du 

discours est 

identifié 

Patient nommé Binaire Oui 

Non 

Le point de vue 

est pris en 

Respect des propos Binaire Oui 

Non 
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compte 

Le niveau de 

difficulté est 

adapté au 

destinataire 

Simplicité Binaire Oui 

Non 

Le destinataire 

est interpellé 

Interactivité Binaire Oui 

Non 

Les 

connaissances et 

les 

représentations 

préexistantes du 

patient sont 

prises en compte 

Sujets abordés Binaire Oui 

Non 

Temps Durée de remplissage Numérique Temps en minute 

Capacité 

d’utilisation 

Simplicité Likert 0 1 2 3 4 

NSP(0)-Pas du tout(1)-Plutôt 

pas(2)-Plutôt(3)-Tout à fait(4) 

 

5.2 L’évaluation de l’atteinte des objectifs 
 

 L’évaluation devra être considérée sur deux axes, chez les soignants et chez les 

patients, autrement dit l’utilisation de l’outil permettra-t-elle de répondre aux objectifs 

pour le patient et aux objectifs pour le soignant. Cette évaluation devra être faite au 

début avant une diffusion plus large de l’outil. Elle aura lieu au domicile du patient, 

après utilisation de l’outil Le patient devra donner son accord et être informé du test 

de l’outil. L’évaluation du patient permettra de recueillir les impressions et les 

souhaits d’amélioration. L’évaluation du soignant permettra également d’ajuster 

l’outil, d’apprécier les possibles modifications et d’évaluer l’atteinte des objectifs (cf. 

P.36). Une communication des résultats sera également réalisée. 

Voici une proposition d’évaluation que l’on peut soumettre au patient et au soignant 

sous forme de questionnaire, une fois l’outil utilisé. Dans ce cas, l’évaluation sera 

également formaliste. Les informations seront recueillies, traitées et analysées de la 

même façon que pour la précédente évaluation. En fonction des résultats il serait 

intéressant de consulter également les patients ayant testé l’outil et de finir par une 

question ouverte du type : «  Afin d’améliorer l’outil, quelles seraient vos 
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propositions ? ». Pour cette évaluation, les patients seront également informés des 

résultats soit par mail, soit par courrier. 

 

Critères Indicateurs Echelle de 

mesure 

Description de l’outil de 

mesure 

Utilité Nouveaux sujets 

abordés 

Binaire Oui 

Non 

 

 Dialogue facilité Likert   

0 1 2 3 4 
 

 

Clarification 

Accord mutuel sur 

le vécu entre le 

patient et le 

soignant 

Likert 0 1 2 3 4 
 

 Les difficultés sont 

identifiées 

Binaire Oui 

Non 

Perception de l’outil Outil intéressant Binaire Oui 

Non 

 

5.3 L’évaluation de la plus value 
 

Après avoir évalué les critères de qualité de l’outil et l’atteinte des objectifs pour le 

patient et le soignant, il faudra également s’interroger sur la potentielle plus value 

apportée par la mise en place de ce processus auprès du patient, auprès des 

professionnels de la structure et également auprès des médecins prescripteurs. 

Cette troisième partie de l’évaluation se fera à distance de l’utilisation de l’outil 

pédagogique. Elle pourra se faire sous forme de questionnaire auto évaluatif remis 

aux intervenants de la structure et aux médecins prescripteurs extérieurs. Cette 

évaluation portera sur la pertinence de l’outil à donner de la légitimité au vécu (annexe 

7). 

C’est une évaluation en construction puisqu’ il faudra déterminer avec l’ensemble 

des acteurs quels sont les critères qui permettent d’assurer que la légitimité est 

accordée au vécu des patients. 

La plus value pour le patient est évaluée en même temps que l’atteinte des objectifs, 

afin de simplifier celle-ci et pour ne pas surcharger de demandes le patient. Il faudra 
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donc prévoir une question ouverte à la fin de celle-ci du type : « Quels sont vos 

critères qui montrent que votre vécu a été pris en compte dans le cadre de votre 

suivi ? ». 

6 Les résultats du travail de recherche 

6.1 Présentation du processus et des résultats de la recherche action 

 

Pour aboutir à la conception de cet outil pédagogique, il y a eu d’abord une rencontre 

et une évaluation des personnes susceptibles d’utiliser l’outil ou d’interpréter les 

résultats de celui-ci, c'est-à-dire les médecins prescripteurs, les patients et les 

intervenants de l’ALAIR autour du patient ventilé, atteint d’une BPCO au stade de 

l’insuffisance respiratoire chronique. 

Avant de plonger dans la création de l’outil pédagogique, une réflexion plus globale 

me semblait intéressante. 

 

 

« Je ne cherche pas à connaître les réponses, je cherche à comprendre les 

questions ». Confucius 

6.1.1  Entretien auprès des médecins prescripteurs 

 

Ces entretiens ont été menés avec deux objectifs. Le premier était d’identifier les 

habitudes de prescriptions, les représentations des difficultés du patient. Le second 

était de clarifier les attentes d’amélioration en termes de suivi et de vérifier la 

pertinence de la création d’un outil pédagogique permettant de donner de 

l’importance au vécu et aux difficultés du patient.  

Ces entretiens ont eu lieu suite à un premier échange par mail ou téléphonique pour 

indiquer le motif de l’entretien. Ils ont duré en moyenne trente minutes et ont été 

réalisés à l’aide d’un guide d’entretien reprenant les thèmes apparaissant dans le 

tableau ci-dessous. 

 

 Médecin,  

Chef du service 

hospitalier de 

pneumologie, 

secteur public 

Médecin 

pneumologue en 

clinique 

Secteur privé 

Médecin 

pneumologue  

Secteur public 

hospitalier 

Les habitudes de 

prescriptions 

-En urgence 

(notion d’imposer, 

brutal) 

-Au fil du temps, 

-« pris à froid »si 

décompensation 

-Proposition quand 

aggravation de l’état 

-Selon les 

recommandations 

et la clinique 

 



 
 

45 
 

entré vers la VNI 

du fait de 

l’évolution de la 

maladie 

 

général 

Les explications 

données lors de la 

mise en place 

 

Le médecin 

explique au 

patient qu’il est 

intoxiqué au gaz 

de carbone, que 

c’est un signe de 

gravité. Pour 

régler ce 

problème, il y a 

une mise en place 

de la ventilation 

.Pas de notion de 

choix pour le 

patient 

 

Explications données 

sur l’hypercapnie 

But : « aider à 

respirer la journée et 

essentiellement la 

nuit » 

-d’abord sur la 

machine (rôle, 

durée, différents 

masques, les 

éventuelles 

complications 

- tout dépend si 

c’est un patient 

suivi en chronique 

(pas un premier 

contact) ou si c’est 

une 

décompensation 

aigue 

-tout dépend de 

l’autonomie du 

patient 

-importance du 

relais au domicile 

pour s’assurer des 

apprentissages 

Les difficultés du 

patient selon eux 

-L’interface 

 

-Les problèmes de 

fuite 

 

-La sécheresse 

 

-La souffrance 

psychique, 

souvent à la mise 

en route de la 

ventilation 

 

-L’acceptation 

dépend souvent 

du milieu socio 

culturel 

-à la mise en place 

Le masque 

La peur 

La claustrophobie 

 

-Lors du suivi 

Problèmes 

d’adaptation 

Pas de problème de 

réglage 

Problème de 

coordination entre la 

machine et eux 

 

-Le masque (fuite  

ou trop serré) 

 

-les problèmes 

cutanés (escarre) 

 

-les problèmes 

techniques 

(adaptation des 

paramètres) 
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-Manque de 

compréhension 

lors de la mise en 

place 

 

Les attentes en 

termes de suivi 

Améliorer les 

passerelles 

domicile, hôpital 

Travailler sur 

l’adaptation 

-Favoriser 

l’autonomie 

-Augmenter les 

compétences 

gestuelles (mise 

en marche de la 

machine, mise en 

place du masque, 

entretien du 

masque 

-Que le patient 

sache réagir en 

cas de problème 

 

Intérêt d’un outil -C’est aussi une 

demande du 

service. L’idée 

que cet outil 

puisse être utilisé 

en aval déjà dans 

la structure 

hospitalière. 

-Synthétiser les 

échanges et faire 

un compte rendu 

simple, suivre les 

changements. 

 

Evaluer d’autres 

éléments que la 

technique 

Ponts à établir 

entre les 

compétences à la 

sortie de l’hôpital 

et au domicile 

-l’idée d’un 

classeur qui suit le 

patient avec une 

partie explication 

remise lors des 

consultations, une 

partie indication 

des réglages et 

évaluation 

consultable en cas 

d’urgence et par 

les intervenants 

au domicile 

(médecin 

généraliste) 

- bémol quant au 

suivi de ce 

classeur par 
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rapport au profil 

des patients 

 

 

 

 

Les items à évaluer 

 

-La 

compréhension du 

traitement 

 

-Les problèmes 

d’ordre technique 

 

-Le vécu du 

patient avec une 

pathologie 

neurologique. Ils 

soulèvent pour 

l’instant la 

majoration de 

l’anxiété dans 

cette prise en 

charge spécifique. 

 

-Leur qualité de 

vie 

 

 

-La qualité de vie 

 

-Le vécu de 

l’entourage 

 

-Les problèmes 

techniques 

 

 

-Les compétences 

techniques (mise 

en place du 

masque, 

Entretien du 

masque, allumer 

et éteindre 

Gestion de 

l’humidificateur et 

des problèmes liés 

à l’utilisation) 

 

-L’entourage : son 

vécu et ses 

compétences 

techniques, sa 

capacité à réagir 

aux situations 

d’urgence 

 

-La 

compréhension de 

la maladie (base 

de la compliance 

du traitement et 

de l’adhésion à la 

ventilation 

 

 

Cette enquête auprès des médecins prescripteurs permet donc de mettre en 

évidence les points suivants : 

1 / Il existe deux grandes modalités de prescription de la ventilation non invasive, 

dans l’urgence lors d’une exacerbation grave de la maladie ou de façon préparée et 

anticipée avec le patient au cours de l’évolution de la maladie. On peut d’ores et déjà 

supposer que cela va influer sur le vécu du patient de cet appareillage. 
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2 / Les explications données au patient lors de cette prescription sont 

essentiellement d’ordre physiologique mais également technique. Des nuances sont 

apportées en fonction de l’état clinique du patient, de son autonomie, de ses 

connaissances et de la relation entre le soignant et le soigné. 

3/ Selon les médecins prescripteurs, il existe une difficulté principale qui est l’aspect 

technique de la ventilation non invasive. On peut tout de même remarquer qu’un des 

prescripteurs a signalé la compréhension et l’acceptation. Cette priorité donnée à 

l’aspect technique est un point important pour la suite du projet. Il faudra vérifier si ce 

point ressort également chez les patients interrogés. 

4/ L’utilisation d’un outil pédagogique est pertinente pour les prescripteurs si on 

retrouve les items suivants : 

 La compréhension de la maladie, du traitement et les compétences 

techniques pour l’utiliser. 

 Les problèmes d’ordre technique 

 Le vécu du patient et de son entourage 

 La qualité de vie 

 La capacité à réagir aux situations 

La technique a là encore une place prépondérante. Cependant on retrouve la 

compréhension, le vécu et la qualité de vie. Ces entretiens enrichissent le futur 

travail. L’intérêt de créer un outil pédagogique pour donner de la légitimité au vécu 

du patient semble primordial. 

6.1.2 Recherche auprès des acteurs du réseau  

 

La structure ALAIR est intégrée au sein d’un réseau l’ANTADIR (association 

nationale pour les traitements à domicile, les innovations et la recherche) et collabore 

avec de nombreuses structures et associations. Afin d’informer sur le projet et 

d’enrichir le champ de vision, j’ai réalisé trois entretiens téléphoniques  avec des 

partenaires ou associations liés à la structure. L’objectif de ces entretiens était 

également de savoir s’il existait des outils pédagogiques sur le recueil du vécu du 

patient utilisés dans ces structures. 

 Entretien avec  le secrétaire fédéral  FFAAIR (fédération française des associations 

et amicales de malades, insuffisants ou handicapés respiratoires), coordinateur 

BPCO 

Selon son expérience, la ventilation est souvent acceptée car c’est un besoin .Elle 

améliore les fonctions vitales et souvent la qualité du sommeil, la qualité de vie du 

patient et également celle de son entourage. La mise en place de la ventilation est 

progressive et fait souvent suite à plusieurs examens. 
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Le vécu difficile de la ventilation est selon lui souvent signe d’une difficulté 

d’acceptation de la broncho pneumopathie chronique obstructive. C’est un point 

essentiel pour la poursuite du projet. La compréhension du patient par rapport à sa 

pathologie semble d’ores et déjà être prioritaire à l’aspect technique de la ventilation. 

Cela fait également écho au schéma d’Anne Lacroix sur les stratégies d’adaptation à 

la maladie chronique (cf. p24). 

 ANTADIR (association nationale pour les traitements à domicile, les innovations et la 

recherche) Entretien avec le responsable de formation 

En ce moment, une enquête nationale est lancée. Cette étude consiste à préciser les 

conditions de prescriptions et d’utilisation de la ventilation non invasive selon les 

pathologies respiratoires. Le titre de l’étude est « Cohorte observationnelle, 

prospective et multicentrique de patients insuffisants respiratoires nouvellement 

traités par ventilation non invasive à domicile ». 

Cette nouvelle enquête va permettre d’apporter des données plus récentes sur les 

modalités de prescriptions afin d’identifier les caractéristiques des patients ventilés. 

La connaissance du patient est un élément majeur pour améliorer la prise en charge. 

A l’issue de l’entretien, il a manifesté son intérêt à connaitre le devenir de ce projet et 

a signalé qu’à sa connaissance, il n’existait pas d’outil pédagogique recueillant le 

vécu du patient dans le réseau. 

 

 

 Les associations de patients : entretien avec le directeur d’ASOLIM (association des 

insuffisants respiratoires du limousin) 

 Les principales actions de cette association sont de développer des actions pour 

encourager le dépistage, d’informer par le biais de conférence encadré par un 

médecin et de créer un espace de parole où les patients et leurs entourages peuvent 

s’exprimer. 

Cette association est également intégrée dans le CISS, collectif inter associatif sur la 

santé dont la mission principale est la défense des droits des usagers du système de 

santé. Le CISS du Limousin définit l’usager comme « un acteur actif de la santé 

publique ». Elle est mobilisée par l’ARS, agence régionale de santé pour intégrer un 

groupe de travail sur l’éducation thérapeutique en Limousin. L’outil pédagogique de 

détection du vécu et des difficultés du patient BPCO, ayant une VNI, leur semble 

intéressant et il se propose de me mettre en contact avec des patients intéressés 

pour exprimer leurs vécus et participer à l’évaluation de l’outil. 

Cette enquête auprès des acteurs du réseau nous permet dons de mettre en 

évidence : 
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1 / Le vécu difficile de la ventilation peut être un signe d’une difficulté d’acceptation 

de la pathologie. 

2/ Il y aura prochainement de nouvelles données sur les modalités de prescriptions 

des patients ventilés. 

3/ Les associations de patients sont partie prenante du projet et mettent en avant le 

besoin de comprendre et d’échanger pour avoir une prise en charge optimale. 

4/ Il n’existe pas à l’heure actuelle d’outil pédagogique utilisé dans le réseau portant 

sur le vécu du patient. 

 

6.1.3 Résultat du focus groupe des techniciens  

 

Comme le montre l’analyse des entretiens transmis dans la première partie de ce 

travail, les techniciens se sont accordés d’une manière collégiale sur les difficultés du 

patient ayant une ventilation non invasive (Cf. p16). 

Ce focus groupe a eu lieu au mois de février avec pour objectif de transmettre 

l’analyse des entretiens et d’identifier les possibilités de réponse aux besoins des 

patients et enfin d’établir les critères d’élaboration de l’outil et les items à évaluer afin 

qu’il soit pertinent lors de l’utilisation dans le cadre du suivi régulier. Les différentes 

conceptions de la santé et à la notion de vécu dans la pathologie chronique ont été 

abordé durant ce temps d’échange et de formation. 

Cet échange a eu lieu après une réunion hebdomadaire. Les personnes présentes 

étaient l’ensemble des techniciens, la kinésithérapeute et le responsable technique. 

Les points qui ressortent de ce focus groupe : 

 Les difficultés propres au patient au BPCO peuvent se retrouver chez tous 

les patients ventilés sauf ceux qui ont  une pathologie neurologique. 

 Dans l’insuffisance respiratoire, il y a un problème de prise de conscience 

de la maladie, c'est-à-dire d’acceptation et de compréhension de la 

maladie.  

 Les problèmes d’acceptation  « intellectuelle » et « administrative » de la 

machine  sont souvent réglés à l’hôpital. Au domicile, les techniciens 

signalent plus un vécu émotionnel difficile. 

 Leurs attentes par rapport à l’outil : 

-Nécessité d’un outil facile à utiliser  

-Outil informatisé  

-Pas de support papier 

-Outil rapide de passation et d’interprétation 

-Intérêt de l’outil comme transmission et traçabilité  
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-Faciliter la discussion en équipe 

-Pouvoir donner de l’importance au vécu  

 

 Choix des items à évaluer : En corrélation avec les difficultés rencontrées : 

-Le sens : La compréhension de la maladie 

-La pratique : Le handicap,  les problèmes techniques 

-L’émotionnel : L’anxiété et les représentations de la ventilation 

Ce focus groupe avaient repérés 4 axes de difficultés chez les patients ventilés: l’axe 

technique, environnemental, la compréhension, l’acceptation et le vécu. 

Les pistes qu’ils souhaitent investir lors du suivi sont la compréhension de la 

maladie, l’axe technique et les représentations et le vécu. Afin de développer des 

stratégies éducatives sur ces items, il faudra des compétences spécifiques. Lors des 

entretiens menés au début de ce projet, les techniciens ont nommées leurs 

compétences : la connaissance de la machine, la connaissance du patient, 

l’acceptation de la maladie, la motivation, le relationnel. Leurs compétences peuvent 

donc répondre en partie aux difficultés rencontrées. L’émotionnel, c'est-à-dire l’axe 

de l’acceptation et du vécu a été cité par les infirmiers. Les explications sur la 

pathologie ont été citées par la kinésithérapeute et le médecin. 

Pour la poursuite du projet, il semble intéressant de partir sur ses trois items dans 

l’outil pédagogique : sens, pratique et émotionnel et d’inclure l’interdisciplinarité dans 

la prise en charge. 

Ces informations ont été par la suite partagées avec le médecin. L’interdisciplinarité 

et le choix de travailler l’outil pédagogique sur trois axes : compréhension, pratique et 

acceptation ont été mis en évidence.  

 

6.1.4 Résultat des questionnaires patient 

 

« La nature fait les hommes semblables, la vie les rend différents ».  

Confucius 

 

Ces entretiens ont été réalisés dans le cadre de la visite au domicile par le médecin 

de l’ALAIR  un mois après la mise en place de la ventilation non invasive. Ces 

entretiens ont pour objectif de clarifier les difficultés rencontrées chez les patients 

BPCO, au stade de l’insuffisance respiratoire chronique et étant appareillés par une 

ventilation non invasive et d’identifier leurs besoins éducatifs. Il s’agit de vérifier si 

elles correspondent à celles repérées par les intervenants de l’ALAIR, par les 

prescripteurs et celles relevées dans la littérature. La population interrogée est 

majoritairement masculine et l’âge moyen est de 64 ans. 
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Données 

démographiques 

Homme, 78 

ans 

Retraité 

SNCF 

Maison 

isolée, zone 

rurale 

Homme, 64 

ans 

Retraité 

Maison 

Femme, 59 

ans 

Mère au foyer 

Maison isolée 

Zone rurale 

Homme, 64 

ans 

Retraité 

coiffeur 

Maison 

Homme, 58 

ans 

Peintre 

Pathologies BPCO  et 

SOH en 

2005 

BPCO BPCO sévère 

avec 

emphysème 

pulmonaire 

BPCO depuis 

3-4ans 

BPCO depuis 

avril 2015 

Vécu à 

l’annonce de la 

mise en place 

de la ventilation 

« beaucoup 

de choses » 

« je ne 

pourrai pas 

me 

débrouiller 

avec » 

« j’avais déjà 

eu un 

système 

comme cela, 

donc je n’ai 

pas eu peur » 

« J’y suis, je 

suis foutue » 

« Je refusais 

de le prendre 

car on m’a rien 

expliqué » 

« Au début pas 

très bien parce 

que l’on m’a dit 

que c’était à 

vie. 

Maintenant, ça 

va » 

Vécu après la 

prise en charge 

des intervenants 

de l’ALAIR 

« l’oxygène, 

c’était facile, 

depuis c’est 

difficile » 

 

 

 

« rien de 

spécial » 

« J’ai trouvé 

le technicien 

aidant, très 

gentil et, 

compréhensif

. » 

« Très bien 

expliqué, ça a 

été mieux » 

« bien » 

Les difficultés 

en lien avec 

votre machine 

« Cela 

m’énerve de 

ne pas 

pouvoir 

dormir 

avec » 

« aucune » « La ficelle, 

on se prend 

les pieds 

dedans. » 

« Aucun 

maintenant » 

(changement 

de masque) 

« Rien » 

Les besoins « j’ai 

compris 

mais je ne 

voudrais 

pas cela 

tout le 

temps » 

« aucun » « Guérir » 

« Arrêter de 

fumer » 

« Aucun » Aucun, j’ai 

compris » 

Les critères de 

qualité de vie 

« avant je 

sortais, 

maintenant 

c’est 

difficile » 

« La 

ventilation n’a 

rien changé à 

mes 

activités » 

« Pouvoir 

bouger 

comme on a 

envie » 

« Pouvoir 

« sortir, bien 

vivre 

tranquille » 

« pourvu que 

ça dure » 

« Etre reposé, 

moins énervé, 

pouvoir 

jardiner, 

reprendre la 
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-Importance 

de conserver 

les activités 

domestiques 

(Jardinage, 

bricolage) 

autonomie 

rire, faire de 

la musique, 

du 

saxophone. » 

conduite. » 

Les implications 

de la ventilation 

sur votre vie au 

quotidien 

« Cela 

m’embête, 

cela 

m’énerve » 

« Si je ne 

l’avais pas, 

j’irais peut 

être moins 

bien » 

Positive : « C’

est un 

soulagement 

» 

Négative : 

« C’est un 

palliatif. » 

« Cela ne me 

gêne pas, 

enfin les 2 

premières 

nuits, je les ai 

passées sur le 

canapé) » 

Positive : « plu

s reposé, 

reprise de la 

conduite » 

 

Ce questionnaire réalisé auprès des patients nous permet donc de mettre en 

évidence les points suivants : 

1/ L’annonce de la mise en place de la ventilation non invasive est un moment 

difficile pour les patients BPCO, au stade de l’insuffisance respiratoire chronique. Elle 

est vécue comme une étape supplémentaire dans la maladie et le patient doit mettre 

en place des stratégies d’adaptation pour l’accepter. Nous pouvons ici faire le lien 

avec les propos d’Anne Lacroix (cf. p 24). La ventilation représente également une 

source d’angoisse que l’on peut expliquer par les représentations qu’elle renvoie au 

patient. 

2/ Les patients sont satisfaits de la prise en charge des intervenants à leur domicile. 

On peut d’ores et déjà émettre une nuance car les questionnaires n’étaient pas 

anonymes et ont été réalisés par le médecin de la structure. 

3 / Les patients expriment un besoin de compréhension et également de 

communication, de partage de leur ressenti. Ces besoins sont en lien avec ceux 

exprimés par les patients n’ayant pas eu de prise en charge en éducation 

thérapeutique recueillis dans le cadre d’un travail de DIFEP (cf. p 26) : 

 Le besoin d’information sur leurs ressentis afin de faire le lien entre  les 

symptômes et la maladie 

 Le besoin d’écoute et de compréhension sur leurs demandes et difficultés 

 Le besoin de pouvoir s’exprimer sur l’évolution de leur pathologie 

 Le besoin de soutien dans l’aide à la gestion de leurs difficultés respiratoires 

lors de l’accomplissement des taches quotidiennes. 

Le besoin d’adaptation à une activité physique n’a pas été nommé et en même 

temps il peut être associé au besoin de garder de l’autonomie pour les actes de la 



 
 

54 
 

vie quotidienne. Il sera intéressant de réfléchir à ce point au moment où seront 

envisagées les stratégies éducatives pour répondre aux besoins de ces patients. 

4 / Une fois la ventilation mise en place et les problèmes techniques en lien avec 

celle-ci réglés, la priorité est donnée à la qualité de vie et plus exactement à la 

possibilité d’effectuer les activités de la vie quotidienne. Les patients signalent des 

difficultés environnementales et l’impact de la ventilation sur leur mode de vie 

comme par exemple la difficulté de trouver le sommeil. Les problèmes techniques 

sont très peu cités. 

5/ L’acceptation de la ventilation prend du temps et  passe par l’amélioration d’un 

état clinique ou  par l’envie de progresser en gagnant de l’autonomie, en ayant des 

relations sociales ou tout du moins en limitant la perte de celle-ci. Le fait de continuer 

à sortir et de pouvoir avoir des activités quotidiennes leur est indispensable. 

Au total, on voit bien que pour les prescripteurs l’ accent est mis sur la  maitrise de la 

technique, que  pour les patients l’important est surtout de pouvoir continuer leurs 

activités quotidiennes et que  le vécu à l’annonce de la mise en place a été difficile 

,alors que pour les techniciens suivant ces personnes au domicile et qui devront 

utiliser l’outil, l’important c’est la technique, l’acceptation et la compréhension de la 

maladie. Le besoin de compréhension des patients est principalement un besoin de 

compréhension de leurs demandes et pas nécessairement un besoin d’apport de 

données physiologiques sur la pathologie.  

Ce qui est en commun au niveau des items choisis pour l’outil pédagogique entre les 

médecins prescripteurs et les techniciens sont les trois axes : compréhension, 

acceptation et technique. L’axe technique est un point majeur pour le corps 

soignants. 

Ce qui est commun entre les prescripteurs, les techniciens et le patient, est la 

compréhension, l’acceptation et le vécu. 

Ce qui est en écart entre le corps professionnel soignant et les patients, c’est que 

chez les patients l’aspect technique n’est pas ou très peu cité. Il est plus question de 

vécu à l’annonce de la mise en place de la ventilation et de l’impact de la pathologie 

et de l’appareillage sur les actes de la vie quotidienne. 

Pour la suite du travail, ces éléments sont essentiels. Au niveau de la construction de 

l’outil il faudra donc accès sur le vécu et l’acceptation du patient, pas seulement de 

son appareillage mais sur son vécu global en tant qu’individu dans un contexte qui lui 

est propre, atteint d’une pathologie chronique. 
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6.2 L’élaboration de l’outil  
 

« De tous les actes, le plus complet est celui de construire». 

 Paul Valéry 

Afin de construire cet outil, nous allons mettre en lien  les différents  critères des 

intervenants, des patients, des prescripteurs agrémentés par les recherches 

bibliographiques sur les patients atteints de BPCO, au stade de l’insuffisance 

respiratoire chronique et étant appareillés par une ventilation non invasive. C’est un 

outil en co-construction. 

Si on reprend les besoins en éducation thérapeutique énoncés lors de la 

problématique: 

1/ Prendre conscience de l’importance de tracer pour pouvoir envisager par la suite 

des stratégies éducatives 

2/ Elaborer les modalités de partage en équipe 

3/ Donner de la légitimité à la qualité de vie et au vécu du patient 

A ce stade du projet, l’ensemble des professionnels au sein de la structure ont pris 

conscience de l’importance d’avoir un outil pédagogique pour leur permettre de 

tracer et de donner de la légitimité au vécu du patient. Le challenge repose à créer 

un outil pédagogique efficace et fonctionnel tout en gardant en mémoire les 

fondements de l’éducation thérapeutique : « Au centre le patient ». 

Avant de construire l’outil, j’ai rencontré l’informaticien de la société puisque le fait 

que l’outil soit informatisé était un des critères des intervenants. Afin d’intégrer l’outil 

dans le logiciel informatique de l’ALAIR, il a besoin de quatre éléments : le titre de 

l’outil pédagogique, les questions, une échelle, et savoir si on additionne le score 

pour obtenir un indicateur. 

A la suite de cette rencontre un premier outil a été crée. (Annexe 8) 

Cet outil répondait aux critères de facilité d’utilisation, le fait qu’il soit informatisé et 

rapide mais ne pouvait pas apporter de véritable plus value en matière de prise en 

charge du vécu afin de développer par la suite des stratégies éducatives. 

Afin de cibler les axes à explorer par le biais de l’outil pédagogique, nous allons faire 

une synthèse sur les résultats apportés dans le cadre de la réalisation de ce projet. 

Les enquêtes auprès des prescripteurs, des acteurs du réseau, des patients et la 

recherche bibliographique ont permis de mettre en évidence les pôles suivant : 
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 Les intervenants 

ALAIR 

Les médecins Les patients Les acteurs du 

réseau 

La recherche 

bibliographique 

Axe 

compréhension 

-La maladie 

-La ventilation 

-La maladie (aspect 

physiologique) 

-La ventilation 

  -Besoin de faire le 

lien ente leur 

ressentis et leurs 

symptômes 

-Comprendre l 

évolution de leur 

maladie 

Axe technique -Gestion de la 

machine 

-environnement du 

patient 

-La pratique 

technique 

-La capacité à 

gérer les situations 

Confort et 

environnement 

  

Axe émotionnel 

du patient et de 

son entourage 

-Les 

représentations 

-Le vécu 

 

 

-Vécu du patient et 

de son entourage 

Les représentations 

Le vécu 

L’acceptation 

-Vécu de la 

ventilation 

-Acceptation de 

la pathologie 

 Ecoute et partage 

Axe qualité de vie 

et gestion du 

quotidien 

 -La qualité de vie -la qualité de vie 

-La gestion des 

actes de la vie 

quotidienne 

-Qualité de vie 

du patient et de 

son entourage 

 

-Motivation et 

adaptation pour 

une pratique 

physique régulière 

-Gestion des 

difficultés 

respiratoires dans 

la vie quotidienne 
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L’’équipe s’est accordée sur un support informatique explorant quatre dimensions : 

1/ L’axe compréhension avec 2 sous groupes : 

 La pathologie 

 La ventilation 

2/ L’axe technique avec 2 sous groupes : 

 La pratique technique 

 La gestion de l’environnement et des situations 

3/ L’axe émotionnel avec 2 sous groupes : 

 Les représentations et le vécu de la ventilation 

 L’acceptation et le vécu de la pathologie 

4 / L’axe qualité de vie et gestion du quotidien : 

 La gestion des actes de la vie quotidienne 

 La motivation et l’adaptation à la pratique d’une activité physique 

Afin de construire l’outil pédagogique, nous allons prendre comme support l’auto-

questionnaire CAT pour sa forme. (Annexe 5) 

Nous allons partir de phrases de patient relevé lors des entretiens. Ces phrases sont 

l’expression de difficultés en lien avec la ventilation et la BPCO .Elles explorent les 4    

axes identifiés ci-dessus. A la lecture des phrases, le patient devra se placer sur une 

échelle numérique. L’échelle numérique va de 0 à 4 avec l’échelle de Likert .Elle va 

permettre de matérialiser la réponse et de mettre en alerte si le patient exprime un 

besoin particulier. Plus le chiffre est élevé, plus la difficulté du patient est importante 

et nécessite de mettre en place des stratégies éducatives si celui-ci est d’accord. 

Voici en quoi consiste l’échelle de Likert. Chaque chiffre correspond à une réponse. 

 

0 1 2 3 4 

                 

NSP(0)-Pas du tout(1)-Plutôt pas(2)-Plutôt(3)-Tout à fait(4) 

 

C’est le patient qui effectue son auto test avec les explications du soignant. « Le 

patient est le meilleur témoin pour décrire son état de santé et sa possible 

évolution ».38
(Cf.p 32) Il existe un support papier plastifié que le patient peut visualiser. 

Les données sont transcrites par l’intervenant en simultané par informatique. 

                                                           
38

 Revue des maladies respiratoires (2010) 27, 472-481 
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Les phrases des patients écrites ci dessous permettent l’exploration des quatre axes 

de difficulté. 

 « Je vois pas à quoi sert la machine, ça change rien. »(Axe compréhension) 

 « Je ne peux pas me débrouiller avec. »(Axe technique) 

« Les tuyaux la nuit, c’est compliqué. »(Axe environnement) 

« Je sors plus de chez moi depuis que j’ai la machine. »(Axe émotionnel et gestion 

du quotidien) 

« Je ne supporte pas que mes proches me voient avec la machine. »(Axe 

émotionnel) 

« Ca m est tombé dessus, j’ai rien compris. »(Axe compréhension et émotionnel) 

« Je me fais du souci. »(Axe émotionnel) 

« J’avais déjà l’oxygène, alors la machine en plus. »(Axe émotionnel) 

« La ventilation, ça me gêne, ça ’a changé à mes activités. »(Axe qualité de vie et 

gestion du quotidien) 

« Avant je sortais mais maintenant j’arrive plus à rien faire. »(Axe émotionnel) 

L’intervenant rentre ensuite le score de chaque question au niveau informatique. Ces 

données sont présentes au niveau de la partie éducation thérapeutique dans le 

compte rendu informatique. Il reste à créer le calcul du score. Un travail sera encore 

à prévoir avec l’informaticien pour l’intégrer dans la base définitive. 

Par rapport à cet outil pédagogique final (annexe 9), on peut envisager des stratégies 

éducatives à mettre en place en fonction des difficultés et des besoins repérés. Plus 

le score final de l’outil sera élevé, plus les difficultés du patient seront importantes. 

L’outil sert de dépistage et de support au partage d’information lors de la réunion 

hebdomadaire du lundi matin. Ce temps est déjà inscrit dans l’organisation du temps 

de travail de chaque intervenant. Son objectif est de pouvoir échanger sur les 

difficultés rencontrées avec un patient. 

Des dispositifs ou stratégies éducatives viseront par la suite à répondre aux besoins 

du patient et à l’aider à acquérir et maintenir des compétences en lien avec sa 

pathologie. (cf. page 28) 

Des idées de séances éducatives sont en réflexion (annexe 10) : 

1 /Une séance basée sur l’activité physique ayant pour objectif que le patient identifie 

et repère ses différentes formes d’activité physique, ainsi que les ressources et les 

freins à la pratique de celle-ci. 
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2/ Une séance sur la pathologie BPCO, ayant pour objectif de comprendre le 

mécanisme de la BPCO, d’identifier les signes d’aggravation et l’intérêt de la mise en 

place de la ventilation non invasive dans l’insuffisance respiratoire chronique. 

3/ Une séance basée sur la ventilation avec pour objectif de repérer les gestes 

pratiques pour mettre en place la ventilation, et gérer les complications possibles, 

ainsi que d identifier la conduite à tenir. 

4/ Des séances basées sur la diététique : dénutrition et obésité. Les diététiciennes 

interviennent déjà suite à des demandes de médecins prescripteurs. 

5 / Une séance sur le vécu permettant au patient de verbaliser son vécu, d’identifier, 

de « reconstruire l’histoire de son insuffisance respiratoire et de mettre du sens sur la 

situation d’aujourd’hui ».39 

6/ Une séance basée sur la vie quotidienne ayant pour objectif l’expression des 

difficultés rencontrées dans le quotidien et « de prendre conscience des adaptations 

possibles des gestes de tous les jours afin d’économiser son énergie». 

Afin que cet outil soit pédagogique, les critères de qualité ont été pris en référence 

au cadre méthodologique. (Cf. p 34) 

Les objectifs sont annoncés. L’objectif de cet outil est de permettre aux intervenants 

et aux patients de se clarifier sur la réalité de ce qu’ils vivent. Il doit permettre de 

mettre en avant les difficultés du patient afin d’envisager par la suite la mise en place 

de stratégies éducatives. 

L’émetteur du discours est identifié puisqu’il s’agit du patient. 

Le point de vue est pris en compte puisque la réponse du patient renvoie à un 

nombre de points. Le score de celui-ci déterminera l’importance des difficultés pour 

le patient. 

Le niveau de difficultés est adapté aux destinataires. Les phrases utilisées pour 

l’auto test sont simples et le vocabulaire utilisé est facile de compréhension. Il restera 

cependant à l’évaluer pour s’assurer de ce critère. 

Le destinataire est interpellé, rendu actif. Cet outil est en interaction avec le patient. Il 

peut permettre de dépister les difficultés du patient  par rapport à sa maladie, à 

l’appareillage afin de s’accorder avec le soignant. 

La qualité du support et de la conception. 

Le support sera informatisé et se trouve dans le logiciel professionnel de la société  

« Isadom », au niveau du suivi et des grilles en éducation thérapeutique. Il pourra 

                                                           
39

 Descriptifs des outils éducatifs « prendre l’air ».Programme éducatif pour les personnes souffrant 
d’insuffisance respiratoire chronique. 
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s’utiliser au domicile du patient en version  « nomade » ou en base « local », c’est-à-

dire au sein des locaux de l’ALAIR. 

Afin que l’ensemble des intervenants connaissent les règles d’utilisation, une 

formation sera effectuée .Une notice d’utilisation sera également crée par les 

intervenants et référencé au niveau du service qualité afin qu’elle soit accessible à 

chacun. A ce jour, il reste donc un travail d’informatisation des données pour mettre 

en avant le score de l’outil auprès des intervenants. Une période de test auprès des 

patients est également prévue. Et enfin une formation du personnel et des 

intervenants extérieurs comme par exemple les médecins prescripteurs est à prévoir. 

 

6.3 L’influence de ce travail sur le développement professionnel 
 

Selon un document de J-F d’Ivernois et de R .Gagnayre, les compétences 

nécessaires à un coordinateur de projet pour réaliser cette mission devraient être 40: 

 - Des compétences techniques : collecter les infos, faire des revues de 

littérature afin d’être au point au niveau des connaissances du domaine 

            - Avoir des compétences relationnelles et pédagogiques pour pouvoir 

échanger, informer et s’accorder. 

           - Des compétences organisationnelles : élaborer et formaliser un projet en 

éducation thérapeutique. 

Si je reprends cette typologie de compétence pour affiner et détailler 

l’influence de ce travail sur mon développement professionnel : 

- Des compétences techniques : 

Ce travail a été l’occasion de découvrir la méthodologie de recherche et développer 

des connaissances, d’être en permanence en ébullition intellectuelle et en 

permanente réflexion. J’ai également pu constater que la recherche et les trouvailles 

appellent la recherche et qu’il faut parfois cibler certains éléments pour garder une 

direction, un cap. 

- Des compétences relationnelles : 

J’ai découvert avec la réalisation de ce travail la gestion d’équipe et l’animation d’un 

groupe. A la genèse de ce projet, je me suis questionnée sur l’intérêt de garder un 

groupe existant lors d’un précédent projet ou de créer une nouvelle équipe. J’ai 

finalement inclus de nouvelles personnes afin de solliciter de nouvelles compétences 

au sein du groupe et ai pu découvrir d’autres personnes ressources. La médecin de 
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 Mémoire DAS en ETP .Scherrer Florence, 2014 
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la structure a été inclus et a réalisé les questionnaires patients sur leurs attentes en 

termes de suivi. L’informaticien a été très efficace pour identifier les critères de l’outil 

et le mettre en pratique.  

J’ai également pu constater qu’il est essentiel de bien réfléchir aux enjeux du projet 

pour chacun des protagonistes et de clarifier les attentes et objectifs. Des 

compétences de coordination ont été également utiles pour respecter les jalons et 

mobiliser chaque personne. Un des constats essentiel de ce travail a été également 

de mettre en avant la nécessité d’informer, informer chaque personne du groupe et 

également les responsables hiérarchiques. Il a été également question de créer des 

passerelles entres les intervenants, les médecins prescripteurs, les associations de 

patients, les infirmières référentes en ETP au sein des structures accueillant les 

patients BPCO. J’ai été agréablement surprise par l’intérêt suscité par ce projet 

auprès de ces personnes.  

- Des compétences organisationnelles : 

Durant ce projet, il a fallu garder le cap et savoir vers quelle direction ce projet voulait 

tendre. Il a parfois été difficile de respecter les dates fixées lors de la planification. 

L’autre danger repéré lors de l’élaboration de ce projet est que la temporalité de 

réalisation peut parfois pousser à faire seul les choses pour gagner du temps. Or si 

on ne mobilise pas les acteurs, le projet risque d’être fragilisé. 

L’organisation a aussi résidé dans le fait de jongler entre deux casquettes au sein de 

l’institution, celui d’infirmière et celui de coordinateur de projet en éducation 

thérapeutique. La négociation de temps pour effectuer ce travail a été une vrai aide 

pour reconnaitre la fonction et engager la hiérarchie dans l’intérêt du projet. 

7 Les résultats 

7.1 Les forces et les faiblesses du projet 
 

Ce projet et le travail qui a été mis en œuvre pour le réaliser a permis de mettre en 

avant les compétences des intervenants de l’ALAIR, et des personnes extérieures en 

lien avec le projet,  « leur expertise » dans la prise en charge du patient et de son 

entourage et également de souligner et de faire confiance à « l’intelligence 

collective ». 

Si on parle d’expertise pour les soignants, ce projet a été aussi et avant tout une 

façon de reconnaitre « l’expérience du patient », son histoire, ses conceptions, sa 

construction, son vécu et tout ce qu’il est en tant qu’être unique. Les entretiens 

patients réalisés un mois après la mise en place de la ventilation ont apporté des 

richesses et un autre angle de vision. 
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La découverte de la coordination de projet et les recherches sur les dispositifs 

éducatifs ont enrichi ma pratique comme le souligne la précédente partie sur 

l’acquisition de compétences. 

La force du projet est également de placer le vécu des patients au centre de la 

réflexion et d’aller vers les autres en s’intéressant à d’autres visions comme celles 

des prescripteurs, celle d’un président d’association de patient ou d’une cadre 

responsable d’un programme d’éducation thérapeutique. 

Les faiblesses résident dans le fait que l’outil n’a pas pu être testé et évalué. Pour 

cette partie d’ajustement, il faudra également vérifier la similarité des données des 

patients, entre ceux ayant contribué au questionnaire et ceux testant l’outil. De plus, 

il faudra déterminer en préambule un nombre de patient pour que le test soit valide. 

De plus, il est parfois compliqué de mobiliser un ensemble de personnes. Les 

données ont été collectées, analysées et transmises, cependant la conception initiale 

s’est faite seule en tenant compte des données et des demandes de chacun.  

7.2 Les opportunités et les craintes pour ce projet 
 

Les opportunités seraient que cet outil pédagogique soit reconnu et interprétable, 

notamment avec les principales structures accueillant les patients BPCO. Un projet 

est également en train de germer pour créer des passerelles avec certains services, 

dont un ayant un programme d’éducation thérapeutique pour les patients BPCO, et 

ainsi pouvoir assurer une continuité de l’offre éducative au domicile.  

La crainte principale est que cet outil reste un travail de réflexion et qu’il ne soit pas 

utilisé concrètement dans le cadre du suivi régulier. En effet, la grille d’entretien pour 

l’éducation thérapeutique chez les patients insuffisants respiratoires n’est peu, voire 

pas utilisée. (Annexe 1) Le temps d’utilisation est long et l’utilisation n’est pas 

généralisée. Afin de minimiser le risque que l’outil ne soit pas utilisé, il est essentiel 

qu’il corresponde aux critères d’utilisation, c’est-à-dire qu’il soit rapide et informatisé. 

De plus il faudra prévoir du temps pour former les intervenants à l’utilisation de l’outil, 

peut- être sous forme de tutorat. Et enfin, il me semble essentiel de prévoir un temps 

le lundi lors de la réunion hebdomadaire pour échanger, partager en équipe sur cette 

thématique.  Il faudra également maintenir la motivation des intervenants en 

valorisant l’utilisation de l’outil pédagogique et en les incluant dans la réflexion et 

mise en œuvre des dispositifs et stratégies éducatifs pour aider le patient à dépasser 

les difficultés qu’il rencontre. L’autre challenge est de dégager du temps aux 

intervenants pour pouvoir assurer les séances éducatives. Afin d’aller dans ce sens, 

les résultats doivent être transmis à l’ensemble des personnes ayant contribué à ce 

projet, ainsi qu’à la direction. La communication est une clé de voute à la pérennité 

de ce projet. 
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8 Conclusion 

 

Ce travail allant de l’analyse des besoins à l’élaboration d’un outil pédagogique a 

atteint une forme d’expérimentation car l’ensemble des acteurs s’est exprimé dans la 

création de cet outil. Toutefois, ce projet est encore en construction. Il reste 

également de nombreuses choses à élaborer, et avant toute chose le fait de tester 

cet outil pédagogique et de l’évaluer afin de  l’inclure de façon systématique dans le 

suivi régulier. De plus il reste à vulgariser l’outil auprès des médecins prescripteurs 

pour que les informations relevées soient exploitées. 

Il est donc à ce jour trop tôt pour valider entièrement l’hypothèse de départ qui était : 

« La conception d’un outil pédagogique, réellement utilisable dans la pratique 

quotidienne permettrait d’explorer, de s’accorder sur le vécu de patient atteint de 

BPCO, au stade de l’insuffisance respiratoire chronique avec une ventilation non 

invasive, de communiquer la réalité du vécu en lui donnant une place réelle au sein 

de l’équipe de la structure.»Cependant, nous pouvons d’ores et déjà dire que cela va 

dans la bonne direction car il y a eu une prise de conscience de l’importance de 

tracer les difficultés pour pouvoir envisager par la suite des stratégies éducatives. De 

plus, des modalités de partage en équipe ont été élaborées. On peut émettre une 

nuance car elles restent à expérimenter.  

Ce projet reste à poursuivre afin de pouvoir valider pleinement l’hypothèse. Il est en 

phase de test. Il a permis une ouverture et un échange sur le thème du vécu et plus 

exactement sur la communication, la clarification de celui-ci  entre le patient et le 

soignant et au sein même de l’équipe pluridisciplinaire. Cet outil pédagogique, une 

fois mis en place pourra être consulté via une plateforme Intranet avec un code 

d’accès pour les médecins prescripteurs. L’évaluation sera à ce moment là primordial 

pour vérifier la plus value de l’outil dans un contexte de suivi à distance ou de 

consultation. 

A ce jour, c’est encore un défi d’accorder de la place au vécu du patient ou tout du 

moins de le légitimer. Avec ce projet, j’ai pu voir que le patient était en demande de 

verbaliser, de s’accorder sur son ressenti. 

Par le fruit des rencontres et des échanges; les différents acteurs ont montré de 

l’intérêt et de l’engouement à contribuer, à s’intéresser, à imaginer une autre prise en 

charge possible… Une palette de possibilités. 

 

« Un suivi autrement, c’est être dans l’inventivité pour prendre en charge de manière 

unique les patients et définir une stratégie de demain. » 
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10.1 Annexe 1 : Grille d’entretien crée pour le ressenti des patients 

appareillés par une ventilation non invasive 
 

 

 

GRILLE D’ENTRETIEN POUR L’EDUCATION 

THERAPEUTIQUE CHEZ LES PATIENTS 

INSUFFISANTS RESPIRATOIRES 

Indice 1,                                  

Validé le  17/03/2011                                

TECH.IMP.48 

 

Nom du patient : ………………………….    Intervenant :…………………… 

Date : .... /…. /20….  Durée de l’entretien : ………… 

Quand un patient est en difficulté, vous devez remplir ce questionnaire. Il s'agit de noter 

dans la colonne de gauche de ce questionnaire, uniquement l'avis du patient (et non le 

votre), avec les mots et les expressions du patient. Avant de noter, vous devez vérifier 

auprès du patient que vous avez bien compris ce qu'il voulait dire. 

CONSTATS RELATIFS  

(noter exactement ce que dit le patient) 

ANALYSE – DEDUCTIONS 

Que comprenez-vous des difficultés vécues en lien 

avec l’Oxygène et /ou la ventilation ; quelles 

ressources avez-vous repéré ? 1- Constats relatifs au patient 

CONNAISSANCES :  

Que connaissez-vous des symptômes et des risques 

liés à l’insuffisance respiratoire ? 

 

 

IMPACT SUR LE QUOTIDIEN : 

Quelles sont les améliorations dans votre quotidien 

avec l’Oxygène et /ou la ventilation, quelles sont les 

difficultés ? 
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REGARD DES AUTRES : 

Que pense votre entourage de ce traitement et de 

vos symptômes ? 

 

 

RESSENTI : 

Comment vivez-vous tout cela ? 

 

 

 

2- Constats relatifs à l’environnement familial du 

patient 

 

 

3- Constats relatifs aux soignants :  

(Patient en institution ou passage d’infirmières ou 

d’auxiliaires de vie)  
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10.2 Annexe 2 : Fiche de suivi d’éducation thérapeutique et ventilation 
 

 

VALIDATION DE L’EDUCATION DU PATIENT  ET / OU DE 

SON ENTOURAGE                                                              

Indice 1, validé le 22/01/04 

 

TECH.IMP.14 

 

 

PATIENT AUTRES PERSONNES AYANT RECU LA FORMATION 

NOM  _______________________ 

PRENOM  _____________________ 

ADRESSE_______________________ 

_____________________________ 

NOM  _______________________ 

PRENOM  _____________________ 

ADRESSE  _______________________ 

_____________________________ 

LIEN AVEC LE PATIENT  ____________ 

NOM  _________________________ 

PRENOM_______________________ 

ADRESSE  _______________________ 

_____________________________ 

LIEN AVEC LE PATIENT  _____________ 

 

 

PRISE EN COMPTE DES INFORMATIONS  

PAR LE PATIENT ET/OU SON ENTOURAGE 
OUI NON REMARQUES  

Manipulatio

n du 

matériel  

 Mise en marche des DM    

 Réglage débit     

 Mise en place des accessoires 

  (lunettes, masque, humidificateur, 

sondes…) 

   

Respect des règles d’hygiène nécessaires à l’utilisation 

du DM (nettoyage filtre, lunettes…) 

   

Alarmes et conduite à tenir en cas de déclenchement 

d’alarme 

   

Règles de sécurité    

Règles de transport des DM    



 
 

71 
 

Suivi correct du traitement    

 

Cocher la case correspondante après avoir effectuée l'action  
Le patient est informé qu'il  

doit prévenir son pharmacien 

d'officine de son traitement  

par oxygénothérapie 

OUI 

DOCUMENTS 

COMMENTES ET REMIS 

AU PATIENT 

TRAITEMENT

 
 

O2 

LIQUIDE 

O2 

GAZEUX 

CONCEN-

TRATEUR 

 NON 

 

Fiches 

AGA O2 

Liquide 

1        

2     
 

Observations de la personne 

ayant installé le DM: 

……………………………………………………………

……………………….…………………………………….

.……………………………………………………………

……………………………………………………………

……………………………………………………………

……………………………………………………………

………………………………………………………… 

3     

3 BIS     

4     

Fiches 

AGA O2 

Gazeux 

1     

2     

3     

4     

 Notice des appareils mis 

à disposition 

    

 Décharge si B15 non 

fixée 

    

 Consignes de transport       

 Attestation C.N.I.L.     

 

Je soussigné(e) certifie que Monsieur  ________________, technicien de l'ALAIR & AVD m'a informé: 

 Des règles de base en matière de sécurité pour l'utilisation de l'oxygène à domicile, 

 Des consignes d'utilisation du matériel. 
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10.3 Annexe 3 : Grille d’entretien pour les intervenants de la structure  
 

 

1. Qu’est ce que la santé, selon vous pour un patient ayant une 

ventilation non invasive ? 

 

2. Quelle implication peut avoir la ventilation dans sa vie quotidienne, 

dans son vécu ? 

 

3. Qu’est ce que vous percevez de ces difficultés ? 

 

4. Quels sont les domaines pour lesquels vous vous sentez compétents 

dans cette prise en charge ? 

 

5. Qu’est ce qui pourrait selon vous être amélioré pour optimiser la prise 

en charge du patient ventilé ? 

 

6. Comment cela raisonne chez vous, éducation thérapeutique et prise 

en charge du patient ayant une ventilation non invasive ? 
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10.4 Annexe 4 : Questionnaire respiratoire du Saint George’s Hospital 
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10.5 Annexe 5 : Evaluation CAT 
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10.6 Annexe 6 : Questionnaire de qualité de vie BPCO-VQ11 

  



 
 

80 
 

10.7 Annexe 7 : Questionnaire d’auto évaluation sur l’outil et le vécu 

 
 

1. La lecture des informations données par cet outil a-t-elle permis d’ouvrir les 

thèmes abordés lors de la consultation ? 

 

2. Avez-vous le sentiment de donner plus importance au vécu du patient ? 

 

3 .Prenez vous en compte les difficultés relevées lors de l’utilisation de l’outil ? 
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10.8 Annexe 8 : Premier essai d’un outil pédagogique  
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10.9 Annexe 9 : Outil pédagogique finalisé 
  

« Je vois pas à quoi sert la machine, 

 ça change rien » 

 

« Je ne peux pas me débrouiller avec » 

« Les tuyaux la nuit, c’est compliqué » 

« Je sors plus de chez moi depuis que  

j’ai la machine » 

« Je ne supporte pas que mes proches  

me voient avec la machine » 

« Ca m est tombé dessus, je n’ai rien compris » 

« Je me fais du souci » 

« J’avais déjà l’oxygène, alors la machine  

en plus » 

« La ventilation, ça  gêne,  

ça a  changé  mes activités » 

« Avant je sortais mais maintenant 

 je n’arrive plus à rien faire » 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

1 2 3 4 

0 

0 

0 

0 

0 

0 

0 

0 

0 

0 

POINTS 

Ma ventilation et MOI 
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10.10 Annexe 10 : Séances éducatives 

Séance 1 : Compréhension de la maladie BPCO 

Intervenants : Médecin, infirmier, kiné, technicien 

Temps : 2 heures 

 
Objectif général  

Améliorer  les connaissances sur la maladie 

Objectif opératoire 1 : Identifier les symptômes évocateurs chez le patient et 

reconstituer son parcours de malade chronique 

 Temps : 1 heure 

 Déroulement de la séance 

L’animateur demande au patient de choisir les cartes caractéristiques de ses 

symptômes et d’en expliquer son ressenti. 

Dialogue autour des symptômes : dyspnée, fatigue, toux, crachats, essoufflements 

 Contenu et notion : Les symptômes de la BPCO, la maladie chronique 

 

 Matériel nécessaire : Cartes symptômes 

Objectif opératoire 2 : être capable de définir la BPCO 

 Temps : 30 minutes 

 Déroulement de la séance : 

L’animateur distribue 4" post- It » avec les lettres «  B », « P », « C », « O » 

Le patient propose pour chaque lettre une correspondance. 

La physiopathologie est abordée .Le patient commente les schémas. L’animateur 

propose au patient de réfléchir sur l’action de la ventilation. 

 Techniques pédagogiques : Discussion autour des mots choisis pour la 

BPCO, et discussion autour des schémas 

 Contenu et notions : Apport théorique sur la maladie, les bronches et en 

fonction du patient sur la ventilation 

 

Messages clés de la séance 
 

- Repérer ses symptômes  
- Identifier les liens entre les symptômes ressentis et l’histoire de la maladie 
- Identifier les liens entre la pathologie et la mise en place de la ventilation non 

invasive 
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Séance 2 : vécu et représentations de la maladie et de la ventilation 

Intervenants : Médecin, infirmier, kiné, technicien 

Temps : 2 heures 

 
Objectif général  

Exprimer ses représentations et son vécu 

Objectif opératoire 1 : Identifier sa représentation de la pathologie 

 Temps : 1 heure 

 Déroulement de la séance 

L’animateur demande au patient de choisir une photo qui représente son ressenti 

depuis qu’il vit avec une BPCO. Le patient explique le choix de sa photo. L’animateur 

effectue une synthèse. 

 Contenu et notion : Les représentations de la pathologie. 

 

 Matériel nécessaire : Photo-expression 

Objectif opératoire 2 : Identifier son vécu avec la mise en place de la ventilation 

 Temps : 30 minutes 

 Déroulement de la séance : 

 Techniques pédagogiques : 

Discussion autour du vécu à l’annonce de la mise en place de la ventilation 

non invasive. Le patient choisit ensuite une carte sentiment : Tristesse, colère, 

peur et joie et l’explique. 

 Contenu et notions : Les différentes étapes d’acceptation 

 Matériel utilisé : 4 cartes sentiments. 

 

 

Messages clés de la séance 
 

- Identifier sa représentation de la maladie. 
 

- Identifier le sentiment ressenti afin de se situer sur le processus de 
l’acceptation. 

 



 
 

 
 

 

 

  



 
 

 
 

Résumé page de couverture 

Des réflexions  pour donner du « sens et du souffle » au suivi des patients BPCO, au 

stade de l’insuffisance respiratoire et ayant une ventilation non invasive. Voilà ce que 

propose cet outil. 

C’est le résultat d’un travail en collaboration avec les patients et l’ensemble des 

acteurs intervenants dans le cadre de leur suivi. 

 Un outil pédagogique permettant de matérialiser le vécu et les difficultés du patient,  

de donner de l’importance et par conséquent de leur accorder une légitimité. Un petit 

changement qui propose un éventail de nouvelles possibilités et qui place la qualité 

de vie comme un élément primordial et moteur dans la prise en charge du patient. 

«  Un suivi autrement, c’est être dans l’inventivité pour prendre en charge de manière 

unique les patients et définir une stratégie de demain ». 


