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MOTS CLES Résumé Malgré une efficacité démontrée et des recommandations internationales unanimes,
Réhabilitation la réadaptation respiratoire reste sous utilisée : moins de 15 % des patients éligibles en France
respiratoire ; et dans le monde en bénéficient. Les facteurs favorisant cette sous-prescription ne se résument
Réadaptation pas a un probléme d’adéquation quantitative d’offre et demande. Le manque de connaissance
respiratoire ; des professionnels de santé, des patients, des payeurs, des offres trop hétérogenes de réhabili-
BPCO ; tation ne correspondant pas forcément aux besoins du patient (modalités, géographie, durée),
Acces ; ’absence de professionnels formés et disponibles, le profil des patients et des prescripteurs
barriéres ; et la qualité des programmes sont identifiés comme pouvant étre des freins a la réalisation de
Parcours de soins programme de réadaptation. Il est indispensable de se pencher sur ces obstacles et d’y apporter

des solutions afin que le plus grand nombre de malades respiratoires puisse bénéficier d’une
prise en charge optimale et s’intégrer dans un parcours de soins cohérent.
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Summary Despite effectiveness and clear international guidelines, respiratory rehabilitation
remains underutilized: less than 15% of suitable patients in France and worldwide receive this
treatment. The factors of this lack of referral and uptake have been studied and are not limited
to a problem of quantitative adequacy of supply and demand. The lack of knowledge of health
professionals, patients, payers, heterogeneous programs which does not necessary correspond
to the needs of the patient (modalities, geography, duration), the lack of trained and avai-
lable professionals, the profile of patients and prescribers and the quality of the programs are

identified as potentially hindering the completion of a rehabilitation program. It is essential to
analyze these barriers and to find solutions to the greatest number of respiratory patients can
benefit optimal healthcare and integrate into a coherent care planning.

© 2020 Published by Elsevier Masson SAS on behalf of SPLF.

Introduction : « le paradoxe ! »

La réadaptation respiratoire (RR), associant un entraine-
ment physique supervisé et individualisé, une démarche
éducative, un accompagnement psycho-social et nutrition-
nel, est le traitement non médicamenteux dont U’efficacité
est indiscutable [1,2]. La RR améliore la dyspnée, la tolé-
rance a effort, la qualité de vie, ’anxiété et la dépression,
entraine une réduction de la durée des hospitalisations et du
taux de réadmissions chez les patients atteints de BPCO. La
RR est colt-efficace [2]. Pourtant, malgré des recommanda-
tions claires, répétées depuis plus de 20 ans, nationales et
internationales [3—5], la RR reste sous-utilisée. Cette situa-
tion éthiquement inacceptable nécessite d’analyser avec
soins les barriéres a la prescription de la RR, les freins a
’adhésion des patients aux programmes proposés et d’y
apporter des axes d’amélioration concrets.

Partie 1 : Le constat

Toutes les données de la littérature attestent d’un adressage
en réadaptation respiratoire de moins de 15 % des patients
éligibles dans le domaine de la BPCO. Pour les autres patho-
logies respiratoires chroniques dont l'indication de RR est
plus récente, les chiffres ne sont pas connus, et certaine-
ment encore plus faibles. Parmi 245 articles analysés et
42 retenus dans une revue de la littérature réalisée par
Milner en 2018, le taux d’adressage des patients BPCO en
RR était en moyenne de 16 % (0-85 %), ce taux n’ayant pas
varié depuis 2010 [6]. Aux USA, moins de 3 % des patients
bénéficiaires de Medicare étaient pris en charge en RR [7].
Au Canada, pourtant précurseurs dans le domaine de la RR
et grands pourvoyeurs de publications sur le sujet, moins
de 5 % des patients accedent a la RR [8]. En France, le
taux d’adressage des patients BPCO en RR est de "ordre de
10220 % [9,10]. En Angleterre et au Pays de Galles [11], un
audit réalisé en 2013/2014 estimait le nombre de patients
BPCO éligibles a la RR a 446 000, dont 68 000 (15 %) ont
été adressés en RR et seuls 69 % d’entre eux se rendaient
au bilan initial. Dans cette méme période, le nombre de
places estimé n’était que de 53,8 % de la cible idéale, mais
seules 73 % des places existantes étaient utilisées, prou-
vant ainsi la complexité de la situation. Cette problématique

est similaire pour la réadaptation cardiaque, ou le taux de

réalisation ne dépasse pas 30 % [12].

Outre cette sous-prescription de la RR, le taux d’adhésion
des patients au programme de RR est un autre probléme
puisque 30 % des patients ne terminent pas leur stage
[13]. Hayton [14], dans une étude anglaise rétrospective
de 711 patients BPCO invités a participer a un programme
ambulatoire de 8 semaines, retrouvait 31,8 % de patients
ne se présentant pas a la premiére séance et 29 % de
patients abandonnant en cours de RR. En France, cette
donnée est moins connue mais la perception des acteurs
de terrain suggére que ce chiffre d’abandon serait moins
important que signalé dans la littérature. Dans une struc-
ture de RR ambulatoire située en Seine Saint-Denis, 53 %
des patients adressés intégrent le programme de RRet 7 %
I’interrompent. Au sein de la structure SSR de pneumolo-
gie de I’hopital Bichat proposant de la RR en hospitalisation
compléte a des patients sévéres ne pouvant la réaliser en
ambulatoire, le taux d’interruption des programmes est de
15 %, quasiment exclusivement pour des raisons médicales
(survenues d’exacerbations ou autres). Dans une structure
de RR a domicile ce taux est de 6,4 % chez des patients
BPCO [15] et de 9,8 % en cas de pneumopathies interstitielles
fibrosantes [16].

Les facteurs responsables du faible nombre de patients
adressés et/ou adhérents a la RR ont été largement étudiés
[6,7,9,12—14] et peuvent étre résumés comme suit :
¢ Le manque de connaissances des professionnels de santé

en matiére de réhabilitation, en particulier les médecins

généralistes et les pneumologues : difficultés a posi-
tionner les indications, a expliquer ce que l’on peut en
attendre, a décrire les contenus et les différentes modali-
tés de réalisations, mais aussi a accéder aux structures de

RR. Ce manque de connaissances concerne aussi le grand

public et les payeurs ;

e Profil du prescripteur : Uincrédulité vis-a-vis des résultats
de la littérature, ’anticipation de ce que le patient pourra
et ne pourra pas faire en RR, des procédures d’acceés a la
RR inconnues ou trop complexes interviennent aussi dans
I’adressage des patients [6,9] ;

¢ Une offre insuffisante quantitativement et qualitative-
ment : en France il existe une discordance entre les
données épidémiologiques de la BPCO et le nombre
de structures de RR. Selon la carte de France des
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structures de réhabilitation (http://splf.fr/groupes

-de-travail/groupe-alveole/la-carte-de-la-rehabilitation/),

31 départements frangais n’ont aucune structure réper-
toriée. Au-dela de ces chiffres, il apparait que les
structures existantes ne sont pas forcément accessibles
aux patients pour des raisons géographiques. La problé-
matique de ’accés (pas de voiture personnelle, transport
sanitaire colteux, parking, accessibilité...) et de la
distance du lieu de vie (jugée comme trop éloignée si
supérieure a 30 minutes) sont souvent cités comme des
obstacles majeurs pour la pratique en hospitalisation
a temps partiel. Le financement obscur de la RR reste
un frein : les SSR sont financés apres autorisation par
les Agences Régionales de Santé (ARS) par une dotation
annuelle globale, pondérée progressivement a l’activité,
les réseaux voient leur budget remis régulierement en
question. Chaque patient n’a pas forcément la possibilité
de choisir le mode de réadaptation le plus adapté a
son profil et ses besoins faute d’une offre diversifiée
dans son environnement géographique. Le nouvel acte
AMK28 intitulé « réentrainement a Ueffort et éducation a
la santé » pour les patients BPCO en ALD 30 ne répondra
aux criteres de la RR que s’il associe un accompagnement
éducatif, psychosocial et nutritionnel ;

e Un manque de professionnels de santé formés et dis-
ponibles : certaines structures sont fragilisées par une
difficulté de recrutement de médecins et/ou de paramé-
dicaux ;

¢ Profil des patients : les études ayant analysé les facteurs
prédictifs de non-participation et de non-adhésion a la RR
mettent en évidence des particularités liées au patient
[6,13,15,17] telle la poursuite du tabagisme, la dépres-
sion, le manque de soutien familial, la perception d’une
trop grande rupture avec le quotidien, un bas niveau
socio-économique, les comorbidités, mais pas les criteres
fonctionnels respiratoires ;

e Qualité des programmes : une enquéte multicentrique
internationale [18] a montré une trés grande hétérogé-
néité des programmes de RR tant dans les évaluations
que dans les contenus, or la participation des patients
et la satisfaction des prescripteurs sont étroitement liées
aux moyens mis en ceuvre dans les centres de RR [21].
Cette hétérogénéité est retrouvée en France ou cer-
tains programmes s’appuient essentiellement sur la partie
réentrainement a Ueffort tandis que d’autres proposent
tous les aspects de la RR avec des quotités horaires plus ou
moins importantes, ce qui accentue les difficultés pour le
prescripteur a comprendre la globalité de la RR. Il n’existe
pas de critéres admis par tous codifiant la qualité d’un
programme de RR, seules des propositions ATS/ERS ont
été publiées [4,19,20].

Partie 2 : les leviers

Une Task Force ATS/ERS a publié un texte en 2015 repre-
nant toutes les pistes pouvant permettre d’augmenter
Uimplémentation de la RR [19]. Sept grandes thématiques
ont été retenues : améliorer la perception et le savoir
des professionnels de santé au sujet de la RR, former des
professionnels de santé a la pratique clinique de la RR, sen-
sibiliser les « payeurs » aux bénéfices de la RR, communiquer
aupres des patients au sujet de la RR, améliorer |’acces

aux programmes de RR, garantir la qualité des programmes,
poursuivre la recherche pour diversifier, optimiser et simpli-
fier les programmes de RR.

Un sondage non publié réalisé par le groupe Alvéole en
2019 aupres des acteurs de la RR a permis de mettre en avant
trois propositions pour répondre a ces questions : dévelop-
per Uoffre ambulatoire et a domicile, sensibiliser tous les
acteurs et les patients, simplifier ’adressage des patients
en structures de réhabilitation.

Reprenons en les détaillant ces différentes pistes :

e |a formation :

o Des prescripteurs :

o Les recommandations francaises et internationales pré-
cisent de facon claire et depuis longtemps la place et
le contenu de la réhabilitation mais elles ne sont mani-
festement pas suffisantes. L’objectif devrait étre que
tout pneumologue, de la méme facon qu’il doit étre
capable d’interpréter une EFR, devrait étre capable de
poser les indications de la RR, d’expliquer au patient le
déroulement et ce qu’il peut en attendre, de connaitre
’offre territoriale et d’orienter simplement le patient. De
méme, un médecin généraliste qui a la charge de coordon-
ner le parcours de soins des patients atteints de maladies
chroniques devrait connaitre U’existence de la réhabilita-
tion respiratoire et savoir la proposer de facon adaptée
[9,19,22]. Pour arriver a cet objectif, c’est la formation
continue des médecins séniors et initiale des plus jeunes
qu’il faut cibler : durant le cursus des internes, la RR
doit étre ’objet d’une approche théorique mais aussi pra-
tique en leur permettant d’accéder durant quelques jours
sur un mode découvertea une structure de réhabilitation.
Une autre piste de réflexion concerne la simplification
des recommandations afin de faciliter leur lecture, leur
compréhension et leur application.

o Des intervenants au sein d’une équipe transdisciplinaire :

o De tres nombreuses formations pour les néophytes
existent, mais sans véritable socle commun ou cahier des
charges précis. Ceci participe a ’hétérogénéité des pro-
grammes et donc aux compétences transmises.

o Des patients :

o Une approche plus novatrice et plus pertinente doit pas-
ser par les patients. L’ERS et U’ATS ont soutenu une large
étude a destination des patients via les différentes fon-
dations regroupant les associations, réalisée en ligne et
en 10 langues. Rochester [23] relaie dans |’European Res-
piratory Journal cette enquéte qui a recu 1685 réponses
de patients atteints de maladies respiratoires chroniques
dont 46 % de ces patients n’avaient jamais eu de RR. A
ceux qui avaient ’expérience de la RR, cette question
a été posée : « Que diriez-vous a quelqu’un qui réflé-
chit a participer a un programme de RR ? » Les verbatims
recueillis sont intéressants : « a must ! » « don’t be sca-
red » « it allows you to move around and breathe better »
« best thing | never did to help manage this disease »
...0n peut donc penser que les patients sont les meilleurs
messagers de ’efficacité de la réhabilitation.

e la communication :

o Dans ses commentaires, Rochester [23] souléve l’idée
d’utiliser plus souvent les réseaux sociaux. Il n’existe pas
de littérature sur le sujet mais force est de constater que
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de tres nombreux groupes BPCO se forment sur les réseaux
sociaux, échangent, se transmettent des informations
utiles. De méme des vidéos disponibles sur « YouTube »
font Uobjet de trés nombreuses vues (en anglais). En
France la FFAAIR s’est emparée du probleme en créant
« action souffle » et en proposant un manifeste en faveur
de la RR en 2018 [24]. Dans le livre blanc « Faire de la
BPCO une urgence de santé publique pour le quinquen-
nat » [25], les patients et les professionnels de santé
mettent en avant comme axe de développement notam-
ment « accélérer et démocratiser |’accés aux traitements
les plus efficients » et « soutenir le développement de la
recherche thérapeutique dans la BPCO ».

Les patients en partenariat avec les professionnels de
santé au sein des sociétés scientifiques (SPLF, CNP pneu-
mologie) ont un vrai role a jouer pour diffuser les
messages concernant la RR que ce soit par la formation
et la participation de patients experts ou par les associa-
tions de patients qui réalisent un maillage géographique
national.

o Optimiser le parcours de soins
o Cette notion de parcours de soins est primordiale [26] :

la RR n’est pas un traitement isolé mais doit étre consi-
dérée comme un processus continu avec un stage préparé
en amont et renforcé en aval, impliquant donc tous les
acteurs de santé s’occupant habituellement du patient et
pas uniquement les professionnels de la RR.

Cette dimension est bien décrite par Rochester et al.
[19] : « les équipes des programmes de réhabilitation res-
piratoire doivent avoir démontré des compétences dans
la délivrance de la réhabilitation. Elles doivent aussi
étre conscientes et étre préparées a travailler étroite-
ment avec les autres professionnels de santé pour gérer
les comorbidités, incluant ’impact psychosocial et les
manifestations de la maladie respiratoire chronique »,
« Uinteraction avec les professionnels de santé sur le long
terme est essentielle ».

Afin d’améliorer le parcours de soins, une idée pour-
rait étre de proposer des consultations avancées de RR.
Cela permettrait au pneumologue, référent du patient,
de déléguer ce temps d’information, de motivation, a un
professionnel de la RR. Il n’y a pas d’évidence scienti-
fique dans la littérature démontrant [’ utilité sur le terrain
de ce type d’organisation mais on remarque dans la
revue de Milner [6] un taux d’adressage de 85 % dans
une structure hospitaliére suisse ol a été mise en place
une procédure systématique d’information et de moti-
vation a la RR sur le méme lieu. La participation a une
session de groupe (1,5 heure) animée par un kinésithé-
rapeute ou une psychologue ou était présenté un cas
cliniqgue de patient atteint de BPCO, suivi d’échanges
interactifs, permettait un taux d’admission réels en RR
de 75 % versus 58 % pour ceux qui n’avait eu qu’un face
a face individuel [27]. Certaines structures hospitaliéres
ont créé un poste d’infirmiere de coordination BPCO qui
permet, entre autres bénéfices, de faciliter [’orientation
du patient vers la RR.

Une communication optimale entre les professionnels de
santé est un élément clé du parcours de soin et repose
sur un dossier partagé informatisé, mais surtout sur des
relations humaines. Si des actions sont entreprises dans

différents territoires de santé pour améliorer le parcours
de santé, les partages d’expérience devraient accélérer
I’amélioration des pratiques.

o Augmenter et/ou diversifier I’offre de RR
o Aujourd’hui en France, la RR est organisée et financée

essentiellement dans des structures de SSR (soins de suite
et réadaptation) en hospitalisation compléte ou a temps
partiel, et accessoirement dans le cadre de réseau de
santé. Le développement de nouvelles offres s’appuyant
sur un meilleur maillage territorial est nécessaire. En
2019, la DGOS, au cours de groupes de travail sur de nou-
veaux décrets redéfinissant les champs d’actions des SSR,
a donné des orientations claires :

réserver la réhabilitation respiratoire en SSR hospitalisa-
tion compléte aux patients les plus dépendants du fait
de la sévérité de leur insuffisance respiratoire ou de
leurs comorbidités, ou aux patients avec des conditions
psychosociales ne permettant pas sa réalisation en hospi-
talisation a temps partiel ou a domicile,

privilégier ’hospitalisation a temps partiel aux patients
qui peuvent se déplacer dans un rayon de 30minutes
autour de leur domicile, et la RR a domicile,

favoriser les passerelles entre structures pour diminuer
les temps de prise en charge les plus coliteuses,
identifier des durées de prises en charge variables en fonc-
tion des besoins et des typologies des patients,

et donc créer un parcours de soins coordonné autour des
besoins identifiés du patient.

Depuis juillet 2018, un nouvel acte de kinésithérapie a été
publié « réentrainement a Ueffort sur machine et édu-
cation a la santé » des patients BPCO en ALD 30. Cette
rémunération, AMK28 ou AMK 20 (en groupe) ne peut
étre assimilé en ’état a une réadaptation respiratoire.
Il peut en permettre le développement a condition qu’il
s’intégre dans le cadre d’un réseau ou structure équi-
valente, a condition que celui-ci soit coordonné par un
pneumologue, que la prise en charge du patient (et de
son entourage) réponde aux besoins de la personne (basé
sur un diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé ou
analyse de situation partagée) et soit réellement réalisé
de facon transdisciplinaire et non pas en « silo », ce qui
nécessite des réunions de concertation avec les équipes,
un dossier patient partagé comme cela est demandé pour
toutes les structures de RR.

La RR a domicile, gérée par une équipe transdisciplinaire
spécialisée et formée a la RR a démontré son efficacité a
court et long terme [15,16,28—31]

o Les nouvelles technologies : une solution séduisante
o Face au nombre de patients éligibles a une réhabilitation,

aux obstacles liés au transport, ’apport des nouvelles
technologies et de la télémédecine parait s’imposer
naturellement [26]. Les programmes proposés sont tres
hétérogénes [32—34] et beaucoup de protocoles sont
encore en cours d’évaluation [35]. Néanmoins, une étude
canadienne [36] a montré des résultats a court terme
trés encourageants sur 26 patients BPCO, modérés a
séveres, réalisant a distance un réentrainement a l’effort
et un programme d’éducation thérapeutique : absence
d’évenement indésirable, amélioration du test de marche
de six minutes, du temps d’endurance et des scores de
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qualité de vie ainsi qu’une satisfaction des patients. Un
programme en groupe vidéo assisté est également effi-
cace [37].

o La qualité des programmes

o La perception par les prescripteurs et le patient de
I’efficacité de la RR repose entre autres sur la qualité
des programmes proposés [21]. Cet élément est fonda-
mental pour ne pas dévaluer la réhabilitation respiratoire
et ses résultats. Trop souvent résumée a la partie entrai-
nement a exercice, la RR est bien « une intervention
globale et individualisée, reposant sur une évaluation
approfondie du patient, incluant, sans y étre limitée, le
réentrainement a U'effort, l’éducation, les changements
de comportement visant a améliorer la santé globale,
physique et psychologique des personnes atteintes de
maladie respiratoire chronique et a promouvoir leur adhé-
sion a long terme a des comportements adaptés a leur
état de santé » [4]. La translation de Uefficacité de
la RR dans la littérature a son efficience sur le ter-
rain est un enjeu complexe [38]. Il n’existe pas de
normes qualitéformalisées. Le texte de I’ATS/ERS [4] pro-
posait de réaliser des audits ou des auto-évaluations sur
efficacité, l’adhésion et la sécurité des programmes per-
mettant de mettre en exergue ce qui fonctionne bien
et ce qui nécessite des améliorations, autoévaluations
annuelles mises également en avant par la Haute Autorité
de Santé dans le cadre des évaluations des programmes
d’éducation thérapeutique autorisés par les ARS. Les indi-
cateurs pourraient étre l’évaluation avant et en fin de
stage, et a long terme (6 mois, 1 an) de la dyspnée,
de la tolérance a Ueffort par des tests de terrain, de la
qualité de vie, de U'anxiété/dépression, de la satisfac-
tion des patients, de ’acquisition de compétences dans
des nouveaux comportements de santé. Les auteurs et les
membres du bureau du groupe de travail Alvéole estiment
que tout programme de réhabilitation devrait étre en
mesure de fournir annuellement ses résultats globaux a
Uissue du stage, les évaluations a long terme pouvant étre
réalisées en partenariat avec les prescripteurs.

Enfin, il n’existe pas d’étude établissant les résultats
potentiels de chaque composante de la réadaptation. Pour
le groupe Alvéole, ’entrainement physique, la reprise des
activités physiques adaptées, |’éducation thérapeutique du
patient et ’accompagnement psycho social centrés sur la
personne malade et son entourage, mis en ceuvre de facon
concomitante sont les éléments indispensables de la RR.
Cela permet de transférer des compétences utiles au patient
afin de prendre soin de lui avec sa maladie chronique.

Conclusion

Aprés avoir apporté des preuves d’efficacité indiscutables
de la RR, le défi est maintenant de pouvoir proposer ce trai-
tement au plus grand nombre. Pour cela, il est nécessaire
de sortir des schémas classiques mais parfois trop rigides
des programmes de RR, sans en perdre ’efficience. L’apport
des nouvelles technologies permet d’apporter des solutions
innovantes. Les efforts permanents de formation les profes-
sionnels de santé doivent étre poursuivis. L’amélioration de

’accés a la RR nécessite I’implication de tous les acteurs de
santé, mais aussi des patients et des responsables politiques.

Points essentiels
Moins de 20 % des patients éligibles en France et dans
le monde vont profiter de la
réadaptation respiratoire.

e |l existe une adéquation quantitative d’offre et
demande, mais ce n’est pas le seul facteur limitant.

¢ Le manque de professionnels formés et disponibles,
les patients également non informés, jouent
également un role freinateur.

e Des offres trop hétérogenes de réhabilitation ne
correspondent pas forcément aux besoins du patient
(modalités, géographie, durée),

e Lla RR a domicile, gérée par une équipe
transdisciplinaire spécialisée et formée a la RR
a démontré son efficacité a court et long terme.

e La qualité des programmes est identifiée comme
pouvant étre un frein a la réalisation de la
réadaptation.

Post-scriptum des auteurs : « Cet article a été rédigé bien
avant la crise sanitaire liée au SARS-Cov-2. Cette crise a
permis de montrer |’adaptabilité de toutes les structures
pratiquant la réadaptation respiratoire, soit pour répondre
aux besoins de prise en charge des patients atteints de
COVID-19 a tous les stades de leur évolution, soit pour déve-
lopper des méthodes alternatives de réadaptation pour les
patients non-covid, permettant de lever des barriéres orga-
nisationnelles et sanitaires. Nous espérons que ce qui a été
réalisé dans l’urgence pendant cette crise puisse étre un
accélérateur de développement de toute ’offre de réadap-
tation. ».
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