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INTRODUCTION 

 

I- Définitions et généralités  

La réadaptation est définie selon l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme 

« un ensemble d’interventions conçues pour optimiser le fonctionnement et réduire le 

handicap des personnes souffrant de problèmes de santé lorsqu’elles interagissent 

avec leur environnement ». Il s’agit d’une aide pour favoriser un maximum 

d’indépendance dans les activités de la vie quotidienne. Elle contribue à réduire ou 

ralentir l’évolution et le retentissement d’affections chroniques, en rendant le patient 

acteur de sa prise en charge. La réadaptation permet chez une personne en situation 

de handicap de conserver une certaine autonomie et de favoriser une intégration 

adaptée dans le monde du travail ou scolaire. Son développement représente un enjeu 

de santé publique, par la diminution de certaines hospitalisations mais aussi de leur 

durée (1). Il s’agit selon l’OMS d’un élément essentiel dans la promotion de la santé 

pour « permettre à tous de vivre en bonne santé et de promouvoir le bien-être de tous 

à tout âge ».  

 

II- Emergence du concept de réadaptation respiratoire  

Le concept de réadaptation respiratoire existe depuis plus de 200 ans en Europe et 

était initialement employé dans le traitement global de pathologies cardiaques et 

pulmonaires dès les années 1800. Les premiers centres ont notamment vu le jour avec 

la prise en charge de la tuberculose et la création des premiers sanatoriums en 1855 

en Allemagne (2). Avec l’émergence des thérapies antituberculeuses, ceux-ci ont 

majoritairement fermé, alors que d’autres ont axé leur expertise sur la prise en charge 

des pathologies respiratoires chroniques en se transformant en des centres plus 

modernes de réadaptation respiratoire. Différentes approches telles que l’utilisation 

d’oxygénothérapie, la reprise d’une activité physique, la prise en charge nutritionnelle 

et psychologique ont été associées, avec une prise en charge devenant alors 

multidisciplinaire.  
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Cependant la réadaptation respiratoire a dû faire face aux cours de ces deux derniers 

siècles à beaucoup de scepticisme notamment quant à son réel bénéfice sur l’état de 

santé d’individus atteints d’une pathologie pulmonaire chronique. Il était avancé le 

manque de critères objectifs utilisables en pratique pour prouver son efficacité (2). Ce 

n’est qu’avec le temps et l’émergence de nouvelles techniques notamment dans 

l’évaluation de la fonction respiratoire ou encore via le retour des patients eux-mêmes 

par le biais de questionnaires reproductibles que la réadaptation respiratoire a pu faire 

ses preuves et être acceptée comme un composant essentiel de la prise en charge 

globale des patients (3,4). 

 

III- La réadaptation respiratoire en pédiatrie et ses objectifs  

La réadaptation respiratoire pédiatrique a émergé au milieu du 20ème siècle et tend, 

comme chez l’adulte, à devenir un outil indispensable et reconnu dans la prise en 

charge de maladies chroniques (3,4). En pédiatrie, les maladies respiratoires 

chroniques sont d’une cause majeure d’absentéisme scolaire (5,6). Les objectifs de 

ces programmes sont multiples et visent à restaurer une meilleure tolérance à l’activité 

physique, diminuer les symptômes ressentis, améliorer la qualité de vie en permettant 

aux enfants de réaliser des activités simples de la vie quotidienne comme leurs 

camarades de classe non malades. Ils sont également l’occasion d’une éducation 

thérapeutique et favorisent ainsi une meilleure compliance aux traitements (4,5,7). 

Dans la mucoviscidose, il a été démontré que la réadaptation pulmonaire améliorait 

de façon significative la qualité de vie des enfants et adolescents, de même que celle 

de leurs parents. Celle-ci permettait aussi une amélioration des symptômes, de la 

fonction pulmonaire à long terme et avait une action positive sur l’indice de masse 

corporelle (4).  L’asthme, maladie chronique respiratoire très fréquente chez l’enfant, 

est souvent associé à une diminution des activités physiques, soit par une limitation 

ventilatoire ou un bronchospasme induit par l’effort, soit une surprotection 

environnementale, induisant un déconditionnement et justifiant d’une rééducation.  

D’autres indications sont reconnues chez l’enfant, notamment autour de la 

transplantation pulmonaire. Elle a pour objectif avant la transplantation de stabiliser la 

fonction respiratoire et après la transplantation de favoriser la compliance au 
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traitement, de reconnaitre les signes de rejets de façon précoce et de permettre un 

meilleur retour dans le système éducatif (4). 

 Ces constats ont motivé le développement de programmes de plus en plus 

personnalisés et multidisciplinaires afin de répondre au mieux aux besoins des 

patients (4).  

 

IV- Description du programme de réadaptation respiratoire par 

l’association SANTELYS et rationnel de notre étude  

 

En 2016, un programme de réadaptation a vu le jour par le biais de l’association 

SANTELYS respiration, qui travaille en partenariat avec le CHU de Lille. Depuis sa 

création, environ 200 enfants souffrant d’une pathologie chronique ont pu bénéficier 

d’un programme personnalisé de courte durée, à domicile, s’inscrivant dans une prise 

en charge globale de leur maladie.  

La mise en place de ce programme passe par une ordonnance de prise en charge 

effectuée par le médecin auprès du service d’Education Thérapeutique Personnalisée 

(ETP), précisant le motif et les attentes du programme. Un premier contact est alors 

pris avec les familles, afin de recueillir leur souhait ou non de participer. Si le patient 

accepte, un diagnostic éducatif est réalisé au domicile, au cours duquel des objectifs 

de réadaptation intégrant ceux définis par le médecin et ceux de l’enfant et de sa 

famille. La prise en charge comprend alors des ateliers d’Education Thérapeutiques 

Personnalisés en fonction des objectifs du patient. Un entretien a également lieu avec 

le professeur d’Activité Physique Adaptée (APA) afin d’aménager au mieux les 

séances adaptées et d’évaluer les capacités de l’enfant par des tests de condition 

physique.  En fin de programme, l’efficacité du programme est évaluée sur les mêmes 

tests physiques et des questionnaires de satisfaction et de qualité de vie. Après le 

stage, le patient est adressé tant que possible vers une structure afin de poursuivre 

une activité physique adaptée et régulière. 

Dans ce contexte, notre étude avait pour but de décrire la population suivie en 

pneumologie pédiatrique au CHU de Lille qui avait bénéficié d’une réadaptation 

respiratoire à domicile par l’équipe de l’association SANTELYS, notamment le type de 
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maladies respiratoires chroniques et d’apprécier son efficacité, à travers le ressenti 

des patients, l’impact sur la reprise d’activité physique, mais aussi de tenter de 

déterminer si ce programme semblait plus efficace pour une population donnée.  
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MATERIEL ET METHODES 

 

I- Description de l’étude PréDome : design et objectifs  

Il s’agit d’une étude rétrospective, descriptive et monocentrique, menée à partir des 

données de prise en charge d’une cohorte de patients inclus dans le programme de 

réadaptation respiratoire de l’association SANTELYS depuis 2016 à février 2025.  

L’objectif principal de notre étude était de décrire les indications du programme de 

réadaptation respiratoire et la population concernée.   

Les objectifs secondaires étaient de recueillir les examens et évaluation réalisés avant 

et après le programme pour d’évaluer l’efficacité de ce programme sur des données 

objectives et subjectives (ressenti de l’enfant et de la famille, augmentation de l’activité 

physique au décours) et enfin de déterminer si le programme paraissant plus 

bénéfique pour une population donnée, notamment en termes d’indications. 

 

II- Population étudiée  

A. Critères d’inclusion 

Nous avons inclus tous les enfants (de moins de 18 ans) suivis dans le service de 

pneumologie allergologie pédiatriques de l’hôpital Jeanne de Flandre du CHU de Lille, 

ayant bénéficié d’une réadaptation respiratoire à domicile par l’association 

SANTELYS, depuis la mise en place du programme jusque février 2025.  

 

B.  Critères d’exclusion  

- Données disponibles insuffisantes pour permettre l’analyse  

- Enfants sans problème respiratoire  

- Adressage par un autre centre de suivi (hospitalier ou libéral) 
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III- Constitution de la base de données  

La liste des patients éligibles dans notre étude a été constituée à partir de la base de 

données de l’association SANTELYS. 

Les données cliniques et paracliniques ont été recueillies à partir des dossiers 

médicaux informatiques du CHU de Lille (Sillage ®).  

 

IV- Variables recueillies  

A. Données anamnestiques et respiratoires 

Les données cliniques suivantes ont été collectées pour l’ensemble de la population 

incluse :  

- Age au moment du début du programme, genre, Indice de Masse Corporelle 

(IMC) avant et après réalisation du programme  

- Traitement par Oxygénothérapie Longue Durée (OLD) 

- Prescription de kinésithérapie respiratoire au long cours 

 

La maladie respiratoire chronique justifiant du programme était classée en :  

o Asthme  

o Bronchiolite Oblitérante Post Infectieuse (BOPI) 

o Insuffisance Respiratoire Chronique (IRC) en dehors des séquelles 

infectieuses (BOPI) 

o Bronchopathies  

o Anomalie des voies aériennes : trachéomalacie (dont atrésie de 

l’œsophage), sténose trachéale 

o Défect pulmonaire comprenant lobectomie, pneumectomie, hypoplasie 

pulmonaire (dont séquelles de hernies diaphragmatiques) 

o Dyspnée d’effort isolée, sans étiologie définie 
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o Autres : toute autre pathologie chronique pouvant occasionner une 

dyspnée  

Dans le groupe asthme, nous avons classé les enfants selon la sévérité définie par le 

GINA (Global Initiative for Asthma) (8) et les recommandations françaises (9) en 

asthme sévère (traitement de palier 5 et / ou biothérapie) et asthme non sévère.  

Pour l’indication asthme, les données cliniques suivantes ont également été 

recueillies :  

- Traitement en fonction des paliers thérapeutiques en vigueur  

- Présence ultérieure ou instauration d’une biothérapie pendant le stage  

- Evaluation du contrôle de l’asthme via le score ACT (Asthma Control Test) :  

o Asthme ressenti comme contrôlé si score ≥ 20 

o Asthme ressenti comme non contrôlé < 20 

 

B. Données de fonction respiratoire  

Les Explorations Fonctionnelles Respiratoires (EFR) recueillies étaient celles réalisées 

au plus proche dans l’année précédant et suivant la réalisation du stage.  

Les données analysées étaient le Volume Expiratoire Maximal par Seconde (VEMS), 

la Capacité Vitale Forcée (CVF), la Capacité Pulmonaire Totale (CPT), et le Volume 

Résiduel (VR) 

Nous avons défini : 

o Trouble Ventilatoire Obstructif (TVO) : rapport VEMS/CVF < -1,64 z-

score ou > 1,64 z-score 

o Trouble Ventilatoire Restrictif (TVR) : CPT < -1,64 z-score ou > 1,64 z-

score 

o Distension Thoracique (DT) : rapport VR/CPT < -1,64 ou > 1,64 z-score 

o EFR normales : absence de TVO, de TVR ou de DT 



14 
 

Toutes les données EFR recueillies ont été converties en Z-score selon les normes 

GLI (Global Lung function Initiative) en vigueur. Les différents troubles (TVO, TVR et 

DT) ont été classés en fonction de leur degré de sévérité, défini par le Z score : léger 

si Z- score compris entre -1,65 et -2,5, modéré pour Z- score compris entre -2,5 et -4 

ou sévère si Z-score > 4 (10,11). 

 

Nous avons aussi relevé les épreuves d’effort réalisées avant le programme, si 

possible dans l’année précédant le stage.  

Celles-ci étaient classées en :  

o Epreuve normale   

o Epreuve anormale et son interprétation : 

• Déconditionnement  

• Bronchospasme post effort  

• Défaut d’adaptation cardio circulatoire  

• Défaut d’adaptation ventilatoire par :  

o Limitation de la réserve ventilatoire  

o Travail en hyperfréquence sans augmentation du 

volume courant  

o Hyperinflation dynamique 

o Hyperventilation exagérée en fin d’exercice 

• Faiblesse musculaire  

• VO2 max : Volume d’Oxygène Maximum, considéré comme 

normal si > 80% (12) 
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Les paramètres suivants ont également été recueillis :   

o Test de marche de 6 minutes : distance parcourue en mètres et en 

pourcentage en fonction de l’âge et de la taille selon les équations en 

vigueur, considéré par convention comme normal si > 80 % de la valeur 

théorique attendue (13,14). 

o Shuttle test, considéré par convention comme normal si > 10ème palier 

(15,16). 

En raison du nombre de données insuffisantes concernant les tests de marche et 

épreuves d’effort après le programme de réadaptation respiratoire, ceux-ci n’ont pas 

été pris en compte dans l’analyse des données.  

 

C. Tests physiques et de qualité de vie  

Il s’agit de tests menés au début du programme et répétés au moment du bilan en fin 

de programme.  

Nous avons recueilli les tests physiques suivants :  

- Nombre de levers de chaise en 30 secondes 

- Souplesse des membres inférieurs : sit and reach test  

- Souplesse des membres supérieurs : test back scratch  

- Flexion des membres supérieurs : arm Curl test  

- Test de stepper 6 minutes : compter le nombre de pas effectué sur un stepper 

pendant 6 minutes 

Ces tests sont détaillés en annexe 1.  

 

Les tests de qualité de vie recueillis comprenaient les items suivants :  

- L’anxiété et la dépression dépistées par l’échelle Hospital Anxiety and 

Depression scale (HAD) classant la symptomatologie présentée en absence, 

cas douteux et certaine (annexe 2) 
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- Le niveau de fatigue : évaluée par l’échelle de Pichot, retrouvant une fatigue 

excessive si le score est supérieur à 22 (annexe 3)  

- Estime de soi évaluée par le questionnaire de Rosenberg classant l’estime de 

soi en faible, moyenne ou forte (annexe 4)  

 

D. Données démographiques et caractéristiques des stages  

Nous avons retenu les données suivantes :  

- Année d’inclusion, de 2016 à février 2025  

- Type de stage : initial ou renforcement  

- Territoire géographique d’origine : Métropole Flandre, Artois Douaisis, Hainaut 

Cambrésis, Littoral, Picardie ou Autre  

- Etat du stage : fini, interrompu, refusé, en cours ou en attente de prise en charge  

- Intervenants : Infirmière Diplômée d’Etat (IDE), professeur d’Activité Physique 

Adaptée (APA), assistante sociale (AS), psychologue, diététicienne, autres 

aidants non précisés    

 

Les motifs de refus et d’interruption ont également été colligés et distingués en 

différentes catégories :  

- Non joignable  

- Ne souhaite pas continuer le programme  

- Non disponible  

- Le programme ne correspond pas aux attentes du patient  

- Annulations multiples de la part du patient  

- Symptômes / hospitalisation compromettant la poursuite du programme 
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E. Objectifs décrits par les patients en début de programme  

Nous avons également recueilli les objectifs définis par les patients en début de 

programme (jusque 4 objectifs / personne). Nous les avons classés en 20 catégories : 

- Reprendre une Activité Physique (AP) régulière / du sport 

- Débuter une AP / sport  

- Pratiquer une AP adaptée  

- Faire des activités de la vie quotidienne (AVQ) sans essoufflement 

- Faire/ refaire du sport comme tout le monde 

- Se renforcer musculairement  

- Travailler/améliorer le souffle/ sa capacité respiratoire 

- Gérer l'effort / Diminuer l'essoufflement à l’effort  

- Améliorer l'endurance 

- Stabiliser/ perdre du poids  

- Apprendre à mieux manger/ conseils diététiques  

- Diminuer les douleurs  

- Améliorer la gestion du stress 

- Améliorer l'image de soi, la confiance, l'estime  

- Retrouver/ avoir plus de dynamisme  

- Se sentir moins fatigué / Améliorer le sommeil  

- Diminuer les symptômes / crises 

- Trouver/ retrouver du plaisir à l'effort  

- Soutien psychologique  

- Autres : non classables dans les catégories ci-dessus 
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F. Données de ressenti et de satisfaction du programme  

Des tests de qualité de vie avant et après programme ainsi qu’un questionnaire de 

satisfaction ont été remis aux patients afin de déterminer leur ressenti par rapport au 

programme.  

On retrouve les items suivants :  

- Qualité de vie : s’intéresse à la qualité de vie de façon générale, à l’image de 

soi, à l’autonomie, au niveau d’activité physique, à la relation avec les proches, 

au sommeil, aux connaissances de la maladie, à la gestion de l’anxiété, de la 

fatigue, du traitement et de ses effets (annexe 5) 

- Questionnaire de satisfaction : utilité du programme, des thèmes abordés, des 

supports utilisés, de la durée et de la qualité des interventions (annexe 6)  

Pour des raisons de simplification des analyses et devant certains items se recoupant 

avec les tests mentionnés plus haut, nous avons retenus dans ces deux catégories les 

données concernant la qualité de vie globale, la connaissance de la maladie, la gestion 

des médicaments avant et après, ainsi que l’utilité ressentie du programme.  

 

Enfin, après lecture des différents courriers médicaux de consultation ou 

hospitalisation des patients ayant participé au stage de réadaptation respiratoire, nous 

avons colligé les données suivantes, afin d’évaluer le bénéfice ressenti du stage :  

- Bénéfice ressenti exprimé en consultation 

- La satisfaction du programme, si celui-ci lui a plu ou non  

- L’augmentation de l’activité physique : 

o Au décours du bilan de fin de parcours  

o Effective dans l’année suivant le programme, décrite par le patient lors de 

consultations ultérieures   
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V- Analyses statistiques  

Les analyses descriptives ont été effectuées à l’aide d’un tableau Microsoft EXCEL®. 

Les tests statistiques ont quant à eux été réalisés grâce au logiciel JAMOVI ®.  

Les variables qualitatives ont été exprimées en effectifs et fréquence. Les variables 

quantitatives ont été décrites en termes de moyenne et d’écart type en cas de 

distribution normale, sinon en termes de médiane et d’intervalle interquartile (IIQ). 

Pour les analyses comparatives, l’indépendance entre deux variables qualitatives a 

été testée à partir d’un test de Chi² et était significative si p-value < 0,05.  

L’indépendance entre deux variables qualitative et quantitative a été testée par le test 

de Student après analyse de l’homogénéité des variances (test de Levene) et était 

significative si p-value < 0,05.  

Pour la comparaison de variables appariées, l’indépendance était testée par le test de 

Student ou par le test de Wilcoxon, après analyse de la normalité des variables (test 

de Shapiro Wilk) et était significative si p-value < 0,05.  

 

 

VI- Cadre réglementaire  

Cette étude a été enregistrée et approuvée par l’équipe Déléguée à la Protection des 

Données du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Lille (Référence DEC24-257). 
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RESULTATS 

  

I- Description de la population  

A. Diagramme de flux 

 

Figure 1 : diagramme de flux  

Après analyse conjointe des informations de la base de données de SANTELYS et les 

courriers médicaux du CHU de Lille, 106 enfants ont bénéficié d’un programme 

complet de réadaptation respiratoire entre 2016 et 2025.  Les 4 enfants exclus de 

l’analyse correspondaient à des données indisponibles pour 3 et une indication non 

respiratoire pour 1.   
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B. Caractéristiques générales 

a. Description des inclusions 

Les données générales du programme sont décrites dans le tableau I. Dans 89,2% 

des cas, il s’agissait d’un premier stage de réadaptation respiratoire. Pour 16 patients 

(11%), il s’agissait d’un stage de renforcement. La durée médiane du programme était 

de 15 semaines [IIQ 8 ;19]. 126 (97%) enfants ont bénéficié d’au moins un entretien 

avec un infirmier, accompagné d’un professeur d’APA pour 118 d’entre eux (91%). 

Douze enfants (9%) ont eu une prise en charge diététique. Seuls 3 et 4 enfants ont 

respectivement eu un soutien psychologique ou social.  

Tableau I : Caractéristiques générales du programme  

 Population générale N = 148 

Territoire géographique  

Métropole Flandre 

Artois Douaisis 

Hainaut Cambrésis  

Littoral 

Picardie 

Autres 

 

66 (44,6 %) 

43 (29,1%) 

20 (13,5%) 

16 (10,8%) 

1 (0,7%) 

2 (1%) 

Type de stage  

Initial  

Renforcement 

 

132 (89,2%) 

16 (10,8%) 

Durée en semaines  15 |8 ; 19] 

Intervenants  

Infirmier 

Professeur d’APA  

Diététicienne  

Assistante sociale  

Psychologue  

Autres aidants 

 

126 (97%) 

118 (91%) 

12 (9%) 

4 (3%) 

3 (2%) 

2 (2%) 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, ou médiane [25ème ; 75ème percentile].  
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N : Nombre de patients. APA : Activité Physique Adaptée.  

 

Les deux premières années après le lancement du programme, 4 enfants ont bénéficié 

de réadaptation respiratoire. Le programme s’est développé à partir de 2019 avec une 

moyenne de 23 patients par an entre 2019 et 2024. C’est en 2021 que le plus de 

patients ont été inclus (25% des inclusions totales).  

2 2
0

13

21

37

23

19

26

5

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
0

5

10

15

20

25

30

35

40
Evolution des inclusions en fonction du temps 

Figure 2 : évolution des inclusions au cours des années 
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b. Description des patients 

La comparaison des caractéristiques générales de l’ensemble des patients et ceux 

ayant bénéficié d’un programme complet est présentée dans le tableau II. Il n’y avait 

pas de différence significative entre les deux groupes.  

L’âge moyen dans les deux groupes était respectivement de 13,3 et 13,1 ans (±2,9). 

Les deux groupes comportaient plus de filles (57 et 60%). L’IMC médian était normal 

dans les deux groupes.  

Aucun des enfants inclus n’était sous oxygénothérapie longue durée. Sept pour cent 

des enfants avaient un suivi en kinésithérapie respiratoire au long cours. 

 

Tableau II : comparaison des caractéristiques cliniques de la population 
générale et avec programme complet 

 Population générale 

N = 148 

Programme complet 

N = 106 

P value 

Âge en années 13,3 (± 2,9) 13,1 (± 2,9) 0,58 

Genre  

Filles  

Garçons 

 

84 (57%) 

64 (43%) 

 

64 (60%) 

42 (40%) 

0,56 

IMC  20,5 [17 ;26] 20 |17 ; 25,8] 0,89 

Kinésithérapie 
respiratoire 

10 (6,8%) 8 (7,5%) 0,81 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile]. N : nombre de patients. IMC : Indice de Masse Corporelle. 
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C. Description respiratoire des patients 

a.  Indications respiratoires 

Les indications au programme de réadaptation respiratoire sont représentées dans la 

figure 3 pour la population générale et les programmes complets.  

             

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nombre de patients : 148 dans la population générale (A) et 106 dans la population avec programme complet (B) 

 

L’asthme est l’indication prépondérante, représentant respectivement 51% et 47% des 

indications dans la population générale et dans la population ayant fini le programme.  

Les maladies des voies aériennes étaient majoritairement représentées : asthme, 

BOPI, bronchopathie/bronchectasie, maladie trachéale, représentant 67% des 

indications globales et 64% des programmes complets. 

L’indication sur dyspnée d’effort correspondait surtout à des déconditionnements 

concernait 9 et 11% des patients.   

51%

7%
4%

6%
3%

8%

11%

10%

Indications en population 
générale (3A)

47%

7%
6%

6%
4%

8%

9%

13%

Indications des programmes 
complets (3B)

Asthme 

IRC non BOPI 

Anomalie trachéale 

Dyspnée d’effort isolée 

BOPI 

Bronchopathie 

Défect pulmonaire 

Autres 

Figure 3 : répartition des indications respiratoire dans la population générale (3A) 
et dans la population avec programme complet (3B) 
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Les indications classées autres comprenaient 5 enfants au décours d’une greffe de 

moelle osseuse sans réaction GVH (Greffon Versus Hôte) pulmonaire, deux 

syndromes d’hyperventilation, deux dermatomyosites juvéniles, une drépanocytose, 

deux granulomatoses, un syndrome poly-malformatif, une pneumopathie 

d’hypersensibilité et une pneumopathie interstitielle diffuse sur maladie du surfactant. 
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b. Fonction respiratoire  

La comparaison des données EFR de la population générale et de la population ayant 

fini le programme sont colligées dans le tableau III. Il n’y avait pas de différence 

significative entre les deux groupes.  

48 enfants avec un programme complet avaient un TVO (47%), 20 avaient un TVR 

(26%) et 14 un TV mixte (18%). Une distension était présente chez 21 enfants (28%). 

Tableau III : comparaison des EFR dans la population générale et en cas de 
programme complet. 

 Population 
générale 

N = 148 

Programme 
complet 

N = 106 

P value  

EFR complètes 
normales  

N = 107 

62 (43%) 

N = 76 

42 (41%) 

 

0,7 

Spirométrie N = 142 N = 102  

VEMS -1,48 [-3,08 ; -0,11] -1,34 [-3,07 ; -0,1] 0,94 

CVF -0,8 [-2,6 ;0,2] -0,56 [-2,8 ;0,29] 0,88 

VEMS/CVF -0,8 [ -2,16 ; 0,4] - 0,88 [ -2,7 ;0,28] 0,65 

TVO 

Léger 

Sévère 

64 (45%) 

34 (53%) 

5 (8%) 

48 (47%) 

25 (52%) 

3 (6%) 

0,76 

0,92 

0,79 

Pléthysmographie N = 107 N = 76  

TVR 

Léger 

Sévère 

26 (24%) 

12 (46%) 

4 (15%) 

20 (26%) 

11 (55%) 

2 (1%) 

0,76 

0,51 

0,67 

Distension 26 (24%) 21 (28%) 0,61 

TV mixte 18 (17%) 14 (18%) 0,81 
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Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  

N : nombre de patients. EFR : Explorations Fonctionnelles Respiratoires. VEMS : Volume Expiratoire Maximal par 

Seconde. CVF : Capacité Vitale Forcée ; TVO : Trouble Ventilatoire Obstructif. TVR : Trouble Ventilatoire Restrictif. 

TV : Trouble Ventilatoire. 

 

c. Evaluation à l’effort 

1. Epreuves d’effort  

Les données des épreuves d’effort avant réalisation du programme sont regroupées 

dans le tableau IV. Il n’y avait pas de différence significative entre les deux groupes.  

Tableau IV : comparaison des résultats des épreuves d’effort entre la 
population générale et la population avec programme complet 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile]. N : nombre de patients. VO2 max : Volume d’Oxygène Maximum  

 Population 
générale 

N = 56 

Population avec 
programme complet 

N = 41 

P value 

Epreuve d’effort normale  2 (3,6 %) 1 (2,4 %) 0,75 

Déconditionnement 40 (71,4 %) 30 (73,2%) 0,85 

Hyperfréquence sans adaptation 
du volume courant 

30 (53,5%) 

 

24 (58,5%) 0,56 

Limitation ventilatoire 22 (39,3 %) 17 (41,5%) 0,80 

Hyperventilation exagérée en fin 
d’exercice  

18 (32,1%) 

 

10 (24,4 %) 

 

0,42 

Bronchospasme  12 (21,4 %) 10 (24,4 %) 0,72 

Défaut d’adaptation cardio 
vasculaire 

6 (10,7%) 2 (4,9%) 0,31 

Faiblesse musculaire  4 (7,1%) 3 (7,3%) 0,97 

Hyperinflation dynamique 1 (1,8) 1 (2,4%) 0,82 

VO2 max  74 % |66,25 ; 85] 71,5% |66,25 ; 81,75] 0,91 
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Dans le groupe programme complet, 41 enfants (39%) avaient eu une épreuve d’effort 

interprétable. 1 seule était strictement normale. L’anomalie la plus fréquente était un 

déconditionnement pour 73,2% des cas. Un retentissement lié à la maladie respiratoire 

était objectivé chez 29 enfants (71%), dont un bronchospasme induit par l’effort pour 

10 enfants (24,4%).  

La VO2 max médiane était de 71,5% de la valeur théorique |66,25 ; 81,75], soit une 

valeur basse.  

 

2. Tests de marche  

Peu de test de marche avant programme étaient disponibles. La comparaison entre 

les 2 groupes est rapportée dans le tableau V. Il n’y avait pas de différence significative 

entre les deux groupes.  

Tableau V : comparaison des tests de marche en population générale et avec 
programme complet 

 Population générale 

N = 34 

Population avec 
programme complet 

N = 23 

P value  

Normal 

Anormal 

3 (8,8%) 

31 (91,2%) 

2 (8,7%) 

21 (91,3%) 

0,99 

0,97 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  

 

II- Evaluation de l’efficacité du programme 

A. Données générales  

a. Données cliniques et de fonction respiratoire 

La comparaison des données cliniques et de fonction respiratoire avant et après 

programme est décrite dans le tableau VI.  L’IMC était significativement plus élevé 

après le programme. Le score ACT demeurait inférieur à 20 à la fin du programme 

mais présentait une augmentation significative, témoin d’un meilleur ressenti du 
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contrôle de l’asthme chez les patients asthmatiques. Il n’y avait pas d’autre différence 

significative. 

Tableau VI : données cliniques et de fonction respiratoire avant et après 
programme. 

 Programme complet 

N = 106 

 

P value 

Avant Après 

IMC  20 |17 ; 25,8] 22 |17 ;27,6] < 0,001 

Score ACT  16 |12,25 ;19] 19 [16 ; 21,25]  0,002  

EFR normales  N = 76 N = 52  

 42 (41) 31 (37) 0,53 

Spirométries  N = 102 N = 84  

VEMS -1,34 [-3,07; -0,1] -1,48 [-3,12 ; -0,32] 0,9 

CVF -0,56 [-2,8 ;0,29] - 0,94 [-2,8 ; 0,43] 0,33 

VEMS/CVF - 0,88 [ -2,7 ;0,28] -0,9 |-2,36 ; 0,17] 0,32 

TVO 

Léger 

Sévère 

48 (47%) 

25 (52%) 

3 (6%) 

37 (44%) 

17 (39%) 

2 (4,5%) 

0,35 

0,67 

0,56 

Pléthysmographies  N = 76 N = 52  

TVR 

Léger 

Sévère 

20 (26,3%) 

11 (55%) 

2 (1) 

15 (28,8%) 

10 (67%) 

1 (7) 

1 

0,26 

Distension 21 (27,6%) 13 (25%) 0,26 

TV mixte 14 (14%) 6 (11,5%) 0,008 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile]. P * : calculé à partir du test de pour données appariées (85 paires / 106). 
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N : nombre de données disponibles. MC : Indice de Masse Corporelle.  EFR : Explorations Fonctionnelles 

Respiratoires. VEMS : Volume Expiratoire Maximal par Seconde. CVF : Capacité Vitale Forcée ; TVO : Trouble 

Ventilatoire Obstructif. TVR : Trouble Ventilatoire Restrictif. TV : Trouble Ventilatoire. 

 

b. Activité physique  

L’augmentation de l’activité physique a été évaluée à la fin du programme et à un an 

après la fin du programme. Les résultats sont décrits dans la figure 4.  

Au décours immédiat du programme, 73% des enfants rapportaient une augmentation 

de l’activité physique contre 53% à 1 an.  

 

 

Figure 4: Augmentation de l’activité physique dans le temps 

N : nombre de réponses recueillies : à la fin du programme : 62. ; pendant suivi à 1 an : 60  

 

Devant un manque important de données concernant les épreuves d’effort et les 

tests de marche de 6 minutes après réalisation du programme de réadaptation, ceux-

ci n’ont pas pu être analysés.  
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B. Tests physiques de SANTELYS 

L’évolution des tests physiques menés par SANTELYS avant et après programme 

sont rapportés dans le tableau VII.  

Les évaluations de la force musculaire montraient une amélioration nette au décours 

du programme avec 88,3% d’amélioration du lever de chaise, 92% des flexions des 

membres supérieurs et 88,7% du stepper de 6 minutes.  

 

Tableau VII : : évolution des tests physiques SANTELYS à la suite du 
programme 

 Aggravation Stabilité Amélioration 

Lever de chaise 

N = 77 

2 (2,6%) 7 (9,1%) 68 (88,3%) 

Souplesse des 
membres supérieurs 

N = 71 

 

10 (14,1%) 

 

29 (40,9%) 

 

32 (45%) 

Flexion des membres 
supérieurs 

N = 75 

 

2 (2,7%) 

 

4 (5,3%) 

 

69 (92%) 

Souplesse des 
membres inférieurs 

N = 69 

 

14 (20,3%) 

 

17 (24,6%) 

 

38 (55,1%) 

Stepper 6 minutes 

N = 62 

7 (11,3%) 0  55 (88,7%) 

 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds. 

N : nombre de données disponibles 
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C. Tests de qualité de vie et d’éducation thérapeutique 

a. Données de qualité de vie  

Les données de qualité de vie et de retentissement psychologique sont présentées 

dans la figure 5.  

A l’issue du stage, il était décrit une amélioration globale au niveau du ressenti de 

l’estime de soi, de la fatigue chronique excessive, de l’anxiété. 

 

 

Figure 5:  évolution des tests de qualité de vie avant et après programme 
complet 

Nombre de données disponibles N : 70 
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b. Données d’éducation thérapeutique  

Les données de qualité de vie globale et d’éducation thérapeutiques (autonomie, 

connaissances de la maladie et gestion du traitement) sont présentées dans la figure 

6.  

Le programme permettait une amélioration des connaissances et de la gestion des 

traitements pour 42%, de l’autonomie pour 23% et de la qualité de vie globale pour 

31%. 

 

Figure 6: évolution des items d’éducation thérapeutique  

Nombre de données disponibles : N qualité de vie : 51 ; N connaissance de la maladie : 52 ; N gestion des 

traitements : 50 ; N autonomie : 52 

 

III- Satisfaction 

A. Objectifs posés et atteints 

Les objectifs des patients étaient définis avant le début du programme.  Sur les 106 

enfants ayant fini le programme, 105 ont posé des objectifs au début du programme. 

Au total, 248 objectifs ont été donnés par l’ensemble des patients. Les résultats 

classés sont présentés dans la Figure 7.  
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Les objectifs principaux étaient : d’apprendre à gérer l’effort et de diminuer 

l’essoufflement à l’effort (61%), de travailler le souffle et améliorer ses capacités 

respiratoires (29,5%), de stabiliser voire de perdre du poids (25,7%), de reprendre 

une activité physique ou un sport de manière de régulière (24,8%), de se renforcer 

musculairement (22,8%) et d’améliorer l’endurance (19%).  

 

Figure 7: répartition des objectifs dans la population avec programme complet 

Nombre de données disponibles : 105  

Légende :  

1. Reprendre une Activité Physique (AP) régulière / 

du sport 

2. Débuter une AP / sport 

3. Pratiquer une AP adaptée 

4. Faire des Activités de la Vie Quotidienne (AVQ) 

sans essoufflement 

5. Faire/refaire du sport comme tout le monde  

6. Se renforcer musculairement 

7. Travailler/améliorer le souffle/ sa capacité 

respiratoire 

8. Gérer l’effort/ diminuer l’essoufflement à l’effort 

9. Améliorer l’endurance 

10. Stabiliser / perdre du poids  

11. Apprendre à mieux manger/ conseils diététiques  

12. diminuer les douleurs  

13.Améliorer la gestion du stress 

14. Améliorer l’image de soi, la confiance, l’estime 

15. Retrouver / avoir plus de dynamisme 

16. Se sentir moins fatigué/ améliorer le sommeil 

17. Diminuer les symptômes/ crises  

18. Trouver / retrouver du plaisir à l’effort 

19. Avoir un soutien psychologique  

20. Autres 
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A la fin du programme, l’atteinte ou non des objectifs est représentée dans la figure 8. 

Dans 71% des cas, les objectifs ont pu être atteints.  

 

Figure 8 : Evaluation de l'atteinte des objectifs en fin de programme 

Nombre de données disponibles : 104 

 

B. Satisfaction générale  

a. Questionnaire  

L’utilité du programme était également évaluée par un questionnaire de satisfaction 

classant les réponses en 6 catégories : insatisfaisant, peu satisfaisant, moyennement 

satisfaisant, satisfaisant, très satisfaisant et excellent. Les résultats de ce 

questionnaire sont décrits dans la figure 9.  

69% des patients ont répondu « excellent » à la fin du programme. 21% d’entre eux 

ont trouvé le programme très satisfaisant et 7% satisfaisant.  
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Figure 9 : évaluation de la satisfaction au programme  

Nombre de données disponibles : 69  

 

b. Ressenti rapporté  

Le ressenti était également recueilli à partir des comptes rendus de consultation. 66 

enfants (62%) ayant fini le programme ont rapporté que le programme leur avait plu et 

72 enfants (68%) ont rapporté que le programme leur avait semblé bénéfique.  

 

C. Analyse des refus / abandon  

Sur les 148 patients à qui le programme a été proposé, 23 ont interrompu le 

programme et 13 ont refusé d’y participer.  

La comparaison de ces patients avec les programmes complets est rapportée dans le 

tableau VIII. Il n’y avait pas de différence significative en termes de genre, d’IMC, de 

kinésithérapie respiratoire et de fonction respiratoire. On notait une différence 

significative au niveau de l’âge : les patients du groupe ayant refusé ou interrompu le 

programme étaient significativement plus âgés, avec un âge moyen de 14,6 ans (± 

2,6) contre 13,1 ans (±2,6).  
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Tableau VIII : comparaison des données cliniques de la population ayant refusé 
ou avec programme incomplet 

 Programme complet 

N = 106 

Programme refusé 
ou incomplet 

N = 36 

P value 

Âge en années 13,1 (± 2,9) 14,6 (± 2,6) 0,03 

Genre  

Filles  

Garçons 

 

64 (60%) 

42 (40%) 

 

19 (53%) 

17 (47%) 

0,42 

IMC  20 |17 ; 25,8] 21 [17,85 ; 28,7] 0,7 

Kinésithérapie 
respiratoire 

8 (7,5%) 2 (5,5%) 0,68 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  

N : nombre de données disponibles. IMC : Indice de Masse Corporelle 

 

La comparaison des EFR entre la population avec programme complet et la population 

avec programme incomplet ne retrouvait pas de différence significative.  

Dans la population avec programme incomplet, 16 enfants avaient des EFR normales 

(59%). 15 enfants présentaient un TVO (44%), 5 enfants un TVR (18,5%), 5 enfants 

une distension (18,5%) et 3 enfants un TV mixte (11%).  

La comparaison des tests de marche entre ces deux populations ne retrouvait pas de 

différence significative, les tests étant anormaux dans les deux groupes pour 91% des 

enfants.  

La comparaison des résultats des épreuves d’effort entre ces deux groupes est 

colligée dans le tableau IX.  

Il y avait significativement plus d’enfants présentant une hyperventilation exagérée en 

fin d’exercice ou un défaut d’adaptation cardiovasculaire dans le groupe avec 

programme incomplet. 
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Tableau IX : comparaison des épreuves d’effort entre la population avec 
programme complet et la population avec programme incomplet 

 Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  

N : nombre de patients. VO2 max : Volume d’Oxygène Maximum  

 

 

 

 Population avec 
programme complet 

N = 41* 

Refus ou 
programme 
incomplet  

N = 14 

P value* 

Epreuve normale  1 (2,4 %) 1 (7,1%) 0,42 

Déconditionnement 30 (73,2%) 

 

10 (71,4%) 0,90 

Hyperfréquence sans 
adaptation du volume courant 

24 (58,5%) 6 (42,8%) 0,23 

Limitation ventilatoire 17 (41,5) 

 

5 (35,7%) 0,66 

Hyperventilation exagérée en 
fin d’exercice  

10 (24,4 %) 

 

8 (57,1%) 0,03 

Bronchospasme  10 (24,4 %) 

 

1 (7,1%) 0,15 

Défaut d’adaptation cardio 
vasculaire 

2 (4,9%) 4 (28,6%) 0,02 

Faiblesse musculaire  3 (7,3%) 1 (7,1%) 0,97 

Hyperinflation dynamique 1 (2,4%) 0 0,55 

VO2 max  71,5% |66,25 ; 81,75] 75% 
[65,5 ;83,5] 

0.86 
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c. Indications  

La comparaison des indications à la réadaptation respiratoire entre la population ayant 

refusé ou interrompu le stage et la population avec programme complet est décrite 

dans le tableau X.  La seule différence significative retrouvée était l’absence des 

« autres » indications dans la population avec programme interrompu ou refusé.  

 

Tableau X : comparaison de la répartition des indications dans les populations 
avec ou sans programme complet 

Indications Population avec 
programme complet 

N = 106  

Programme refusé 
ou incomplet 

N = 36 

P value  

Asthme 50 (47%) 20 (56%) 0,39 

BOPI 7 (7%) 3 (8%) 0,73 

IRC non BOPI 6 (6%) 0 0,15 

Bronchopathie 6 (6%) 3 (8%) 0,57 

Anomalie trachéale 4 (4%) 1 (3%) 0,78 

Défect pulmonaire 9 (8%) 3 (8%) 0,98 

Dyspnée 10 (9%) 6 (17%) 0,24 

Autres 14 (13%) 0 0,02 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  

N : nombre de patients. BOPI : Bronchopathie Oblitérante Post Infectieuse ; IRC : Insuffisance Respiratoire 

Chronique  
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d. Analyse des motifs de refus ou d’interruption  

Les motifs de refus ou d’interruption sont représentées dans la figure 10.  

Pour 17% des patients, l’arrêt du programme était de cause médicale (présence de 

symptômes ou nécessité d’une hospitalisation). Parmi eux, un enfant asthmatique a 

dû interrompre son stage pour une crise d’asthme hospitalisée et un nouveau 

programme était débuté après initiation d’une biothérapie.  

 

Figure 10 : distribution des motifs de refus ou d'interruption du programme  

Nombre de données disponibles pour les interruptions N : 23 ; pour les refus N :13 
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IV- Réadaptation chez les enfants asthmatiques 

A. Description  

a. Données cliniques  

Sur les 148 patients à qui le programme a été proposé initialement, 76 étaient 

asthmatiques. Parmi eux, 50 ont bénéficié d’un programme complet, 13 ont interrompu 

le programme et 7 ont refusé.  

La comparaison des enfants asthmatiques avec programme complet par rapport aux 

autres est décrite dans le tableau XI. Il n’y avait pas de différence significative entre 

les deux groupes.  

Pour les enfants asthmatiques avec programme complet, l’âge moyen était de 12,3 

ans (± 2,4), l’IMC médian normal de 23,5, le score ACT médian de 16 [12,25 ; 19], 

témoignant d’un asthme ressenti comme non contrôlé. 40% recevaient un traitement 

de palier 4, 48% un traitement de palier 5 et 72% une biothérapie. Parmi eux, la 

biothérapie débutait au cours du programme pour 3 enfants (17%).  

Finalement, 24 enfants (48%) étaient classés asthme sévère.  

 



42 
 

Tableau XI : comparaison des enfants asthmatiques globaux et avec 
programme complet. 

 Asthme 

N = 76 

Programme complet 

N = 50 

P value 

Âge en années 12,5 (±2,5) 12,3 (±2,4) 0,64 

Genre  

Filles  

Garçons 

 

36 (47%) 

40 (53%) 

 

26 (52%) 

24 (48%) 

0,61 

IMC  23,5 [20 ;27] 23,5 [19 ;26,5] 0,91 

Kinésithérapie 
respiratoire 

1 (1%) 1 (2%) 0,76 

ACT 17 [13 ;20] 16 |12,25 ;19] 0,79 

Traitement 

Aucun 

Palier 1 

Palier 2 

Palier 3 

Palier 4 

Palier 5 

 

3 (3,9%) 

1 (1,3%) 

1 (1,3%) 

9 (11,8%) 

29 (38,2%) 

33 (43,4%) 

 

0 

0 

1 (2%) 

3 (6%) 

20 (40%) 

24 (48%) 

 

0,47 

0,42 

0,76 

0,38 

0,84 

0,61 

Biothérapie 

Avant 

Pendant  

25 (33%) 

21 (84%) 

4 (16%) 

18 (72%) 

15 (83%) 

3 (17%) 

0,72 

Asthme sévère 35 (46%) 24 (48%) 0,21 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  IMC : Indice de Masse Corporelle. ACT : Asthma Control Test. N : nombre de patients. 
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b. Données de fonction respiratoire 

La comparaison des données de fonction respiratoire des enfants asthmatiques avec 

programme complet par rapport aux autres enfants asthmatiques sont présentées 

dans le tableau XII. Il n’y avait pas de différence significative entre les deux groupes.  

 

Tableau XII : comparaison des résultats des EFR entre la population 
asthmatique globale et la population asthmatique avec programme complet 

 Asthme  

N = 76 

Programme complet  

N = 50   

P value 

EFR complètes N = 50 N = 30  

EFR normales 40 (80%) 25 (83%) 0,83 

Spirométries  N = 74 N = 48  

VEMS 0,34 [ -1,6; 0,4] -0,27 [ -1,11; 0,43] 0,70 

CVF 0,07 |-0,8 ; 0,6] 0,24 |-0,52 ; 0,76] 0,20 

VEMS/CVF -0,7 [-1,96 ; 0,25] -0,87 [-2,21 ; -0,05] 0,44 

TVO 

Léger 

Sévère 

29 (39%) 

16 (55%) 

1 (3%) 

20 (42%) 

9 (45%) 

1 (5%) 

0,79 

0,73 

0,74 

Pléthysmographies  N = 50 N = 30  

TVR 

Léger 

Sévère 

8 (16%) 

4 (50%) 

1 (12,5%) 

5 (17%) 

4 (80%) 

0  

0,94 

0, 42 

0,45 

Distension 6 (12%) 5 (17%)  0,33 

TV mixte 5 (10%) 3 (10%) 0,69 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  
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N : nombre de données disponibles. MC : Indice de Masse Corporelle.  EFR : Explorations Fonctionnelles 

Respiratoires. VEMS : Volume Expiratoire Maximal par Seconde. CVF : Capacité Vitale Forcée ; TVO : Trouble 

Ventilatoire Obstructif. TVR : Trouble Ventilatoire Restrictif. TV : Trouble Ventilatoire. 

 

c. Epreuve d’effort  

La comparaison des épreuves d’effort entre les asthmatiques avec programme 

complet et les autres enfants asthmatiques est décrite dans le tableau XIII. Il n’y avait 

pas de différence significative entre les deux groupes.  

 

Tableau XIII : comparaison des épreuves d’effort entre asthmatiques globaux et 
asthmatiques avec programme complet. 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile]. P * : calculé à partir de test de Chi² ou de Student. N : nombre de patients. VO2 max : Volume d’Oxygène 

Maximum  

 Asthme 

N = 50 

Programme 
complet  

N = 14 

P value 

Epreuve normale  0 0  

Déconditionnement 10 (13,5%) 6 (43%) 0,68 

Hyperfréquence sans adaptation 
du volume courant 

7 (35%) 5 (35,7%) 0,97 

Limitation ventilatoire 6 (30%) 5 (35,7%) 0,7 

Hyperventilation exagérée en fin 
d’exercice  

4 (20 %) 

 

3 (21,4%) 0,92 

Bronchospasme  10 (50%) 9 (64,3%) 0,41 

Défaut d’adaptation cardio 
vasculaire 

3 (15%) 1 (7%) 0,48 

Faiblesse musculaire  0 0  

Hyperinflation dynamique 1 (5%) 1 (7%) 0,79 

VO2 max  73,5% |67,5 ; 89,25] 73,5% 
[68,25 ;88,25] 

1 
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B. L’asthme sévère   

a. Données cliniques  

La comparaison entre les asthmatiques sévères avec programme complet et les 

asthmatiques non sévères avec programme complet est décrite dans le tableau XIV.  

Il n’y avait pas de différence significative entre les deux groupes en termes d’âge, de 

genre ou de score ACT. Le score ACT était inférieur à 20 dans les deux groupes, en 

faveur d’un asthme non contrôlé. L’IMC médian dans le groupe asthmatique sévère 

avec programme complet était de 25 |21,5 ; 27,4], témoignant d’un surpoids, et était 

significativement plus élevé que dans l’autre groupe.    

 

Tableau XIV : comparaison des données cliniques de la population 
asthmatique non sévère avec programme complet et sévère avec programme 
complet. 

 Asthme non sévère 
avec programme 

complet 

N = 26 

Asthme sévère 
avec programme 

complet 

N = 24 

P value 

Âge en années 12,2 (±2,6) 12,5 (± 2,2) 0,75 

Genre  

Filles  

Garçons 

 

15 (58%) 

11 (42%) 

 

11 (46%) 

13 (54%) 

0,4 

IMC  20 [16,3 ;26] 25 [21,5 ; 27,4] 0,03 

ACT 16 |13 ;19] 15 |10 ;19] 0,41 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  N : nombre de données disponibles. IMC : Indice de Masse Corporelle. ACT : Asthma Control Test 
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b. Données respiratoires   

La comparaison des données principales d’EFR et d’épreuve d’effort dans les groupes 

asthmatiques non sévères et sévères avec programme complet sont regroupées dans 

le tableau XV. Le rapport VEMS / CV était dans les limites de la normal dans les deux 

groupes mais était significativement plus bas dans le groupe asthme sévère. 

 

Tableau XV : comparaisons des résultats principaux EFR et d’épreuve d’effort 
entre asthmatiques sévères ou non sévères avec programme complet. 

 Asthme non sévère 

avec programme 

complet 

N = 26 

Asthme sévère 

avec programme 

complet 

N = 24 

P value 

VEMS  -0,01 [ -0,36 ; 0,86] -0,63 [-1,55 ; -

0,13] 

0,09 

VEMS/ CV  -0,22 [-1,49 ; 0,26] - 1,36 [-2, 59 ; -

0,47] 

0,007 

Epreuve d’effort 

Déconditionnement 

Bronchospasme 

Hyperfréquence sans 

augmentation du VC  

Hyperventilation 

VO2 max   

9 

4 (44%) 

6 (66%) 

2 (22%) 

 

2 (22%) 

83,5 [69 ;89,25] 

5 

2 (40%) 

3 (60%) 

3 (60%) 

 

1 (20%) 

71 [68,25 ;73,75] 

 

0,87 

0,8 

0,16 

 

0,92 

0,69 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± ds ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile].  

N : nombre de données disponibles. VEMS : Volume Expiratoire Maximal par Seconde, CVF : Capacité vitale 

Forcée ; VO2 max : Volume d’Oxygène Maximal. VC : Volume courant 
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c. Evaluation de l’efficacité 

La comparaison de l’augmentation de l’activité physique à court et long terme et de la 

satisfaction au programme entre asthme sévère et asthme non sévère est présentée 

dans le tableau XVI. Il n’y avait pas de différence significative entre les deux groupes.  

 

Tableau XVI : évaluation de l’activité physique à court et long terme et de la 
satisfaction entre les groupes asthmatiques non sévères et sévères avec 
programme complet. 

 Asthme non sévère 

avec programme 

complet 

N = 26 

Asthme sévère avec 

programme complet 

N = 24 

P value 

Augmentation AP à 

Court terme 

N = 13 N = 9  

 9 (69%) 8 (88%) 0,28 

Augmentation AP à long 

terme 

N =13  N = 13  

 8 (62%) 5 (38%) 0,24 

Satisfaction générale  N= 15 N= 11  

Non satisfait  

Satisfait  

0 

15 (100%) 

1 (9%) 

10 (91%) 

 

0,23 

Les résultats sont présentés sous forme d’effectif et fréquence en %, moyenne ± DS ou médiane [25ème ; 75ème 

percentile]. N : nombre de données disponibles. AP : activité physique 
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V- Population pour laquelle le programme serait le plus 

efficace  

Nous avons tenté de définir si le programme nous semblait plus efficace pour une 

population donnée. Le faible effectif selon les indications, la surreprésentation de 

l’asthme et le peu de données d’évaluation complète après le stage ne permettaient 

pas une approche multivariée de qualité.   

Pour la donnée la mieux renseignée correspondant aux questionnaires, les figures 13 

et 14 résument les évolutions selon les indications. 

Concernant la symptomatologie anxieuse, 31 % des asthmatiques rapportaient une 

amélioration à la fin du programme. 

Sous réserve d’un nombre de réponses limité, on ne notait pas d’amélioration ressentie 

en termes de fatigue chronique, d’estime de soi ou de symptomatologie anxieuse chez 

les enfants atteints de BOPI ou d’anomalie trachéale, alors que le reste des indications 

présentait plutôt une amélioration sur ces différents plans.  

 

Figure 11 : Evolution de l'anxiété et de la dépression en fonction des indictions 
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Figure 12 : évolution de la fatigue et de l'estime de soi en fonction des 
indications 

 

Légende figures 11 et 12 :  

N : nombre de données disponibles - BOPI : Bronchiolite Oblitérante Post Infectieuse – IRC : Insuffisance 

Respiratoire Chronique 

N Asthme : 20 sur 50 au total 

N BOPI : 2 sur 7 au total 

N IRC non BOPI : 1 sur 6 au total 

N bronchopathie : 5 sur 6 au total  

N Anomalie trachéale : 2 sur 4 au total  

N défect pulmonaire : 5 sur 9 au total  

N dyspnée : 5 sur 10 au total  

N autres : 8 sur 14 au total  
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DISCUSSION 

 

Activité physique et ses bienfaits  

L’activité physique joue un rôle essentiel chez l’enfant, à la fois pour son 

développement, sa croissance et son bien être psychologique (4,5). Elle favorise une 

meilleure croissance pulmonaire (17). En revanche, la sédentarité est associée à un 

surrisque de morbidité cardiovasculaire, de développement de diabète de type 2, 

d’obésité (18,19), mais également à des perturbations de la santé mentale (20,21). La 

pratique régulière d’une activité physique représente donc un enjeu de santé publique  

(5,22–24).  

Au cours des dernières décennies, l’activité physique des adolescents a largement 

diminué chez les plus de 11 ans (25–27). Dès 2006-2008, l’étude HELENA a montré 

que seuls 30% des jeunes avaient un niveau d’activité dans les recommandations de 

60 minutes d’activité par jour et 3 séances plus intenses par semaine (28–30). Avant 

la pandémie de 2019, parmi les enfants âgés de 11 à 14 ans, 14 % des filles et 25 % 

des garçons atteignaient les recommandations de 60 minutes d’activité physique 

d’intensité modérée par jour. Le niveau d’activité était d’autant plus bas chez les 

adolescents entre 15 et 17 ans. 42% des enfants et 59% des adolescents attestaient 

avoir diminué leur niveau d’AP pendant la pandémie (31). Ceci explique probablement 

le pic de prescription de réadaptation respiratoire pour nos patients en 2021. 

Dans notre étude, le programme de réadaptation respiratoire à domicile de 

l’association SANTELYS a été principalement proposé à des pré-adolescents et 

adolescents. Les indications de ce programme concernaient de multiples maladies 

respiratoires, et principalement des maladies des voies aériennes. L’asthme 

représentait près de la moitié des indications, sachant qu’il s’agit de la maladie 

respiratoire chronique la plus fréquente chez l’enfant et l’adolescent avec une 

prévalence atteignant 11% en France lors des dernières enquêtes nationales en milieu 

scolaire (32,33). 

De façon générale, le programme a été bien accepté par les enfants et les familles. 

Sur 148 enfants, près de trois quarts ont complété le programme de 8 semaines. Les 

refus des programmes étaient surtout liés à des problèmes organisationnels : 

difficultés à joindre les familles (36%), manque de place dans l’emploi du temps pour 
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les adolescents plus âgés (27%). Pour les interruptions, 17% étaient de causes 

médicales et la moitié des patients n’adhérait pas au programme pour des raisons 

personnelles.  

L’évaluation de l’efficacité était surtout subjective. Nous ne notions pas de différence 

significative sur l’évolution des EFR et ne disposions pas de données suffisantes pour 

analyser les tests d’effort. Sur les 69 réponses au questionnaire de satisfaction, la très 

grande majorité des patients (97%) était satisfaite du programme. Certains patients 

ont même demandé de leur propre initiative à compléter par un stage de renforcement. 

Les objectifs des enfants étaient atteints pour 71% d’entre eux et concernaient surtout 

la gestion du souffle à l’effort et l’amélioration de leur capacité respiratoire. Sur le plan 

psychologique, nous notions une tendance à l’amélioration de l’estime de soi, une 

diminution de la fatigue chronique, une augmentation de la force musculaire pour 88% 

des enfants, ainsi qu’une diminution de l’anxiété. Sous réserve de données partielles, 

la reprise des activités était rapportée chez trois quarts des enfants au décours du 

stage et se maintenait à un an pour la moitié des 60 enfants évalués sur cet item.   

Dans la population asthmatique, nos patients avaient un asthme non contrôlé 

avec un score ACT médian à 16 avant le programme. De façon significative, 

l’obstruction bronchique était plus importante chez les enfants ayant un asthme sévère 

avec plus de patients en surcharge pondérale dans ce groupe. Parmi eux, la majorité 

(83%) bénéficiaient d’une biothérapie. Que ce soit dans les asthmes sévères ou non 

sévères, le programme de réadaptation étaient bien accepté, et les familles étaient 

globalement satisfaites du programme. Après le programme comprenant également 

une action éducative, le score ACT augmentait significativement (19 en médiane) sans 

amélioration des EFR. Sous réserve d’un faible taux de données disponibles, le stage 

permettait une augmentation nette à court terme des activités physiques. Les données 

à long terme semblent en faveur de la persistance de l’effet à un an uniquement chez 

les enfants avec un asthme non sévère. 

 

La réadaptation respiratoire de nos jours 

Les centres de réadaptation ont commencé à voir le jour de façon assez récente en 

pédiatrie (3,4). Selon la carte de la réadaptation respiratoire mise à jour en juillet 2024 

par la Société de Pneumologie de Langue Française (SPFL) (34), 99 centres de 
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réadaptations ont été recensés, 506 maisons Sport – Santé (29) ainsi que 22 

associations mais il s’agit essentiellement de structures dédiées aux adultes, 

comprenant à la fois des soins de suites et de réadaptations (SSR), des cliniques, etc. 

Concernant les structures dédiées aux enfants, aucun recensement n’est disponible 

sur le territoire français.  

La faible offre de soins en réadaptation respiratoire pédiatrique incite à favoriser des 

programmes accessibles dans la vie quotidienne et donc à domicile, ou encore dans 

les cabinets de kinésithérapie de proximité. Une étude menée par Kim et al. (35) s’est 

intéressée aux programmes de réadaptation à domicile d’une durée de trois mois, chez 

des enfants atteints de maladies respiratoires chroniques diverses. Les auteurs 

concluaient à un très bon taux de compliance et de satisfaction et aucun effet 

indésirable n’était rapporté. Des améliorations significatives étaient retrouvées en 

termes d’EFR (CVF, VEMS), de sensation de dyspnée, de tolérance à l’exercice et de 

qualité de vie. Ils soulignaient toutefois que la durée courte du programme ne suffisait 

pas à changer durablement les habitudes de vie et que plus d’efforts devaient être 

réalisés pour maintenir la pratique d’activité physique.  

Concernant notre étude, le programme à domicile semblait satisfaisant et pratique, 

bien que certains n’ont pas participé en mettant en avant un manque de disponibilité 

du fait d’emplois du temps chargés mais possiblement aussi par manque de 

motivation.  

 

Réadaptation respiratoire dans les maladies respiratoires chroniques 

De façon générale, la dyspnée d’effort est un des principaux symptômes rapportés par 

les patients, adultes comme enfants atteints de maladie respiratoire chronique. 

La majeure partie des données dont nous disposons dans la littérature concerne la 

réadaptation respiratoire chez l’adulte. The American Thoracic Society (ATS) ainsi que 

the European Respiratory Society (ERS) ont proposé au cours d’un consensus 

d’experts de définir la réadaptation respiratoire chez l’adulte et de d’harmoniser sa 

réalisation en pratique. La réadaptation respiratoire est définie comme une intervention 

complète, adaptée au patient. Elle comprend une évaluation préalable approfondie, du 

niveau d’activité physique et un bilan éducatif. Ses objectifs définis avec le patient sont 
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d’améliorer les conditions physiques et psychiques et de promouvoir l’adoption 

pérenne d’une meilleure hygiène de vie globale (36).  

La réadaptation respiratoire est prescrite par un médecin, et peut être renouvelée par 

les kinésithérapeutes. Actuellement, elle n’est pas prise en charge par l’assurance 

maladie mais peut être remboursée en partie grâce aux mutuelles (29,37). Dans le 

cadre de la prise en charge en réadaptation respiratoire dans notre étude, celle-ci était 

gratuite pour les familles, le budget étant alloué par l’association SANTELYS.  

Chez l’adulte, la pathologie respiratoire chronique pour laquelle nous disposons le plus 

de données est la Broncho-Pneumopathie Chronique Obstructive (BPCO). De 

nombreux travaux ont montré la place essentielle et l’efficacité de la réadaptation 

respiratoire, dans des centres spécialisés et pour des programmes de courtes à 

moyenne durée dans la prise en charge de la BPCO, tant sur le plan de la fonction 

respiratoire que de la qualité de vie (38,39). Moins de données sont disponibles pour 

les autres indications respiratoires mais des études sont également en faveur de son 

efficacité dans les pneumopathies interstitielles diffuses, les bronchectasies, la 

mucoviscidose, l’asthme… (36,39,40)  

 Moins de données de la littérature sont disponibles chez l’enfant (41) et les 

indications de la réadaptation respiratoire moins définies. Les premiers travaux ont 

débuté dans les années 2010 notamment chez les enfants avec mucoviscidose. Ceux-

ci avaient fait le lien entre la pratique régulière d’activité physique et la qualité de vie 

et le pronostic respiratoire des enfants atteints de mucoviscidose avec un moindre 

déclin du VEMS annuel (4,42). Des programmes de réadaptation respiratoire ont été 

proposés dans la prise en charge de la mucoviscidose chez l’enfant, avec confirmation 

d’une amélioration significative du VEMS à partir de 3 mois, plus prononcée à 6 mois 

et au-delà amenant à une réadaptation respiratoire de long terme (43). Dans l’asthme, 

le bénéfice évalué sur la fonction respiratoire est moins net et diverge selon les études 

mais ces programmes ont une action positive sur le plan clinique (44–47). 

 

Outils d’évaluation  

Dans notre étude rétrospective sur un programme de court terme de 8semaines, nous 

avons été confrontés à une difficulté d’appréciation de l’efficacité des programmes. La 
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prise en charge en pratique n’était pas standardisée notamment l’évaluation après le 

programme. Si les données d’efficacité objectives chez l’enfant sont limitées, les EFR 

ne semblent pas être un outil performant dans l’évaluation des programmes de 

réadaptation respiratoire à court terme. Une amélioration à long terme est parfois notée 

dans certaines études (44,47) mais celle-ci est possiblement multifactorielle : 

modifications de traitement au cours du temps, mise en place d’éducation 

thérapeutique en parallèle, suivi en centre expert permettant une approche 

thérapeutique vaste par exemple dans le cadre de l’asthme etc. 

L’épreuve d’effort pourrait être plus sensible dans l’appréciation de l’efficacité des 

programmes de réadaptation mais malheureusement, celle-ci n’a en pratique été 

réalisée que chez très peu d’enfants après la réadaptation respiratoire, probablement 

du fait de difficultés d’organisation. En effet, le début du stage proposé par SANTELYS 

est déterminé selon les disponibilités de l’équipe et des familles ne permettant pas 

forcément une programmation en amont, d’autant qu’il est difficile de coupler cet 

examen avec une consultation.   

Les tests de marche avant et après réadaptation semblent être une piste intéressante 

car ceux-ci sont de réalisation plus facile en pratique. Ils peuvent être plus aisément 

couplés à une consultation. Nous manquions de données permettant d’intégrer les 

tests de marche dans l’évaluation d’efficacité dans notre étude. Néanmoins, il a été 

démontré  une améliorations des tests de marche après  réadaptation de 8 semaines 

chez des adultes porteurs de bronchectasies (48). 

Une autre approche d’évaluation concerne la force musculaire. Celle-ci est 

directement liée à l’activité physique et à l’état nutritionnel des patients adultes comme 

enfants (49) et peut être un facteur pronostic de l’évolution de certaines maladies, 

comme la mucoviscidose (4). L’évaluation proposée par l’association SANTELYS 

concernait la force musculaire des membres inférieurs et supérieurs par un testing 

simple : lever de chaise, flexion des membres supérieurs, stepper 6 minutes. Cette 

approche était intéressante et reproductible en intra-individuel avec amélioration pour 

la plupart des enfants en fin de programme. D’autres tests simples pourraient 

éventuellement être envisagés, comme la mesure de la force de préhension par le 

handgrip test (49). Cet outil permet une mesure rapide, reproductible et d’ores et déjà 

validée pour l’évaluation musculaire dans la mucoviscidose(50), les insuffisances 

respiratoires chroniques et en péri-transplantation pulmonaire  (4,51). 
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Dans notre étude, les outils d’évaluation étaient finalement surtout subjectifs, 

notamment par le biais de questionnaires, assez faciles à mettre en place en pratique. 

Une amélioration des différents items de qualité de vie comme les symptômes anxieux, 

la fatigue chronique ou encore l’estime de soi était montrée dans notre étude. La 

qualité de vie globale était également améliorée à la fin du programme.  

L’évaluation de la dyspnée est un élément clé car il s’agit du symptôme principal 

amenant à la proposition des programmes de réadaptation. La dyspnée comporte une 

composante sensorielle qui correspond à la sensation ressentie par le patient 

(oppression, manque d’air...), une composante affective qui correspond plutôt aux 

émotions du patient quant à ce symptôme (peur, détresse…) et est liée à une altération 

de la qualité de vie des patients. Certaines études ont montré que les enfants d’âge 

scolaire sont capables de caractériser leur dyspnée aussi bien que les adultes (52,53). 

Il est donc important de définir dimensions pour bien comprendre le vécu du patient, 

comprendre l’incidence de la dyspnée sur leur vie quotidienne et aussi, relever l’impact 

du programme sur ce symptôme une fois le stage fini. Différentes échelles existent 

pour définir la dyspnée dans ses trois composantes. Actuellement, aucune n’est 

validée chez l’enfant mais en pratique, certaines sont utilisées telle que l’échelle de 

Borg modifiée(54–56) au cours de l’effort, ou de Sadoul plutôt pour l’évaluation de 

l’impact de la dyspnée. Des Echelles Visuelles Analogiques (EVA) peuvent être 

utilisées pour les dimensions sensorielles et affectives. La quantification en nombre 

d’étages montés occasionnant la dyspnée peut aussi être intéressante chez les 

enfants. Malheureusement, la dyspnée n’était pas évaluée dans notre étude. 

 

Prises en charge associées : éducation thérapeutique, diététique et 

psychologique  

Ces programmes sont l’occasion au cours des 8 séances successives d’améliorer 

certains points d’éducation thérapeutique autour des connaissances de la maladie, de 

sa gestion, des traitements mais aussi des facteurs de risques associés à une moins 

bonne évolution de la maladie. Une étude menée par Winn et Al (57) a montré 

qu’apprendre aux enfants ce qu’était leur maladie permettait de réduire la 

stigmatisation que certains peuvent ressentir en se sentant « différents » ou « exclus » 

par rapport à leurs pairs non malades, et que cela permettait également de favoriser 
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le contrôle de leur maladie et de les sensibiliser aux bienfaits de l’activité physique et 

de facteurs protecteurs tels que l’environnement.  

Une prise en charge diététique peut également être proposée en association à la 

pratique d’activité physique adaptée. En effet, la dénutrition peut être un facteur de 

mauvais pronostic, par exemple dans la mucoviscidose, dans certaines pathologies 

restrictives ou lors de la préparation à une transplantation pulmonaire (4,51,58). 

L’obésité est également un facteur de risque. Dans l’asthme, elle favorise un mauvais 

contrôle des symptômes, générant un surrisque de consultations aux urgences et 

d’hospitalisations (18,59). Elle est également associée à une moins bonne qualité de 

vie (59,60) à un déconditionnement plus important (19), ainsi qu’à une moins bonne 

fonction respiratoire par le biais d’effets métaboliques et d’une inflammation chronique 

favorisant l’obstruction bronchique (18). Dans notre étude, notre population 

d’asthmatiques sévères avait un IMC significativement plus élevé. Cependant peu 

d’enfants bénéficiaient d’une prise en charge diététique. Celle-ci peut toujours être 

proposée, tout en l’abordant auprès de l’enfant et de sa famille avec tact et finesse afin 

de ne pas le brusquer. Cette prise en charge est d’autant plus justifiée que le surpoids 

ou l’obésité peut être pourvoyeuse d’une mauvaise image de soi voire de 

stigmatisation (61–64) pouvant freiner les activités sportives, a fortiori au moment de  

l’adolescence qui  est une période propice au changement physique et psychologique 

(42). 

Ces programmes peuvent être également l’occasion de bénéficier d’un premier contact 

avec un psychologue pour l’enfant et sa famille, notamment lorsque des symptômes 

d’anxiété sont perçus par les enfants. Par exemple, il a été démontré que l’asthme, 

notamment l’asthme sévère, était une pathologie pourvoyeuse de symptômes anxieux 

(65). L’anxiété peut également induire des symptômes respiratoires, par exemple 

comme dans le syndrome d’hyperventilation. Il est donc intéressant de définir la part 

d’anxiété dans la symptomatologie respiratoire et de proposer une prise en charge 

complète et adaptée (66). 

 

Quelle population cibler ? 

Les adolescents et préadolescents sont une bonne population à cibler, d’autant que la 

croissance pulmonaire qui se poursuit jusque l’adulte jeune (vers 21-22 ans) est 



57 
 

influencée par la pratique du sport (27). Les enfants d’âge préscolaire semblent moins 

concernés car plus actifs spontanément de façon générale et les activités sportives 

peuvent être facilement encouragées à cet âge de la vie.   

Concernant les indications, notre étude n’a pas permis de dégager de population pour 

laquelle le programme semblait plus efficace. Peu de données étaient disponibles 

quant aux enfants atteints de pathologies restrictives.  

SI l’indication est respiratoire, dans tous les cas, l’approche multidisciplinaire et 

personnalisée apporte plus de bénéfices que la simple reprise de l’activité physique et 

permet d’améliorer le bien-être, de favoriser une meilleure confiance en soi, et au final 

de tendre à l’adoption d’une meilleure hygiène de vie.   

 

Forces et limites de notre étude  

La principale limite de notre étude est surtout liée au relevé rétrospectif, à l’absence 

de standardisation des évaluations avant et après programme et aux données 

manquantes. Les résultats sont donc à modérer en fonction du nombre de données 

disponibles comme ceci peut induire un manque de puissance statistique.  

Nous ne disposions par ailleurs pas d’un grand nombre de données objectives en 

dehors des EFR. Concernant les tests de marche et les épreuves d’effort, certaines 

données n’étaient que partiellement retrouvées dans des courriers de consultation, et 

parfois les résultats n’étaient pas colligés dans les dossiers informatiques.  

Toutefois, notre étude retrouve des résultats concordants avec les données de la 

littérature concernant l’amélioration de la qualité de vie et des symptômes anxieux. La 

présence d’une majorité d’asthmatiques dans notre population permet d’avoir une 

analyse plus fine de cette population. Par ailleurs, les travaux disponibles 

s’intéressaient plutôt à l’asthme ou à la mucoviscidose de façon générale. La diversité 

des indications de notre étude permettait d’apprécier le panel de possibilité d’offre de 

soins pour des affections très différentes, ce qui est un point fort mais le faible effectif 

des différentes indications en était une limite. 

Perspectives : comment faire un bon programme ?  
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Les programmes de réadaptation doivent s’intégrer dans une prise en charge globale 

et personnalisée du patient. Une évaluation complète est indispensable avant sa 

réalisation, afin de s’assurer de l’absence de contre-indication, de guider la prise en 

charge et de pouvoir apprécier l’efficacité.  

Nous proposons chez l’enfant et l’adolescent d’évaluer l’activité de la maladie 

chronique, son retentissement fonctionnel (EFR), le niveau d’activité physique initial, 

et le niveau de dyspnée ressenti à l’aide d’une échelle adaptée. L’impact de la maladie 

et la dyspnée d’effort sur les activités de la vie quotidienne est également à apprécier 

ainsi que le bien être psychologique et l’anxiété induite. Le bilan éducatif avec un 

soignant spécialisé sera l’occasion d’une évaluation globale de ces points et d’une 

appréciation d l’observance thérapeutique. Il s’agit également de déceler les freins à 

la pratique des activités physique et proposer une prise en charge complète, afin 

d’aider les enfants et adolescents à reprendre confiance en eux, mieux comprendre 

leurs limites, mieux s’échauffer, et ainsi adopter une meilleure hygiène de vie. 

Les objectifs de la réadaptation doivent être définis précisément avec l’enfant et sa 

famille en prenant en compte la vision de chacun (parents/enfants/soignant). Certains 

parents peuvent être encore réticents quant à la pratique d’activité physique chez leur 

enfant, par crainte de déclencher des symptômes. Il faut alors pouvoir les rassurer en 

adoptant un programme personnalisé et sécurisant dans le milieu familial (67–69).  

Une épreuve d’effort est également recommandée pour mieux cerner la problématique 

à l’effort et guider la prescription médicale afin d’ajuster au mieux la réadaptation sans 

aller au-delà des capacités du patient pour la réassurance et augmenter la réussite du 

programme.  Nous proposons qu’une échographie cardiaque soit réalisée au moindre 

doute clinique, si comorbidité à risque associée ou si l’enfant présente une altération 

fonctionnelle sévère.   Pour évaluer l’efficacité du programme, il faudrait au minimum 

l’encadrer par un test de marche, un testing musculaire standardisé comprenant des 

mesures simples réalisées par le kinésithérapeute ou le professeur d’APA, une échelle 

de dyspnée et de qualité de vie. Une évaluation globale de tous ces items devrait être 

réalisée de nouveau dans les mois suivants le programme. L’épreuve d’effort après 

programme serait à proposer surtout pour les patients les plus sévères, du fait des 

difficultés organisationnelles.  
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Il reste à définir les adaptations des programmes de réadaptation selon les affections, 

avec par exemple des activités plutôt fractionnées, brèves mais intenses dans 

l’asthme, plutôt qu’un travail d’endurance pouvant induire un bronchospasme, et des 

activités favorisant le drainage pour les patients avec des bronchectasies.  

Au-delà du programme, un suivi régulier peut être proposé par l’équipe de réadaptation 

pour apprécier et encourager la reprise et la poursuite des activités physiques et / ou 

sportives spontanées.  Un deuxième stage peut parfois être proposé mais le but est 

l’autonomisation des familles autour du sport. 

Nous soulignons la nécessité de bien écouter les enfants et les familles quant à leurs 

objectifs au début du programme, veiller à les atteindre. Leur satisfaction au décours 

de ces programmes est essentielle. Les retours d’expérience devraient à terme 

permettre d’adapter nos prises en charge et améliorer les propositions de programmes 

futurs « à la carte ».  
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CONCLUSION 

 

Notre étude a montré que la réalisation d’un stage de réadaptation personnalisé à 

domicile était réalisable chez les enfants atteints d’une maladie respiratoire chronique, 

avec une excellente adhésion. Les objectifs étaient majoritairement atteints et le 

programme était ressenti comme efficace. La prise en charge en activité physique était 

couplée à une approche multidisciplinaire par le biais de séances d’éducation 

thérapeutique, la proposition d’interventions diététiques ou encore psychologiques, 

permettant une prise en charge globale. L’asthme et les maladies des voies aériennes 

apparaissent comme de bonnes indications. Des travaux complémentaires sont 

nécessaires afin d’apprécier l’efficacité de tels programmes dans des maladies plus 

rares comme les pneumopathies interstitielles diffuses de l’enfant, les BOPI, etc. 

Nous proposons de poursuivre ce travail avec l’équipe de l’association SANTELYS 

pour mieux standardiser les évaluations avant et après programme de réadaptation, 

et proposer à terme les programmes les plus complets et personnalisés possibles, 

répondant aux attentes des patients.  
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ANNEXES 

 

ANNEXE 1 – TESTS PHYSIQUES DE SANTELYS  

Description des tests extraite des données SANTELYS  

- Nombre de levers de chaise en 30 secondes 

- Souplesse des membres inférieurs : sit and reach test  

En position assise, mesure la souplesse en demandant à une personne de s’asseoir 

les jambes tendues, et de tendre les bras le plus loin possible vers l’avant. La distance 

atteinte est enregistrée pour évaluer la souplesse, les extensions les plus longues 

indiquant une plus grande souplesse.  

- Souplesse des membres supérieurs : test back scratch  

Mesure la souplesse et l’amplitude des mouvements des épaules, en demandant à 

une personne de passer une main par-dessus son épaule, et de descendre dans son 

dos pour essayer de toucher la main opposée qui elle remonte depuis le bas du dos. 

Un assistant mesure la distance des doigts ou s’ils peuvent se toucher  

- Flexion des membres supérieurs : arm Curl test  

Consiste à effectuer autant de flexions des bras que possible en 30 secondes, en 

position assise sur une chaise  

- Test de stepper 6 minutes :  

Consiste à compter le nombre de pas effectué sur un stepper pendant 6 minutes 
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ANNEXE 2 – ECHELLE HAD : HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE   
Questionnaire transmis par l’association SANTELYS (questionnaire HAD corrigé) 

 

Lisez chaque série de questions et cochez la réponse qui exprime le mieux ce que vous avez 

éprouvé au cours de la semaine qui vient de s’écouler.                                   

 
A1    Je me sens tendu(e) ou énervé(e) : 

 3  La plupart du temps 

 2  Souvent 

 1  De temps en temps 

 0  Jamais 

D8    J’ai l’impression de fonctionner au ralenti : 

 3  Presque toujours   

 2  Très souvent 

 1  Parfois 

 0  Jamais 

D2   Je prends plaisir aux mêmes choses qu’autrefois : 

 0  Oui, tout autant 

 1  Pas autant 

 2  Un peu seulement 

 3  Presque plus du tout 

 

A9   J’éprouve des sensations de peur et j’ai l’estomac noué : 

 0 Jamais 

 1 Parfois 

 2 Assez souvent 

 3 Très souvent 

A3   J’ai une sensation de peur comme si quelque chose d’horrible allait 

m’arriver :  

 3  Oui, très nettement 

 2  Oui, mais ce n’est trop grave  

 1  Un peu, mais cela ne m’inquiète pas  

 0  Pas du tout  

 

 

D10   Je ne m’intéresse plus à mon apparence : 

 3  Plus du tout 

 2  Je n’y accorde pas autant d’attention que je devrais 

 1  Il se peut que je n’y fasse plus autant attention 

 0 J’y prête autant d’attention que par le passé 

D4   Je ris facilement et vois le bon côté des choses : 

 0  Autant que par le passé 

 1  Plutôt autant qu’avant 

 2  Vraiment moins qu’avant 

 3  Plus du tout 

A11   J’ai la bougeotte et n’arrive pas à tenir en place : 

 3  Oui, c’est tout à fait le cas 

 2  Un peu   

 1  Pas tellement 

 0  Pas du tout 

A5   Je me fais du souci : 

 3  Très souvent 

 2  Assez souvent 

 1 Occasionnellement 

 0  Très occasionnellement 

D12 Je me réjouis d’avance à l’idée de faire certaines choses : 

 0  Autant qu’avant 

 1  Un peu moins qu’avant 

 2  Bien moins qu’avant 

 3  Presque jamais   

 

D6   Je suis de bonne humeur :   

 3  Jamais 

 2  Rarement 

 1  Assez souvent 

 0  La plupart du temps 

A13   J’éprouve des sensations soudaines de panique : 

 3  Vraiment très souvent 

 2  Assez souvent 

 1  Pas très souvent 

 0  Jamais 

 

A7   Je peux rester tranquillement assis(e) à ne rien faire et  

me sentir décontracté(e) :   

 0 Oui, quoi qu’il arrive 

 1 Oui, en général 

 2 Rarement 

 3 Jamais 

D14   Je peux prendre plaisir à un bon livre ou à une bonne émission de 

radio ou de télévision :  

 0  Souvent 

 1  Parfois 

 2  Rarement 

 3  Très rarement   
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ANNEXE 3 – ECHELLE DE FATIGUE DE PICHOT  
Questionnaire transmis par l’association SANTELYS  
 

  

Échelle de fatigue de Pichot 
Nom : .................................... Prénom : .................................... Date de naissance : 

................................ 

 

Parmi les huit propositions suivantes, déterminez celles qui correspondent le mieux 
à votre état en affectant une note entre 0 et 4 : 

(0 = Pas du tout ; 1= Un peu ; 2 = Moyennement ; 3= Beaucoup ; 4 = Extrêmement) 
 

 

 

 
 

  

Je manque d'énergie................................................. 0 1 2 3 4 

Tout demande un effort........................................... 0 1 2 3 4 

Je me sens faible à certains endroits du corps......... 0 1 2 3 4 

J'ai les bras ou les jambes lourdes .......................... 0 1 2 3 4 

Je me sens fatigué sans raison................................. 0 1 2 3 4 

J'ai envie de m'allonger pour me reposer............... 0 1 2 3 4 

J'ai du mal à me concentrer .................................... 0 1 2 3 4 

Je me sens fatigué, lourd et raide ........................... 0 1 2 3 4 

Votre Score : 
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ANNEXE 4 – TEST D’ESTIME DE SOI SELON ROSENBERG  
Questionnaire transmis par l’association SANTELYS  
 

Estime de soi  
Pour chacune des dix affirmations suivantes, entourez la note qui vous 

correspond le mieux (note entre 1et 4).     Date : _____/_____/____ 
 

1= fortement en accord 2= en accord 3= en désaccord 4= fortement en désaccord 

 

Dans l'ensemble, je suis satisfait de moi 4 3 2 1 

Parfois je pense que je ne vaux rien 1 2 3 4 

Je pense que j'ai un certain nombre de bonnes 

qualités 4 3 2 1 

Je suis capable de faire les choses aussi bien que 

la plupart des gens 4 3 2 1 

Je sens qu'il n'y a pas grand-chose en moi dont je 

puisse être fier 1 2 3 4 

Parfois, je me sens réellement inutile 1 2 3 4 

Je pense que je suis quelqu'un de valable, au 

moins autant que les autres gens  4 3 2 1 

J'aimerais pouvoir avoir plus de respect pour moi-

même 1 2 3 4 

Tout bien considéré, j'ai tendance à penser que je 

suis un(e) raté(e) 

1 2 3 4 

J'ai une opinion positive de moi-même 4 3 2 1 

 

  

Estime de soi  
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ANNEXE 5 – QUESTIONNAIRE DE QUALITE DE VIE AVANT / APRES  

Questionnaire transmis par l’association SANTELYS 
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ANNEXE 6 – QUESTIONNAIRE DE SATISFACTION APRES PROGRAMME  

Questionnaire transmis par l’association SANTELYS  
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