


!
"!

SOMMAIRE 

!

INTRODUCTION ……………………………………………….…………………………………………………………… 3 

1. PRESENTATION 

I.1.Présentation du terrain, l’#$%&'(!–!%)'*+!……………………….…………………………………… 4!

,-.-!,/01230!de l’E4567089/!:;127<=508>5=!<952!l’enfant 700=8/0!4=!)727?@A8=!&121B27?=…..!C!

,-D-!&;98E!45!0;FG=!……………………………………………………………………………………..……………….. 5!

!

2. METHODE 

,,-"-!He parcours de soin de l’enfant 700=8/0!4=!)727?@A8=!&121B27?=!……………………………….. 6!

,,-.-!)296=AA5A!4=!création de l’outil!……………………………………………………………………………….!I!

,,-D-!,4=/08J867089/!4=A!6ompétences d’autoKA98/A!…………………………….……………………………. 8!

!

3. OUTIL PEDAGOGIQUE 

,,,-"-!L=A628<089/!45!G70128=?!………………………………………………………….……………………………… 9!

,,,-.-!M8?!69/4560=52!<147N9N8>5=!A52!4=5E!A17/6=A!………………………….…………………………. 10!

,,,-D-!%E<128G=/07089/!……………………………………………………………….…………………………………. 12!

!

4. ANALYSE ET DISCUSSION ……………………………………………………--……………………-………… 15!

 

CONCLUSIONS …………………………………………………………………………………………………………….. "O!

BIBLIOGRAPHIE………………………………………………………………………………………………………………………… 19!

RESUME- MOTS CLES ………………………………………………………………………………………………………………. .P 

ANNEXES!! ! ANNEXE I      Programme d’ETP « T’es Cap Mill’Path »!……………………………….!."!
'QQ%R%!,,!!!!!H=A!7<<72=8??7N=A!…………………………………………………………-----……!..!
'QQ%R%!,,,!!!!H=!487N/9A086!1456708J!……………………………………………………………!.C!
'QQ%R%!,S!!!!(7ET!?=!<7/08/!720865?1!………………………………………………………….!DD!
'QQ%R%!S!!!!!,G7N=A!4=A!G5A6?=A!68B?1A!…………………………………………………….!DU!
'QQ%R%!S,!!!!V=5!4=!6720=A!A52!?=A!1082=G=/0A!4=A!G5A6?=A!68B?1A!………………!DW!

 



!
.!

 

ABREVIATIONS : 

'+X!Y!'N=/6=!21N89/7?=!4=!X7/01!

&'(X)!: Centre d’Action MédicoKX9687?=!)21696=!

&(V%!Y!&=/02=!(14867?!<952!V=5/=A!%/J7/0A!

&+M,!Y!&=/02=!4=!+114567089/!M9/6089//=??=!,/J7/08?=!

%)'*+!Y!%A<76=!)1487028>5=!'?86=!*?5G!+8B=A!

%:)!Y!%4567089/!:;127<=508>5=!45!)708=/0!

(,!Y!(=GB2=!,/J128=52!

Z(X!Y!Z2N7/8A7089/!(9/487?=!4=!?7!X7/01!

)&!Y!)727?@A8=!&121B27?=!

)%&!Y!)28A=!%/!&;72N=!

X%XX'L!Y!X=2[86=!d’Education Spécialisée et 4=!X98/A!\!L9G868?=!

XX+!Y!X98/A!4=!X580=!=0!+1747<07089/!

#$%&'(!Y!#/89/!4=!$=A089/!4=A!%07B?8AA=G=/0A!!de la Caisse d’Assurance Maladie!

!

!

!

REMERCIEMENTS :  

'5! L960=52! S7?128=! '@/81! ]<148702=^! /902=! 050286=! >58! /95A! 7! B95A65?1=A! 47/A! /9A! 6=208054=AT! \!
X7/428/=!L5<8/!]_8/1A80;127<=50=^!<952!A=A!841=A!16?7821=AT!\!Q70;7?8=!`7B=2G7/!]<A@6;9?9N5=^!<952!
A=A!2=G72>5=A!69/6=2/7/0!?=!>5=A089//782=!45!487N/9A086!1456708JT!\!/9A!69??FN5=A!a8/1A80;127<=50=A!
<952! ?=52! 2=?=6052=! =0! 62808>5=A! 69/A025608[=AT! \! 095A! 6=5E! =0! 6=??=A! >58! 9/0! 21J?16;8! 7[=6! /95A! A52!
l’amélioration de nos  pratiques professionnelles…!

!

 

 

 



!
D!

INTRODUCTION : 

L’éducation thérapeutique! 45! <708=/0, reconnue par l’OMS en 2007,! =A0! 5/=! 41G726;=! 4=! A98/!
<?52848A68<?8/782=, mise en œuvre et développée pour ?=A!<=2A9//=A!700=8/0=A!4=!G7?748=A!6;29/8>5=A!
8/[7?847/0=A-!L’ETP a pour but l’acquisition de compétences d’autoKsoins et d’adaptation! 69GG=! ?7!
réalisation de gestes techniques, la mise en œuvre de modification du mode de vie,! =0b95!
l’implication de l’entourage dans la gestion de la maladie et des traitements. Sui0=!\!?7!?98!c!`d<807?!
)708=/0!X7/01!:=2280982=!» de 2009, l’éducation thérapeutique du patient devient un droit du citoyen. 

Les circulaires d’avril 2008 inscrivent l’éducation thérapeutique dans les missions des services de 
A98/A!4=! A580=! =0! 21747<07089/!75!G3G=! 0802=!>5=! ?=A! A98/AT! ?7! 2114567089/!=0! ?7! 21747<07089/-! %??=!
76>58=20! 5/=! <?76=! <21<9/4127/0=! =/! (14=68/=! <;@A8>5=! =0! 21747<07089/! <952! 4=! /9GB2=5A=A!
<70;9?9N8=A!6;29/8>5=A-!e"f!]&954=@2=T!.PPW^!

Q95A!A9GG=A!4=5E!0=6;/868=//=A!4=!2114567089/T!(=?8A7!XZ'+%XT!_8/1A80;127<=50=!75!&=/02=!<952!
adolescents polyhandicapés d’'2<FN=! ]&?86;@!H7!$72=//=^T! =0!Q70;7?8=!&Z+Q%:T! =2N90;127<=50=!75!
&=/02=! 4=! +114567089/! M9/6089//=??=! 4=! *29??=A! ]*98A! H=! +98^T! <7AA89//1=A! 0950=! 4=5E! <72! /902=!
027[78?! =0! ?7! <28A=! =/! 6;72N=! 4=A! =/J7/0A! >58! /95A! A9/0! 69/J81A-! '8/A8! /95A! 7[9/A! ?=! A9568! 4=! J782=!
évoluer notre pratique en étant au plus près du projet de vie de l’enfant.! ,?! /95A! =A0! <29<9A1!
d’intégrer prochainement une équipe multidisciplinaire dédiée à l’ETP avec une mission <147N9N8>5=!
6?782=!49/0!?7!699249//70286=!45!<29N27GG=!%:)!=A0!?=!L2!S7?128=!'gQ,%-!

L’éducation thérapeutique 7605=??=G=/0! <2708>51=! 75! A=8/! 4=! /9A! 107B?8AA=G=/0A! s’adresse aux 
<72=/0A!4=!02FA!h=5/=A!=/J7/0A!]P!\!D7/A^!<920=52A!4=!<9?@<70;9?9N8=-!'J8/!d’élargir le public 69/6=2/1!
par l’éducation thérapeutique dans nos établissements, n902=! <29h=0! 4=! G1G982=! 7! 101! 4=! /95A!
742=AA=2!75E!=/J7/0A!=5EKG3G=A, à l’âge où ils peuvent comprendre et intégrer la nécessité d’une 
<28A=! =/! 6;72N=! ?9524=! =0! G5?0848A68<?8/aire, c’estK\K482=! =/02=! O! =0! ".! 7/A-! L=! 6=! J780T! /95A! 7[9/A!
recherché l’application possible et l’intérêt de l’éducation thérapeutique pour les différentes 
pathologies que nous accueillons. Notre choix s’est porté sur la Paralysie Cérébrale même s’il /=!
s’agit pas d’une maladie chronique relev7/0!4=! ?7!G14=68/=!N1/127?=!=0! /16=AA807/0!5/! 02780=G=/0!
médicamenteux, telle que nous l’avons découvert en formation. En fait, il s’agit d’une maladie 
6;29/8>5=!<720865?8F2=G=/0!;7/4867<7/0=!7[=6!4=A!21<=265AA89/A!0950!75!?9/N!4=!?7![8=-!

Qotre réflexion s’est très vite tournée vers la problématique du port de l’appareillage, son 
observance et son acceptation par l’enfant. En effet les appareillages proposés (bottes de jour ou de 
/580T!700=??=A!62529K<=48=5A=A!=/!7bduction, verticalisateur, corset…) peuvent être vécus comme une 
7N2=AA89/!A52!?=52!692<A!A95JJ27/0T! 8?A!A9/0!A95[=/0!G7?!766=<01A!=0!G3G=!2=J5A1A-! !L=!6=!J780T!/95A!
avons orienté notre recherche sur la création d’un outil <147N9N8>5=! ludique, puisqu’il s’742=AA=!\!
4=A!=/J7/0AT!47/A!?=!B50!4=!J782=!69G<2=/42=!\!6=A!4=2/8=2A!?7!41G726;=!4=!A98/!=0!78/A8!<29[9>5=2!
?=52!74;1A89/!75!<296=AA5A-!Q902=!<29N27GG=!de séances compte rendre l’enfant acteur, parce qu’il 
49//=27!45!A=/A!\!6=!>58!?58!=A0!8G<9A1!4=<58A!A7!/78AA7/6=-!
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Pour l’enfant porteur 4=! )727?@A8=! &121B27?=T! ?7! 2114567089/! 7! 5/=! [8A1=! J9/6089//=??=! 7[=6! 4=A!
7<<2=/08AA7N=A! A<168J8>5=A! >58! 9/0! <952! B50! 4=! 21N5?=2! ?=A! <9A052=A! 7/92G7?=A! =0! 7G1?892=2!
l’exécution de leurs gestes, tout en tenant compte d’éventuels troubles cognitifs.  L’ETP s’inscrit dans 
ces apprentissages spécifiques avec l’objectif de donner envie à l’enfant de comprendre, d’essayer, 
4=!J782=!?58KG3G=-!

H7!)727?@A8=!&121B27?=!=A0!5/=!700einte neurologique qui touche l’enfant dFA!?=A!<2=G8F2=A!7//1=A!4=!
A7![8=T!6=!4=2/8=2!7!49/6!5/!<726952A!4=!A98/!4=<58A!sa naissance et ce jusqu’à l’âge adulte. Lorsque 
l’enfant est jeune ce sont  les parents qui  sont les interlocuteurs privilégiés du soiN/7/0!47/A!5/=!
2=?7089/! 0287/N5?782=! ])72=/0AK! =/J7/0K! A98N/7/0A^-! )58A! <29N2=AA8[=G=/0T! 9/! 7AA8A0=! 75! 027/AJ=20! 45!
savoir des parents vers leur enfant, d’où l’importance d’une éducation de qualité des parents dès le 
<?5A!h=5/=!kN=!4=!?=52!=/J7/0!e.f!]H=!+;5/!=0!7?T!.P"D^-!!L=!G3G=T!8?!=A0!45!4=[982!45!A98N/7/0!4=!<=5!
à peu impliquer l’enfant dans ses soins (démarche d’autoKsoins). Il est important toutefois d’évaluer 
au préalable certains paramètres liés à l’âge de l’enfant et à ses capacités fonctionnelleA! =0!
69N/808[=AT! 7J8/! 4=! /=! <7A! ?=! A52K2=A<9/A7B8?8A=2! 95! 75! 69/02782=! ?=! G78/0=/82! 47/A! 5/=! <9A8089/!
passive ou attentiste. Lorsque l’enfant est partie prenante de l’éducation thérapeutique, les parents 
/=!498[=/0!6=<=/47/0!<7A!=/!302=!167201A!672!6=!A9/0!=5E!>58!<2=//=/0! ?7! 2=?F[=!75!>590848=/-! H=A!
<72=/0A!7669G<7N/=/0! ?=A!A98/A!de leur enfant et ce, pendant un certain nombre d’années. Quand 
les désirs de l’enfant et de ses parents diffèrent, l’éducateur a un rôle de médiateur afin de relayer 
?=A!B=A98/A!4=!6;765/!=0!0295[=2!4=A!A9?5089/A!69/[=/7B?=A-!!

 

I.3. Choix du thème 

Après une phase d’étude intensive des outils d’éducation thérapeutique existants, nous avons 
constaté  que certains domaines quant aux maladies chroniques de l’enfant (telles l’asthme, le 
diabète, la mucoviscidose…) 9/0! 101! 7G<?=G=/0! 027801A-! )72! 69/02=T! 7ujourd’hui  les programmes 
d’ETP  concernant le handi67<!69G<?=E=!A9/0!<=5!41[=?9<<1A!=0!48JJ868?=A!\!0295[=2!47/A!?7!?800127052=!
A<1687?8A1=-!!!

Notre démarche s’est donc portée sur l’enfant atteint de Paralysie Cérébrale, d’une part parce que 
/95A!7665=8?lerons et prendrons en charge cette pathologie au sein de l’EPABR et d’autre part parce 
que le parcours de soin se situe dans la durée et qu’il évolue au fil du temps! =/!7669G<7N/7/0! ?7!
croissance de l’enfant! (risque de perte d’autonomie, déformations arti65?782=AT! 210276089/A!
musculaires…). Au vu de l’amplitude des soins et traitements qui sont prodigués tout au long d5!
41[=?9<<=G=/0! de l’enfant, il nous fallait définir un domaine restreint et qui pouvait vraiment 
toucher l’enfant. Ainsi, nous souhaitions A08G5?=2!?7!G908[7089/!=0!l’e/[8=!4=A!=/J7/0A!\!<2=/42=!A98/!
d’eux, à apprendre, à développer la curiosité sur leur corps tout en prenant en compte leur vécu, 
leurs émotions pour les aider à traverser des phases difficiles dans le but d’améliorer leur qual801!4=!
[8=-!!

)72! 69/A1>5=/0, notre questionnement est allé tout naturellement vers le port d’appareillage que 
tous les enfants atteints de Paralysie Cérébrale connaissent un jour ou l’autre. L’appareillage est 5/!
1?1G=/0! 8/48A<=/A7B?=! 4=! ?7! 2114567089/! J9/6089//=??=-! (7?;=52=5A=G=/0! l’appareillage 47/A! A9/!
508?8A7089/! 4852/=! 95! /96052/=T! =A0! A95[=/0! 48JJ868?=G=/0! 766=<01T! ! [982=! 2=h=01T! A9/! B50! =A0! G7?!
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6. )2708>5=2T!J782=!
K!savoir mettre ses attelles ou guider l’aidant à la mise en place!
K!A7[982!21N?=2!?7!0=/A89/!4=A![=?629A!
K!savoir comment nettoyer son attelle (rythme, produit…)!
!
!
7. '47<0=2T!217h5A0=2!
K!adapter le port de l’attelle en fonction de la vie quotidienne!
!
8. #08?8A=2!?=A!2=AA9526=A!45!A@A0FG=!4=!A98/A!
K!A8N/7?=2!0950!<29B?FG=!75!_8/1!95!75!<2=A070782=!
!

 

 

9. OUTIL PEDAGOGIQUE 

III.1. Description du matériel  

H=!<7/08/!720865?1!]&J!<;909A!=/!'QQ%R%!,S^!Y!

'<2FA!4=!/9GB2=5A=A!2=6;=26;=A!A52!8/0=2/=0!=0!47/A!?=A!G7N7A8/AT!/95A!7[9/A!0295[1!6=!<7/08/!4=!
B98A! 720865?1!508?8A1!<72! ?=A!<=8/02=A!<952!7[982! ?=A!B9//=A!<29<92089/A!7/709G8>5=A-!&=!<7/08/! =A0!
5/=!J8N528/=!>58!<=50!49/6!<?782=!7507/0!75E!N72m9/A!qu’aux filles qui n’aiment pas jouer à la poupée. 
,?! 7! 5/=! 078??=! A5JJ8A7/0=! ]Uj! 6G^! <952! <95[982! 302=! G7/8<5?1! J768?=G=/0! A52! 07B?=! <72! 4=A! G78/A!
parfois incoordonnées. Les articulations se font dans tous les plans de l’espace et de ce f780T! 6=?7!
<=2G=0! 4=! [8A57?8A=2! ?7!G90286801! ;5G78/=!G3G=! A8! 6=2078/A!G95[=G=/0A! 41<7AA=/0! /9A! 67<76801A!
720865?782=A!21=??=A-!

Pour faire comprendre le fonctionnement musculaire des membres inférieurs, et l’harmonie 
N=A05=??=!=/02=!?=A!G5A6?=A!7N9/8A0=A!=0!7/07N9/8A0=AT!/95A!7[9/A!8G7N8/1!69G<72=2!?=!G5A6?=!\!5/!
1?7A08>5=-!Q95A!7[9/A!J8E1!4=A!6296;=0A!2=<21A=/07/0! ?=A! 8/A=2089/A! 0=/48/=5A=A!4=A!6;7>5=!N295<=!
G5A65?782=!=0!7[9/A!67?65?1! ?7! ?9/N5=52! 8417?=!4=! ?7!B9//=!1?7A086801!4=!6;7>5=!N295<=!G5A65?782=-!
)58A! /95A! 7[9/A! A1?=6089//1! 4=A!1?7A08>5=A! <?5A! 69520A! <952! 6;7>5=! N295<=!G5A65?782=T! 1?7A08>5=A!
>58!2=<21A=/0=/0!?=A!G5A6?=A!A<7A08>5=A!]1082=G=/0!G98/42=!=0!<?5A!48JJ868?=^-!Q95A!7[9/A!1N7?=G=/0!
voulu faire comprendre l’immobilité articulaire forcée lorsqu=!?=!G5A6?=!=A0!21027601!=/!508?8A7/0!5/=!
J86=??=!A7/A!7565/=!1?7A086801-!

)952! J768?80=2! ?7! 2=<21A=/07089/! =0! ?7! G7/8<5?7089/! /95A! 7[9/A! 48JJ12=/681! ?=A! 1?7A08>5=A! =0! ?=A!
crochets par des repérages couleurs, 6 couleurs d’élastiques pour 6 0=/A89/A!K!?9/N5=52A!48JJ12=/0=AT!
?=! 0950! 27/N1! 47/A! 4=A! B980=A! 8/48[845=??=A! 2=N295<1=A! <952! 6;765/! 4=A! N295<=A! G5A65?782=A!Y!
'44560=52AT!,A6;89Kh7GB8=2AT!:286=<A!]6J!'QQ%R%!,S^!

En ce qui concerne l’appareillage, il nous fallait pouvoir faire manipuler une botte et un cru29K
pédieux sur le pantin afin de montrer la procédure de mise de l’attelle, les points de vigilance, les 
sanglages, … Nous avons démarché l’orthoK<290;FA8A0=!X7/428/=!L5629A!4=!6;=p!(9/0=/[=20!>58!/95A!
7!N2768=5A=G=/0!217?8A1!0298A!920;FA=A!<952!/902=!<7/08/!Y!5/=!B900=!/9/!720865?1=T!5/=!700=??=!62529K
<148=5A=!=0!5/!692A=0!0@<=!]>58!<95227!A=2[82!47/A!4=!<296;78/=A!A17/6=A!%:)!41481=!75!692A=0^-!&=A!



!
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920;FA=A!A9/0!=/!0;=2G9J92G7B?=!=0!A9/0!?=A!21<?8>5=A!G94F?=A!214580A!>57A8!=E760=A!4=!6=??=A!J780=A!
<952!?=A!=/J7/0A-!&=A!4=2/8=2A!<95229/0!78/A8!A=!?=A!7<<29<28=2!=/!?=A!G7/8<5?7/0!=0!=/!?=A!G=007/0!A52!
?=!<7/08/-!!

Afin de dynamiser notre présentation lors des séances d’éducation thérapeutique, nous avons décidé 
4=!0295[er un nom au pantin et nous l’avons 7<<=?1!(7E-!&=?7!49//=!5/=!/90=!<?5A!<=2A9//7?8A1=!=0!
<=2G=0027!75AA8!4=!J768?80=2!?=A!16;7/N=A!7[=6!?=A!=/J7/0A-!!

!

III.2. Fil conducteur pédagogique sur 2 séances. 

1ère Séance : 

Compétences :  
K!A805=2!A52!?=!692<A!6=2078/=s parties touchées (muscles…)!
K!69G<2=/42=!?=!41A1>58?8B2=!!G5A65?782=!<29[9>51!<72!4=A!G5A6?=A!A<7A08>5=A!A52!?=!(,!
K!69G<2=/42=!?=A!21<=265AA89/A!?92A!4=!?7!6298AA7/6=!
K!=E<?8>5=2!?7!2114567089/T!69G<2=/42=!?=A!9Bh=608JA!4=!?7!2114567089/!]1082=G=/0T!2=/J926=G=/0!
musculaire, posture, …^!
!
Les principes pédagogiques, déroulement de la séance : 
 
1. Accueil présentation, /95A! <29<9A9/A! 75E! =/J7/0A! 4=! A=! <21A=/0=2! =0! de dire ce qu’ils 

700=/4=/0!4=!?7!A17/6=- 
!
2. Compréhension du fonctionnement moteur avec des muscles spastiques : 
Fonctionnement moteur :  

- discussion avec les enfants à l’aide de supports visuels (images) des muscles concernés (ischioK
h7GB8=2T!0286=<A!=0!744560=52!45!(=GB2=!,/J128=52^!]&J!'//=E=!S^!
K!Z/!<21A=/0=!(7ET!?=!<7/08/T!7[=6!5/!G5A6?=!7@7/0!?7!B9//=!?9/N5=52!: l’1?7A08>5=!45!0286=<A!41h\!
G8A!A52!A=A!6296;=0A-!
K! Z/! =E<?8>5=! ?=! J9/6089//=G=/0! G5A65?782=! 7N9/8A0=b7/07N9/8A0=! A52! (7E-! H=! <7/08/! 720865?1!
<=2G=0!75E!=/J7/0A!4=![8A57?8A=2!?=!G95[=G=/0!4=A!720865?7089/A-!
K!Z/!48A028B5=! 75E! =/J7/0A! ?=A! 1?7A08>5=A! 6922=A<9/47/0! 75!G5A6?=! 0286=<A! A<7A08>5=! ]?9/N5=52!
<?5A!69520=!>5=!?=!/92G7?^T!?=A!=/J7/0A!?=A!G7/8<5?=/0!=0!<2=//=/0!69/A68=/6=!4=!?7!48JJ12=/6=!4=!
0=/A89/-!
K!Z/!G=0! ?’1?7A08>5=!c!G5A6?=!A<7A08>5=!i!A52!(7E!=0!9/![8A57?8A=!7?92A! ?7!48JJ12=/6=!4=!A6;1G7!
G90=52-!
K! 9/! 2=J780! ?7! G3G=! 6;9A=! 7[=6! ?=A! 4=5E! 7502=A! N295<=A! G5A65?782=A!q! '44560=52A! =0! ,A6;89K
h7GB8=2A-!

!
Répercussions!Y! 9/! 7GF/=! ?=A! =/J7/0A! \! 21J?16;82! A52! ?=A! 69/A1>5=/6=A! 4=! ! 6=! 4@AJ9/6089//=G=/0!
G5A65?782=!=0!9/!/90=!A52!5/!<7<=2KB9724!6=!qu’ils en disent. On les entraî/=![=2A!?=![967B5?782=!02FA!
souvent entendu pour eux et on l’explicite si possible concrètement sur le pantin. !

+10276089/A!G5A65?782=A!Y!9/!G=0!4=A!J86=??=A!\!?7!<?76=!4=A!1?7A08>5=A!
%/27848AA=G=/0!720865?782=!





!
".!

K!&;7>5=!=/J7/0!G=0!A52! ?58KG3G=!A7!<29<2=!B900=, ou c’est l’adulte qui met l’attelle à l’enfant 
>58!?58!49//=!?7!<2961452=!
K!Z/!/9GG=!?=A!<98/0A!4=!A52[=8??7/6=!: rougeur, douleur et localisation (talon, malléoles…)!=0!9/!
?=A!/90=!A52!5/!<7<=2KB9724!<952!J768?80=2!?=52!G1G928A7089/!
K!on discute ensemble de ce qu’il faut faire en cas de problème!Y!=/!7[=2082!A=A!<72=/0A!95!A9/!
_8/1!

!
4. Le Remis Patient!=A0!en cours d’élaboration. Ce remis patient est à l’attention des parents, et 
<95227!302=!5/!A5<<920!4=!48A65AA89/!=/02=!l’enfant et ses parents Il se présentera sous la forme d’un 
41<?87/0!\!D![9?=0A!=0!69/08=/427!?=A!8/J92G7089/A!A58[7/0=A!: la protection du membre de l’enfant et 
les points de surveillance, l’entretien des attelles, le contact \!h98/42=!si défection, l’inf92G7089/!A52!
le renouvellement, ainsi que les coordonnées de l’appareilleur et de l’EPABR (kinésithérapeute, 
=2N90;127<=50=^-!
!
!

III.3. Expérimentation 

Après notre création d’outil théorique, il nous a été difficile de passer à la pratique car le 
&+M,! 4=! *29??=A! >58! 7665=8??780! ?=A! =/J7/0A! )727?@A1A! &121B275E! A5A6=<08B?=A! 4=!<720868<=2! \!
l’ETP, a diminué A9/! 7608[801! 4=! J7m9/! 02FA! 69/A1>5=/0=! =/! [5=! 4=! ?7! 41?967?8A7089/! =0!
n’accueille plus que deA!=/J7/0A!7[=6!?1A89/A!920;9<148>5=A-!!

)952! 0=A0=2! /902=! 41G726;=! d’éducation thérapeutique,! /95A! 7[9/A! 7?92A! <29<9A1! \! 4=A!
69??FN5=A! [9?9/0782=A! =0! 8/012=AA1A! <72! 6=00=! <29B?1G708>5=! 4=! [=/82! 16;7/N=2! 7[=6! /95A-!
Q95A! 7[9/A! 69/A08051! 5/! <=080! N295<=! 4=! 4=5E! 784=AKA98N/7/0=AT! 5/=! 8/J82G8F2=! =0! 5/=!
_8/1A80;127<=50=-!&=A!48JJ12=/0A!<29J=AA89//=?A!G7/8<5?=/0!?=A!7<<72=8??7N=A!=0!A9/0!A95[=/0!
69/J29/01A!75!2=J5A!95!8/69G<21;=/A89/!4=A!=/J7/0A-!&=00=!=E<128=/6=!c!8/[=2A1=!i!\![8A1=!
<147N9N8>5=! ! <=2G=0! 4=! 6=2/=2! ?=A! 69/A1>5=/6=A! A52! ?=A! A98N/7/0A! =5EKG3G=A-! Q95A!
n’avons pas fait les séances telles que nous les avons écrites pour les enfants mais nous leur 
avons présenté et expliqué l’ensemble du matériel (diagnostic éducatiJT! <7/08/! 4=! B98A! =0!
8G7N=A^!0=?!>5=!/95A!l’exposerons!75E!=/J7/0A-!%0!/95A!7[9/A!16;7/N1!75!J52!=0!\!G=A52=!4=!
?7!<21A=/07089/-!

%6;7/N=! 7[=6! ?=! <=2A9//=?!Y! En ce qui concerne le diagnostic éducatif, les collègues l’ont 
0295[1! 02FA! 8/012=AA7/0! =0! 02FA! 69G<?=0-! %??=A! A=! A9/0! >5=A089//1=A! A52! ?7! <=208/=/6=! 4=A!
A6;0295G<JA!>58!/=!A=278=/0!<?5A!7AA=p!0=/47/6=!et sur la profusion d’images, les enfants ne 
[9/0Kils pas se lasser de ces trois séries d’images!o!]&J!'QQ%R%!,,,!<-.O!\!DP^!

&9/6=2/7/0!?7!A17/6=!=??=KG3G=T!?=A!784=AKA98N/7/0=A!9/0!101!7841=A!47/A!?7!69G<21;=/A89/!
par les images des muscles. Mais ce qui les a marquées, c’est le choc visuel du pantin avec 
?=A!1?7A08>5=AT!et c’est 6=!>58!?=52!7![278G=/0!J780!69G<2=/42=!?=!41A1>58?8B2=!G5A65?782=-!

Q95A!7[9/A!16280!7[=6!=??=A!?=A!21<=265AA89/A!A52!5/=!N27/4=!J=58??=T!=0!/95A!7[9/A!A=/08!?=52!
8/01230!N27/48AA7/0-!H7!69/6?5A89/!4=!02780=2!6=!41A1>58?8B2=!=/!7G9/0!=A0!4=[=/5!1[84=/0=-!



!
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%??=A!9/0!=E<28G1!?=!J780!qu’elles comprenaient beaucoup mieux pourqu98!8?!J7??780!G=002=!4=A!
700=??=A! =0! 49//78=/0! G78/0=/7/0! 45! A=/A! \! 6=! N=A0=! 0=6;/8>5=-! '8/A8T! /95A! 7[9/A! G8A! =/!
1[84=/6=, en parallèle de l’ETP,!l’intérêt de présenter cette séance aux 784=AKA98N/7/0A!=0!75E!
A07N8782=A!]8/J82G8=2T!784=KA98N/7/0T!_8/1A80;127<=50=T!=2N90;127<=50=^!7J8/!4=!2=/J926=2!?=52A!
69//78AA7/6=A!=0!?=52!69G<21;=/A89/!47/A!5/!B50!4=!J92G7089/!8/0=2/=-!

Q95A! 7[9/A! 7<<21681! 6=0! 16;7/N=! 8/0=2<29J=AA89//=?! 672! 8?! A=! 621=! 7?92A! 5/! ?8=/! =/02=! ?=A!
<29J=AA89/A! =0! <=2G=0! 5/=! 8/0=276089/-! Q95A! <952A58[29/A! =/! 6=! A=/A! 47/A! ?=! /95[=?!
107B?8AA=G=/0-!

!

L7/A!5/!4=5E8FG=!0=G<AT!/95A!7[9/A!<5! 0=A0=2!/902=!9508?!=/!8/48[845=?!7[=6!0298A!=/J7/0A!
>58!A9/0![=/5A!75!&+M,!4=!*29??=A!<952!5/=!69/A5?07089/!=0!>58!9/0!766=<01!4=!49//=2! ?=52!
7[8A-! H=! 0=G<A! 8G<7208! 1tant plus court que dans un parcours ETP et l’échange! 107/0!
8/48[845=?T!/95A!7[9/A!6;98A8!4=!?=52!J782=!<7AA=2!?=!487N/9A086!1456708J!47/A!A9/!=/08F2=01!=0!
de leur présenter le pantin en allant à l’essentielT!G8A!=/!1[84=/6=!<952!6;765/!?92A!4=!?=52!
=/02=08=/!45!487N/9A086-!

H7528=!Y!"DTj!7/A-!%??=!7! J780!5/!A1h952!4=!D!7/A!75!&+M,!4=!*29??=A!<=/47/0! ?=>5=?!=??=!7!=5!
B=75695<!4=!G7?!\!766=<0=2!A=A!7<<72=8??7N=A!]A529K<148=5E!4=!h952T!B900=A!=0!62529K<148=5E!
?7! /580T! [=20867?8A70=52T! 69>5=! 7AA8A=^-! %??=! 2=J5A780! 4=! ?=A! <920=2! \! A9/! 49G868?=! =0! ?=A!
soignants devaient négocier chaque jour au sein de l’établissement-!'605=??=G=/0T!=??=!=A0!!
A69?728A1=!=/!jFG=!=/!G8?8=5!A69?782=!9248/782=-!%??=!A=!41<?76=!=/!J750=58?!295?7/0!1?=6028>5=!
=0!A=!G=0!48JJ868?=G=/0!4=B950!<952!217?8A=2!A=A!027/AJ=20A!672!=??=!7!4=A!<8=4A![7?N5A!1>58/!
69G<?F0=G=/0!=JJ9/421A-!#/=!8/0=2[=/089/!6;8252N867?=!4=A!;7/6;=A!=0!4=A!<8=4A!=A0!<21[5=!
pour l’été 2017.!

Lors de l’échange autour du diagnostic éducatif, Laurie est à l’aise et très concen021=-!%??=!480!
être ravie de pouvoir s’exprimer sur sa maladie. Les schtroumpfs l’inspirent pour s’exprimer 
sur sa vie quotidienne et le nombre d’images ne la décourage pas. H=!>5=A089//782=!<=2G=0!
de se rendre compte qu’elle ne connait pas grandK6;9A=! 4=! A7! G7?748=! ]928N8/=T! ?1A89/AT!
répercussions…) mais elle reconnait bien le matériel! =0! A7! J8/7?801. Actuellement elle n’a 
qu’une coquille de verticalisation qu’elle dit être moyennement motivée à porter (entre 4 et 
6 sur l’échelle de motivation).!

%??=! =A0! 0rès intéressée par le pantin de bois qu’elle manipule et dit mieux comprendre le 
fonctionnement musculaire et pourquoi les thérapeutes insistaient tant pour qu’elle porte 
A=A!700=??=A!>57/4!=??=!10780!75!&+M,!l!Q95A!7[9/A!7?92A!5/=!48A65AA89/!750952!4=!A7! J5052=!
opération, des suites opératoires (port d’appareillage) mais surtout des bénéfices 
fonctionnels qu’elle va en tirer (amélioration des transferts, port des chaussures moins 
douloureux…).!
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Sa remarque quant à l’impersonnalité du pantin (visage inexpresA8J^T!/95A!7!J780!?58!27h950=2!
des yeux et une casquette. Nous n’avons volontairement pas ajouté de bouche afin que 
6;7>5=! =/J7/0! <58AA=! <29h=0=2! A52! ?58! A9/! <29<2=! 69/0=/0=G=/0! 95! G169/0=/0=G=/0! 4=!
<920=2!4=A!700=??=A-!

!

Z?8[8=2!Y! "P! 7/A! =/! &(.! =/! 169?=! 9248/782=-! ,?! =A0! 69G<?F0=G=/0! 7509/9G=! 47/A! A7! [8=!
quotidienne. Il est suivi au CRFI de Brolles pour des toxines et de l’appareillage (botte suroK
<148=5A=!=0!700=??=A!4=!G78/^T!8?!=A0!G9@=//=G=/0!G908[1!\!<920=2!A=A!700=??=A!=0!41684=!?58K
G3G=!4=!<75A=A!<=/47/0!0950=A!?=A![767/6=A-!,?!B1/1J868=!4=!4=5E!A17/6=A!4=!_8/1A80;127<8=!
et une séance d’ergothérapie par semaine en libéral. !

Le questionnaire du diagnostic éducatif l’intéresse et il trie avec soin les différents lots 
d’images. Il en ressort qu’il a une vie heureuse au sein de sa famille, qu’il est très 7<<21681!\!
l’école et est même un!?=74=2. Il est passionné de foot qu’il pratique trois fois par semaine-!,?!
ne se sent pas différent, quoique… et aimerait bien ne plus avoir de sé7/6=A!4=!2114567089/-!
,?!69//780!<=5!A7!G7?748=T!8?!<72?=!4=!c!68670286=!i!A52!A9/!6=2[=75T!8?!A=GB?=!G3G=!302=!47/A!
?=! 41/8-! ,?! 0295[=! ?=! >5=A089//782=! 8/012=AA7/0! ! G78A! 7[=6! 5/! <=5! 029<! 4=! >5=A089/A! \! A9/!
N9r0!l!

'!?7!<21A=/07089/!45!<7/08/T!Z?8[8=2!?=!G7/8<5?=!75AA80d0!=0!?=!<9A8089//=!c![98?\!69GG=/0!h=!
A58AiT!G78/!N756;=!=/!J?=E89/!4=!<98N/=0!=0!<29/7089/T!=0!h7GB=!N756;=!=/!J?=E89/!4=!N=/95-!
,?! J780! A750=2! ?7! 67A>5=00=! 672! 8?! c!n’a pas de casquette!». Par contre l’explication avec les 
1?7A08>5=A! A52! ?=! fonctionnement musculaire l’interpelle et le secoue. ,?! 69G<2=/4! B8=/! ?7!
/16=AA801! 4=A! 1082=G=/0A! =0! 45! <920! 4=A! 700=??=A-! (78A! <72! 27<<920! 75E! 28A>5=A! 4=!
276695268AA=G=/0!G5A65?782=! ?92A! 4=! ?7! 6298AA7/6=T! /95A! 0956;9/A! 45!498N0! 5/=! 2=G8A=! =/!
>5=A089/! 45! champ des possibles pour lui et il n’y était pas du tout préparé. La fin de la 
A17/6=!7!101!9665<1=!\!41427G708A=2!car nous avons soulevé beaucoup d’inquiétude chez 
?58-!H7!(7G7/T!7@7/0!assisté à l’=/02=08=/T!<95227!2=<2=/42=!?=A!48JJ12=/0=A!/9089/A!7B9241=A!
=0!78/A8!?=!27AA52=2-!&=!>58!/95A!7!101!69/J82G1!?=!?=/4=G78/!<72!?7!(7G7/!=??=KG3G=T!6=00=!
4=2/8F2=!/95A!7!69/J9201A!dans le fait que c’est un âge où l’on peut faire réfléchir l’enfant sur 
?58KG3G=!=0!A52!A=A!629@7/6=A-!

!

%?948=!Y!""!7/A-!%??=!7!bénéficié d’5/!A1h952!=/!`LV!75!&+M,!4=!*29??=A!=0!=A0!G78/0=/7/0!<28A=!
=/! 6;72N=! 47/A! 5/! ,%(-! %??=! =A0! 7605=??=G=/0! =/! UFG=! A<1687?8A1=-! &=! h952T! =??=! <920=! 4=A!
6;75AA9/A!G95?1A!G78A!7!<9201!4=A!700=??=A!A529K<148=5A=A!4527/0!A9/!A1h952!\!*29??=AT!=??=!
69/08/5=! \! G=002=! <952! ?7! /580! 5/! 7<<72=8??7N=! 62529! B8! <148=5E! =/! 7B456089/!q! =??=! =A0!
1N7?=G=/0! [=20867?8A1=! 47/A! 5/=! 69>58??=-! %??=! A=! 41<?76=! =/! J750=58?! 295?7/0! G7/5=?! 7[=6!
5/=!784=!1?=6028>5=!G78A!<=50!G726;=2!A52!>5=?>5=A!GF02=A!7[=6!21029K417GB5?70=52-!%??=!7!
A5B8!5/=!8/0=2[=/089/!6;8252N867?=!4=A!;7/6;=A!<952!A5B?5E7089/!=/!.P"C-!



!
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H=!>5=A089//782=!45!487N/9A086!G9/02=!5/=!h=5/=!J8??=!1<7/958=!47/A!A7![8=!>590848=//=!G78A!
02FA!J708N7B?=-!%??=!69//780!<=5!A7!G7?748=T!/=!<=50!<7A!=E<?8>5=2!\!>598!A=20!?7!_8/1A80;127<8=!
/8! ?=A!700=??=A!qu’elle porte et n’est pas vraiment curieuse d’en connaitre plus-!S8A8B?=G=/0!
elle est assez passive dans l’acceptation de sa prise en charge. Elle évalue sa motivation à 
<920=2!A=A!7<<72=8??7N=A!7605=?A!\!W!A52!5/=!16;=??=!4=!"!\!"P. Elle conclut après l’entretien 
que c’est bien d’échanger et qu’on lui demande son avis.!

La présentation du pantin semble l’intéresser et met en lien les lésions du cerveau (elle parle 
4=! c!0k6;=A!i^! =0! ?=! J9/6089//=G=/0! G5A65?782=-! %??=! =A0! =/A580=! 67<7B?=! 4=! 680=2! ?=A!
21<=265AA89/A!<9AA8B?=A-!H7!48A65AA89/!0952/=!750952!45!02780=G=/0!=0!4=!A9/!8/01230-!!

!

5. ANALYSE ET DISCUSSION 

'5! 0=2G=! 4=! 6=! G1G982=T! /95A! [954289/A! 7/7?@A=2! <?5A8=52A! =/h=5E! >58! /95A! A=GB?=/0!
cruciaux à l’issue de cette expérience  de confection et d’508?8A7089/!4’un 9508?!0;127<=508>5=-!

%/!<2=G8=2!?8=5T!8?!J750!/90=2!?=A!48JJ865?01A!2=/69/021=A!<952!=E<128G=/0=2!/902=!9508?!7[=6!?7!
<9<5?7089/! d’enfants que nous avions cibl1=-! %07/0! 49//1=! ! ?7! A8057089/! 7605=??=! 4=!
2=N295<=G=/0!45! <d?=!<1487028>5=!#$%&'(! ,?=! 4=! M27/6=T! /95A! n’avons pu! 69/A0805=2! 5/!
groupe d’enfants! 700=8/0A! 4=! )727?@A8=! &121B27?=! >58! 215/8AA78=/0! ?=A! 672760128A08>5=A!
<;@A8>5=A!=0!69N/808[=A!A5JJ8A7/0=A!<952!@!<720868<=2-!Q17/G98/AT!/95A!7[9/A![95?5!J782=!5/=!
A17/6=!0@<=!7[=6!45!<=2A9//=?!>58!<9AAF4=!<=5!4=!69//78AA7/6=A!A52! ?7!B89G167/8>5=!4=A!
720865?7089/A!47/A! A9/!652A5A!4=! J92G7089/T!=0!>58!<9522780!/95A!784=2! ! \! 082=2!/9A!<29<2=A!
69/6?5A89/A! A52! ?=! 41295?=G=/0! 4=! ?7! A17/6=-! Q95A! 7[9/A! <5! 9B0=/82! ! 4=A! 8/J92G7089/A!
précieuses relatives à l’organisation de la séance, à l’169/9G8=! 45! 0=G<A! 41481! \! 6;7>5=!
<7208=T! \! 4=A! 8/0=2<2107089/A! <=2A9//=??=A! 4=! 6;765/! 4=A! 8/0=2[=/7/0A! 69/6=2/7/0! ?=!
J9/6089//=G=/0! 720865?782=… Tout ceci prouve! >5=! ?7! [8A89/! A6;1G708>5=! 45! <7/08/! ! =0! ?=A!
=E<?867089/A!4=A!48JJ12=/0=A!?9/N5=52A!G5A65?782=A!J7[928A=/0!5/=!G=8??=52=!69G<21;=/A89/!
4=!?7!G167/8>5=!720865?782=!/92G7?=!=0!<70;9?9N8>5=-!!

L=! /902=! <98/0! 4=! [5=! 4=! 21145670=52A! ]_8/1A80;127<=50=! =0! =2N90;127<=50=^T! ?=A! 0298A!
A17/6=A!8/48[845=??=A!7[=6!?=A!=/J7/0A!700=8/0A!4=!)727?@A8=!&121B27?=![9?9/0782=A!9/0!101!02FA!
instructives. Tout d’abord, =??=A! /95A! 9/0! 69/J9201=A! A52! ?=! 672760F2=! 8/48A<=/A7B?=! 4=!
l’échange individuel autour du diagnostic éducatif car les enfants >5=!/95A!7[9/A!2=/69/021A!
/=!A=GB?78=/0!<7A!concernés par leur prise en charge, ils la subissent et l’acceptent comme 
5/!J780-!H=52!49//=2!?7!<729?=!4=[8=/0!7?92A!5/=!1[84=/6=T!G78A! ?7!A17/6=!/=!4980! 8/0=2[=/82!
que lorsque l’enfant est prêt et il est du devoir des soignants de le définir. )72!69/A1>5=/0T!
5/! 41?78! =/02=! ?=! 487N/9A086! =0! ?7! <2=G8F2=! A17/6=! =A0! 8G<9207/0! afin que l’enfant 780! 5/!
0=G<A!4=!21J?=E89/!A52!6=!>58!7!101!<7207N1!=0!78/A8!=/!1?7B92=2!5/!>5=A089//=G=/0-!%0!<952!
?=! A98N/7/0T! 6=! 41?78! ?58! <=2G=0! 4=! <2=/42=! 45! 2=65?! 7J8/! 4=! 217?8A=2! 5/=! A@/0;FA=! <952!
pointer les attentes de l’enfant. Concernant la séance d’éducation, nous avons 69/A0701!>5=!
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l’enfant peut s’identifier au pantin de bois et donc que la démonstration du fonctionnement 
G5A65?782=! <=50! ?=! 0956;=2!47/A! A=A! 629@7/6=A!et remettre en question tout ce qu’il s’est 
construit jusqu’à présent. Une séance en individuel ne donne à l’enfant aucun échappatoire 
alors qu’en groupeT! 8?! <=50! 7<<21;=/4=2! ?=! >5=A089//=G=/0! 4=A! 7502=A! =/J7/0A! =0! A=!
>5=A089//=2!?58KG3G=!\!A9/!2@0;G=-!'8/A8! 8?!G=0!5/!<=5!4=!48A07/687089/!7[=6!?=!<7/08/T!6=!
/=!A9/0!<7A!>5=!c!G=A!G5A6?=A!i!G78A!75AA8!6=5E!4=A!7502=A!=/J7/0A-!H=!B1/1J86=!4=A!A17/6=A!
=/!N295<=!=A0!78/A8!!G8A!=/!1[84=/6=!<72!5/!16;7/N=!69/A025608J!=/02=!?=A!=/J7/0A-!%/!=JJ=0!?=!
N295<=!2=/4!G98/A!<1/8B?=! ?7!69/J29/07089/!7[=6! ?=A!21<=265AA89/A!J9/6089//=??=A!<9AA8B?=A!
(raideurs, perte de mobilité…)T!=0!<=2G=0!4=!2=?708[8A=2-!L=!<?5AT! ?92A!4=! ?7!<21A=/07089/!45!
<7/08/!/95A!0956;9/A!?=A!=/J7/0A!1G9089//=??=G=/0!47/A!?=52![165T!8?!=A0!49/6!8G<9207/0!4=!
?=52! <29<9A=2! <?5A8=52A! A17/6=A! A52! 6=! 0;FG=! <952! <95[982! ?=A! ?78AA=2! 6;=G8/=2! \! ?=52!
2@0;G=-!!

)72! 78??=52AT! ?’expérimentation avec les enfants nous a démontré l’intérêt de proposer des 
A17/6=A! 75AA8! 75E! <72=/0A! 672! les trois parents que nous avons rencontrés nous l’ont 
4=G7/41!7J8/!4=!<95[982!16;7/N=2!7[=6!?=52!=/J7/0T!7[=6!4=A!72N5G=/0A!69/A02580A-!!

'5Kdelà de ces difficultés organisationnelles, s’ajoutent celles liées à la population 
<1487028>5=!=0!)&T!45!J780!4=A!<9AA8B?=A!0295B?=A!69N/808JA!=0!<=26=<08JA!7AA9681A-!H7!<2=G8F2=!
<7208=!4=! ?7! A17/6=!=A0!41481=!\! ?7!41G9/A027089/!45! J9/6089//=G=/0!G5A65?782=!7N9/8A0=!
antagoniste et la compréhension pour les enfants n’est pas du tout évidente car ils n'ont pas 
7B9241! 6=00=! /9089/! 47/A! ?=! 652A5A! A69?782=! 45! <28G782=! ]6=00=! G708F2=! =A0! =/A=8N/1=! =/!
6?7AA=!4=!jFG=!69??FN=^-!L=!<?5A! ?7!<=26=<089/![8A5=??=!=A0!A95[=/0!7JJ=601=!6;=p! ?=A!=/J7/0A!
)C touchant la moitié d’entre eux. Ainsi, il faut savoir se mettre à la place d’un enfant 
6121B29K?1A1! >58! 41695[2=! =0! 69/A02580! ?=! G9/4=! 7[=6! 5/! A@A0FG=! [8A5=?! 48JJérent d’un 
1>58<=G=/0! A07/4724! eIf! ]H=G97??=KH=29@! (7?;=2B=T! .P"D^! 4=! G3G=! <952! ! ?=A! <9AA8B?=A!
déficits d’attention ou troubles de l’exécution eUf]'//=!%N9!=0!7?T!.P"C^-!L=!6=!J780T!=/!/95A!
appuyant sur la  physiologie neurovisuelle  de l’enfant, nous pensons =/286;82!?7!A0256052=!4=!
?7! <2=G8F2=! <7208=! 4=! ?7! A17/6=! <952! ?=A! =/J7/0A! <952! ?=A>5=?A! ?=A! 8G7N=A! 4=A! N295<=A!
G5A65?782=A!4=A!G=GB2=A!8/J128=52=A!A=278=/0!029<!7BA02780=A!<952!4=A!=/J7/0A!=0!48JJ868?=A!\!
8/0=2<210=2!<952!=5E-!'8/A8T!/95A!7[9/A!=/!N295<=!<29h=0!4=!621=2!95!4=!0295[=2!5/=![8419!
pour que l’=E<?867089/! A980! <?5A! 747<01=! à l’enfant P&!<58A>5=! ?=! ! 692<A! ;5G78/! A=27! =/!D!
48G=/A89/A-!!

Ainsi, nous avons le souci d’adapter le contenu!4=!/9A!A17/6=A!75!/8[=75!69N/808J!4=!6;7>5=!
=/J7/0!<58A>5=!/95A!=/49AA9/A!?=!2d?=!4=!A98N/7/0A!<147N9N5=A-!

 

PERSPECTIVES 

Nous sommes bien conscientes que l’ensemble du parcours d’éducation thérapeutique avec 
69GG=! 9508?! ?=! <7/08/! 720865?1! =A0! =/692=! \! 69G<?10=2-! ,?! /95A! 2=A0=! \! 69/A02582=! =0! \!
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0=A0=2!! ?=! 2=G8A!<708=/0!=0! ?=A!1[7?57089/A!7<2FA!A17/6=AT!48JJ12=/0=A!<952! ?=A!=/J7/0AT!<952!
?=A!A98N/7/0A!=0!<952!?=A!<72=/0A-!

L’outil que nous avons élaboré ouvre une infinité de possibilités d’utilisations en différents 
49G78/=A-!

Tout d’abord, d7/A!?=!49G78/=!<147N9N8>5=T!?7!A0256052=!45!<7/08/!J768?80=!?7!69G<21;=/A89/!
4=!!?7!<;@A89?9N8=!720865?782=!/92G7?=!=0!?7!<;@A89<70;9?9N8=T!=0!=/!A=69/4=!A17/6=T!<=2G=0!
d’appréhender! ?=A!<9AA8B?=A!21<=265AA89/A!<;@A89?9N8>5=A! ?92A!4=!?7!6298AA7/6=!=0!4=!A7[982!
508?8A=2! ?=A! 7<<72=8??7N=A-!&=68!/95A! 7GF/=! !\! 62982=!>5=! 6=0!9508?!<=50!302=!4=A08/1! \! 095A!
ceux que n’ont pas de connaissances approfondies! sur l’appareil locomoteur mais qu8T! =/!
G3G=! 0=G<AT! h95=/0! 5/! 2d?=! <28G92487?! 47/A! l’acceptation! de l’enfant! \! <920=2! A9/!
7<<72=8??7N=T!69GG=!?=A!<72=/0A!95!?=!<=2A9//=?!A7/80782=!A98N/7/0-!L=!6=!J780T!8?!/95A!A=GB?=!
cohérent d’organiser des séances d’éducation thérapeutique!7[=6! ?=!<7/08/!<952! ?=A!784=AK
A98N/7/0A!78/A8!>5=! ?=A!A07N8782=A!>58! A=29/0!69/J29/01A! 75!<920!4=A!7<<72=8??7N=A!47/A! ?=52!
<2708>5=! <29J=AA89//=??=! =0! 4=[29/0! A950=/82! ?=! <708=/0! =0! A7! J7G8??=-! )952! ?=A! <72=/0AT! 6=!
temps d’écoute personnalisé et d’échanges avec d’autres parents qui ont les mêmes 
48JJ865?01A!<=50! ?=A!784=2!\!69G<2=/42=!=0!766=<0=2! l’utilité de l’appareillage et leur donner 
?=A!B9/A!72N5G=/0A!47/A!5/!487?9N5=!7[=6!?=52!=/J7/0-!

Par ailleurs, nous envisageons d’étendre le domaine des pathologies visées. D’autres enfants 
porteurs d’appareillage pourraient bénéficier de l’outil pantin articulé en construisant une 
A17/6=!747<01=!\!?=52!<70;9?9N8=!]G@1?9Kméningocèle, paraplégie, arthrite, scoliose…).!Q95A!
pouvons effectivement toucher d’autres pathologies car les problématiques d’observance de 
l’appareillage sont communes et non liées au type de lésions.! L=! <?5AT! /95A! <95229/A!
7B924=2!75AA8!?=!<920!45!692A=0T!4=A!920;FA=A!4=!G78/T!45!verticalisateur…  !

L7/A! ?=! 49G78/=! <A@6;9! 7JJ=608J, nous avons constaté que les enfants n’étaient pas 
J9261G=/0! /8! <230A! /8! <21<721A! \! 7665=8??82! 6=! >5=! /95A! ?=52! <29<9A9/A! =/! 14567089/!
0;127<=508>5=T!?=52!69G<920=G=/0!<=50!=/!302=!?=!2=<F2=!<72!=E=G<?=!Y!J580=T!=JJ9/42=G=/0!
=/!<?=52T! 69?F2=T!G508AG=---!&=! 0;FG=! touche profondément l’enfant dans son être et son 
4=[=/82!=0!<=50! ?=!41A07B8?8A=2-! ! %/!=JJ=0! ?’enjeu de l’appareillage n’est pas vital mais peut 
7[982!4=A!69/A1>5=/6=A!J9/6089//=??=A!8G<9207/0=A!A52!A9/!7[=/82-!L=!6=!J780T!/95A!<=/A9/A!
<29<9A=2!\!?7!<A@6;9?9N5=!de l’équipe 4=!2=?82=!7[=6!/95A!?=!487N/9A086!1456708J!7[7/0!?7!G8A=!
=/!<?76=!4=A!A17/6=A-!&=68!7!<952!9Bh=608J!de faire l’analyse du 2=AA=/08!de l’enfant visK\K[8A!
4=! A7! G7?748=T! de mettre l’enfant dans son contexte familial! =0! A9687?T! =0! 1[=/05=??=G=/0!
<29<9A=2! 5/! A9508=/! <A@6;9?9N8>5=-! L=! G7/8F2=! <?5A! A@A01G708>5=T! /95A! <95229/A!
4=G7/4=2!\! ?7!<A@6;9?9N5=!4=A!16?7827N=A!?92A!4=!?7!215/89/!G=/A5=??=!4=!699248/7089/!=/!
équipe d’éducateurs soignants.!
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CONCLUSIONS 

La spécificité de l’éducation thérapeutique en pédiatrie G=0!=/!1[84=/6=!48JJ12=/0A!7A<=60A!!
8G<9207/0A! \! 69/A8412=2! 0=?A! >5=! ?=! 027/AJ=20! <29N2=AA8J! 4=A! 69G<10=/6=A! 4=A! <72=/0A! 75E!
=/J7/0AT! ?7! 2=?7089/! 0287/N5?782=! <72=/0K=/J7/0KA98N/7/0T! l’évaluation du! /8[=75! 69N/808J! =0!
affectif de l’enfant ou de l’749?=A6=/0!=0!?7!69G<21;=/A89/!4=!A9/![165!=0!4=!A=A!1G9089/A-!

L’éducation thérapeutique de l’enfant )C nécessite l’élaboration et le développement de 
<29N2ammes adaptés  pour s’ajuster à la vulnérabilité de ces patients-!

La recherche d’un outil thérapeutique pour ce type d’enfant a été, pour nous, riche 
d’enseignementA-! &=?7! /95A! 7! <=2G8A! 4=! 21J?16;82! A5r un sujet que l’on traite depuis des 
7//1=A!=0!!4=!/95A!>5=A089//=2!A52!/9A!<2708>5=A!<29J=AA89//=??=A-!Q95A!7[9/A!69/A0701!>5=!
l’enfant ne semblait pas connaitre le lien entre la lésion cérébrale et les conséquences 
J9/6089//=??=A!G90286=A!=0!/=!<720868<780!<7A!75E!<28A=A!4=!4168A89/A!?=!69/6=2/7/0-!H=!<7/08/!
720865?1! 21<9/4! \! 6=00=! 495B?=! <29B?1G708>5=! 4=! ?7! 69G<21;=/A89/! 45! J9/6089//=G=/0!
moteur pathologique et de ses répercussions, et de l’uti?801! 4=! <920=2! 21N5?8F2=G=/0! A9/!
7<<72=8??7N=! <952! /=! <7A! A5B82! 4=A! 69/A1>5=/6=A! A52! A7! >57?801! 4=! [8=! ]41J92G7089/A!
articulaires, douleurs, perte de mobilité…). Ainsi, l’enfant sera acteur d’une partie 
primordiale de sa prise en charge puisque, avoir compris l’intérêt  de la bonne utilisation de 
A=A! 700=??=AT! 784=27! \! ?7! 69/08/5801! 4=A! A98/A! =0! =/! G3G=! 0=G<A! J768?80=27! 5/=! 6298AA7/6=!
;72G9/8=5A=-!

L=!<?5AT!/902=!9508?!<=50!9JJ282!4=A!/9GB2=5A=A!<=2A<=608[=A!1456708[=A!<952!?=A!A98N/7/0A!=0!
?=A!A07N8782=AT!!<952!?=A!<72=/0A!=0!l’=/09527N=!de l’enfant, autant d’adulteA!>58!h95=/0!5/!2d?=!
dans l’éducation de l’enfant! =0! 9/0! B=A98/! 4=! 6?1A! 4=! 69G<21;=/A89/! <952! 7<<21;=/4=2!
<9A808[=G=/0!6=A!69/0278/0=A-!

Nous sommes conscientes qu’il nous reste des éléments à construire pour que notre 
41G726;=!0;127<=508>5=!A980!<?5A!7B950ie notamment dans l’évaluation des acquis.!

Notre outil élaboré et décrit dans ce mémoire s’inscrira de façon pérenne!47/A!?=!<29N27GG=!d’ETP 
c!T’es Cap Mill’path!i!quand l’EPABR sera ouvert et que nous pourrons constituer des petits groupes 
d’enfants de 8 à 12 ans atteints de Paralysie Cérébrale.!

!

!

!
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ANNEXE III       Le diagnostic éducatif 

!

H=!>5=A089//782=!45!487N/9A086!1456708J!

:950=!<28A=!=/!6;72N=!=/!14567089/!0;127<=508>5=!4980!69GG=/6=2!<72!6=00=!107<=!487N/9A08>5=!>58!
permet de mieux connaitre l’enfant. Ce questionnaire élaboré par AnneKX9<;8=! )=2275K$958/! =0!
2=0956;1! <72! /9A! A98/A! 7! 101! 69/A02580! A52! ?7! B7A=! 4=A! 68/>! >5=A089/A! J9/47G=/07?=A! 416280=A! <72!
+1G8!$7N/7@2=!=0!V=7/KM27/m98A!L8[=2/98A!47/A!c!'<<2=/42=!\!145>5=2!?=!<708=/0!i!Y!

K n58!=A0K8?!o!
K QU’estKce qu’il fait!o!
K Qu’estKce qu’il a!o!
K Qu’estKce qu’il sait!o!
K n5=![=50K8?!o!

&=!B8?7/!A=!<21A=/0=!A95A!J9rme de questions que l’on pose à l’enfant et qui engage un dialogue actif. 
:950=A! ?=A!>5=A089/A!/=! ?=! 69/6=2/=/0!<=50K302=!<7AT!=??=A!A9/0! ?78AA1=A!75! ?8B2=!6;98E!45!A98N/7/0-!
Q95A!7[9/A!1N7?=G=/0!217?8A1!4=A!108>5=00=A!4=A!G90A!>58!<21A=/0=!A=A!1070A!1G9089//=?AT!78/A8!>5=!
trois séries d’images (à donner par série) correspondant aux questions sur ce que l’enfant connait de 
sa maladie, comment il vit avec et quels sont les appareillages qu’il utilise. L’enfant peut ainsi les 
G7/8<5?=2T!?=A!028=2T!=/!1?8G8/=r certaines ou les reprendre à sa guise. On demande ensuite à l’enfant 
ce qu’il en pense, pourquoi il a choisi telle ou telle image et éventuellement pourquoi telle autre ne 
?58!<72?=!<7A!=0!9/!?=!/90=!47/A!?=A!07B?=75E!<21[5A!\!6=0!=JJ=0!47/A!?=!B8?7/-!

H=A!48JJ12=/0=A!>5=A089/A!=0!?=A!8G7N=A!/95A!<=2G=00=/0!d’aborder les thèmes de la vie quotidienne 
de l’enfant à la maison et à  l’école, d’explorer sa représentation de sa maladie, ce qu’il en sait, 
comment il l’a vit et sa motivation à porter son appareill7N=-!%0!78/A8!?92A!4=!/9A!A17/6=A!=/!N295<=!
/95A!<95229/A!8/48[8457?8A=2!/902=!48A6952A!\!6;7>5=!=/J7/0-!
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Parmi ces photos, y a-t-il des choses que tu connais, et sais-tu à quoi elles servent ? 

!

!

! ! !

!

! ! !

!

! ! !
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! ! !

!

! ! !
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4. TES ENVIES 
Qu’est ce qui te fait le!<?5A!<?78A82!47/A!?7![8=!o!

!

!

'AKtu un désir, un projet qui te tient très à cœur!o!

!

!

X52!6=00=!16;=??=T!<=5EKtu m’indiquer ta motivation à utiliser tes appareillages (attelles, 
verticalisateur, corset…)!

!

!

!

!

!

!

!

CONCLUSION 
Qu’est ce qui est le plus difficil=!<952!098!47/A!07!<28A=!=/!6;72N=!?81=!\!07!G7?748=!o!

!

!

Qu’est ce qui pourrait t’aider à mieux y adhérer!o!

!

!

ET POUR FINIR 
n5=!<=/A=AK05!4=!6=0!=/02=08=/!o!

!

!"#$%&'()#&*+&'+#*%$%'+*%(,&-&
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SYNTHESE (entre soignants) 
Quelles sont les ressources de l’enfant!o!

K!!

K!

K!

K!

K!
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n5=?A!A9/0!?=A!J760=52A!?8G807/0!<952!6=0!=/J7/0!o!

K!!

K!

K!

K!

K!
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Quels sont les objectifs et l’objectif prioritaire le concernant!o!
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ANNEXE IV           Max, le pantin articulé!
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Les élastiques!<952!?=A!Adducteurs 4=!;7/6;=!
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(5A6?=A!7[=6!?9/N5=52!=JJ8676=!! ! !!!!!!!!!(5A6?=A!A<7A08>5=A!
!
 
 
 
 
 
LES APPAREILLAGES : 
 
 
La botte suro-pédieuse!!/9/!720865?1=! ! ! ! Le Cruro pédieux!<952!?7!/580!
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ANNEXE V    Images des muscles ciblés 
 
Lors de l’écriture du déroulement de la séance, nous avons craint que le pantin ne suffise pas à faire 
69G<2=/42=! 75E! =/J7/0A! 69GG=/0! 10780! 69/A08051! ?=! 692<A! ;5G78/. L’étude du mouvement et du 
fonctionnement musculaire n’est plus au programme de l’école primaire, elle n’est abordée qu’en 
jFG=! collège. De ce fait, nous avons pensé qu’il était important pour eux de se représenter les 
G5A6?=A!]49/0! 8?A!=/0=/4=/0! ?=!/9G!02FA!A95[=/0! ?92A!4=A!A17/6=A!4=!_8/1A80;127<8=!95!B8=/!6;=p! ?=!
médecin) avant d’en comprendre le fonctionnement. Nous avons alors eu l’idée de leur présenter 
4=A! 8G7N=A! 4=A! 0298A! N295<=A! G5A65?782=A! ]744560=52AT! 0286=<A! A527?! =0! 8A6;89Kh7GB8=2A^! ! =0! 78/A8!
<95[982!7B924=2!7[=6!=5E!?7!/9089/!4=!G95[=G=/0!N2k6=!75E!G5A6?=A!>58!A=!69/02760=/0!]7N9/8A0=A^!
=0!6=5E!>58!A=!410=/4=/0!]7/07N9/8A0=A^-!
 
Le TricepsT!A7!G7AA=!G5A65?782=!=0!A9/!1082=G=/0!
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Les ischio-jambiersT!?=52!G7AA=!G5A65?782=!=0!?=52!1082=G=/0!
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Les adducteursT!?=52!G7AA=!G5A65?782=!=0!?=52!1082=G=/0!
!
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ANNEXE VI    Jeu de cartes sur les étirements des muscles ciblés 

!
'J8/! 4=! 69/02d?=2! ?7! 69G<21;=/A89/!=0! ?7!G1G928A7089/! 4=A! =/J7/0A! >57/0! 75! J9/6089//=G=/0! 4=A!
trois groupes musculaires abordés en première séance d’ETP, nous leur proposons! 5/! <=080! h=5! \!
l’aide de cartes images qui représentent des propositions d’étirements du triceps sural, des 
744560=52A! 78/A8! >5=! 4=A! 8A6;89Kh7GB8=2A-! &=A! 8G7N=A! A9/0! <21A=/01=A! G1?7/N1=A! =0! ?=A! =/J7/0A!
498[=/0! ?=A! 028=2! <72! N295<=! G5A65?782=-! &=0! =E=2686=! =A0! 5/! 41<720! 4=! 48A65AA89/T! 672! 6=A! A9/0!
6=2078/=G=/0!4=A!A8057089/A!>5=![8[=/0!?=A!=/J7/0A!?92A!4=!?=52!A17/6=!4=!_8/1A80;127<8=-!,?!<=50!75AA8!
302=!508?8A1!=/!07/0!>5=!1[7?57089/!4=!?7!<2=G8F2=!A17/6=!%:)-!
!
Le TricepsT!les exercices pour l’ét82=2!
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Les ischio-jambiersT!?=A!=E=2686=A!<952!?=A!1082=2!
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Les adducteursT!?=A!=E=2686=A!<952!?=A!1082=2!
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