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Pratiques hospitalières et libérales 
en Éducation Thérapeutique Pédiatrique

éducateurs pour mener les séances éducatives. Ces conducteurs 
précisent l’âge des enfants concernés par l’objectif, la durée de la 
séance, le matériel nécessaire, ce que doivent faire les soignants, 
le patient, la technique d’apprentissage, les critères et outils 
d’évaluation.
À titre d’exemple, dans le conducteur « Repérer les signes d’alerte 
d’une exacerbation pulmonaire » que l’on propose à des enfants 
de plus de 7 ans, le soignant peut poser à l’enfant cette question 
d’appel :
« Qu’est-ce qui peut te faire penser que tu respires moins bien ? ». 
L’enfant écrit les signes puis essaie de les classer en « modérés » 
ou « sérieux » en les entourant de couleurs différentes… À la fi n de 
la séance, l’évaluation est réalisée à l’aide d’un jeu qui comporte 
une situation et des propositions de réponses sur des cartes. Au 
dos de chaque carte, la conséquence de la proposition est inscrite. 
L’enfant choisit les cartes qui constituent d’après lui la ou les 
bonnes propositions.
Les travaux du groupe peuvent être consultés sur le site du Réseau 
MucoOuest et sur le site de la fédération française des CRCM [4]. 
Ils s’appuient sur le guide méthodologique édité en 2007 par la 
Haute Autorité de Santé [5].

L’éducation thérapeutique au CRCM Enfants 
de Nantes
L’équipe multidisciplinaire organise dès la fi n de la première année 
de l’enfant dépisté des groupes de paroles pour les parents. Les 
sessions collectives d’éducation thérapeutique sont ensuite pro-
posées régulièrement :

aux parents, quand leur enfant atteint l’âge d’un an puis quand 
leur enfant atteint l’âge de 2-3 ans. Il s’agit de deux journées ani-
mées par les différents membres de l’équipe et au cours desquelles 
se succèdent différents thèmes selon la demande des parents ;

aux parents et aux enfants quand ceux-ci atteignent l’âge 
de 5-6 ans (entrée en CP) puis quand ils atteignent l’âge de 10-
11 ans (entrée en 6 °), enfi n quand ils sont lycéens. Ces sessions 
collectives sont possibles si l’on respecte de façon rigoureuse 
des mesures d’hygiène indispensables étant donné le risque de 
contamination entre les patients : les enfants sont regroupés 
dans des salles de taille suffi sante et sont installés au centre d’un 
périmètre de sécurité délimité au sol, représentant les pétales 
d’une marguerite. À l’intérieur de ce périmètre, ils disposent 
d’une tablette, un tapis de sol, une bouteille d’eau et un fl acon de 

•

•

L ’amélioration de l’espérance de vie ces dernières années, 
l’organisation de la prise en charge autour de Centres de 
Ressources et de Compétences pour la Mucoviscidose 

(CRCM) et la généralisation du dépistage néonatal en France 
depuis 2002 expliquent le bien-fondé du développement de 
l’Éducation Thérapeutique dans la Mucoviscidose. Dès l’annonce 
du diagnostic, les familles doivent acquérir de nombreuses com-
pétences pour gérer la maladie de leur enfant : prise pluriquoti-
diennes et continuelle d’enzymes pancréatiques par leur enfant, 
adaptation de la posologie de ces enzymes selon l’alimentation, 
prise de vitamines, vigilance particulière vis-à-vis de l’état res-
piratoire et nutritionnel, séances de kinésithérapie respiratoire, 
respect de mesures d’hygiène.

Historique

Très peu de publications faisant part d’expériences d’éducation 
thérapeutique dans la mucoviscidose [1,2], un groupe rassemblant 
11 professionnels de santé (2 infi rmières coordinatrices, 2 kiné-
sithérapeutes, 1 pneumologue, 1 diététicienne, 3 pédiatres et un 
expert en pédagogie de la santé), un parent et un patient adulte 
s’est réuni 4 fois en 2003 à l’association Vaincre la Mucoviscidose 
et a élaboré un référentiel de compétences à acquérir par le 
patient adulte et sa famille pour mieux gérer sa maladie [3]. Puis, 
en 2005, sous l’égide de la Société française de la mucoviscidose et 
de l’association « Vaincre la Mucoviscidose », un groupe de travail 
« Éducation thérapeutique et mucoviscidose » (GÉTHEM) a été 
créé et se réunit 5 fois par an. Il est composé d’une vingtaine de 
professionnels de santé, d’un patient adulte et d’un parent, d’un 
pédagogue universitaire.

Les référentiels de compétences 
et les conducteurs
Le groupe de travail a construit deux référentiels de compétences : 
l’un pour les parents d’enfants dépistés (Tableau 1), l’autre pour 
les enfants selon l’âge en s’appuyant sur le parcours scolaire : 
moyenne et grande section de maternelle, CP–CE1–CE2, cm1–CM2, 
6 °–5 °, 4 °–3 °, Lycéens (Tableau 2). Le groupe élabore aussi des 
« conducteurs », c’est-à-dire des guides destinés aux soignants-
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solution hydro-alcoolique. Quand des activités nécessitent qu’ils 
sortent du périmètre, ils portent un masque.
Les différentes séquences de chaque demi-journée sont choisies, 
d’une part, parmi les objectifs dits de « sécurité » c’est-à-dire 
indispensables dans la gestion de la maladie et, d’autre part, selon 
la demande des enfants et des parents [6].
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Tableau 1.
Les compétences des parents d’enfants dépistés

Compétences Respiratoire Alimentation, digestion Génétique

Comprendre, 
s’expliquer

Connaître le cheminement de l’air
Expliquer la particularité du mucus dans la 
mucoviscidose, ou le rôle du mucus dans les 
infections
Comprendre l’intérêt du drainage bronchique 
(mucus visqueux)
Différencier l’inspiration de l’expiration
Identifi er les méfaits du tabac sur les bronches

Expliquer le rôle du pancréas dans la digestion des 
graisses
Identifi er le mode d’action des enzymes 
pancréatiques
Justifi er de la nécessité d’un apport calorique 
important
Tenir compte de l’importance des vitamines 
dans l’alimentation (médicaments sans effets 
immédiat)

Expliquer le mode de 
transmission de la 
maladie
Comprendre l’infl uence 
de l’anomalie génétique 
(sur les organes)

Repérer, analyser, 
mesurer

Repérer les signes d’alerte et d’aggravation d’un 
encombrement bronchique
Porter une attention aux variations de l’état de 
santé en général
Reconnaître dans l’environnement les facteurs 
aggravant de l’état respiratoire
Analyser une situation à risque d’infection croisée

Repérer les situations justifi ant une 
supplémentation en sel et en eau
Reconnaître les aliments riches en graisse
Différencier les groupes de nutriments
Reconnaître des selles anormales
Repérer les signes d’alerte face à une douleur 
abdominale intense et persistante
Identifi er l’intérêt de surveiller le poids

Faire face, décider Adapter le traitement en cas de modifi cation des 
sécrétions
Exprimer une demande d’antibiothérapie

Réagir face à une douleur abdominale  

Résoudre 
un problème

Adapter la kinésithérapie en fonction de l’état 
respiratoire
Elaborer des stratégies d’évitement du tabagisme 
passif
Planifi er le suivi médical

Composer un repas hypercalorique
Ajuster, adapter le traitement médicamenteux en 
fonction de son alimentation
Ajuster la quantité d’enzymes à chaque prise 
alimentaire

 

Pratiquer, faire Appliquer les mesures d’hygiène limitant le risque 
de contamination et d’infection croisée
Laver les mains de son enfant
Faire un ECBC (si l’enfant sait cracher)
Moucher et laver le nez de son enfant

 

Utiliser les ressources, 
faire valoir ses droits

Solliciter l’aide d’un soignant en fonction du 
problème de santé identifi é
Faire valoir ses droits face au tabac (respect de la 
loi Evin)
Articuler les soins avec la vie quotidienne (repas, 
mode de garde)
Faire valoir ses droits à recevoir des soins selon le 
mode de garde (à la crèche , chez la nourrice)

Solliciter un conseil 
génétique pour sa 
famille
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