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Session 1 Enfants 

 Présentation de l’équipe et des participants 

 bilan éducatif partagé Photoexpression (Vécu) 

 Brainstorming, métaplan 

 Séance individuelle au moment des EFR 

 bilan éducatif partagé en individuel  

 EFR 

 Mécanique ventilatoire poumon sain, poumon 
asthmatique ( Bouteille/Gant /Scotch) et dessin 

 Gouter 

 

 



Photoexpression pour l’identification des besoins éducatifs d’un groupe 
= Diagnostic éducatif collectif 







 



Mécanique ventilatoire 

Dessin de Mathis 



Mécanique ventilatoire 



Je comprends ce qui se passe en moi 



EFR 

 



Session 2 Enfants 

 Eval session 1 : Question sur ardoise / Pendu 
 Cartes Paul et Mathou  

◦ Choix des cartes  qui correspondent à leurs symptômes  
◦ Tri des cartes en fonction de la crise sévère et de la crise légère  

 Comment je fais pour penser à prendre mes 
médicaments ? 

 Annonce Concours 
◦ Idée la plus originale 
◦ Idée la plus efficace 

 Comment prendre mon traitement  
◦ Reconnaissance de son propre traitement (couleur / rôle) 
◦ Démonstration : les différentes étapes de l’inhalation du 

traitement : j’explique aux autres comment je fais 

 



Reconnaissances des signes 

 



Interactivité 



 



Session  parents 



Le Projet d’Accueil Individualisé 

 Etabli à la demande des parents par le médecin 

de l’enfant  

 à partir des besoins thérapeutiques selon 
l’évolution clinique, moyennant une prescription 
médicale stipulant clairement : 

◦ le diagnostic 

◦ Le traitement de fond  

◦ les situations à risque  

◦ les traitements de crise (nom, doses et horaires) 

◦ les numéros de personnes à joindre. 

 



Session 3 Enfants 

• Peak Flow  

• Elaboration plan d’action 

• Mises en situations (Evaluation)  

– Cartes de barrows 

– Ronde des décisions 

– Cocottes OU Maison Playmobil (<7ans) 

– Gouter et Debriefing 



Maison Playmobil 

 



Jeux concours 

• Comment prendre son traitement tous les 
jours  

– Astuce la plus originale 

– Astuce la plus efficace 







Plan d’action Parents 

 



 



 



Session Ado 



L’adolescence: l'âge du changement 

– période de transition entre un état de totale dépendance socio-

économique à un état de relative indépendance, 

 

–  métamorphose de son corps avec une image de soi bouleversée : 

étrangeté du corps.  

 

– abandon de la référence parentale d’où  

 Conflits internes: perte de repère, angoisses…  

 Conflits externes: rejet, opposition, mise en danger, absence de 

communication… 

  quête identitaire 

  troubles de l’humeur 

  perte de l’estime de soi 
 

La place des pairs devient très importante et aide l’adolescent à trouver 

une autonomie  

28 
 Haute Autorité de la Santé. Recommandations pour la pratique clinique en éducation thérapeutique 
du patient asthmatique : adulte et adolescent 









Session Adolescents: au début…. 



Session Adolescents: à la fin…. 



Evaluer !! 





 

 

 

 

Comment nous contacter  

jeuxdelair@chu-grenoble.fr  

04 76 76 53 95 

 

 

 

 



Centre Hospitalier Universitaire Grenoble Alpes  

ETP et 
mucoviscidose 



L’éducation Thérapeutique 

diagnostic éducatif  

 programme d’éducation personnalisé  

évaluation individuelle.  

CHU Grenoble Pédiatrie 

Centre de Ressources et de Compétence de la Mucoviscidose 

CRCM 

•Voici quelques jours, vous avez appris que votre enfant avait la 

mucoviscidose et  il vient d’être hospitalisé pour son bilan initial. 

•  

Cette plaquette reprend les informations qui vous ont été données 
par tous les membres de l’équipe du C.R.C.M. Nous espérons qu’elle 

vous aidera à mieux comprendre la mucoviscidose et que vous y 
trouverez des informations complémentaires qui vous seront 

utiles, par exemple pour informer votre  famille.. 

Janvier 2009 

Rédaction : Véronique VION 

Masseur-kinésithérapeute 

CRCM pédiatrie Grenoble 

Aujourd’hui je remarque : 

Mon enfant est fatigué 

Il/elle tousse plus 

Les séances de kiné sont productives 

Ses crachats se modifient 

Il/elle vomit 

Il/elle a une respiration sifflante 

Que faire : 

 1) augmenter la kiné sur une semaine 

  

2) faire ventoline si sifflements, 3 bouffées      3 à 4    fois par jour. pendant deux jours 

Réévaluation au bout de trois jours  

Depuis trois 

jours 

je remarque sur l’état général de mon enfant : 

-une fatigue 

- une baisse de l’appétit 

- une stagnation ou perte de poids 

- des vomissements notamment de glaires 

-des maux de têtes 

-un changement de caractère (grognon, 

apathique…) 

- une fièvre > 38°5 

je remarque sur l’état respiratoire de mon 

enfant : 

- un essoufflement quelque soit le durée 

- une modification de sa toux 

- une modification des crachats 

- des séances de kiné productives 

- une respiration sifflante depuis au moins 3 jours 

- Ces signes durent depuis 3 jours 

Que faire  

1) faire un ECBC ou écouvillon, et demander d’envoyer les résultats au CRCM 

2) tel au CRCM pour avis médical,  

3) si sifflements, faire Ventoline 3 bouffées      3 à 4 fois par jour. pendant deux jours 

4) intensifier les séances de kiné sur une semaine  

Réévaluation au bout de 48 h. 

5) démarrer les antibiotiques si persistance des symptômes  

Depuis 5 

jours 

je remarque sur l’état général de mon enfant : 

-une fatigue 

- une baisse de l’appétit 

- une stagnation ou perte de poids 

- des vomissements notamment de glaires 

-des maux de têtes 

-un changement de caractère (grognon, 

apathique…) 

- une fièvre > 38°5 

je remarque sur l’état respiratoire de mon 

enfant : 

- un essoufflement quelque soit la durée 

- une modification de sa toux 

- une modification des crachats 

- des séances de kiné productives 

- une respiration sifflante malgré la Ventoline 

Ces signes durent depuis 5 jours 

Que faire 

1) faire ecbc ou écouvillon et demander d’envoyer les résultats au CRCM 

2) intensifier les séances de kine sur une semaine 

3) si sifflements, ventoline :3 bouffées          fois 3 à 4 par jour. pendant deux jours. 

5) démarrer les antibiotiques si prescrit en avance,  

5) ou avoir un avis médical soit CRCM soit médecin traitant si pas de prescription d’antibiotiques disponible 

       

Réévaluation au bout de 3 à 5 jours.et donner des nouvelles au CRCM s’il y a eu une cs téléphonique initiale 

La kinésithérapie 

Formation  

parents,  

enfants; 

 adolescents 

CRCM Pédiatrie-Grenoble 

120 enfants 

Puericultrices, kiné, pédiatres 

Ditéticien, psychologue, 

Pharmacien, AS 

Réseau régional EMERAA 

Groupe de travail National avec  

Vaincre la Muco: 

GEThEM 















 



 



 



Poupée Lou 

Identification des organes de la digestion par 
les enfants sur la poupée Lou 



…le trajet des aliments 



La digestion « normale » 



La digestion dans la mucoviscidose : 
Insuffisance pancréatique  

• Absence d’enzymes pancréatiques,  

        maldigestion des graisses 



Insuffisance pancréatique traitée  
par extraits pancréatiques (Créon) 



Absorption 

Enzymes pancréatiques 

Pancréas 

Graisses 

Digestion 

Selles normales 

Intestin 



Insuffisance pancréatique exocrine 

Absence d’enzymes pancréatiques 

Douleurs abdominales 

Malabsorption des graisses 

Selles grasses 

Mauvaise prise de poids 



IPE traitée 

 
 
 

Selles normales 

Absorption 

Les EP résistent à  

l’acidité gastrique 

 
 
 

Prise  

d’extraits  

pancréatiques 

Prise  

d’extraits  

pancréatiques 

Les EP résistent à  

l’acidité gastrique 

Absorption 

Selles normales 

 
 
 

Digestion  

des graisses 

Digestion  

des graisses 





cerfa 

Identification du prescripteur 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

N° 60-3937 
 
 
 
 
 

A.B. 

 
 

Prescription relative au traitement de l’affection de longue durée reconnue (liste ou hors liste) 

(AFFECTION EXONERANTE) 

 

CREON 12000 : 1 gélule au début de chaque repas 

 

AUGMENTIN : 1 dose 12 kg x3 par jour 14 jours 

 

FLIXOTIDE 50 : 2bx2/j 

 

UVESTEROL ADEC : 2 ml par jour 

 

INEXIUM : 10 mg/jour 

 

VITAMINE E : 1 ml par jour 

 

 

 

 

         Traitement pour 3 mois 

 

         Paris, le 11/02/2014 

 

         Dr GERARDIN 

 

 

 

 

 

 

 

 

cerfa 

Identification du prescripteur 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

N° 60-3937 
 
 
 
 
 

L.T. 

 
 

Prescription relative au traitement de l’affection de longue durée reconnue (liste ou hors liste) 

(AFFECTION EXONERANTE) 

 

CREON 12000 : 2 gélules au début de chaque repas 

 

UVEDOSE : 1 ampoule tous les mois 

 

PULMOZYME : 1 ampoule par jour 

 

A313 : 1 cp par semaine 

 

DERMORELLE : 1 cp par jour 

 

 

 

 

 

         Traitement pour 3 mois 

 

         Paris, le 07/01/2014 

 

         Dr GERARDIN 

 

 

 

 

 

 

 

 

 





Les vitamines 

Les vitamines liposolubles 

La vitamine E 

La vitamine A 

La vitamine D 

La vitamine K 

Les extraits pancréatiques 





Le support d’information :  
un imagier  

• POUR QUI ?  
 Les jeunes patients de 3-5 ans 

 
• POURQUOI ?  
 - Pour favoriser le dialogue entre le parent et son enfant 
 - Pour aider l’enfant à imaginer, à dire ce qu’il ressent et à comprendre son 

univers quotidien  
 
• QUAND ?  
 - Avant l’entrée ou à l’école maternelle, éventuellement en lien avec le PAI  

 
• COMMENT ?  
 - A proposer par l’équipe du CRCM aux parents (au groupe ETP ou en 

individuel) 
 
 
 



Bénéfices attendus 

• Identification du patient à Kim 

• Dialogue autour de la maladie dans la vie de 
l’enfant 

• Connaître le nom de la maladie 

• Anticiper l’entrée à l’école, les consultations, 
l’hôpital de jour 



Introduction 



thème « maison » 



Livret digestif « Garfield » 






