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® Présentation de I'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 |'identification des besoins éducatifs d’un groupe
Diagnostic éducatif collectif










1/ Connais-tu le nom de chaque mouvement respiratoire ?

2/ Compte le nombre d'inspirations que tu effectues en 1 minute :
- dans la classe
- pendant l'activité de ski de fond

3/ A l'aide d'un dessin, explique selon toi, ot va l'air que tu respires.
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Dessin de Mathis






Je comprends ce qui se passe en







® Fval session 1 : Question sur ardoise / Pendu

® Cartes Paul et Mathou
o Choix des cartes qui correspondent a leurs symptomes
o Tri des cartes en fonction de la crise sévere et de la crise légere

® Comment je fais pour penser a prendre mes
médicaments ?
® Annonce Concours
o |dée la plus originale
o |dée la plus efficace
® Comment prendre mon traitement
o Reconnaissance de son propre traitement (couleur / role)

o Démonstration : les différentes étapes de I'inhalation du
traitement : j'explique aux autres comment je fais



Crise sévere

Crise legére
& moderée




Interactivité










——) Etabli a la demande des parents par le médecin
de I'enfant

) & partir des besoins thérapeutiques selon
I’évolution clinique, moyennant une prescription
medicale stipulant clairement :

o |le diagnostic

Le traitement de fond

les situations a risque

les traitements de crise (nom, doses et horaires)
les numeéros de personnes a joindre.
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* Peak Flow
e Elaboration plan d’action

* Mises en situations (Evaluation)
— Cartes de barrows
— Ronde des décisions
— Cocottes OU Maison Playmobil (<7ans)
— Gouter et Debriefing






 Comment prendre son traitement tous les

jours
— Astuce la plus originale
— Astuce la plus efficace

A MNIS
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NoMm:
Nomdu medecin;

cate |

CF plon d'oction e 2 un g uide, consake 7 a gio ars a0 mEdecin 5 va us N'Ede 5 pos ce e o £e que wa us o ve T fale.

M°es urgenoes ;
M° de vaotre medecin:

Pour ne pas auoir de symptomes, ilfaut prendre ks mediaments de controke tows ks jours,

wotre enfanta de Fasthme sams sy mptomes.

+ + + + + #

DEFde E] L'min

Wotre emfants besoin d'aide il estendanger
Ila eté dams b zone oaree pendant 23h
Ses 5y Mptomes d'asthme s'a@e@vent
Il ne peut plus faie aw une actiite
Ila des difficultes & mamcherou parer
lla p=ur
Cette ataque estamves subitement

DEF < L'min

*  Fasde touw, de mspimtion siffame, d'oppressionoude
souffle court
*+ MNetowsse pas ou ma pas de espiEtion
siffeme quand il faitde Fexemice ouquand
il dort.
*  peutfaim toutes ses activités Mabitue ks
* @ pas besoinde s'absemerde Fecok
DEP de C| L'min
Zone orange
wotre enfamt a ks symptomes de Fasthme
& * |ltowsse, 3 une mspiAtionsiffame, se semopprsse
o durant b joumee, quand ilfaitde Fexemice
E = ouquand il dort.
= 'E * |laFimprssiond'éte entmind’'att@pzrun
B m rhume ou B Bripps.
E_ = |+ Ildoit utilserson inke Bteur plus de 3 fobk S
s 5eMAines pourse soubeerdes symptdmes.

C'ast une urgence :appeker k15 !
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— période de transition entre un état de totale dépendance socio-
économique a un état de relative indépendance,

— métamorphose de son corps avec une image de soi bouleversée :
étrangeté du corps.

— abandon de la référence parentale d’ou
v" Conflits internes: perte de repére, angoisses...

v Conflits externes: rejet, opposition, mise en danger, absence de
communication...

» quéte identitaire
> troubles de 'humeur

» perte de 'estime de soi

La place des pairs devient tres importante et aide 'adolescent a trouver
une autonomie

Haute Autorité de la Santé. Recommandations pour la pratique clinique en éducation thérapeutique 08
du patient asthmatique : adulte et adolescent
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Comment nous contacter
jeuxdelair@chu-grenoble.fr

04 76 76 53 95



CHU

GRENOBLE
ALPES

ETP et
mucoviscidose

Centre Hospitalier Universitaire Grenoble Alpes



CHU Grenable Pédiatrie
Centre de de Compétence de I
CRCM

avaitla

Cette plaguette reprend les informations qui vous ont été données
par fous les membres de Iéquipe du CR.C.M. Nous espérons qulle
Vous aidera & mieux comprendre la mucoviscidose et que vous y.
frouverez des informations complémentaires qui vous seront
utiles, par exemple pour informer votre faille..

Rédaction : Véronique VION
Masseur-kinésithérapeute
CRCM pédiatrie Grenoble

120 enfants

GEThEM

‘o"et de SOih S

L’éducation Thérapeutique
diagnostic éducatif

programme d’éducation personnalisé
évaluation individuelle.

RCM Pédiatrie-Grenoble

Puericultrices, kiné, pédiatres
Ditéticien, psychologue,
Pharmacien, AS
Réseau régional EMERAA
roupe de travail National avec
Vaincre la Muco:

Aujourd’hui

je remarque
Mon enfant est fatigué

Welle tousse plus

Les séances de kiné sont productives
Ses crachats se modifient

Welle vomit

Welle & une respiration siffante.

Que faire:

1) augmenter la kiné sur une semaing

2) faire ventoline si sifflements,
Réévaluation au bout de troj

uffées 324 fois par jour. pendant deux jours

Depuis trois

~des maux.de tétes
-un changement de caractére (grognon,
apathique...)
- une fiéve > 36
je remarque sur état respiratoire de
enfant

je remarque surPétat général de mon enfant
-une fatigue

- une baisse de Pappéti

- une stagnation ou perte de poids.

- des vomissements notamment de glaires

- un essoufflement quelque soi
3

Signes durent depuis 3 jours

Que faire
1) faire uny
2l

3)

C ou écouvillon, ¢t demander d"envoyer les
YCM pour avis médical,

ments, faire Ventoline 3 bouffées 34 4 fois par jour. pendant deux jours
ensifie les séances de kiné sur une semaine.

Gévaluation au bout de 48 h

5) démarte les antibiotiques si persistance des symptomes

sultats au CRCM

Depuis 5
jours

je remarque surPétat général de mon enfant
-une fatigue

- une baisse de Pappéti

- une stagnation ou perte de poids

- des vomissements notamment de glaires

~des maux.de tétes

-un changement de caractére (grognon,
apathigue...)

- une fiévre > 38°5
je remardue sur
enfant

- un essoufflement quelque soi la durée

at respiratoire de mon

- des séances de kiné productives
- une respiration sifflante malgré Ia Ventoline
Ces signes durent depuis 5 jours

Que faire
1) faire ecbe ou écouvillon et demander d"envoyer les résulats au CRCM
2)intensifier s séances de kine sur une semaine

3) i sifflements, ventoline -3 bouffées fois 3.4 4 par jour. pendant deux jours.
5) démarer les antibiotiques si prescrt en avance,
5) ouavoir un avis médical soit CRCM soit médes

Réévaluation au bout de 345 jours et s 20 CRCM il y a eu une:

cin traitant si pas de prescription dantibiotiques disponible

éléphonique initale
















Comment ¢a se
passe pour toi ?
Quand tu viens a l'hopital?
Pendant les séances de kiné ?
Avec les aérosols ?

Avec les médicaments ?

Quand tu es a table ?
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TEXTE A TROUS

lﬂmwlddocdbhuchoqwcddocomunmyw.
Daons ce noyau, il y o des
Chaque chromosome renferme de I’
les sont constitués de brins dADN.
Le géne est I'unité de base de I'information génétique of détermine los
caroctérisiques de chacun comme
Dans le cos d'une moladie génétique ou le géne

ost modifié : il 'ogit d'une i

Mots & placer dans le texte @ trous

Couleur des yeux, taille, couleur de ko peau elc.










[dentification des organes de |3 digestion par
les enfants sur |3 poupée Lou




...le trajet des aliments




La digestion « normale »




* Absence d’enzymes pancréatiques,

maldigestion des graisses




Insuffisance pancréatique traitéee
par extraits pancréatiques (Créon)




Digestion




Insuffisance pancreéatique exocrine




Prise
d’extraits IPE traitée
pancréatiques

Les EP résistent a
Pacidité gastrique

Les EP reésistent a
Pacidité gastrique

Prise
d’extraits
Absorption pancreéatiques

Digestion
des graisses
\ Selles normales
Absorption
Digestion

des graisses

Selles normales



/ Canal de Wirsung

Pancréas
L—" (en arriére de 'estomac)

—— Duodénum

Sujet en bonne santé

|

A chaque repas,
le pancréas produit
les enzymes permettant
la digestion.

1
Absorption des aliments
vers le systéme sanguin.

SELLES NORMALES

PANCREAS ET DIGESTION

L~
e

QE\

Sujet avec une insuffisance
pancréatique exocrine non traitée

MALABSORPTION
des aliments

DIARRHEE GRAISSEUSE

Aliments contenant
des graisses

Sujet traité par des extraits pancréatiques

Les extraits pancréatiques
se mélangent aux aliments
dans I'estomac.

-
Absorption des aliments
vers le systéme sanguin.

SELLES NORMALES

MAYOLY
SPINDLER




Leeral

Identification du prescripteur

Leerfad

N° 60-3937

L.T.

Identification du prescripteur

N° 60-3937

AB.

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

(AFFECTION EXONERANTE)

Prescription relative au traitement de I'affection de longue durée reconnue (liste ou hors liste)

(AFFECTION EXONERANTE)

A313 : 1 )p par semaine

VA

CREON 12000 : 2 gélules au début de chaque repas

<UVEDOSE : !)ampoule tous les mois

PULMOZYME : 1 ampoule par jour

: 1 cp par jour

Traitement pour 3 mois
Paris, le 07/01/2014

Dr GERARDIN

C

FLIXOTIDE 50 : 2bx2/j

INEXIUM : 10 mg/jour

CREON 12000 : 1 gélule au début de chaque repas

AUGMENTIN : 1 dose 12 kg x3 par jour 14 jours

UVESTEROL ADEC_/2 ml par jour

VITAMINE E :) ml par jour

Traitement pour 3 mois
Paris, le 11/02/2014

Dr GERARDIN




Dans la mucoviscidose, il y a un trouble de digestion des graisses.
Certaines vitamines : A D E K sont solubles dans les graisses et sont donc mal absorbées.

Une supplémentation est donc nécessaire et il est impératif de prendre ces vitamines avec des
extraits pancréatiques pour qu’elles soient absorbées.

La prise réguliére de vitamines est importante sur le long cours. En effet, la carence
vitamines ne se manifeste pas foujours de maniére immédiate.

Vitamine Réle
» Vision
VITAMINE A » Croissance
» Etat de la peau

VITAMINE D

VITAMINE E

VITAMINE K

» Croissance et solidité des os

» Défense du corps contre les infections

» Lutte contre les facteurs agressifs
de I'environnement

» Lutte contre le vieillissement
(empéche d'endommager nos cellules et tissus)

» Coagulation du sang

» Solidité des os
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Nous sommes une partie du traitement médicamenteux prescrit dans la mucoviscidose. On
nous refrouve aussi dans les aliments. Nous sommes nécessaires au bon fonctionnement
global du corps. Nous avons foutes un réle frés important.

Qui sommes-nous ?

Nous sommes les vitamines solubles dans les graisses.
Quels sont nos noms ?

Je suis la vitamine qui aide le corps & se défendre contre les infections ef & lutter conire les
facteurs agressifs de I"environnement.

Qui suis-je ?

Je suis la vitamine qui aide & la croissance. Je permefs de bien absorber le calcium de
I"alimentation. Je favorise la bonne solidité des os.

Qui suis-je ?

Je suis la vitamine qui aide & maintenir une bonne vision, de nuit en particulier. J'aide au
maintien du bon état de la peau. Je favorise aussi la croissance.

Qui suis-je ?

Je suis la vitamine qui aide mon sang & coaguler en cas de saignement. Je favorise aussi la
solidité des os.

Qui suis-je ?

Sans nous, |'absorption des vitamines A,D,E K dans le corps ne se ferait pas.

Qui sommes-nous ?

Les vitamines

La vitamine D

Les vitamines liposolubles

La vitamine A

La vitamine E

La vitamine K

Les extraits pancréatiques






POURQUI?
Les jeunes patients de 3-5 ans

POURQUOI ?
- Pour favoriser le dialogue entre le parent et son enfant

- Pour aider I'enfant a imaginer, a dire ce qu’il ressent et a comprendre son
univers quotidien

QUAND ?
- Avant I'entrée ou a I’école maternelle, éventuellement en lien avec le PA

COMMENT ?

- A proposer par I'équipe du CRCM aux parents (au groupe ETP ou en
individuel)



* |dentification du patient a Kim

* Dialogue autour de la maladie dans la vie de
‘enfant

e Connaitre le nom de la maladie

e Anticiper I'entrée a I'école, les consultations,
I"h6pital de jour



Introduction
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Anne Pesle (Psychologue)

Centre de Ressources et de Compétences pour la Mucoviscidose
Hbpital Robert Debré
Paris




theme « maison »

Ho b maisen Jeim aime bion le moment desnepas




Livret digestif « Garfield »

Voici ton livret "Garfield" avec différentes fiches de
jeux sur la nutrition.

Elles vont nous permettre de répondre ensemble a
plusieurs questions sur |'alimentation.

Fiche 1 |: Pourquoi est-il nécessaire de manger ?

Fiche 2| : Quelles sont les grandes familles d'aliments ?
Comment bien manger ?

Fiche 3| : Que se passe-t-il dans le corps quand on mange ?
Fiche 4 | : A quoi sert le pancréas ?

Fiche 5| : Quels sont les aliments gras ?

Fiche 6 | : voir pour titre, théme = eau et sel

Livretde : ................... Eﬁ

Et nous verrons ce qui change avec la mucoviscidose :
Les besoins en énergie _ )

La prise d’extraits pancréatiques (Créon® ou Eurobiol®)
Les besoins en eau

Les besoins en sel

(oo}l {e (o)




Fiche 1 : Pourquoi est-il nécessaire de manger ?

Tu manges plusieurs fois par jour, mais ga sert a quoi ?
- Entoure tes réponses

A\
\‘211.‘_;;\

Réponse

o

Pour avoir de I'énergie Pour faire fonctionner le cerveau, le cceur,

pour jouer les poumons, méme la nuit / \
" Manger ¢a sert a toutga!"

Le corps a besoin de beaucoup d’énergie pour
fonctionner : il va la trouver dans les aliments
@ iam Migml % % On appelle cette énergie des « calories »
Pour le plaisir, parce que c'est bon ! Pour prendre du poids et grandir C'est pour ¢a qu'il faut manger plusieurs fois dans la
journée

Avec la mucoviscidose, ton corps demande plus
d'énergie pour respirer et pour te défendre contre les
microbes : tu as donc besoin de manger plus de
calories que tes amis

Pour avoir des muscles Pour mieux résister
aux microbes

Pour se concentrer a |'école Pour pouvoir faire du sport
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