L’'enfant patient et sa famille:
s'agit-il d'un ou de plusieurs
« diagnostics éducatifs »

partagés?

Pilar Léger, psychologue au CRCM pédiatrique de Nantes
4émes rencontres ETP, Lyon 14 Novembre 2014



« C'est la premiere étape du
processus pedagogique. Il
s'agit du recuell
systematique, detaillé et Diagnostic Objectifs
itératif d'informations par le educatif éducatifs

soignant, concernant la
situation bioclinique, |
éducative, psychologique et

sociale du patient. Ces Validation Outils éducatifs
informations doivent servir de @
base pour la construction

d'un programme d’'éducation

thérapeutigue personnalisé »
OMS 1998



Présentation du CRCM

pédiatrique de Nantes

e Suivi des patients atteints
de mucoviscidose (100) p
de 0 a 18 ans

 Equipe pluridisciplinaire:
meédecins, infirmiéres,
kinésithérapeute,
assistante sociale,
diététicienne,
psychologue, technicien
des EFR, secrétaire- -
animatrice, infirmiére en ==
recherche en ETP
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Une équipe multiprofessionnelle : médecins, infirmiéres coordinatrices, infirmiére de recherche,
— kinésithérapeute, diététicienne, psychologue, assistante sociale, secrétaire

Bilan des compétences
d’auto soins
et d’adaptations

du jeune +/-15ans
et de ses parents
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Evolution des diagnostics
éducatifs

* Premiers « essais »: trame de questions
ouvertes et fermées posées aux enfants
de plus de 10 ans et aux parents,
abordant:

-ce qu’ils savent de la maladie, leurs
représentations

-ce qu'ils veulent (désirs, projets)
-ce qu’ils sont
Trop lourd, ennuyeux pour les enfants!




En 2000, début des séances

collectives

« Groupe de 5-6 enfants maximum, 3 sessions
d’une apres-midi. Les ages correspondent a un
debut de cycle scolaire: 7-8 ans, 11-12 ans

* En parallele, session avec les parents

—>Besoin de faire evoluer les diagnostics
educatifs, en I'adaptant aux enfants, surtout lors
de la préparation des séances.

. 2012: Elaboration, en lien avec le GETHEM, de
diagnostics éducatifs adaptés a chague tranche
d’'age des enfants.




Chez les enfants:

« Support tres ludique, a partir de « bulles »

qui reprennent les differents domaines de
a vie de I’'enfant: école, traitements,
oisirs, vie familiale et sociale, visites a
'hopital, alimentation.

* Interactivite: pendant que I'enfant repond
aux guestions, il colorie, découpe, colle,
crée son propre diagnostic educatif




Pourquoi est-ce que
tuwviens nous voir a lhipital 7
Connais-tu le nom de ta maladie 7

H . En dehors de U'&cole, tu fais quoi ? =y
N . Qu'aimerais-tu faire d'autre 7 ".I

Comment ca se
passe pour toi ?

Si tu devais raconter ta maladie & un copain,
qu'est-ce que tu dirais ?

Tu fais quoi le mercredi/ pendant [
les vacances 7 Quit'accompagne ]
pendant tes activités 7

Quand tuviens a l'hépital?

Comment expliguerais-tu ta mucoviscidose &
un copain ?

FPendant les séances de kingé 7

CQuand tu n'as rien & faire,
! 1 comment t'occupes-tu 7 J \

Comment fais-tu pour la soigner 7 Ou qu’est
ce qu'il faut soigner dans cette maladie 7
Ou de quoi faut-il prendre soin dans cette
maladie 7 [> B ans questionnaire de
connaissance]

Avec les aérosols ?

Avec les médicaments 7

Quand tues 4 table 7

Habites-tu une maison,
un appartement ? [ou dans deux
endroits différents] Quivit dans ta maison 7
As-tu une chambre T Comment est-elle 7
Ec-tu ceul dans ta chambre 7

En quoit'es fort 7 [ou daué) ousionte
demande de montrer ce que tu sais faire,
tu penses & quoi, tu fais quoi 7

Ecris ton prénom au milieu

Place autour de toi dans les carrés
les personnes impartantes pour toi,
tu peux rajouter des carrés

Quand ton papa et ta maman
ou tec copains, parlent de tai,
qu'est-ce qu'ils disent de toi 7

Comment ca ce pasce avec tes fréres et sceurs 7

Ou'est-ce qui te rend content 7 Qu’est-ce
qui te fait plaisir 7
Gue veux-tu faire quand tu seras grand ?

As-tu un réve 7 Quand tu penses 3 quand
tu cerac grand, tu penses que ...

As-tu des animaux 7

Fais-tu la kiné a la maisan 7
Comrment ca se passe 7

[ex plorer la situation]

E=-tu déja parti une nuit

quelque part sans

tes parents 7

Comment se passent
les repac en général 7

En quelle classe es-tu ?
As-tu un maitre ou une maitresse 7

Pour toi manger c'est un moment
comment 7.

Et pour terminer :

Est ce que cette séance
t'aplu?

Qu'est-ce que tu n'aimes pas 7
Ou : Qu'est-ce quite plait le
mains de faire 7

Comment se passe |'école pour

toi 7 Avec les copains ou copines 7
Qu'est-ce que tu préféres & lécole 7 Ou'est-ce qui
ect plus difficile 7 Est-ce qu'il t'arrive de ne pac aller & l'école 7
Paur quelles raisons par exernple 7

Parle-moi de tes traiternents & U&cole ? Comment prends-tu
tes médicaments 7

As-tu parfoiz des problémes de santé & l'école ? (exemple : mal
au ventre..| Que fais-tu alors 7 (3 explorer]
Qui sait que tu as la mucaviscidose & 'école 7 Est-ce que
tes copains savent que tu as la mucoviscidose 7
Que disent-ils 7 Te posent-ils
des questions ?

As-tu faim quand tu te mets & table 7

As tu envie de savoir au
de comprendre quelgue
chose en particulier
surta maladie et les
traiternents ? Ou as tu
envie de parler d'autre
chose 7

Avec qui prends-tu tes repas ?

Qu'est-ce que tu aimerais faire
et que tu ne peux pas faire ?

(u’est-ce que tu aimes manger ?
Ou manges-tu & midi ?

Y a-t-il des choses qui te
font peur 7

Prends-tu des
meédicaments pendant
les repas 7.







Autre exemple




Chez les parents:

* Questionnaire de connaissances vrai-faux avec
degré de certitude

* Questions ouvertes, portant sur la vie
guotidienne:

- comment se prepare une visite a I'hopital?

- comment parlent-ils de la maladie a
I'entourage?

- confient-ils leur enfant? A qui? Que mettent-
IIs en place pour que cela se passe bien?



Cas d’'Elodie, 7 ans

« Diagnostic éducatif chez I'enfant : la maladie est vécue comme un
secret

- La maman refuse de réepondre au questionnaire, et aborde la notion
de secret. Refuse de venir avec son conjoint et sa fille aux sessions
collectives proposees

* Ala visite suivante, nous en reparlons...avec respect et
bienveillance

» Elle nous téléphone: Elodie veut absolument venir!



Cas de Adeline




Diagnostic éducatifs chez les
adolescents

* Diagnostic « a bulles » de Roscoff
» Questionnaire vrai-faux adapté a leur age

* Questionnaire vrai-faux avec degre de
certitude pour les parents+ guestions
ouvertes.
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Diagnostic éducatif collectif des
parents : Abaques de Régnier

. Affirmations en lien avec la maladie et les soins, qui mettent les parents
« au travail ».

. Exemples :

—>mon enfant a des quintes de toux seche la nuit, je lui donne de la ventoline
(objectif : repérer les symptdmes évocateurs d’asthme)

->mon enfant mange peu, il n'a pas pris de poids a la derniere consultation, ca
me stresse (objectif : gérer son stress et les conflits en lien avec les
repas)

->nous confions notre enfant 3 jours dans la famille, je cherche un kine

(objectif : savoir confier son enfant, savoir organiser un départ en we,
vacances)

—>on va déjeuner au MacDo, il ne reste qu'une gélule de Creon dans la boite,
on lui enleve ses frites (objectif : identifier le role du Creon, adapter la
guantité de Creon, gérer la frustration de son enfant)

. Permet de faire surgir des themes, qui seront hiérarchisés par les
parents et que nous reprendrons au fil des sessions.



Que nous apporte cette facon de
faire?

 Meilleure connaissance de I'enfant et des
parents

* Une perception des « savoirs »et
des« lacunes » des parents, gui se retrouvent
chez I'enfant, et vice-versa

« Mise en miroir des représentations de la
maladie, des freins, des éléments facilitateurs
(ex: appui familial et social)

Exemple : confier son enfant (parents) et partir ggqs
jours (enfants)



Merci de votre attention

Avez-vous des questions ?

R



