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Education thérapeutique et
mucoviscidose :
une dynamique nationale, un
partenariat tripartite

Dr Sophie Ravilly

2es rencontres d'ETP en Rhone-Alpes



PLAN

® Une maladie rare et chronigque

= Une organisation des soins préexistante aux
Plans maladies rares

® Une collaboration Association — Professionnels
" Le Gethem, groupe national

| es realisations en ETP

= Les projets en cours
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Mucoviscidose :
une maladie rare et chronique

= Geénétique, Chronique,

= Dépistage néonatal systématique et
centres spécialisés (CRCM) mis en
place en 2002

= |Importance du traitement précoce et
preventif (symptomatique) dans
I’attente de traitement de I'origine de
la maladie (thérapie de la protéine)
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Atteinte multiviscérale

L'intestin gréle

L'appareil reproducteur

Manifestations respiratoires

Autres manifestations

Manifestations digestives




Epidéemiologie

Registre 2010: 5792 patients ot :
47% d’adultes ! .

Age meédian: 16 ans =i 60
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66

Données régime général
assurance maladie 2009 :
5629 patients soit ~ 6400
tous regimes confondus
Age moyen: 20 ans
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Environ 1 cas pour 4 300
naissances
150 nouveaux cas par an
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Organisation des soins

= 49 CRCM nommeés en 2002
= Dépistage néonatal généralise (2002)
= Création de la Société Francaise de la

Mucoviscidose en 2003 et 2 Centres de
reférence en 2006

= Evaluation 2008: victime de son succes
» Nb de patients adultes suivis dans les CRCM x 2
» Manque de moyens humains

= Soins coordonnés et techniques: role des
liberaux (kinesitherapeutes, infirmieres...)
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Collaboration Association -
Professionnels

= Niveau national

= Journees de formation (thématiques,
pluridisciplinaires...)

= Conseil médical commun (avec medecins,
paramédicaux, patients, parents)

= Groupes de travail: dont le Gethem
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Le Gethem: groupe education
thérapeutique et mucoviscidose

= Groupe national pluridisciplinaire : depuis 2003

Médecins, infirmiéeres, kinésithérapeutes, diététicienne, psychologues
Parents/patients

25 membres

5 réunions par an

v v v Vv

= Soutien universitaire

» Paris XIlll: Laboratoire de
pédagogie de la santé
(JF d'lvernois et R Gagnayr¢

» Jacqueline Ilguenane,

Claire Marchand
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Reéalisations du Gethem

*" Formations (avec IPCEM): 5 jours — 7 jours
» 240 personnes formées en 8 ans (tous les CRCM)

= Référentiels de compétences
» Respiration, nutrition, génetique
» Décliné selon I’age :

- Parents d’enfants dépistés

- Maternelles

- CP-CE1/ CE2-CM2

- 6% —5¢/4e - 3¢

- Lycée et adultes
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éducation Thérapeutique Pédintrique

7, Programme d’ETP structuré, demarrant au diagnostic et 3
s’étalant aux différents ages de la vie

=

)
PN
Devenir compétent en grandissant avec la mucoviscidose

UNIVERSITAIRE DE NANTES

Mise en
place
Groupes
de
Parole
arent

e —

Diagnostic éducatif Diagnostic éducatif Diagnostic éducatif Diagnostic éducatif
parents Parents/enfants Parents/enfants du jeune
v v v v
A 4& A A A A A
Réunion Groupe Sr?ul’te Groupe Groupe
' : Parents nrants Enfants Lycéen
d’accueil ) Entrant
D’enfants entrant S
de 18 mois CPe2E1 en 16/17
A 3 ans / 6e/5e ans
1 mois: + =+ +
Dépistage parents parents parent
Annonce

Du

Passage
au CRCM

EDUCATION INDIVIDUELLE en alternance

Adultes




Une plaquette d’'information

? \
ET EN PRATIQUE ? T A T
i nous avons acquis une certaine autonomie.
\,r S 4’1 o wah‘v*" Staphane, pére de Faustine (4 ans)

< orgaAnise A 4 thapes

Une rencontre privilégiée avec vos
soignants pour mieux connaitre vos
besoins et vos attentes :

le diagnostic éducatif

. C'est une g

Sensibiiagigp o B0

Quelques exemples

0R, d'inf; <
et appranic.. O Mation . . > PV wo— 1
Prentissage A Fk“ Repérer les signes d'alerte Explication & I'aide
Propasgp fiy acg Ui Vous gy U'" échange pour se mettre \)lN At!"_ls n de choses d'exacerbation respiratoire de documents I
12 Mucoyignioe o COMPrERey d'accord sur les compétences & etj'étais super content de rencontrer -
Bl r850udeg despon 2V QUotidipn acquerir et I("{s activites a réaliser : des enfants de mon age. Realiser correctement un aérosol Egm‘gﬁggn ue ;s
985 Situatign inhaglemes g le contrat d'éducation Msthion 16 ans) pratq
. Ell e Expliquer la mode Atelier génétique
® Participe » 1, st g % 1 de transmission de la maladie
i :":!acrpgq ! M lioratigy a Des activités individuelles ou “ FM“' vsuivre of sstomatiser
tre am::::"'{e de yip oy tenforge collectives : (,Q,HQ, tmarche Repérer les situations & risque | Discussion autour
ie, les séances d'apprentissage n y S de déshydratation de cas concrets
PP g qui me permettra de vivre au mieux e
I'évolution de ma maladie. OISIr 1S NOralres Ges ac0S0'S | pianning du souffie
Un bilan régulier pour faire le point : L TORCHON tle sealnces o i
I'évaluation Repérer les aliments qui Aliments factices,
contiennent des graisses simulations, jeux, cartes

©CHU & Nantas

La poupée Lou
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Reéalisations du Gethem

= Dossier pour les demandes d’autorisation 2010-
2011

» Plus de 40 dossiers envoyes aux ARS;
- 1 refus (n’était pas passé par 'UTEP locale!)

= Aide pour les auto-evaluations
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Outils : Classeur + conducteurs de
séances ex : « planning du souffle »

® O ® S
-

: GROUPE DE TRAVAIL FEDERATION DES CRCM « EDUCATION THERAPEUTIQUE »

Recommandations pédagogiques générales

Avant de commencer
o Accueillir les potients et se présentar

» Roppeler au patient que lo séance est organisée en fonction des résvltats
— 8 - du diagnestic &ducatif et du contrat &laboré avec lui
Public visé : Cycle 4°/3%, lycéens, Adultes, Parants » Informer le patient qual que soit son dge du déroulement et de la durée
Paut étre utilisé chez des enfants plus jsunes pour décrirs de la séance
I'organisation de lo journéa. » Pariir systématiquement des connaissancas du patient
. Conditions de I"éducation : Individuel Alg flnn:e Iu séa‘n:ede " e do la s&a
. Nombre d'éducateurs : 1 (2 si possible) 2 (8 e T L I L LG T nee

et da dirs ca qu'il va faira chaz lui
» Enfant : L'encourager é raconter é ses parents ce qu'il o foit pendant la séance

. Durée prévue de la séance : 40 minutes
- Matériel a prévolr : Planning du Souffle

: m ACTIVITE SOIGNANT ACTIVITE PATIENT

20 mn 1- Sollicite 'expérience du patient & I'aide 1- Place sur le support "Planning du Souffle” Planning du Souffla Critéra impératif :
du support “Planning du Scuffle” an lui sur lzquel figurent les 7 jours de la semaine Pulmozyme avant
| demandant de construire I'organisation et lez moments de repas la king
| d'une journée » sos différentes activités da laisir, Antibictiquas
re puis sas activités scolaires ou professionnelles aprés la king
2- Sollicite les connaissances, le raisonnement » sas heures de sommeil et de repas,

VAINCRE LA
MUCOVISCIDOSE
L ol



VAING;IE La
MUCOVISCIDOSE
N ~§

Outils d’évaluation
« cartes de situation »

Cﬁarlotte, 13 ans,
- lymmjm““
km ‘Mnl ﬂ“ﬂ a

48 mex: qui coute,
Pt ol
Bév re cryais o1l tousye




Outils

®= Conducteurs de séances d’ETP

" Cartes de situation

® Cas cliniques

" Questionnaires de connaissance, « Info —intox »,
* Dossier éducatif
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Réalisations du Gethem (2)

= Salons des outils (18" février 2011)
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Projets en cours

= Recherche

» Evaluation des besoins éducatifs chez les patients
transplantes

» Etude de la représentation de la transplantation chez
les patients, les aidants et les soighants

= Projet financé par la DGS (conditions et modalités
d'intervention de patients dans la mise en ceuvre de programmes
d’éducation thérapeutique)

» Participation des enfants atteints de mucoviscidose,
de leurs parents et des adultes a I'élaboration et
I'eévaluation de programmes d'éducation
thérapeutique centrés sur les compétences
d'adaptation des patients

besoins des
familles pour

améliorer la qualite

de vie ou quotidien
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Conclusion

= Cleés de lareussite:

Une « matiere » fédératrice

Une organisation des soins pluridisciplinaire

Une maladie rare, nombre de centres limités

Des collaborations de longue date « Association /
Centres »

v Vv Vv Vv

" Freins a la mise en place de ’ETP:
» Activité encore mal valorisée,
» Probléme de disponibilité des équipes, surtout les
services «adultes »

0
_~ —

CENTRE HOSPITALIER
UNIVERSITAIRE DE NANTES
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Publications
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" L’éducation thérapeutique dans la mucoviscidose. Quelles compétm
patient. David et al

Revue des maladies respiratoires 2007, 24: 57-62

" Le conducteur pédagogique : une aide pour mener des séances d’éducation
thérapeutique. David et al

Revue des maladies respiratoires 2008, 25: 1322-5

= ETP et mucoviscidose de I’enfant : Compétences, objectifs et conducteurs. David et al
Archives de Pédiatrie 2008, 15: 750-2

= Patient education for children with cystic fibrosis. David et al,
Ther Patient Educ 2010, 2: 133-7

Tous les outils sont disponibles sur rubrique
ETP Remerciements °
=  Valérie David y =
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= La Société francaise de la Mucoviscidose

SOoc leETe
FRANCAISE
MUcoviscibose

Jacqueline Iguenane, Claire Marchand
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