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Introduction  
 

 
Problématique du groupe  
 
En Bretagne, 264 programmes ŘΩ9ŘǳŎŀǘƛƻƴ Thérapeutique du Patient (ETP) existent dont 34 
portent sur le public enfant et adolescent1. 
Avant même la loi Hôpital Patient Santé Territoire de 2009Σ ƛƴǎŎǊƛǾŀƴǘ ƭΩ9¢t Řŀƴǎ le programme 
de soin, des « programmes » pédiatriques ont été proposés sur différentes maladies 
ŎƘǊƻƴƛǉǳŜǎ ŎƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ŜƴŦŀƴǘǎ Ŝǘ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘǎ όŘƛŀōŝǘŜ Ŝǘ ŀǎǘƘƳŜΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘύΦ tǳƛǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 
« programmes » ont été proposés : allergies alimentaires, dermatite atopique, mucoviscidose, 
ƘŞƳƻǇƘƛƭƛŜΣ ŘǊŞǇŀƴƻŎȅǘƻǎŜΧ  
Depuis 2009, différents textes et règlementations encadrent les pratiques. La Haute Autorité 
de Santé όI!{ύ Ŝǘ ƭΩLƴǎǘƛǘǳǘ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜ ǇǊŞǾŜƴǘƛƻƴ Ŝǘ ŘΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ ƭŀ ǎŀƴǘŞ όLƴǇŜǎύ ont fait 
des recommandations Υ ǘŜƴƛǊ ŎƻƳǇǘŜ ŘŜ ƭΩŃƎŜ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘΣ ŘŜ ǎƻƴ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘΣ ŘŜ ǎŀ 
ƳŀǘǳǊƛǘŞΦ tŜǳ ŘΩŞƭŞƳŜƴǘǎ ǎƻƴǘ ǇǊŞŎƛǎŞǎ ǇƻǳǊ ƎǳƛŘŜǊ ƭŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ Řŀƴǎ ƭŀ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƻƳǇǘŜ ŘŜǎ 
ǎǇŞŎƛŦƛŎƛǘŞǎ ǇŞŘƛŀǘǊƛǉǳŜǎ Řŀƴǎ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƭΩ9¢tΦ  
 
tƻǳǊ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ de ƭΩ9¢t ŀǳǇǊŝǎ ŘŜǎ enfants et adolescents en Bretagne 
et soutenir son efficacité et son développement, une démarche combinant synthèse de la 
littérature, enquête exploratoire et analyse des données est engagée pour partager des 
recommandations avec les acteurs. 
 

Jcrrpc bc kgqqgml bc j%?PQ @pcr_elc _s NĂjc pöegml_j bc pcqqmspacq 
en éducation thérapeutique du patient  
 
Le Pôle régional de ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ Ŝƴ ŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜ ŀ ŞǘŞ ƳŀƴŘŀǘŞ ǇŀǊ ƭΩ!ƎŜƴŎŜ 
régionale de santé Bretagne sur le thème « Éducation ThéǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜ Řǳ tŀǘƛŜƴǘ ŎƘŜȊ ƭΩŜƴŦŀƴǘ 
Ŝǘ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ », via une lettre de mission (Cf. Annexe 1). 
 
Un groupe de travail a été constitué eƴ ǎΩŀǇǇǳȅŀƴǘ ǎǳǊ ƭŜǎ ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴǎ Řǳ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜ ǇƛƭƻǘŀƎŜ 
du Pôle ETP. Il se compose de différents profils de professionnels (Annexe 2 : composition du 
groupe de travail) : 

- 5Ŝǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŜŦŦŜŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜ 
- Une patiente-experte 
- Une médecin, conseillèrŜ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ ŀǳǇǊŝǎ Řǳ wŜŎǘŜǳǊ ŘΩ!ŎŀŘŞƳƛŜ ŘŜ Rennes 

représentée par une infirmière, conseillère technique  
- Deux internes en médecine 
- Deux chargées de mission du Pôle ETP 

/Ŝ ƎǊƻǳǇŜ ǎΩŜǎǘ engagé à réaliser : 

- ǳƴ Şǘŀǘ ŘŜǎ ƭƛŜǳȄ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ Ŝǘ ŘŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ ŜȄƛǎǘŀƴǘŜǎ Ŝƴ .ǊŜǘŀƎƴŜ ǎǳǊ ƭΩ9¢t ŎƘŜȊ 
ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ; 

- un document de préconisations issues de cet état des lieux ; 
- ǳƴ ŜǎǇŀŎŜ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ ƭΩ9¢t ŎƘŜȊ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘΦ 

                                                           
1 5ƻƴƴŞŜǎ ƛǎǎǳŜǎ ŘŜ ƭΩ!w{ .ǊŜǘŀƎƴŜ ŀǳ мer juin 2018. 
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Körfmbmjmegc bc j%ör_r bcq jgcsv bcq pcqqmspacq 
et des pratiques existantes en Bretagne  
 

 
Revue de la littérature  
 

Une revue de la littérature a été réalisée par une interne en santé publique, en stage à 
ƭΩLƴǎǘŀƴŎŜ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜ ŘΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ǇǊƻƳƻǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǎŀƴǘŞ όLǊŜǇǎύ Bretagne, sur le thème 
« ETP enfant-adolescent » (Cf. Annexe 3). Le document avait pour objectif de rechercher la 
plus-ǾŀƭǳŜ Ŝǘ ƭŜǎ ǎǇŞŎƛŦƛŎƛǘŞǎ ŘŜ ƭΩ9¢t ŀǳǇǊŝǎ ŘŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ Ŝǘ ŘŜǎ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘǎ ŀŦƛƴ ŘΩŀƭƛƳŜƴǘŜǊ ƭŀ 
ǊŞŦƭŜȄƛƻƴ Řǳ ƎǊƻǳǇŜ ǎǳǊ ƭŀ ƳŞǘƘƻŘŜ Ŝǘ ƭŜ ŎƻƴǘŜƴǳ ŘŜ ƭΩŞǘŀǘ ŘŜǎ ƭƛŜǳȄΦ [Ŝǎ ǊŜŎƻƳƳŀƴŘŀǘƛƻƴǎ ŘŜ 
la Haute Autorité de Santé (HAS) Ŝǘ ŘŜ ƭΩhǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ aƻƴŘƛale de la Santé (OMS) ont été 
recherchées. 
 
 

Cj_`mp_rgml b%sl bcqapgnrgd bc af_osc npmep_kkc nöbg_rpgosc 
soumis à validation 
 
Le descriptif de chaque programme pédiatrique ETP (disponible en ligne) a été réalisé par la 
ŎƻƻǊŘƛƴŀǘǊƛŎŜ Řǳ tƾƭŜ 9¢t Ł ǇŀǊǘƛǊ ŘŜǎ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǘǊŀƴǎƳƛǎŜǎ Ł ƭΩ!w{Σ ƭƻǊǎ ŘŜ ƭŀ ŘŜƳŀƴŘŜ 
ŘΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜΦ 
Le référent a été sollicité dans la cadre ŘΩǳƴ entretien pour valider ou réajuster ce descriptif 
et accorder la diffusion de cette fiche dans le cadre des travaux du Pôle ETP. 
 
 

Pöb_argml b%sl esgbc b%clrpcrgcl 
 
[Ŝ ƎǊƻǳǇŜ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ǎΩŜǎǘ ǇƻǎƛǘƛƻƴƴŞ ǎǳǊ ǳƴ ǊŜŎǳŜƛƭ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎƻǳǎ ƭŀ ŦƻǊƳŜ ŘΩǳƴ ŜƴǘǊetien 
Ǉƭǳǘƾǘ ǉǳŜ ŘΩǳƴ ǉǳŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ŎƻƻǊŘƻƴƴŀǘŜǳǊǎ ŘŜ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ ǇŞŘƛŀǘǊƛǉǳŜ 
ETP en Bretagne. 
 
9ƴ ǎΩŀǇǇǳȅŀƴǘ ǎǳǊ ƭŀ ǊŜǾǳŜ ŘŜ ƭŀ ƭƛǘǘŞǊŀǘǳǊŜ Ŝǘ ƭΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ ŘŜǎ ǇǊŀǘƛŎƛŜƴǎ ŘŜ ƭΩ9¢tΣ ǳƴ ƎǳƛŘŜ 
ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴ ŀ ŞǘŞ ǇǊƻŘǳƛǘ ǇŀǊ ƭŜ ƎǊƻǳǇŜ ŘŜ ǘǊŀǾŀil (Cf. Annexe 4 ς ƎǳƛŘŜ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴ 1).  
 
Ce guide explore les thèmes suivants : 

ü la triade enfant-parents-soignant ; 
ü ƭΩŀǇǇǊƻŎƘŜ ŎǊŞŀǘƛǾŜ ; 
ü les partenariats et collaborations ; 
ü le « développement » des enfants et des adolescents et ses conséquences ; 
ü les compétences spécifiques à développer. 

 
Au-delà de ces thèmes issus de la revue de la littérature et des recommandations de bonnes 
pratiques, le groupe a souhaité également recueillir des informations plus générales sur le 
programme ; par exemple : la motivation à mise en place du programme, les éléments 
contribuant à son bon déroulement, les obstacles rencontrés ou encore les besoins et 
perspectives. 

https://www.poleetpbretagne.fr/IMG/pdf/recensement_-_description_des_programmes_etp_enft_ado_vf2-2.pdf
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Modalités pratiques  
 
Les coordonnateurs des 34 programmes pédiatriques ont été contactés pour un entretien 
ǘŞƭŞǇƘƻƴƛǉǳŜ ƻǳ ǎǳǊ ǎƛǘŜ Ł ǇŀǊǘƛǊ Řǳ ƎǳƛŘŜ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴΦ  
 
¦ƴŜ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ǎŞǊƛŜ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴǎ ŀ ŞǘŞ engagée (environ la moitié des entretiens) de février à 
avril 2018.  
[ƻǊǎ ŘŜ ƭΩentretien, le référent a été sollicité pour valider ou réajuster le descriptif du 
ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ 9¢t ǊŞŀƭƛǎŞΦ ¦ƴŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀŎŎƻǊŘ ŘŜ ŘƛŦŦǳǎƛƻƴ ŘŜ ŎƘŀǉǳŜ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ a été 
soumise. 
 
 
¦ƴ ōƛƭŀƴ ŘΩŞǘŀǇŜ ŀ ŘƻƴƴŞ ƭƛŜǳ Ł ŘŜǎ ǊŞƻǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴǎ Řǳ ƎǳƛŘŜ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴ (Cf. Annexe 5 ς guide 
ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴ нύΦ   
Au regard du peu de temps disponible des professionnels des programmes ETP et de la 
ǎŀǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ƭŀ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ǎŞǊƛŜΣ ƛƭ ŀ ŞǘŞ ǇǊƛǾƛƭŞƎƛŞ ŘΩŀǾƻƛǊ Ǉƭǳǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎǳǊ 
4 thèmes, en laissant le choix aux interviewés de choisir le thème : 

ü le BEP ; 
ü le recrutement ; 
ü le partenariat ; 
ü la prise en charge des adolescents.  

 
Les entretiens suivants ont eu lieu entre juin et septembre 2018.  
 
Les résultats ci-après présentent lΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řes éléments recueillis auprès des équipes.  
 
Les propos des référents ont été analysés par les référentes du Pôle ETP et les deux internes 
ǎǘŀƎƛŀƛǊŜǎ Ł ƭΩLǊŜǇǎΦ tǳƛǎ ƭΩŀƴŀƭȅǎŜ ŀ ŞǘŞ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜƳŜƴǘ ŜƴǊƛŎƘƛŜ ǇŀǊ ƭŜ ƎǊƻǳǇŜ ζ ETP Enfant-
adolescent ».  
Certaines expériences ou propositions illustrent les résultats sous formes de bulles de couleur 
ǇǊƻǾŜƴŀƴǘ ŘŜ ƭŀ ŘŜǳȄƛŝƳŜ ǎŞǊƛŜ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴǎΦ ¦ƴ ŎƻŘŜ ŎƻǳƭŜǳǊ ǇŜǊƳŜǘ ŘŜ ǊŜŎƻƴƴŀƞǘǊŜ ƭŜ ǘȅǇŜ 
de propos : 
 

- en vert, les données issues de la littérature, 
 
- en violet, les données issues des entretiens. 
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Résultats 
 

 
26 programmes pédiatriques pris en compte  
 

26 entretiens ont été réalisés, prenant ainsi en compte 26 programmes ŘΩ9¢t ǎǳǊ опΦ Les 
entretiens non réalisés sont ceux qui ƴΩƻƴǘ pu se faire dans les délais prévus.  
 
Les entretiens ont été menés par différents professionnels du groupe de travail pour : 

- partager le travail, 
- ŦŀǾƻǊƛǎŜǊ ƭΩƛƳǇƭƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǘƻǳǎ ŀǳȄ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ ŞǘŀǇŜǎ ŘŜ ƭŀ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ŘΩŞǘŀǘ ŘŜǎ ƭƛŜǳȄΣ 
- ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴǘŜƴŘǊŜ ƭŀ ŘƛǾŜǊǎƛǘŞ ŘŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎΦ 

 
6 personnes mentionnées ci-dessous ont réalisés les entretiens Ŝƴ ǎΩŀǇǇǳȅŀƴǘ ǎǳǊ ƭŜ ƎǳƛŘŜ 
partagé.  
Les rencontres sur site ont été privilégiées. En cas de non possibilité, les entretiens ont été 
réalisés par téléphone.  
Chaque rencontre a donné lieu à une synthèse écrite.  
[Ŝǎ ǊŞǎǳƭǘŀǘǎ Ł ǎǳƛǾǊŜ ǎƻƴǘ ƛǎǎǳǎ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜmble de ces données.  
 
Tous les référents ont validé leur fiche descriptive de programme et ont accepté de les 
partager.  
 

La première série ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴs (Cf. Annexe 4) ŀ ǇŜǊƳƛǎ ŘŜ ǎΩŜƴǘǊŜǘŜƴƛǊ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ǊŞŦŞǊŜƴǘǎ ŘŜ 19 
programmes pédiatriques en ETP. 

¶ 4 entretiens réalisés par Françoise Le Pabic (pédiatre au CHBS). 

¶ 1 entretien réalisé par Nadine Bouvet (CRTH - CHRU de Rennes).  

¶ 11 ŜƴǘǊŜǘƛŜƴǎ ǊŞŀƭƛǎŞǎ ǇŀǊ ±ƛƴŎŜƴǘ .ŀƎƻǘ όƛƴǘŜǊƴŜ Ŝƴ ǎǘŀƎŜ Ł ƭΩLw9t{ύΦ  

¶ 3 entretiens réalisés par Cathy Bourhis (chargée de mission du Pôle ETP).  
 
[ŀ ŘŜǳȄƛŝƳŜ ǎŞǊƛŜ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴs (Cf. Annexe 5) a été réalisée auprès des référents de 7 
programmes pédiatriques. 

¶ 7 entretiens réalisés par Anne-Sophie Riou (coordinatrice du Pôle ETP) et 
IŞƭŝƴŜ 5ƛƎǳŜǘ όƛƴǘŜǊƴŜ Ŝƴ ǎǘŀƎŜ Ł ƭΩLw9t{ύΦ 
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Cartographie des programmes pédiatriques en Bretagne  
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Entretiens réalisés par pathologie 

 

PATHOLOGIE PROGRAMME ETP DPT ETABLISSEMENT 

9 programmes 
DIABETE 

Diabète 22 CH Yves le Foll ς SAINT-BRIEUC 

Diabète de type 1 29 CH Pays de Morlaix - MORLAIX 

Diabète type 1 29 CHRU - BREST 

Diabète éducation initiale 35 CHRU - RENNES 

Diabète suivi 35 CHRU - RENNES 

Diabète séquences courtes 35 CHRU - RENNES 

Diabète pédiatrique 35 CHRU - RENNES 

Diabète 56 CH Bretagne Atlantique - VANNES 

Diabète type 1 56 CH Bretagne Sud - LORIENT 

    

5 programmes 
OBESITE 

Obésité 29 Centre Perharidy - ROSCOFF 

Obésité 29 CH Pays de Morlaix - MORLAIX 

Obésité 29 CHRU - BREST 

Obésité 22 CH Yves le Foll - SAINT-BRIEUC 

Obésité 56 CH Bretagne Sud - LORIENT 

    

4 programmes 
MUCOVISCIDOSE 

Mucoviscidose 22 CH Yves le Foll - SAINT-BRIEUC 

Mucoviscidose 29 Centre Perharidy - ROSCOFF 

Mucoviscidose 35 CHRU - RENNES 

Mucoviscidose 56 CH Bretagne Atlantique - VANNES 

    

4 programmes 
ASTHME 

Asthme  22 CH Yves le Foll - SAINT-BRIEUC 

Asthme  35 CHRU - RENNES 

Asthme  56 CH Bretagne Sud - LORIENT 

Asthme  56 Pôle de Santé - KERVIGNAC 

    

12 programmes 
AUTRES 
PATHOLOGIES 

Troubles mictionnels 22 CH Yves le Foll - SAINT-BRIEUC 

Epilepsie 22 CH Yves le Foll - SAINT-BRIEUC 

Atelier de la peau 29 CHRU - BREST 

Maladie neuromusculaire de l'enfant gestion 
de l'insuff respi 

29 CHRU - BREST 

Mici 35 CHRU - RENNES 

Traitement anti coagulant 35 CHRU - RENNES 

Hormone de croissance 35 CHRU - RENNES 

aŀƭŀŘƛŜ ŎǆƭƛŀǉǳŜ  35 CHRU - RENNES 

Vivre avec mon corset 35 CHRU - RENNES 

Hémophile 35 CHRU - RENNES 

Ted 35 CH Guillaume Régnier - RENNES 

Allergies alimentaires 56 CH Bretagne Sud - LORIENT 
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Entretiens réalisés par établissement 

 

ETABLISSEMENT PROGRAMME ETP ENTRETIEN REALISE PAR  

CH Bretagne Atlantique 
VANNES 

Diabète 
Cathy Bourhis 

Mucoviscidose 

CH Bretagne Sud 
LORIENT 

Allergies alimentaires 

Françoise Le Pabic 
Asthme  

Diabète type 1 

Obésité 

CH Pays de Morlaix 
MORLAIX 

Diabète de type 1 

Vincent Bagot 

Obésité 

CHRU 
BREST 

Diabète type 1 

Obésité 

Atelier de la peau 

Maladie neuromusculaire de l'enfant gestion de 
l'insuff respi 

CHRU 
RENNES 

Mici Hélène Diguet 

Diabète pédiatrique Non réalisé 

Traitement anti coagulant Vincent Bagot 

Diabète éducation initiale 

Non réalisés 

Diabète suivi 

Diabète séquences courtes 

Hormone de croissance 

Mucoviscidose 

Asthme  

aŀƭŀŘƛŜ ŎǆƭƛŀǉǳŜ  Vincent Bagot 

Vivre avec mon corset Nadine Bouvet 

Hémophile Vincent Bagot 

CH Yves le Foll 
SAINT-BRIEUC 

Troubles mictionnels 
Anne-Sophie Riou 
Hélène Diguet 

Diabète 
Hélène Diguet 

Obésité 

Asthme  Hélène Diguet 

Epilepsie Non réalisé 

Mucoviscidose 
Anne-Sophie Riou 
Hélène Diguet 

CH Guillaume Régnier 
RENNES 

Ted Hélène Diguet 

Centre Perharidy 
ROSCOFF 

Mucoviscidose Vincent Bagot 

Obésité Vincent Bagot 

Pôle de Santé 
KERVIGNAC 

Asthme  Cathy Bourhis 
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[Ω9¢t ǎΩƛƴǎŎǊƛǘ Řŀƴǎ ƭŜ ǘŜƳǇǎ Υ ƭŜǎ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ƭΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ 
en fonction des temps du patient qui grandit. 

Organisation Mondiale de la Santé 

[Ω9¢t ǇŀǊǘƛŎƛǇŜ Ł ƭΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǎŀƴǘŞ Řǳ ǇŀǘƛŜƴǘ 
όōƛƻƭƻƎƛǉǳŜ Ŝǘ ŎƭƛƴƛǉǳŜύ Ŝǘ Ł ƭΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ǎŀ ǉǳŀƭƛǘŞ 
de vie et de celle de ses proches.  

Haute Autorité de Santé 

« Les pédiatres font tous de l'ETP car la part éducative est 

concomitante à toute prise en charge en pédiatrie ». 

MICI - Rennes 

Eölöp_jgröq amlacpl_lr jcq kgqcq cl Ðstpc bcq npmep_kkcq 
pédiatriques en ETP 
 
 

[Ŝǎ ƳƻǘƛǾŀǘƛƻƴǎ ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ Ł ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜǎ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ 

 

[Ω9¢t : une tradition incontournable pour  
les soignants 

Les professionnels de santé rappellent 
ǎƻǳǾŜƴǘ ǉǳΩƛƭǎ ƻƴǘ ƭŜ ǎŜƴǘƛƳŜƴǘ ŘŜ ŦŀƛǊŜ ƭΩ9¢t 
avant que les programmes soient mis en place. 
Cela fait partie intégrante du soin et de la 
ƳŀƴƛŝǊŜ ŘΩŀǇǇǊŞƘŜƴŘŜǊ ƭŜ ǎƻƛƴΣ ŘŜ 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ŘŜ ƭŀ ŦŀƳƛƭƭŜΦ 
Certains le ressentent comme une 
« tradition » incontournable » et indiquent 
qǳΩƛƭǎ ƻƴǘ ǳƴŜ ŀǇǇŞǘŜƴŎŜ ǇƻǳǊ ƭΩ9¢tΦ 
 

Une réponse aux besoins des enfants 

Les soignants cherchent par ce biais à 
répondre aux besoins des enfants dans leur 
parcours de vie avec la maladie.  

 
Un cadre légal qui soutient et encourage les pratiques 

Le cadré légal est un soutien aux pratiques. Il permet de formaliser et valoriser les pratiques. Les 
employeurs accompagnent le mouvement en mettant à disposition des ressources matérielles et 
humaines Τ ƛƭǎ ŦŀŎƛƭƛǘŜƴǘ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ όƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭŀ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ζ 5ƛǎǇŜƴǎŜǊ ƭΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ 
thérapeutique » dite « 40h ETP »).  
/ŜǊǘŀƛƴǎ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦǎ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ƴŜ ǎƻƴǘ ŀŎŎƻǊŘŞǎ ǉǳŜ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ 9¢t  όŜȄ : 
remboursement du dispositif « coagucheck »).  
 

¦ƴ ǎǘŀǘǳǘ ŘΩŜȄǇŜǊǘ 

[Ŝ ǎǘŀǘǳǘ ŘŜ ƭΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘΣ ǾƻƛǊŜ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎΣ ƛƴǾƛǘŜ Ł ǇǊƻǇƻǎŜǊ ŘŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ ǊŜŎƻƳƳŀƴŘŞŜs 
Ŝǘ ŘŜ ǉǳŀƭƛǘŞΦ [ΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ 9¢t ǇŜǳǘ şǘǊŜ ǳƴŜ ŘŜ ŎŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ όŜȄ : centre de référence 
Mucoviscidose). 

 

©  Photographee.eu 
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Ce qui contribue au bon déroulement  

 

Le financement 

Le financement est bien évidemment un soutien aux pratiques et au bon déroulement des activités. Il 
est une condition essentielle et une préoccupation importante des acteurs. 
 

Les opportunités combinées 

Les opportunités de travail en ETP se combinent : 
- une volonté des professionnels formés et motivés,  
- des partenariatǎ ŀǾŜŎκŘŀƴǎ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭ όŜȄ Υ ǎƻǳǘƛŜƴ Řǳ D9¢I9a ƻǳ ŞŎƻƭŜ ŘŜ ƭΩŀǎǘƘƳŜύΣ  
- ƭΩŀǇǇǳƛ ŘŜǎ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦǎ ŘŜ ǎƻǳǘƛŜƴ Ł ƭΩ9¢t όtƾƭŜ 9¢tΣ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ 9¢t ƻǳ ¦¢9¢ύΣ  
- ƭŜ ǎƻǳǘƛŜƴ ŘŜ ƭΩ!w{Σ  
- ǳƴ ŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴƴŜƭ ŦŀǾƻǊŀōƭŜ όŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǇƾƭŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ǇƭǳǊƛŘƛǎŎƛǇƭƛnaire par 

exemple),  
- ŘŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩ9¢t ŀŎŎŜǎǎƛōƭŜǎ όŜȄ : actions éducatives ciblées).  

 

 

Les obstacles rencontrés 

 

Absence de reconnaissance du travail réalisé 

La « culture ETP η ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǇŀǊǘŀƎŞŜ Řŀƴǎ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎΣ ǇŀǊ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘΩǳƴŜ ŞǉǳƛǇŜΣ 
Ŝǘ ŎŜƭŀ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ŀƛŘŞ ǇŀǊ ƭΩƛƴǎǘŀōƛƭƛǘŞ ŘŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ όǘǳǊƴ-over). Certains professionnels investis estiment 
que certains de leurs collègues ne comprennent pas ƭΩƛƴǘŞǊşǘ ŘŜ ƭΩ9¢t Řŀƴǎ ƭŜǎ ǇǊƛǎŜǎ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜΦ 
5ΩŀƛƭƭŜǳǊǎ ŎŜǎ ƳşƳŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŎƻƴǎǘŀǘŜƴǘ ǉǳŜ ǇŜǳ ŘŜ ƳŞŘŜŎƛƴǎ ǘǊŀƛǘŀƴǘ Ŧƻƴǘ ŘŜǎ ƻǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴǎ 
vers les programmes ETP.  
 

Manque de temps dédié 

Cette faible « culture ETP η ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ŎƻƴǘǊŜcarrée par un temps dédié suffisant pour les 
professionnels investis Υ ǇƻǳǊ ǎŜ ŦƻǊƳŜǊ Ŝƴ ŎƻƴǘƛƴǳΣ ǇƻǳǊ ƻǊƎŀƴƛǎŜǊ ŘŜǎ ǘŜƳǇǎ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎΣ 
ǇƻǳǊ ǇǊŞǇŀǊŜǊ ƭŜǎ ǎŞŀƴŎŜǎΣ ǇƻǳǊ ŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ ǇƻǳǊ ƛƴǘŜǊǾŜƴƛǊ 
auprŝǎ ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ ǇƻǳǊ ŎƻƳƳǳƴƛǉǳŜǊ Ŝǘ ŞŎƘŀƴƎŜǊ ŜƴǘǊŜ ƛƴǘŜǊǾŜƴŀƴǘǎΣ ǇƻǳǊ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŜ Řŀƴǎ ƭŜǎ 
ŘȅƴŀƳƛǉǳŜǎ ƭƻŎŀƭŜǎΣ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜǎΧ  
tƻǳǊ ǎΩŀŘŀǇǘŜǊ Ł ŎŜ ƳŀƴǉǳŜ ŘŜ ǘŜƳǇǎ ŘŞŘƛŞ ƭŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ǇŀǊŦƻƛǎΣ ŀŘƻǇǘŜǊ ŘŜǎ ǎǘǊŀǘŞƎƛŜǎ ƭŜǎ 
amenant à « détourner » certains pƻǎǘŜǎ ŀǳ ǇǊƻŦƛǘ ŘŜ ƭΩ9¢tΦ ό9Ȅ : temps ETP du médecin sur son temps 
ŘŜ Ŏƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ ǎǘŀƴŘŀǊŘΣ ƛƴŦƛǊƳƛŝǊŜ ŘŞŘƛŞŜ Ł ƭŀ ŎƻƻǊŘƛƴŀǘƛƻƴ ǎƻƭƭƛŎƛǘŞŜ ǇƻǳǊ ŦŀƛǊŜ ŘŜ ƭΩ9¢tΧύ 
bƻƴ ǎŜǳƭŜƳŜƴǘ ƭŜ ǘŜƳǇǎ ŘŞŘƛŞ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ǎǳŦŦƛǎŀƴǘΣ Ƴŀƛǎ ƭŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ƴŜ ǊŜǎǎŜƴǘŜƴǘ Ǉŀǎ une 
reconnaissance de leur investissement par leurs pairs et de leur hiérarchie. 
 

Manque de moyens financiers 

Les moyens financiers alloués sont également restreints Υ ƛƭǎ ƴŜ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ Ǉŀǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ŘΩŀǾƻƛǊ ƭŜǎ 
fournitures pour animer les séances (post-it, ŎǊŀȅƻƴǎΣ ƻǳǘƛƭǎ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴΧύ ƻǳ ŘΩŀŎǉǳŞǊƛǊ ς voire de 
créer ς ƭŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŀŘŀǇǘŞǎΦ 
 
/Ŝ ŎƻƴǘŜȄǘŜ ŘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ǇǊŞǎŜƴǘŜ ŘƻƴŎ ǳƴ ŞŎŀǊǘ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ ŀƳōƛǘƛƻƴǎ Ŝǘ ƭŀ ǊŞŀƭƛǘŞ Ŝǘ ŎŜƭŀ ŎǊŞŜΣ 
certes, de la frustration, du désabusement, et à terme un possible désengagement.  
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« Troubles mictionnels » CH Saint-Brieuc : 
Pas de souci de recrutement pour le programme 

 
[ƛǎǘŜ ŘΩŀǘǘŜƴǘŜ ƭƻƴƎǳŜ ŀǾŜŎ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ Ƴƻƛǎ ŘΩŀǘǘŜƴǘŜΣ ŀǇǇŜƭǎ ŘŜ ǇŀǊŜƴǘǎ ǾŜƴŀƴǘ ŘŜ ǘƻǳǘŜ ƭŀ CǊŀƴŎŜΦ 

tƛǎǘŜǎ ŘΩŜȄǇƭƛŎŀǘƛƻƴ ? 
Seul programme sur ce thème en France, médecin motivée et porteuse du projet, articles publiés dans les 
journaux lors la création du programme, problème qui « embête » les parenǘǎ Ŝǘ ǉǳƛ ǇŜǳǘ ǊŜƴǘǊŜǊ Řŀƴǎ ƭΩƻǊŘǊŜ 
si bien pris en charge (parents motivés ++), problème qui « embête » les enfants (sujet tabou socialement). 

« Troubles mictionnels » CH Saint-Brieuc : 
Pas de souci de maintien de la motivation 

 
7 à 8 mois d'attente entre appel pour RV et date pour BEP, mais pas de perte de motivation entre ces 2 dates. 
Les ateliers sont fixés un mois après la date du BEP et quasi pas d'absentéisme lors des ateliers. 

Ϧ/ΩŜǎǘ ǳƴ ŎŀǊŎŀƴ ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛŦ ǉǳƛ ƴǳƛǘ Ł ƭϥƻōƧŜŎǘƛŦ ƛƴƛǘƛŀƭ ǉǳƛ Ŝǎǘ ŘϥŀǇǇǊŜƴŘǊŜ Ł ǾƛǾǊŜ ŀǾŜŎ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜϦ. 

MICI ς CHU Rennes 

 

Le recrutement des patients et parents 

[Ŝ ǊŜŎǊǳǘŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ Ŝǘ ŘŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ Ŝǎǘ ǳƴŜ ǇǊŞƻŎŎǳǇŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎΦ /Ŝƭŀ 

demande du temps aux équipes : pour communiquer auprès du public et des professionnels 

(plaquette, rencontre), motiver les enfants et parfois les parents (voire davantage les parents).  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
[ŀ ŘƛǎǘŀƴŎŜ ƎŞƻƎǊŀǇƘƛǉǳŜ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ Ŝǘ ƭŜ ƭƛŜǳ ŘŜ ŘƛǎǇŜƴǎŜ ŘŜ ƭΩ9¢tΣ ƭŜ ƳƻƳŜƴǘ ŘŜ ƭŀ ǎŞŀƴŎŜΣ ƭŀ 
durée, la périodicité sont des facteurs de motivation.  
Les équipes ont le souci de maintenir la motivation dans le temps.  
/ŜǘǘŜ ƳƻǘƛǾŀǘƛƻƴ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǳn souci pour deux pathologies Υ ƭΩƘŞƳƻǇƘƛƭƛŜ Ŝǘ ƭŜǎ ǘǊƻǳōƭŜǎ ƳƛŎǘƛƻƴƴŜƭǎΦ 
 
 
 
 
 
 
 

 

La structuration des programmes et la « lourdeur administrative » 

Les aspects administratifs de suivi et de bilan des programmes pèsent sur les équipesΦ [Ω!w{ Ŝǎǘ ǇŜǊœǳŜ 
comme lointaine. Un exemple est donné : « Ǉŀǎ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜ ǎǳǊ ƭΩǳǘƛƭƛǘŞ ŘŜǎ ŎǊƛǘŝǊŜǎ Ŝǘ ŘŜǎ ŎƘƻƛȄ ŘŜ 
ŎǊƛǘŝǊŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ». Les équipes ont le sentiment de « devoir rendre des comptes » et que 
ƭΩ « administration η ƴŜ ǊŜŎƻƴƴŀƞǘ Ǉŀǎ ƭŜ ŎƻƴǘŜȄǘŜ ŘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜΦ 
5Ωŀǳǘŀƴǘ ǉǳŜ ƭŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛǾŜǎ ǎƻƴǘ ǇŀǊŦƻƛǎ Ŝƴ ŘŞŎŀƭŀƎŜ ŀǾŜŎ ƭŀ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜ ƻǳ 
ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎΦ  
Á Définition de la file active : notamment dans le cas des pathologies chroniques graves et/ou 
ǊŀǊŜǎ όƘŞƳƻǇƘƛƭƛŜΣ ƳǳŎƻǾƛǎŎƛŘƻǎŜύΣ ƛƭ ƴΩȅ ŀ Ǉŀǎ ŘŜ ŘŞōǳǘ ƻǳ ŘŜ Ŧƛƴ ŀǳ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜΣ ƭŜ ǎǳƛǾƛ Ŝǎǘ 
continu, la prise en charge pluridisciplinaire.  

Á Formalisation du BEP : la prise en charge pluridisciplinaire aboutit à un éparpillement des 
ŘƻƴƴŞŜǎΣ ŘŜǎ ŞǾƻƭǳǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ ƻǳ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ ǊŜƴŘŜƴǘ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜǎ ǳƴ Şǘŀǘ ŘŜǎ ƭƛŜǳȄ ǎǘŀōƭŜΦ 

Á hǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ǘȅǇŜǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ : les professionnels mixent des interventions 
ǇǊŜƴŀƴǘŜǎ Ŝǘ ŘΩƻǊŘǊŜ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘ Řŀƴǎ ƭŀ ƳşƳŜ ƧƻǳǊƴŞŜ όŎƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ ƭŜ ƳŀǘƛƴΣ ŀǘŜƭƛŜǊ ƭΩŀǇǊŝǎ-
midi).  
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CƻǊƳŜǊ ŘϥŀǳǘǊŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ł ǇŀǊǘƛǊ ŘŜ ƭϥŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ ŘŜ ŎŜ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ 9¢t όǇǊƻƧŜǘ ŀǾŜŎ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭ 
de Caen) : ƭΩƛŘŞŜ ǎŜǊŀƛǘ ŘŜ ŎǊŞŜǊ ŘŜǎ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ ǎƛƳƛƭŀƛǊŜǎ Řŀƴǎ ŘϥŀǳǘǊŜǎ ǊŞƎƛƻƴǎ ǇƻǳǊ répondre à 
la demande, car certains parents appellent de Corse. 

Troubles mictionnels ς CH Saint-Brieuc 

¦ƴŜ ǊŞǳƴƛƻƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝǎǘ ǇǊŞǾǳŜ Ł ƭΩŀǳǘƻƳƴŜ нлму ŀǾŜŎ ƭŜǎ ƳŞŘŜŎƛƴǎ ƎŞƴŞǊŀƭƛǎǘŜǎ ŘŜ 
ƭΩŀƎƎƭƻƳŞǊŀǘƛƻƴ ŘŜ {ŀƛƴǘ-Malo afin de présenter le programme ETP. 

Troubles mictionnels - CH Saint-Brieuc 

/ΩŜǎǘ ǇŀǊ ǳƴŜ ōƻƴƴŜ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝǘ ǳƴ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘŜ ǎŀǾƻƛǊ 
minimum avec le corps enseignant et la santé scolaire 
que peut se réaliser une insertion sociale de qualité. 

Tubiana-Rufi (2009) 

Souhait de développer des liens avec les médecins scolaires, en concertation avec les familles, car 
l'absentéisme scolaire est une réelle problématique. 

MICI ς CHU Rennes 
 

Les perspectives souhaitées  

 

Faciliter le Bilan Educatif Partagé (BEP) 

Á Identifier les modalités de BEP adaptées : -aussi bien sur la forme, (exemple document 
support Υ ŦǳǎŞŜΣ ŦƭŜǳǊΧύ Ŝǘ ǎǳǊ ƭŜ ŦƻƴŘΣ όexemple Υ ǘǊŀƳŜ ŘŜ ƭΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴ ;) 

Á Définir des modalités de remplissage en prenant en compte les informations recueillies par les 
différents intervenants dans le cadre de la prise en charge pluridisciplinaire car « chacun à une 
part dans le BEP » (ex : trouver un support informatique adapté qui puisse être partagé entre 
différents intervenants) ; 

 
Développer les connexions et les partenariats 

Á Développer une approche transversale entre programmes (par exemple, programmes Diabète 
et Surpoids ; 

 

 

 

 

 

 

 

Á Développer des partenariats avec des médecins et des pédopsychiatres ; 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Á tŀǊǘŀƎŜǊ Ŝǘ ƳǳǘǳŀƭƛǎŜǊ ƭŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ; 
Á Partager les contenus des programmes pour faciliter la mise en place de nouveaux programmes ; 

 

 

 

 

  

 

Á /ǊŞŜǊ ŘŀǾŀƴǘŀƎŜ ŘŜ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩŞcole ; 
 

 

 

 

 

 

[ΩŞǉǳƛǇŜ ǎƻƛƎƴŀƴǘŜ ǊŞŦƭŞŎƘƛǘ Ł ŘŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭŀ ǇǊŀǘƛǉǳŜ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ǇƘȅǎƛǉǳŜ : 
- /ǊŞŜǊ ǳƴ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ 9¢t ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ǇƘȅǎƛǉǳŜ ŀŘŀǇǘŞŜ pour les enfants 
- tǊƻǇƻǎŜǊ ŘŜǎ ǎŞŀƴŎŜǎ ŘŜ ǎǇƻǊǘ ƎǊŀǘǳƛǘŜǎ Ł ƭΩƘƾǇƛǘŀƭ 
- hǊƎŀƴƛǎŜǊ ƭΩŀŎŎǳŜƛƭ Ŝǘ ƭΩƛƴǎŎǊƛǇǘƛƻƴ ŘŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ Řŀƴǎ ǳƴŜ ǎŀƭƭŜ ŘŜ ǎǇƻǊǘ ŀǾŜŎ ǳƴ ŞŘǳŎŀǘŜǳǊ 

sportif formé  
Ecole du poids - CH Saint-Brieuc 

A la rentrée 2018, création d'un enseignant référent par département pour l'autisme est prévue. 
Cet enseignant sera un partenaire privilégié pour créer du lien. 

Autisme - CH Guillaume Régnier  
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« Lorsque nous faisons des séances collectives, nous annulons dŜǎ ǎŜǎǎƛƻƴǎ ŎŀǊ ƛƭ ƴΩȅ ŀ Ǉŀǎ ŀǎǎŜȊ ŘŜ 

recrutement. Nous faisons patienter des familles qui étaient motivées et qui finalement, à force de 

les faire patienter, ne sont plus motivées. Nous évoluons donc vers des séances individuelles quand 

cela est nécessaire, éviter que les familles ne se démotivent. » 

  Vivre avec mon corset  - CHRU Rennes 

Poursuivre les dynamiques de formation en ETP (au-delà des « 40h ») 

Á Former les internes ; 
Á {Ŝ ŦƻǊƳŜǊ ǎǳǊ ƭΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘΩƻǳǘƛƭǎ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ (ex : carte conceptuelle) ; 
Á {Ŝ ŦƻǊƳŜǊ ǎǳǊ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘΩ9¢t (ex : que faire en Ŏŀǎ ŘŜ ǊŜŦǳǎ ŘΩ9¢t ǇŀǊ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ?) ; 
Á Se former pour être « plus communiquant » auprès des patients, de leurs parents et des 

professionnels (ex : écrire et présenter les programmes de façon plus attractive pour les 
personnes concernées). 
 

Développer des modalités innovantes et variées  

Á Intégrer des temps éducatif aux soins ; 
Á {ΩŀŘŀǇǘŜǊ ŀǳȄ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ό9Ȅ Υ ǇƻǳǾƻƛǊ ǇǊƻǇƻǎŜǊ ŘŜ ƭΩƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭ ǇƻǳǊ ŎŜǳȄ ǉǳƛ ƴŜ ǾŜǳƭŜƴǘ pas 

faire du collectif) ; 
 
 

 

 

 

 

 

Á Anticiper la fin de période pédiatrique (ex : écrire un programme jeune adulte avec les équipes 
adultes ς préparation du départ du domicile parental) ; 

Á Ecrire un socle de compétences en fin de période pédiatrique ; 
Á CŀǾƻǊƛǎŜǊ ƭΩŀǊǊƛǾŞŜ ŘŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŦƻǊƳŞŜǎ ǉǳƛ ǊŜŘƻƴƴŜƴǘ ǳƴ ǎƻǳŦŦƭŜ ŀǳ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ ; 
Á Intégrer des équipes de recherche en ETP (ex Υ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘΩǳƴ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜΣ ǇŀǊǘƛŎƛǇŜǊ Ł 

une étude sur la greffe dans le cadre de la mucoviscidose) ; 
Á 5ŞǾŜƭƻǇǇŜǊ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎǳƛǾƛ 9¢t Ŝƴ Iôpital De Jour (HDJ). 

Difficultés 
Il serait bien de pouvoir organiser la suite du suivi en externe : pesée de l'enfant une fois par mois, 
poursuite de la prise en charge psychologique et diététique. 
Mais il y a un problème financier car la sécurité sociale ne rembourse pas les activités associées à 
ƭΩ9¢t όǎǇƻǊǘ ŀŘŀǇǘŞ Ҍ ŘƛŞǘŞǘƛŎƛŜƴƴŜ Ҍ ǇǎȅŎƘƻƭƻƎǳŜ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜύ Ŝǘ ƭŜǎ ŘŞƭŀƛǎ ŘŜ w±  ǎƻƴǘ ƭƻƴƎǎ Ŝƴ 
externe (pour les Centres Psychothérapiques pour Enfants et Adolescents (CPEA) par exemple).  

Idée 
Pour mieux intégrer l'ETP dans une prise en charge globale et durable, la proposer dans le cadre 
ŘΩǳƴŜ I5WΣ ŎƻƳƳŜ ŎŜƭŀ ǎŜ Ŧŀƛǘ ǇƻǳǊ ƭŜ ŘƛŀōŝǘŜΦ  
Cela permettrait de poursuivre une PEC globalŜ ǇŜƴŘŀƴǘ м ǾƻƛǊŜ н ŀƴǎΣ Ŝǘ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ŎƘŀǉǳŜ 
enfant ou parent à son rythme car certains ont besoin de plus de temps pour adapter leurs 
pratiques. 

 
Ecole du poids - CH Saint-Brieuc 
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Les besoins et attentes exprimés 

 

Augmenter les moyens pour reconnaître Ŝǘ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩŀŎǘƛǾƛǘŞ 

Á Moyens financiers : achat de matériel  
Á Moyens humains : renforcement en temps professionnel voire ouverture de poste dédié, 

décharge du secrétariat  
Á Moyens matériel : salle dédiée 

 

Souhaits de formation 

Á Former les internes 
Á .ŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭΩ9¢t όŜȄ : ŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƎǊƻǳǇŜΣ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩƻǳǘƛƭǎΧύ 
Á  Bénéficier de formation spécifique (ex : insulinothérapie fonctionnel ǇƻǳǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŞŘǳŎŀǘƛǾŜ, 

diététique adaptéeΧ) 

 
tŀǊǘƛŎƛǇŜǊ Ł ŘŜǎ ǘŜƳǇǎ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ ŘΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜǎ ŘŜ pratiques  

Á 9ŎƘŀƴƎŜ ŘΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜǎ Ŝǘ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘΩƻǳǘƛƭǎ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ  - Ŝǘ ŘƻƴƴŜǊ ƭŜǎ ƳƻȅŜƴǎ ŘΩȅ 
participer (ex Υ ŦƻǊǳƳ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ǾŀƭƛŘŞǎ Ŝǘ ƭŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ Ł ŘŞǾŜƭƻǇǇŜǊ Ŝƴ 
ŦƻƴŎǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŃƎŜύ 

Á wŜƴƻǳǾŜƭŜǊ ƭŜǎ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǎ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜǎ ǎǳǊ ƭΩETP 
Á Diffuser les outils  

 

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎΣ ŘŜǎ ǎǳǇǇƻǊǘǎ ǇŞŘŀƎƻƎƛǉǳŜǎ ƻǳ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ 

Á tŀǊǘŀƎŜǊ ŘŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ ŘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ Řǳ .9t ƻǳ ŘŜ ŎƻƴŘǳƛǘŜ ŘΩune séance 
collective  

Á Faire évoluer les supports en lien avec le psychosocial 
Á Clarifier et ŘŞǾŜƭƻǇǇŜǊ ƭΩ9¢t ŘŜ ǎǳƛǾƛ 

 

!ƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŜǎ ƛƴǘŜǊŀŎǘƛƻƴǎ ŀǾŜŎ ƭΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ 

Á Proposer des outils de suivi informatique adaptés pour éviter les redondances administratives 
Á /ƭŀǊƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ŀǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜǎ ƻōƭƛƎŀǘƛƻƴǎ ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ όƴƻǘŀmment quadriennale) 
Á {ŀǾƻƛǊ ŎŜ ǉǳƛ Ŝǎǘ Ŧŀƛǘ ŘŜǎ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǘǊŀƴǎƳƛǎŜǎ Ł ƭΩ!w{ 
Á !ǾƻƛǊ ǳƴ ǇŀƴƻǊŀƳŀ ŘŜ ƭΩŀŎǘƛǾƛǘŞ 9¢t Ŝƴ .ǊŜǘŀƎƴŜ ǇƻǳǊ ǎŜ ǎƛǘǳŜǊ ǇŀǊ ǊŀǇǇƻǊǘ ŀǳȄ ŀǳǘǊŜǎ 
Á aƛŜǳȄ ƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘǎ ŦƭŞŎƘŞǎ ǇƻǳǊ ƭΩ9¢t 

 
Si de nombreux obstacles sont identifiés, si les recrutements et les motivations posent question, si les 
besoins sont nombreux, les acteurs rencontrés sont engagés et souhaitent poursuivre leur 
ŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇŀǊŎŜ ǉǳΩƛƭǎ ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ ŘŜ ŘƻǳǘŜ ǎǳǊ ƭΩŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ ŘŜǎ ŘŞƳŀǊŎƘŜǎ ŘΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ 
thérapeutique.  
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« Grâce Ł ƭΩ9¢tΣ ƭŀ ŦŀƳƛƭƭŜ ŎƻƳǇǊŜƴŘ ƳƛŜǳȄ ƭϥŜƴŦŀƴǘΣ Ŝǘ 
culpabilise moins, et donc consulte moins, il y a moins de 
dépression secondaire, on a une amélioration de la qualité 
de vie de l'enfant et de la famille ». 

Autisme - CH Guillaume Régnier 

La plus-ǾŀƭǳŜ ŘŜ ƭΩ9¢t ǎŜ ǘǊƻǳǾŜǊŀƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ Řŀƴǎ ƭΩŀƛŘŜ 
ǉǳΩŜƭƭŜ ŀǇǇƻǊǘŜ ŀǳȄ ǇŀǊŜƴǘǎ Ł ǊŞŘǳƛǊŜ ƭŜ ǎŜƴǘƛƳŜƴǘ ŘŜ 
culpabilité qui est souvent ressentƛ Υ ŘΩŀǾƻƛǊ ŘƻƴƴŞ ƭŀ 
ƳŀƭŀŘƛŜ Ł ǎƻƴ ŜƴŦŀƴǘΣ ŘΩŀǾƻƛǊ ƻǳōƭƛŞ ŘŜ ŘƻƴƴŜǊ ǳƴ 
ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘΣ ŘΩƛƳǇƻǎŜǊ Ł ƭΩŜƴǘƻǳǊŀƎŜ ŘŜǎ ŎƻƴǘǊŀƛƴǘŜǎΧ 

Le Rhun (2013) 

[ΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ǎŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ ƻƴǘ ǇŀǊŦƻƛǎ ŘŜǎ ŘŞǎƛǊǎ ǉǳƛ ŘƛŦŦŝǊŜƴǘΣ 
ƻǊ ƛƭ Ŝǎǘ ƛƳǇƻǎǎƛōƭŜ ŘŜ ƳŀƛƴǘŜƴƛǊ ƭŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ Ł ƭΩŞŎŀǊǘ ŘŜ 
ƭΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŜǳǊ ŜƴŦŀƴǘΦ /Ŝƭŀ ŎƻƴŘǳƛǘ ǇŀǊŦƻƛǎ les 
éducateurs à prendre un rôle de médiateur. 

Colson (2014) 

Les spécificités relatives aux programmes pédiatriques  
 

5ΩŀǇǊŝǎ ƭŜǎ ǊŜŎƻƳƳŀƴŘŀǘƛƻƴǎ I!{ Ŝǘ ha{Σ ƭŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ǘƘŝƳŜǎ ǊŜƭŀǘƛŦǎ ŀǳȄ ǎǇŞŎƛŦƛŎƛǘŞǎ ŘŜ ƭΩ9¢t 
auprès des enfants et des adolescents sont : la triade parents-enfants-ǎƻƛƎƴŀƴǘǎΣ ƭΩŀǇǇǊƻŎƘŜ ŎǊŞŀǘƛǾŜΣ 
les partenariats et les collaborations, le développement des enfants et des adolescents et ses 
conséquences et les compétences spécifiques à développer par les soignants.  
Les différents thèmes sont repérŞǎ ǇŀǊ ƭŜǎ ǊŞŦŞǊŜƴǘǎ ŘŜǎ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ ŎƻƳƳŜ ŘŜǎ Ǉƻƛƴǘǎ ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭŀ 
ǉǳŀƭƛǘŞ ŘŜǎ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ 9¢tΦ /ŜǇŜƴŘŀƴǘΣ ŎŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǇŀǊŎŜ ǉǳŜ ƭŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ƭŜǎ ŎƻƴƴŀƛǎǎŜƴǘ ǉǳΩŜƭƭŜǎ 
peuvent, à leur niveau, avec leurs moyens, déployer des démarches et dynamiques optimales.  
 

 
La triade parents-enfants-soignants 

 

¦ƴ Ǉƻƛƴǘ ŘΩŀǇǇǳƛ ŜǎǎŜƴǘƛŜƭ ŀǳȄ ŘŞƳŀǊŎƘŜǎ 
ETP pédiatriques 

La triade parents-enfants-soignants est un 
Ǉƻƛƴǘ ŘΩŀǇǇǳƛ ŜǎǎŜƴǘƛŜƭ aux démarches ETP 
ŀǳǇǊŝǎ ŘΩǳƴ ŜƴŦŀƴǘ ƻǳ ŘΩǳƴ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘΦ 
 
[ΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǎǘ ŀǳ ŎǆǳǊ ŘŜǎ ŘŞƳŀǊŎƘŜǎ ōƛŜƴ 
entendu, mais les relations avec les parents sont 
un socle pour que les adaptations, ajustements 
ou changements dans le mode de vie soient 
effectifs.  
 
 
 
 
 

 
 
 
Un soignant médiateur au sein de la famille 

La place de chacun est renouvelée Υ ŎΩŜǎǘ ǳƴŜ 
ǉǳŜǎǘƛƻƴ ŘΩŞǉǳƛƭƛōǊŜ Řŀƴǎ ǳƴ ǇǊƻŎŜǎǎǳǎ 
dynamique. 
 
Le mode de vie en famille, le climat familial est 
un thème ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ dans le cadre du BEP, 
mais aussi tout au long de la démarche ETP. Le 
soignant peut parfois investir un rôle de 
médiateur pour accompagner la famille dans les 
ajustements du mode de vie ou des habitudes 
de fonctionnement.  
 
 

[Ω9¢t ǎΩŀŘǊŜǎǎŜ ŀǳ ƧŜǳƴŜ ǇŀǘƛŜƴǘΣ Ł ǎŀ ŦŀƳƛƭƭŜΣ Ŝǘ ŀǳȄ ŀǳǘǊŜǎ 

acteurs impliqués dans ses soins au quotidien.  

Organisation mondiale de la santé 

Conflit entre une maman et son adolescente au sujet de la 
nourriture Τ ƭΩL59 ǇǊƻǇƻǎŜ ŘŜ ǇǊşǘŜǊ ǳƴ ƭƛǾǊŜ ŘŜ ǊŜŎŜǘǘŜ ǇƻǳǊ 
cuisiner avec sa mère des plats qu'elle aime. 

Mucoviscidose - CH Saint-Brieuc  
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« Comment est le climat familial ? Comment est l'ambiance 
familiale ? Comment se passe le temps du repas à la maison 
όǎŜǊŜƛƴΣ ŎƻƴŦƭƛŎǘǳŜƭΣ Χύ Κ ». 

Ecole du poids - CH Saint Brieuc 
 
« On s'adresse à l'enfant et aux parents, on propose à l'enfant 
de le voir seul et aux parents de les voir sans l'enfant, en 
exǇƭƛǉǳŀƴǘ Ł ƭΩŜƴŦŀƴǘ ǉǳŜ ŎƘŀŎǳƴ ŀ  son "jardin secret" »  

Troubles mictionnels - CH Saint Brieuc 

[ΩƛƴŦƛǊƳƛŝǊŜ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜ ƭŀ ŦŀƳƛƭƭŜ Řŀƴǎ ƭΩŀƴǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 
ŎƘŀƴƎŜƳŜƴǘǎ ŘŜ ƳƻŘŜǎ ŘŜ ǾƛŜ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ǇŀǊǘƛŎƛǇŜ Ł 
des rencontres avec les intervenants de proximité. Ex : 
ŀǊǊƛǾŞŜ Ŝƴ ŎǊŝŎƘŜΣ ŜƴǘǊŞŜ Ł ƭΩŞŎƻƭŜΣ ŀǳ ŎƻƭƭŝƎŜΧ  

Mucoviscidose ς CH Vannes 

[Ω9¢t ŀƛŘŜǊŀƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƭŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ Ł ƭƛƳƛǘŜǊ leur 
surprotection vis à vis de leur enfant, à gérer leur peur 
ƭƻǊǎǉǳŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ ƻǳ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ Ł ƭŀ ƳŀƛǎƻƴΦ 

Le Rhun (2013) 

Le temps du BEP pour identifier les 
motivations et préoccupations de la triade 

Le temps du BEP est investi pour souligner 
ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴŎŜ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ǘǊƛŀŘŜ dans la démarche 
et à la recherche dΩǳƴ ŘƛǎŎƻǳǊǎ ŀǳǘƘŜƴǘƛǉǳŜ car 
ƭΩŜƴŦŀƴǘ ǇŜǳǘ ǊŞǇƻƴŘǊŜ ŎŜ ǉǳΩƛƭ ǇŜƴǎŜ ǉǳŜ ǎŜs 
parents ou le soignant attend ou un parent peut 
ne pas se sentir libre de ses propos devant 
ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ƛƴǾŜǊǎŜƳŜƴǘΦ  
 
Des temps spécifiques sont utiles à chacun. 
 
Les soignants cherchent à intégrer les parents 
dans les ateliers voire à leur proposer des 
ŀǘŜƭƛŜǊǎ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎΦ [ŜǳǊ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ 
toujours évidente : quand ils sont présents, ils 
ƴŜ ǎƻƴǘ Ǉŀǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ Ł ƭΩŀƛǎŜ ǇƻǳǊ ǇƻǎŜǊ ŘŜǎ 
questions.  
 
 
 
 
 
 

 
 
Des parents inquiets, préoccupés, ressentant 
parfois un sentiment de culpabilité  

La recherche du sens, des causes de la maladie 
ǘƛǊŀƛƭƭŜƴǘ ǇŀǊŦƻƛǎ ƭŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ ƧǳǎǉǳΩŁ ǳƴŜ ŦƻǊƳŜ 
de culpabilité. Ils peuvent également 
développer des formes de surprotection pas 
ǘƻǳƧƻǳǊǎ ŦŀǾƻǊŀōƭŜǎ Ł ƭΩŞƳŀƴŎƛǇŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 
enfants, même ς surtout ς dans la gestion de 
leur vie avec la maladie. 
 
Au cours de la démarche, les soignants 
chercheront parfois à éloigner les parents pour 
laisser plus de place aux enfants dans 
ƭΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ ŘŜ ƭŀ ƎŜǎǘƛƻƴ ŘŜ ƭŜǳǊ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜΦ  
 
Parfois, les soignants ont plus de facilité à 
convaincre les enfants que les parents à adopter 
ǘŜƭ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘΣ Ł ǇǊŜƴŘǊŜ ǘŜƭ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘΧ 
Ce sont parfois les enfants qui convainquent 
leurs parents.  
 
Les soignants peuvent également être en 
contact avec les différents acteurs de la vie de 
ƭΩŜƴŦŀƴǘΦ  

 « Lors du BEP, il y a la ǎƛƎƴŀǘǳǊŜ ŘΩǳƴ ŎƻƴǘǊŀǘ ǉǳƛ ŜƴƎŀƎŜ ŀǳǘŀƴǘ 
ƭŜǎ ǎƻƛƎƴŀƴǘǎ ǉǳŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ǎŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎΦ [ΩŜƴŦŀƴǘ ǎΩŜƴƎŀƎŜ Ł 
ǾŜƴƛǊ ŀǳȄ ŀǘŜƭƛŜǊǎΣ Ł ǎǳƛǾǊŜ ƭŜǎ ŎƻƴǎŜƛƭǎΣ Ł ƳŜǘǘǊŜ ƭΩŀƭŀǊƳŜ ». 

Troubles mictionnels - CH Saint Brieuc 

 [Ω9¢t ǇŜǊƳŜǘ ŘŜ ŎǊŞŜǊ Řǳ ƭƛŜƴ : « on estime qu'une séance 
d'ETP est réussie lorsque les familles restent en lien entre 
elles par la suite ». 

Autisme - CH Guillaume Régnier 

Evaluation de la relation parents-enfant lors du BEP, en 
cherchant à déculpabiliser les parents ou l'enfant ; le 
soignant peut jouer le rôle de médiateur. 

Troubles mictionnels - CH Saint Brieuc 
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« L'agenda de vie propose des photos, des images, des 
dessins sur lesquels on peut s'appuyer pour mieux 
ŎƻƳƳǳƴƛǉǳŜǊ ŀǾŜŎ ƭϥŜƴŦŀƴǘΦ [Ωƻǳǘƛƭ ŀǾŀƛǘ ŞǘŞ ǇǊƻǇƻǎŞ ǇŀǊ 
un soignant à une maman qui avait dit "ah non ça prend 
trop de temps, je ne le ferai pas". A la séance suivante, une 
autre maman a amené cet agenda et a dit que ça avait 
bien marché. 6 mois plus tard la première maman s'y était 
mise aussi, avec succès ! ». 

Autisme - CH Saint Brieuc 

Différents soignants ont le souhait de délocaliser certaines 
ǎŞŀƴŎŜǎ ŀŦƛƴ ŘŜ ǊŜƴŘǊŜ ŀŎŎŜǎǎƛōƭŜ ƭΩ9¢t ŀǳ Ǉƭǳǎ ƎǊŀƴŘ 
nombre. En effet, ils constatent que certaines familles ne 
ǇŀǊǘƛŎƛǇŜƴǘ Ǉŀǎ Řǳ Ŧŀƛǘ ŘŜ ƭΩŞƭƻƛƎƴŜƳŜƴǘ ƎŞƻƎǊŀǇƘƛǉǳŜΦ 

Diabète, asthme, troubles mictionnels - CH Saint-Brieuc 

Autisme - CH Guillaume Régnier 

Des contraintes à prendre compte pour 
favoriser la participation des enfants et des 
parents 

Pour que cette triade fonctionne dans la 
ŎƻƴǘƛƴǳƛǘŞΣ ƛƭ Ŧŀǳǘ ǎΩŀǎǎǳǊŜǊ ǉǳŜ ǇŀǊŜƴǘǎ Ŝǘ 
enfants puissent venir aux séances : horaires, 
durée, ŘƛǎǘŀƴŎŜΧ 

 

[ΩŀǇǇǊƻŎƘŜ ŎǊŞŀǘƛǾŜ 

 

!ǇǇǊŜƴŘǊŜ Ŝǘ ŞŎƘŀƴƎŜǊ ŜƴǘǊŜ ǇŀƛǊǎΧ 

Participer à un jeu est mieux perçu auprès des 
ŜƴŦŀƴǘǎ Ŝǘ ŘŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ ǉǳŜ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘΩǳƴŜ 
séance « chez le psy ».  
 
/ΩŜǎǘ ǳƴ ǎǳǇǇƻǊǘ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ ǉǳƛ ǇŜǊƳŜǘ ŀǳ 
groupe de parler de leurs façons de faire. Le 
soignant peut accompagner cet échange et 
favoriser le soutien que peut apporter un 
dialogue entre pairs. 
 

 

 

 

 

9ƴ ǎΩŀǇǇǳȅŀƴǘ ǎǳǊ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ƻǳ Ŝƴ ŎǊŞŀƴǘ  

[ŀ ŘŞƳŀǊŎƘŜ Ŝƴ 9¢t ǎΩŀǇǇǳƛŜ ǎǳǊ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ 
ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴΦ [Ŝǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩ9¢t ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ ƭŜ 
même accès à des outils : des organisations 
nationales existent pour certaines pathologies. 
 

 

 
 
 

Le Groupe Education Thérapeutique Et Mucoviscidose 
(GETHEM) et Vaincre la mucoviscidose proposent des 
outils variés et de qualité. Enfants et parents sont invités 
à y participer.  

Mucoviscidose ς CH Vannes 

[ΩLƴǎǘƛǘǳǘ de Perfectionnement en Communication et 
Education Médicale (IPCEM) propose différents outils et 
invitent à concevoir des outils pendant les formations 
ǉǳΩƛƭǎ ǇǊƻǇƻǎŜƴǘΦ   

Le Groupe de Réflexion en ETP dans l'Allergie Alimentaire 
(GRETAA) propose un classeur sur les allergies alimentaires. 

Allergies alimentaires ς CH Lorient 

Un apprentissage utilisant les méthodes pédagogiques de 
ƭΩŞŎƻƭŜΣ Ŝƴ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊ ŎŜƭƭŜ ŘŜ ƭŀ ǘǊŀƴǎƳƛǎǎƛƻƴ ŘŜ 
ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎΣ ŜƴǘǊŀƛƴŜǊŀƛǘ ƭŀ ǊŜǇǊƻŘǳŎǘƛƻƴ ŘΩŀǘǘƛǘǳŘŜǎΣ ŘŜ 
stéréotypes scolaires, peu favorables aux apprentissages en 
santé. 

 Lamour (2008) 
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« tŀǊŦƻƛǎ ƭŜǎ ŎŀƴǘƛƴŜǎ ƴŜ ǾŜǳƭŜƴǘ Ǉŀǎ ŘΩǳƴ ŜƴŦŀƴǘ ŎŀǊ ŜƭƭŜǎ 
ne savent pas comment le prendre en charge ». 

Diabète ς CHRU Brest 

Renouveler ses pratiques, co-construire, 
partager 

La co-construction avec les enfants et les 
parents est soulignée comme une dynamique et 
une réalisation pertinente.  
 
[Ŝ ǊŜƴƻǳǾŜƭƭŜƳŜƴǘ Ŝǘ ƭΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ Ŝǎǘ 
importante pour maintenir la motivation et 
ǎΩŀƧǳǎǘŜǊ ŀǳȄ ŞǾƻƭǳǘƛƻƴǎ ŘŜǎ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎΣ ŘŜǎ 
ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴΣ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ŘŜ 
ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘΦ  
 
Les acteurs sont tout à fait partants pour 
ǇŀǊǘŀƎŜǊ Ŝǘ ǎΩƛƴspirer des outils utilisés par 
ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŎƻƭƭŝƎǳŜǎΦ  
 

 

Les partenariats, les collaborations 
 

Des partenariats extrahospitaliers peu 
développés voire inexistants 

Les partenariats et collaborations que les 

soignants alimentent, accompagnent le 

développement et le maintien de la qualité de 

vie des patients.  

 

Or le partenariat extrahospitalier est assez peu 

développé voire inexistant :  

¶ peu de lien avec le milieu scolaire mais ce 

serait intéressant 

¶ peu de lien avec les associations de patients 

¶ pas de réseau surpoids en Bretagne 
    

Un obstacle identifié est le partage du secret 

médical.  

 

Une relation peu développée avec les médecins 
traitants 

Le partenariat est peu développé avec les 

ƳŞŘŜŎƛƴǎ ǘǊŀƛǘŀƴǘǎΦ [Ŝǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ 

toujours le temps de faire des courriers. Les 

médecins ne sont pas tous convaincus de 

ƭΩƛƴǘŞǊşǘ ŘŜ ƭΩ9¢tΦ Lƭǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ƭŀ ǇŜǊŎŜǾƻƛǊ 

ŎƻƳƳŜ ǳƴŜ ƛƴŘƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞŎƘŜŎ ŘŜ ƭŜǳǊ Ǉrise 

en charge.  

« Ψ.ǳƭƭŜǎ ŘŜ ǾƛŜΩ ǉǳΩƻƴ ǳǘƛƭƛǎŜ ǇƻǳǊ ƭŜ .9t Ŝǎǘ ǘƻǳǘ Ł Ŧŀƛǘ 
ŀŘŀǇǘŀōƭŜ Ł ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜǎ ». 

Mucoviscidose ς CH Vannes 

[Ω9¢t ǇŞŘƛŀǘǊƛǉǳŜ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜ ŘΩƛƴŎƭǳǊŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘΣ ǎŀ ŦŀƳƛƭƭŜΣ 
mais également tous les adultes amenés à prendre en 
ŎƘŀǊƎŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Řŀƴǎ ǎŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ƭƛŜǳȄ ŘŜ ǾƛŜΦ 

Colson (2014), Le Rhun (2013) 

Un élément important en ETP pédiatrique est de ne pas 
reproduire le modèle « scolaire ». Pour éviter cela, il faut 
ǳǘƛƭƛǎŜǊ ƭŀ ŎǳǊƛƻǎƛǘŞΣ ƭΩƛƳŀƎƛƴŀƛǊŜΣ ƭŜ ǇƭŀƛǎƛǊΦ [Ωǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ 
jeux, jeux de rôle, activités ludiques créées par/avec les 
enfants doit être privilégiée pour favoriser les 
apprentissages de santé. 

Le Rhun (2013), Colson (2014) 
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Lien avec les clubs de sports. 

Obésité ς CH Morlaix 

Pour certaines pathologies comme la 

ƳǳŎƻǾƛǎŎƛŘƻǎŜΣ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ƴΩƻƴǘ ǉǳŀǎƛƳŜƴǘ 

pas de lien avec le médecin traitant : le 

ǎǇŞŎƛŀƭƛǎǘŜ ƻǳ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǇǊŜƴŘ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ 

ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǇǊƻōƭŞƳŀǘƛǉǳŜǎ ǎŀƴǘŞ ŘŜ 

ƭΩŜƴŦŀƴǘ όǊƘǳƳŜΣ ǾŀŎŎƛƴΣ ΧύΦ tƻǳǊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 

pathologies ŎƻƳƳŜ ƭΩƻōŞǎƛǘŞΣ ƭŜǎ ƳŞŘŜŎƛƴǎ ƴŜ ƭŀ 

prennent pas tous de la même façon.  

Les médecins qui animent des séances sont plus 

convaincus pour ensuite valoriser les 

démarches ETP auprès de leurs pairs.  

 

 

Au regard de ces constats, il est utile de repérer 

les réussites de certaines initiatives pour 

favoriser les collaborations et partenariats.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Bon lien avec les cabinets infirmiers Υ ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ 
réunion par an et tous les deux ans, une réunion avec les 
enseignants et les professeurs de sport. Collaboration et 
échanges avec des instances nationales.  

Hémophilie ς CHRU Rennes 

Bon lien Ville ς IƾǇƛǘŀƭ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴŜ ŀŎǘƛǾƛǘŞ 
ŞŘǳŎŀǘƛǾŜ ŎƛōƭŞŜ ŀǎǎƻŎƛŀƴǘ ƭŜ tƾƭŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞΣ ƭΩŞŎƻƭŜ ŘŜ 
ƭΩŀǎǘƘƳŜ Řǳ /I.{ Ŝǘ ƭŀ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ 9¢t Řǳ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜΦ  

Asthme ς Pôle de santé de Kervignac 

Bon lien avec la médecine scolaire ; demandes des 
assistantes maternelles pour être formées. 

Diabète - CH Lorient 

Lien avec les enseignants, les centres de loisirs, les 
assistantes maternelles. Ils co-ŞŎǊƛǾŜƴǘ ƭŜǎ t!L Ł ƭΩŜƴǘǊŞŜ Ł 
ƭΩŞŎƻƭŜΦ Lƭǎ ǎŜ ŘŞǇƭŀŎŜƴǘ ǇƻǳǊ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǊ ƭŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ 
puis communiquent beaucoup par téléphone.  

Mucoviscidose ς CH Vannes 

[ƛŜƴǎ ŦƻǊǘǎ ŀǾŜŎ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ CǊŀƴœƻƛǎ !ǳǇŜǘƛǘ ό!C!ύΦ [Ŝǎ 
médecins du CHU participent à des interventions 
éducatives lors des camps d'adolescents et de certaines 
journées, comme la journée des familles. 

MICI ς CHU Rennes 
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« tǊƻŎŜǎǎǳǎ Ŏƻƴǘƛƴǳ ǉǳƛ ǎΩinscrit dans la durée de suivi et 
du ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘΣ Ŝǘ ƴŜ ǇŜǳǘ şǘǊŜ ŘŞƭƛǾǊŞ Ŝƴ 
une seule fois. Les programmes doivent comporter une 
éducation thérapeutique initiale, de suivi et de reprise » 

Tubiana-Rufi (2009) 

Les acquisitions des compétences thérapeutiques 
ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ ŦŀƳƛƭƛŀƭŜ Řŀƴǎ ƭŀ ƎŜǎǘƛƻƴ ǉǳƻǘƛŘƛŜƴƴŜ 
Řǳ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘΣ Řŀƴǎ ǳƴ ǇŀǊǘŀƎŜ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛŦ Ŝǘ 
évolutif des compétences entre parents et enfant.  

Organisation Mondiale de la Santé 

Le développement des enfants et des adolescents et les conséquences  

 

 

 

 

 

Pour rappel, les acteurs des programmes ETP 

réalisent les activités avec un personnel limité : 

les choix de contenus se font au regard des 

ƳƻȅŜƴǎ ŘŜ ǇǊŞǇŀǊŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴΦ  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Des spécificités relatives à la maladie à prendre en compte 

[Ŝǎ ŎƻƴǘŜƴǳǎ ŘŜǎ ŀǘŜƭƛŜǊǎ ǎΩŀǇǇǳƛŜƴǘ ŘΩŀōƻǊŘ ǎǳǊ ƭŜǎ ǎǇŞŎƛŦƛŎƛǘŞǎ ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ ŀǳ ǾŞŎǳ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ : le 

stade la maladie, les connaissancŜǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ǎŀ ŦŀƳƛƭƭŜ ǎǳǊ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜΣ ƭŜǎ ŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴǎ Řǳ ƳƻŘŜ 

ŘŜ ǾƛŜ ƳƛǎŜǎ Ŝƴ ǆǳǾǊŜΣ ƭŜǎ ƎŜǎǘŜǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ Ŝǘ ŘŜ ǎŞŎǳǊƛǘŞ Ŏƻƴƴǳǎ Ŝǘ Ƴƛǎ Ŝƴ ǆǳǾǊŜΧ 

 

Pour la mŀƭŀŘƛŜ ŎǆƭƛŀǉǳŜ, il existe des supports pour tous les âges. Mais ƭΩŜƴŦŀƴǘ ƴΩŜǎǘ ƧŀƳŀƛǎ 

vraiment « formé », il est plutôt « suivi » par le marqueur de régime et sa motivation est 

« surveillée ».  

Dans le cas de ƭΩƘŞƳƻǇƘƛƭƛŜΣ ƛƭ ƴΩȅ ŀ Ǉŀǎ ŘΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ ǘŀƴǘ ǉǳŜ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ Ŧƻƴǘ 

attention à bien prendre leur traitement.  

[ƻǊǎǉǳΩƻƴ ǇǊŜƴŘ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ǳƴŜ ŀƭƭŜǊƎƛŜ ŀƭƛƳŜƴǘŀƛǊŜΣ ƻƴ ǎŜ ǎƻǳŎƛŜ ŘΩŀōƻǊŘ ŘŜǎ ƻōƧŜŎǘƛŦǎ ŘŜ 

ǎŞŎǳǊƛǘŞΣ ǇŜǳ ƛƳǇƻǊǘŜ ƭŀ ǘǊŀƴŎƘŜ ŘΩŃƎŜΦ  

vǳŀƴŘ ƛƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘΩƛnsuffisance respiratoire, la maladie évolue et rythme le contenu des séances : 

séance de kinésithérapie, ǇǊƛǎŜ ŘΩǳƴ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ antibiotique, utilisation des machines et mise 

en lien avec les équipes de soins palliatifs 

tƻǳǊ ƭŜ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ !±YΣ ƭΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ Ŝǎǘ ǾŀǊƛŀōƭŜ Υ ƛƭ ƴΩȅ ŀ Ǉŀǎ ŘŜ ŎƻƴŘǳƛǘŜ ǘȅǇŜΦ 

Les soignants évoquent des pratiques « intuitives ». 

[ΩŞŘǳŎŀǘŜǳǊ Řƻƛǘ ŀǾƻƛǊ ŘŜǎ ǊŜǇŝǊŜǎ ŘŜǎ ǎǘŀŘŜǎ ŘŜ 
développement (tels que les travaux de Piaget) pour 
analyser ce qui relève du développement de 
ƭΩŜƴŦŀƴǘκŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ƻǳ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊŦŞǊŜƴŎŜ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜΦ 
[ΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴŎŜ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜ ǇƻǳǊ ƭŜ ǎƻƛƎƴŀƴǘ ŘΩŀŘŀǇǘŜǊ ǎƻƴ 
accompagnement en y intégrant une « gestion des 
risques η ŀǾŜŎ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘΦ 

Colson (2014), Le Rhun (2013), Tubiana-Rufi (2009) 

Adapter les séances éducatives aux limites des capacités 
ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘΣ Ŝǘ ŘΩŀŘŀǇǘŜǊ ƭŀ ŘǳǊŞŜ ŘŜ ƭΩŀŎǘƛǾƛǘŞ Ŝƴ ǘŜƴŀƴǘ 
compte de sa disponibilité. 

Colson (2014), Le Rhun (2013), Tubiana-Rufi (2009) 

Banque images ς éducation 
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[Ω9¢t ǇŜǊƳŜǘ ŘŜ ǎΩŀǇǇǳȅŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ 
όǇŀǊǘƛǊ ŎƘŜȊ ŘŜǎ ŀƳƛǎ ƻǳ Ŝƴ ŎƻƭƻƴƛŜΧύ ǇƻǳǊ ŎǊŞŜǊ Řǳ ƭƛŜƴ 
avec le soignant Ŝǘ ŘƻƴƴŜǊ Řǳ ǎŜƴǎ Ł ƭΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ Ŝƴ 
ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŀǳ ƧŜǳƴŜ ŘŜ ǎΩŀǳǘƻƴƻƳƛǎŜǊ ǇƻǳǊ ǇƻǳǾƻƛǊ 
réaliser ses projets.  

Lamour (2008) 

Ce qui posait problème 
[ƻǊǎ Řǳ .9tΣ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǎƻƛƎƴŀƴǘŜ ŘŜƳŀƴŘŀƛǘ ŀǳȄ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘǎ ƭŜǎ ǘƘŝƳŜǎ ǉǳƛ ƭŜǎ intéressaient dans une liste préétablie 
(conduite à tenir si urgence, alimentation, lecteur de glycémie), sauf que les adolescents cochaient toujours « autre » 
et mettaient d'autres propositions de thèmes. 
 

Solution envisagée 
[ΩŞǉǳƛǇŜ ǎƻƛƎƴŀƴǘŜ ŀ ƳƻŘƛŦƛŞ ƭe programme des ateliers et a choisi d'aborder les thèmes suggérés par les ados lors 
du BEP (permis de conduire/ assurance /métier / fêtes et sorties / vie amicale et amoureuse/ désirs de grossesse / 
voyage). 
[ΩŞǉǳƛǇŜ ǎƻƛƎƴŀƴǘŜ Ŝǎǘ ŘƻƴŎ ǇŀǊǘƛŜ ŘŜ ŎŜǎ ǘƘŝƳŜs et y a intégré les problèmes que la maladie pose, comment les 
ǎǳǊƳƻƴǘŜǊΣ ŜǘŎΧ 
 

Conséquences 
Les ateliers ont bien marché l'année dernière avec un groupe de 14-17 ans qui a bien accroché. 

Diabète - CH Saint-Brieuc  
 
 
 

 
Diabète - CH Saint-Brieuc 

 

Des contenus spécifiques aux âges 

/ŜǊǘŀƛƴǎ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ 9¢t ƻǊƎŀƴƛǎŜƴǘ ƭŜǳǊ ŎƻƴǘŜƴǳ Ŝƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŃƎŜ ŘŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎΦ  

Par exemple, pour le diabète, les ateliers sont davantage séquencés en fonction des âges que de 

ƭΩŀƴŎƛŜƴƴŜǘŞ Řŀƴǎ ƭŀ ƳŀƭŀŘie.  

 

9ȄŜƳǇƭŜ ŘΩǳƴ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ ŘƛŀōŝǘŜ ŀǳ /I ±ŀƴƴŜǎ : 

- aƻƛƴǎ ŘŜ с ŀƴǎ όƧǳǎǉǳΩŜƴ /tύ Υ м ǎŜǳƭŜ ǎŞŀƴŎŜ 

- 5Ŝ т Ł ф ŀƴǎ ό/9мΣ /9нΣ /aмύ Υ н ǎŞŀƴŎŜǎ Ł м Ƴƻƛǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŀƭƭŜ 

- 5Ŝ мл Ł мн ŀƴǎ ό/aнΣ сŜΣ рŜύ Υ н ǎŞŀƴŎŜǎ Ł м Ƴƻƛǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŀƭƭŜ 

- De 13 à 17 ans (4e, 3e, 2nde ,1ère) 

 

Des contenus qui se construisent avec les projets, les préoccupations et les habitudes de vie 

Leǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŜǎǎŀƛŜƴǘ ŘŜ ǎΩŀǇǇǳȅŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ 

préoccupations spécifiques ou loisirs préférés. 

Par exemple, un programme des sorties bowling 

όŜƴ ŘŜƘƻǊǎ ŘŜ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭύ pour aborder la 

maladie.   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

[ƻǊǎ ŘΩǳƴŜ ǎŞŀƴŎŜΣ ǳƴŜ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘŜ ŞǾƻǉǳŜ ǎƻƴ ǎƻǳƘŀƛǘ 
de parler de la mucoviscidose pour son TPE (travail 
ǇŜǊǎƻƴƴŜƭ ŜƴŎŀŘǊŞύΦ [ΩL59 ƭǳƛ ǇǊƻǇƻǎŜ ŘŜ ƭǳƛ ǇǊşǘŜǊ ǳƴŜ 
tablette (outil donné initialement par un labo et utilisé 
pendant les séances). 
Prendre en compte les préoccupations et les projets de 
vie permet de tisser des liens, de renforcer la confiance 
avec les soignants et de les aider à parler de leur maladie. 

Mucoviscidose - CH Saint-Brieuc  
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La place des parents varie au fur et à mesure du 
ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ : totale dans les premiers 
ŃƎŜǎ ŘŜ ƭŀ ǾƛŜΣ ǇǳƛǎΣ Ŝƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ŘŜ ǎŀ ƳŀǘǳǊƛǘŞ ƭΩŜƴŦŀƴǘ 
ǎΩŀǳǘƻƴƻƳƛǎŜ Ŝǘ ǇǊŜƴŘ ǳƴŜ part plus grande dans ses 
ǎƻƛƴǎΦ ±ŜǊǎ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴŎŜΣ ƭΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ǎΩŀŘǊŜǎǎŜ 
ŘƛǊŜŎǘŜƳŜƴǘ Ł ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ; les parents ne sont plus les 
interlocuteurs prioritaires. 

Colson (2014) 

Davantage de difficultés à rencontrer  
et intéresser les adolescents   

La majorité des professionnels rencontrés 

évoquent la difficulté à recruter et adapter les 

programmes aux adolescents.  

Pour les ateliers de la peau, le professionnel 

ƛƴŘƛǉǳŜ ǉǳŜ ƭŜǎ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘǎ ǎΩƛǎƻƭŜƴǘ Řǳ Ŧŀƛǘ ŘŜǎ 

regards sur leur peau. Il est difficile de les capter 

pour venir en séance collective.  

Les adolescents atteints de mucoviscidose ont 

des préoccupations de leur âge Υ ƛƭǎ ǎΩƛƴǉǳƛŝǘŜƴǘ 

de leurs premiers amours, ils ajustent leurs 

relations avec leurs parents (« je voudrais dire à 

ƳŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ ǉǳŜ ƧŜ ǾŜǳȄ ǉǳΩƛƭǎ ƳŜ ƭŃŎƘŜƴǘΧ »). 

Les animations ou outils supports utilisés leur 

paraissent parfois trop enfantins.  

 

 

 
 

 

 
 
 
 

 
La transition vers la prise en charge adulte 

La transition des adolescents vers le service 

adulte questionne : comment accompagner 

ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ Ŝǘ ǎŀ ŦŀƳƛƭƭŜ ? Comment 

ǎΩƻǊƎŀƴƛǎŜǊ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŎƻƭƭŝƎǳŜǎ ? 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

[ŀ ǘǊŀƴǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ Řǳ ǎŜǊǾƛŎŜ ǇŞŘƛŀǘǊƛǉǳŜ ǾŜǊǎ 
le service adulǘŜ Ŝǎǘ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩ9¢t ǇŞŘƛŀǘǊƛǉǳŜΦ 
/ŜǘǘŜ ǘǊŀƴǎƛǘƛƻƴ Ŝǎǘ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜ Řǳ Ŧŀƛǘ ŘŜ ƭΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ŘŜ 
ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ Ł ŘŜǎ ǇǊƻōƭŞƳŀǘƛǉǳŜǎ ŘŜ ƭΩŀŘǳƭǘŜ (sexualité, 
fécondité, stérilité, entrée dans le monde professionnel, 
ΧύΣ ŘŜ ǎƻƴ ŘŞǎƛǊ ŘŜ ǎŞǇŀǊŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘΩŀŦŦƛǊƳation de soi et 
ŘΩŀǳǘƻƴƻƳƛǎŀǘƛƻƴΦ 

Le Rhun (2013) 

Idée de refaire un nouveau BEP lors ŘŜ ƭΩadolescence, 
temps si particulier car les objectifs sont différents de 
ŎŜǳȄ ǉǳΩƻƴ ŀ ǉǳŀƴŘ ƻƴ ŀ с ŀƴǎΣ ŎŀǊ ƭŀ ǊŜƭŀǘƛƻƴ ǇŀǊŜƴǘǎ-
enfant est différente et car la mucoviscidose est une 
maladie évolutive 

Mucoviscidose - CH Saint-Brieuc 

Pour les adolescents, le groupe de pairs est un ressort 
très intéressant en ETP car il facilite les échanges, les 
ǇŀǊǘŀƎŜǎ ŘΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ Ŝǘ ŘŜ ǾŞŎǳΣ Ŝǘ ǇŜǊƳŜǘ ŘŜ ǊƻƳǇǊŜ 
ƭΩƛǎƻƭŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŘŜ ƳŀƛƴǘŜƴƛǊ ƭŀ ƳƻǘƛǾŀǘƛƻƴΦ 

Tubiana-Rufi (2009) 

[Ω9¢t ǎŜǊǘ ǇŀǊŦƻƛǎ ǳƴ ǇŜǳ ŘŜ ǇǎȅŎƘƻǘƘŞǊŀǇƛŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ 
ados. Ils ne veulent pas voir un psy, mais sont intéressés 
par l'ETP car pourront parler de leurs problèmes. 

MICI ς CHU Rennes 
 

Les adolescents sont souvent dans le déni de la maladie : 
ils veulent être comme tout le monde, mais le fait d'avoir 
ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ƭŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴŎƛŜΦ {Ωƛƭǎ ǎƻƴǘ Řŀƴǎ ƭŜ ŘŞƴƛΣ ƛƭǎ ƴŜ 
peuvent pas être intéressés par l'ETP. 

MICI ς CHU Rennes 
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Les compétences spécifiques à développer 

 

 
Faire valoir des « prédispositions personnelles » 

tƻǳǊ ǎΩŜƴƎŀƎŜǊ Řŀƴǎ ƭŜǎ ŘŞƳŀǊŎƘŜǎ 9¢t ŀǳǇǊŝǎ 

des enfants et des adolescents, les soignants 

disposent de qualité personnelle à utiliser ou à 

développer : « Il faut une certaine appétence à 

ǘǊŀǾŀƛƭƭŜǊ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎ Ŝǘ Ł ŦŀƛǊŜ ŘŜ ƭΩ9¢t », 

« aimer travailler avec les enfants, avoir envie de 

ŦŀƛǊŜ ŘŜ ƭΩ9¢t, aimer travailler avec un groupe ». 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

/Ŝǎ ǉǳŀƭƛǘŞǎ ǎƻƴǘ ǇŀǊŦƻƛǎ ƛƴƴŞŜǎ Ƴŀƛǎ ŜƭƭŜǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǎΩŀŎǉǳŞǊƛǊ Ŝǘ ǎŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜǊΦ 

9ǘ ǎŜǎ ǉǳŀƭƛǘŞǎ ǎΩŀrticulent, bien évidemment, à une bonne connaissance de la maladie.  

 

 

9ŘǳǉǳŜǊΣ ŎΩŜǎǘ ŎƻƴŘǳƛǊŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ ƳŀƭŀŘŜ Ł ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ 
ŘΩǳƴŜ ƎŜǎǘƛƻƴ ŘŜ ǎŀ ƳŀƭŀŘƛŜΣ ŘŜ ǎƻƴ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘΦ /Ŝƭŀ 
ǇŜǊƳŜǘ ŘŜ ƭŜ ǇǊŞǇŀǊŜǊ ŀǳ ŦǳǘǳǊΣ ƭƻǊǎǉǳΩƛƭ ǎŜǊŀ ƻǊƛŜƴǘŞ 
ǾŜǊǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŎƻƭƭŝƎǳŜǎ ǉǳŜ ƭŜ pédiatre. 

Lamour (2008) 

¶ posture proche, côte à côte et non face à face 

¶ ŞŎƘŀƴƎŜΣ şǘǊŜ Řŀƴǎ ƭΩŞŎƻǳǘŜ 

¶ les accrocher en partant de leur vie, de leurs 
problématiques, de leurs projets, surtout pour les 
adolescents. 

Mucoviscidose - CH Saint-Brieuc 

aƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩǳƴ .9t ŘŜ Ŧƛƴ ŘŜ ǎǳƛǾƛ 
pédiatrique pour faire le point, et qui précède 
ǳƴŜ Ŏƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ όǉǳƛ ƴŜ Ŧŀƛǘ Ǉŀǎ ǇŀǊǘƛŜ ŘŜ ƭΩ9¢tύ 
de transition enfant /adulte individuelle, avec 
l'adolescent et ses parents, en présence de son 
médecin pédiatre actuel et de son futur 
médecin référent du service adulte. 

MICI ς CHU Rennes 

tǊƻƧŜǘ ŘΩƛƴǘŞƎǊŜǊ ƭŜ .9t ŘŜ Ŧƛƴ ŘŜ ǎǳƛǾƛ Řŀƴǎ ǳƴ ǇǊƻƧŜǘ 
plus large de transition vers le service adulte en 
organisant une journée ou une demi-journée 
regroupant la découverte du nouveau service avec les 
paramédicaux, une séance d'ETP de fin de suivi 
pédiatrique et une consultation médicale de transition 
vers la médecine adulte. 

MICI ς CHU Rennes 

¶ Etre centré sur les enfants et leurs 
possibilités (« ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǎǘ ǎǇƻƴǘŀƴŞ Ŝǘ ŀ 
des difficultés de langage », « ƭΩŀŘƻ ŀ ŘŜǎ 
difficultés de non-dit ») 

¶ {ŀǾƻƛǊ ǎΩŀŘŀǇǘŜǊ, se remettre en question 

¶ Avoir la fibre éducative : repérer les 
attentes et les besoins 

¶ Favoriser les négociations Υ ƭŀ ΨΩƴŞƎƻŎƛŀƴŎŜΩΩ 

¶ {ΩŀŘŀǇǘŜǊ Ł ƭŀ ŘƛǎǇƻƴƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ 

¶ tǊŜƴŘǊŜ ƭŜ ǘŜƳǇǎ ŘΩŜƴǘŜƴŘǊŜ 

 

Une posture 
 

¶ Observation 

¶ Bienveillance 

¶ Patience  

¶ Écoute  

¶ Empathie 

 

Des qualités  

ŘΩŞŎƻǳǘŜ 
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Poursuivre des objectifs adéquats 

Quand les objectifs spécifiques poursuivis avec les enfants et adolescents sont écrits, ils portent sur 

des connaissances sur la maladie et les conduites à tenir ou des savoir-faire sur des gestes techniques. 

Certains objectifs visent des compétences liées au savoir-être : « renforcer le mental des enfants », 

« faire émerger les émotions des enfants ». 

 

Les objectifs écrits ou présentés sont donc plutôt 

centrés sur les objectifs du soignant alors que les 

échanges lors des entretiens ont également 

ƛƴŘƛǉǳŞǎ ƭΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ ŘŜǎ professionnels aux 

préoccupations des enfants et de leurs parents.   

 

 

aŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ǇŞŘŀƎƻƎƛǉǳŜǎ ŀŘŀǇǘŞŜǎ 

Les professionnels cherchent à adapter leurs 

modalités pédagogiques : « se mettre au rythme 

du patient sans que cela soit un cours », 

« ŦŀǾƻǊƛǎŜǊ ƭŀ ǇƻǎǘǳǊŜ ǊŞŦƭŜȄƛǾŜ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ ǇŀǊ ƭŜǎ 

parents ». 

Le temps affecté pour préparer les séances et 

les ressources disponibles limitent les 

adaptations : elles participent pourtant à 

ƭΩŀǘǘŜƛƴǘŜ ŘŜǎ ƻōƧŜŎǘƛŦǎΦ  

 

 
 
 

Se former, échanger, se renouveler  

Les pratiques éducatives ƴŞŎŜǎǎƛǘŜƴǘ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ƎŜǎǘƛƻƴ ŘŜ ƎǊƻǳǇŜ 

et de dynamique de groupe, de connaissances sur la psychologie des enfants et des adolescents.  

/ŜǊǘŀƛƴŜǎ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜǎ ǎΩƻǊƎŀƴƛǎŜƴǘ ŀǳǘƻǳǊ ŘΩǳƴ ǊŞǎŜŀǳ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ǉǳƛ ǇŜǊƳŜǘ ŘΩŀǾƻƛǊ ŘŜǎ ŀǇǇǳƛǎ ŘΩƻǊŘǊŜ 

ŘƛǾŜǊǎ όƻǳǘƛƭǎΣ ǇŀǊǘŀƎŜΣ ŎƻƭƭƻǉǳŜǎΧύ : le GETHEM pour la mucoviscidoseΣ ƭΩ!C! pour les MICIΣ Χ Mais ce 

ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ƭŜ Ŏŀǎ de toutes.  

 

tƻǳǊ ŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎΣ ŘŜǎ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ŘŞōǊƛŜŦƛƴƎ ǇŜǊƳŜǘǘǊŀƛŜƴǘ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜǊ Ŝǘ ŘΩŀƧǳǎǘŜǊ ƭŜǎ 

pratiques en équipe pluridisciplinaire pour partager : « différentes personnes pour avoir une vision 

complète ».  

Et cela demande du temps dédié programméΧ 

 

 

Une transmission de connaissance dans lequel la place 
ŘŜ ƭΩŜȄǇŜǊǘ ǎƻƛƎƴŀƴǘ ζ qui sait » est valorisée, face à 
ƭΩŜƴŦŀƴǘ ƻǳ ǎŀ ŦŀƳƛƭƭŜ ζ qui ignore » se montre vite 
inefficace en termes de mémorisation, de 
compréhension, et surtout de résolution de problème. 

Lamour (2008) 

Les séances collectives, complémentaires des séances 
individuelles, offrent la possibilité de partager son 
ŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŜƴŦŀƴǘǎΣ ŘƛƳƛƴǳŜƴǘ ŀƛƴǎƛ ƭŜ 
ǎŜƴǘƛƳŜƴǘ ŘŜ ǎƻƭƛǘǳŘŜΦ 9ƭƭŜǎ ŦŀǾƻǊƛǎŜƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƭΩŜǎǇǊƛǘ 
ŎǊƛǘƛǉǳŜ Ŝǘ ƭΩŀǇǇǊƻǇǊƛŀǘƛƻƴ ŘŜǎ compétences en santé. 

Lamour (2008) 

Les techniques et outils pédagogiques doivent être 
spécifiques et adéquats afin de répondre aux besoins de 
ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ŘŜ ǎŜǎ ǇŀǊents. 

Colson (2014), Le Rhun (2013), Tubiana-Rufi (2009) 
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Préconisations qsgrc ï j%ör_r bcq jgcsv 
 
 

Préconisations pour adapter le cadre régional  
 

Préconisations Contexte MƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ 

Clarifier les critères pris  

Ŝƴ ŎƻƳǇǘŜ ǇŀǊ ƭΩ!w{ 

ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘΩƻōǘŜƴƛǊ  

ƭŜ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴ 

ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ ŘΩ9¢t 

Č La population pédiatrique plus 
restreinte ne permet pas 
toujours de constituer une file 
active suffisante pour obtenir 
un financement du programme 
ETP. 

 

è Inscrire ce point au prochain groupe de 

travail régional ETP et/ à la journée régionale : 

P appr®ciation de lôARS, au cas par cas, 
concernant la file active déclenchant le 

financement des programmes 

pédiatriques 

P importance de la case  

ç commentaire è dans lôenqu°te SOLEN 

Inscrire le partenariat 

hospitalier/extrahospitalier 

comme un item  

Ł ǊŜƴǎŜƛƎƴŜǊ ƭƻǊǎ ŘΩǳƴŜ 

ŘŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ  

de programmes 

Č Le partenariat hospitalier /  
extrahospitalier est favorable 
au parcours de santé ; il 
favorise le lien entre les acteurs 
intervenant dans le parcours 
des enfants et des adolescents. 

è !ƧƻǳǘŜǊ ƭΩƛǘŜƳ Řŀƴǎ ƭŀ ŘŜƳŀƴŘŜ 

ŘΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ 9¢t Řŀƴǎ ǳƴŜ 

logique incitative et non obligatoire 

CŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭŜ ŘŞǇƾǘ ŘΩǳƴŜ 

ŘŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ Ŝƴ 

partageant et mutualisant 

les supports 

Č [ΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ 
et le soutien méthodologique 
sont précieux pour élaborer un 
ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ 9¢tΦ [ΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ 
ressources existantes peut être 
facilité. 

 

è Présenter les ressources (fiches 

descriptives de programmes existants, 

ŘƻŎǳƳŜƴǘ ŘΩŀƛŘŜ Ł ƭŀ ŦƻǊƳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ 

programme, recommandations/points de 

vigilances, conseil méthodologique 

plateformes/UTEP-T/Pôle ETP)  sur le site 

ARS ou rediriger vers le site Pôle  ETP 
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Préconisations à destination des intervenants en éducation thérapeutique  
 
 

Préconisations Contexte MƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ 

Le Bilan Educatif Partagé (BEP) 

Rédiger avec le 
patient des objectifs, 
centrés  
sur lui  

Č Les objectifs écrits ou présentés dans les 
ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ ŘΩ9¢t ǎƻƴǘ Ǉƭǳǘƾǘ ŎŜƴǘǊŞǎ ǎǳǊ ƭŜǎ 
objectifs du soignant alors que les échanges 
lors des entretiens ont également indiqués 
ƭΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŀǳȄ 
préoccupations des enfants. 

è Réaliser un BEP enfant et 
ƭΩŀƛŘŜǊ Ł ŦƻǊƳǳƭŜǊ Ŝƴ ŀƳƻƴǘ Ŝǘ en 
aval du programme les attentes 
et les bénéfices en lien avec le 
programme ETP 

Rédiger avec les 
parents, des objectifs 
centrés  
sur eux 

Č Les parents ont des besoins spécifiques  
Č Lors de la présentation de la démarche ETP, 

les parents doivent identifier clairement un 
intérêt pour leurs enfants et pour eux-mêmes 
Ł ǇŀǊǘƛŎƛǇŜǊ Ł ŎŜǘǘŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ŘΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ 
thérapeutique.  

Č Les parents doivent pouvoir exprimer leurs 
motivations et être assurés de leur prise en 
ŎƻƳǇǘŜ ƭƻǊǎ ŘŜǎ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǎ όǉǳΩŜƭƭŜǎ ǎƻƛŜƴǘ ƻǳ 
non celles des soignants). 

è Réaliser un BEP parents 
 

Accessibilité au programme 

Faciliter  

ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ  

Ŝǘ ǎΩŀǎǎǳǊŜǊ ŘŜǎ 

possibilités des familles 

de venir au programme 

ŘΩ9¢t 

Č La proposition de la démarche ETP est un 
ƳƻƳŜƴǘ ŎƭŞ ǇƻǳǊ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ƭΩŀŘƘŞǎƛƻƴ ŘŜǎ 
familles à la démarche. 

Č [ΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜ Řƻƛǘ şǘǊŜ ǾƛƎƛƭŀƴǘŜ Ł 
ne pas creuser les inégalités sociales de 
santé en améliorant aussi  la santé de ceux qui 
ont le moins de moyens (pour ǎΩƻǊƎŀƴƛǎŜǊΣ ǎŜ 
déplacerΣ ǎΩŀōǎŜƴǘŜǊΧύ Ŝǘ faciliter ƭΩŀŎŎŝǎ et la 
compréhension de tous. 

è Identifier les modalités 

pratiques accessibles aux 

personnes lors du BEP 

 

Transition enfant - adolescent - adulte  

Renouveler le BEP 
à différents âges, 
notamment au cours  
ŘŜ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴŎŜ  
et avant la transition 
vers la prise en charge 
adulte 

Č Les enfants se transforment, leurs 
préoccupations changent, leurs capacités 
ŞƎŀƭŜƳŜƴǘΧ  

Č [ΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ Ł ŘŜǎ ǇŞǊƛƻŘŜǎ ŘŜ ǘǊŀƴǎƛǘƛƻƴ 
permet de situer où en est 
ƭΩŜƴŦŀƴǘκƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ dans sa vie avec la 
maladie 

è Renouveler le BEP (préciser les 
PAI),  à chaque transition scolaire 

Préparer la transition 
vers la prise en charge 
adulte en amont 

Č La transition vers la prise en charge adulte est 
un moment privilégié pour travailler avec le 
jeune son projet.  

Č Inclure les parents dans cette transition, ŎΩŜǎǘ 
leur permettre de trouver leur place pour 
accompagner leur enfant dans cette transition 
vers ƭΩŀǳtonomisation progressive dans la prise 
en charge de la maladie. 

è Organiser une consultation 
réunissant le jeune, ses parents 
Ŝǘ ǳƴ ǊŞŦŞǊŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŀŘǳƭǘŜ 
Ŝǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŜƴŦŀƴǘκŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ 
pour faire un bilan final ou un 
bilan de transition 

P Définir la période de transition 
en précisant les critères pour 
chaque établissement ou 

service  
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Favoriser les temps 
ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ ŜƴǘǊŜ 
pairs  
lors de cette période  
de transition 

Č Intérêt de partager entre pairs  è {ΩŀǇǇǳȅŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ ƻǳǘƛƭǎ 
numériques pour en faire un 
support de partage (MOOC, e-
learning, serious-game,  
ŦŀŎŜōƻƻƪΣ ²ƘŜŜȊƳŜ Χύ 

[Ŝǎ ǎŞŀƴŎŜǎ ŘΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜ  

Mutualiser des séances 
ŘΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ 
thérapeutique 
communes à plusieurs 
pathologies 

Č /ŜǊǘŀƛƴŜǎ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜǎ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŘΩŜƴǾƛǎŀƎŜǊ 
des séances communes : nutrition, sport, 
gestion de crise (comment je préviens mon 
ŜƴǘƻǳǊŀƎŜΣ ŎƻƳƳŜƴǘ ƧΩŜƴ ǇŀǊƭŜ ŀǳȄ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ 
ǉǳƛ ƳΩŜƴǘƻǳǊŜƴǘΣ Χ). 

Č Ces mƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘŜ 
pallier à des contraintes de disponibilité des 
professionnels, de difficulté de recrutement 
des patients, ŘΩŀǳƎƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ŦƛƭŜ ŀŎǘƛǾŜ Χ 

è Repérer les possibilités de 
Ƴǳǘǳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 
programmes de proximité 

Le partenariat et la communication  

Inscrire le partenariat 
extrahospitalier 
comme une nécessité 
pour les programmes 
ETP,  
en lien avec tous les 
acteurs intervenant 
dans le parcours des 
enfants  
et des ados. 

Č Les enfants naviguent entre différents milieux de 
vie : scolaire, péri/extrascolaire et loisirs. 

Č Les équipes souhaitent développer du 
partenariat et des connexions (entre 
ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ 9¢tΣ ŀǾŜŎ ƭΩŜȄǘǊŀƘƻǎǇƛǘŀƭƛŜǊ : 
médecins, pédopsychiatres, éducation 
ƴŀǘƛƻƴŀƭŜΣ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎΧύ. 

Č Les professionnels hospitaliers relèvent la 
difficulté de créer des partenariats 
extrahospitaliers du fait de la lenteur des 
procédures hospitalières pour demander une 
autorisation pour des missions extérieures. 

è ! ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜΣ 
Řŝǎ ƭŀ ǊŞŦƭŜȄƛƻƴ ǎǳǊ ƭΩŞƭŀōƻǊŀǘƛƻƴΣ  
ƛƴǾƛǘŜǊ ǳƴŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ŘŜ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭ 
si création de programme en ville 
et inversement, pour penser le 
ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ ŀǳ-delà du 
programme 

Envisager  
dès l'élaboration du 
programme, la 
stratégie de 
communication 
interne et externe  
de l'offre d'éducation 
thérapeutique 
proposée  

Č La démarche 9¢t ǎΩŀǘǘŀŎƘŜ Ł ŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŀ 
qualité de vie du patient avec sa maladie, dans 
tous ses contextes de vie et pas seulement à 
ƭΩƘƾǇƛǘŀƭΦ  

Č Les partenariats extrahospitaliers sont peu 
développés voire inexistants 

Č [Ŝǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ǎΩƛƴǘŜǊǊƻƎŜƴǘ ǎǳǊ ƭŜǳǊǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ 
de communication (écrite et orale) pour 
présenter et promouvoir leur programme ETP 

è Communiquer auprès des 
infirmières scolaires et mairie 
(affichage public) 
èEnvoyer le flyer de 
présentation du programme aux 
médecins généralistes 
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Préconisations pour sensibiliser les intervenants des différents 
kgjgcsv bc tgc bc j%cld_lr cr j%_bmjcqaclr  

Préconisation  Contexte  aƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ 

Sensibiliser  
les professionnels  
ŘΩǳƴ ƳşƳŜ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ 
 Ł ƭΩ9¢tΣ ƛƴǘŜǊǾŜƴŀƴǘ Řŀƴǎ ƭŜ 
ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ / 
adolescent, afin de les 
ƳƻōƛƭƛǎŜǊ Ŝǘ ŘΩŜƴ ŦŀƛǊŜ ŘŜǎ 
partenaires  
 

Č Lƭ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ŀƛǎŞ ŘŜ ǊŜŎǊǳǘŜǊ 
parent et enfant dans les 
ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ ŘΩ9¢tΦ 

Č Les professionnels de santé en 
ambulatoire, notamment les 
médecins traitants, orientent peu 
vers les programmes ETP.  

Č [Ω9¢t Ŝǎǘ ƳŞŎƻƴƴǳ (bénéfice dans 
une prise en charge ?). Les 
professionnels peuvent ne pas avoir 
ŘΩƛƴǘŞǊşǘ voire des craintes pour 
ŀŘǊŜǎǎŜǊ ƭΩŜƴŦŀƴǘκƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘΦ  5ΩƻǴ 
la nécessité de sensibiliser. 

è Organiser des temps de 
rencontres sur les territoires  
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Á Annexe 1 : La lettre de mission ARS 
Á Annexe 2 : La composition du groupe de travail  
Á Annexe 3 : La revue de la littérature réalisée par Astrid Reilhac 
Á Annexe 4 : GǳƛŘŜ ŘΩŜƴǘǊŜǘƛŜƴ 1 
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ANNEXE 1 - Lettre de mission ARS 
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ANNEXE 2 - La composition du groupe de travail  
 
 
 
 

Á BAGOT Vincent, stagiaire Ireps, interne en santé publique, Rennes 

Á BAYART Sophie, pédiatre, Centre régional de traitement des maladies hémorragiques, 

Centre hospitalier régional universitaire, Pontchaillou, Rennes 

Á BOURHIS CathyΣ ŎƘŀǊƎŞŜ ŘŜ ǇǊƻƧŜǘǎ Ŝǘ ŘΩƛƴƎŞƴƛŜǊƛŜΣ LǊŜǇǎ - antenne Morbihan ς 

référente Morbihan du Pôle Régional ETP, Auray 

Á BOUVET Nadine, infirmière coordinatrice, Centre régional de traitement des maladies 

hémorragiques, Centre hospitalier régional universitaire, Pontchaillou, Rennes 

Á BURGAZZI CatherineΣ ƳŞŘŜŎƛƴΣ ŎƻƴǎŜƛƭƭŜǊ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ ŀǳǇǊŝǎ Řǳ wŜŎǘŜǳǊ  ŘΩ!ŎŀŘŞƳƛŜΣ 

Rennes représentée par CHAUVET LE MARCHAND Isabelle, infirmière, conseiller 

ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ ŀǳǇǊŝǎ Řǳ wŜŎǘŜǳǊ ŘΩ!ŎŀŘŞƳƛŜΣ wŜƴƴŜǎ 

Á DIGUET Hélène, stagiaire Ireps, interne en médecine générale, Rennes 

Á LE PABIC FrançoiseΣ ǇŞŘƛŀǘǊŜΣ ǳƴƛǘŞ ǘǊŀƴǎǾŜǊǎŀƭŜ ŘΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜΣ /ŜƴǘǊŜ 

hospitalier Bretagne-sud, Lorient 

Á MONBOUSSIN Sylvie, patiente-experte, déléguée Association François Aupetit pour 

ƭΩLƭƭŜ Ŝǘ ±ƛƭŀƛƴŜ 

Á RADIOYES Marie-Laure, Cadre socio-éducative, Centre hospitalier Guillaume Régnier, 

Rennes 

Á RIOU Anne-SophieΣ ŎƘŀǊƎŞŜ ŘŜ ǇǊƻƧŜǘǎ Ŝǘ ŘΩƛƴƎŞƴƛŜǊƛŜΣ LǊŜǇǎ - antenne Ille et Vilaine,  

coordinatrice du Pôle Régional ETP, Rennes 

Á SARRAZIN Delphine, coordinatrice de parcours de santé, Réseau Arc en ciel  
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