« ETP et enfants-adolescents en Bretagne »
Etat des lieux des pratiques et préconisations

- Septembre 2018 -

© vectorfusionart

. c

Pole ETP

Bretagne .3 * .
©

O



Remerciements

Atous les référents des programmes pour le temps accordé et les informations partagées
a tous les membres du groupe pour leur engagement et investissement pour la préparation
RS 1 YSiK2RSlapassston etila réstutionfdds Sriztiens

{eyi(iKs&aS RS f QSil (ETHeSarntd- AdSledentss-deaplerib&2068K § Y S 1



Sommaire
|
T 1o o 13 Tox 1 o] o ST 4
ProblémMatiqUeE AU grOUPE.........cciiiieiiiiie e e e e e emr s e e e e e e e e et e e e e e e e e amnaeeeeas 4
LetredeYAdaaAz2y RS tQ!w{ . NBGFI3IYyS ldz tsfS NBIAZ2YI
(o (U oF= 1T =T o | OO PP PP PPPPPPPPPPPPPPY 4
aSiK2R2f 23AS R Sressolr&es dt des prafigiies éxistdhiszren Bteagne.................. 5
YU Lol o (= P W 10T o U= P 5
9f I 02Nl GA2Y RQdzy RSAONARLIGAT RS OKIF lj.dzS...LIN2 NI YY S
WSRIFOGAZ2Y RQdzy/...2dZARS..RQSY.UANBLASY e 5
MOAAIILES PrAtIQUES. .....cee ittt e ettt e e et enat et et e e e e e e e et et e e e e e e et e e e e e e nnnnenees 6
RESUITALS. ...t mr e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e 7
26 programmes pédiatrigas PriS €N COMPLE........iiiiiiiiiiiii e e 7
Cartographie des programmes pédiatriques en Bretagne..........cccceevecvveeereeeeeiiiineeeeeeeeenns 8
Entretiens réalisés par patholOGIe..........uuuuiiiiiiiiiiiiieiiee e 9
Entretiens réalisés par établiSSEMENL.............oooiiiiiiiiiii e 10
DSYSNIftA(lGSa O2yOSNYIFydG tSa YAaSa Sy..dzdznbs RSa L
[ Sa Y2GAQFGA2ya NBfFGAGSE L..£.L.. . Y.AA4S.. .5y.102dz8NBE R
[ Q9 ¢gne tradition INCONtOUINADIE POUL.........uviiiiiiee e 11
TSR0 T To | aT= | €< PRSPPI 11
Une réponse aux besoins des enfanis.............ooooiiiiiicciiiiiciiiiirrerre e 11
Un cadre légal qui soutient et encourage |es pratiqUeS...........cccveevrirereiiieeeeinieee e 11
Ly &0 Gdzi.. RQSELISINI . ..cooovoiieieeeeeeeeeeeee e 11
Ce qui contribue au bon deroulemeEnt...........c..uviiiii i 11
IS ] P g o =T o 41 o | SRR 12
Les opportuniteés COMDBINEES............coo oo 12
LES ODSIACIES FENCONIIES ...t e e e e e e e e a e e e e e snrraneaeeeeaanns 12
Les perspectiveSOUNAITEES.............ccviiiiiie et 14
Les bB0INS et attentes EXPIIMES. ......coiiiiiieiiiie ettt 15
Les spécificités relatives aux programmes pediatriqUes...........cooeeeeeeeiiiieeiieiieieeiieeeeeeeeeeee 17
La triade parent®nfantSSOIgNANTS ........ocuuuiiiiiieeeiiiiee e e e e e e e e e anes 17
[ QF LILINE OK.S...ONB.E.OA DS .o, 19
Les partenaries, €S COlIabOrations............oouiiiiiiiiiieieeccee e 20
Le développement des enfants et des adolescents et les cONSEQUENCES.........cceeeeeennes 22
Les compétences SPECIfiques & AEVEIOPPEL..........uuuiiiie et 25
t NBO2yAal GAz2ya adzaidsS. . .k..f.0S.60.kG. . RSA.. £.A8dE...27
(7] o110 o] =T o] 01T = PP PPPPPPPPP 31
F N 1L T PP SP PP TOPRT 32

{eyi(iKs&aS RS f QSil (ETHeSarntd- AdSledentss-deaplerib&2068K § Y S 2



f QS (ETAeBemnts- AdSlattents: -daylerib&2068K § Y S

¢




Introduction

Problématique du groupe

En Bretagne264 programmesk Q 9 R dzOhériagedigle du Patient (ET&istent dont34

portent sur le public enfant et adolescént

Avant méme la loi pital Patient Santé Territoire de 200 A y & ONXR Qle pfagrafhnge9 ¢t R |
de soin des «programmes» pédiatriques ont été proposés sur differentes maladies
OKNRYAIldzSa O2yOSNYylyd Sy¥Flyda Si R2fSaoSyida
« programmes» ont été proposesallergies alimentaires, dermatitéapique, mucoviscidose,
KSY2LIKATASSES RNBLIy20e(G2aSxX

Depuis 2009, différents textes et reglementations encadrent les pratiquesalia Autorité

deSantéo | ! {0 SG fQLyadAddzi ylFGA2ylf Réoriﬂl&iﬁééyﬁx:

des recommandtionsY GSYANJ O2YLIiIS RS f QN3S IVQS f QSYy T
YFEGdINARGSP t Sdz RQStE SYSyiGa az2yid LINBO asa LJ2 dzNJ
ALISOAFAOAGSA LISRAFUGUNRILddzSEa RlEya 1 YA&AS Sy dz

t 2dzNJ F OO02 Y LI Iy SNatftd9o ¢ A i SfsiNgBetidddReSdEBts en Bretagne

et soutenirson efficacité etson développement, une démarche combinant synthese de la
littérature, enquéte exploratoire et analyse des données est engagée pour partager des
recommartations avedes ateurs

Jcrrpc bc kggqggml bc | %?PQ @pcr el c
en éducation thérapeutique du patient

Le Polerégional deNB & &4 2 dzZNOSa Sy SRdzOlF GA 2y (G KSNI LISdzi Al
reglonale de santé Bretagne sur le themBducation ThiJ LIS dzi A lj dzS Rdz t I 0 A Sy
Si f QI RZia ®ha lexseydé mission (Cf. Annexe 1).

Un groupe de travail a été constit@y’ & QI LIJJdz&8 F y i &dzNJ £ S& LINRP LR aA
du Péle ETP. Il se compose de différents profils de profesdm(enexe 2 composition du
groupe de travail)
- 58a LINRPFSaaArzyySta STFSOGSdzaNAER RS f QSRdAzO!I i
- Une patienteexperte
- Une médecin, conseillls (G SOKY Alj dzS I dzLINB & RdRenme$ OG S dzN.
représentée par unénfirmiere, conseillée technique
- Deuxinternesen médecine
- Deux chargées de mission du PBIEP
/'S 3 NP dehddgé a @8iser:
- dzy SidlG RSa tASdzE RS&a NBaazdaNDSi
f QSyFlyild Si tQlFIR2f Sa0Syi
- undocument de préconisations issues de cet état des lieux
- dzy SaLlk O0S RQSOKIy3aSa& |dzi2dzNJ RS fQ9¢t OKSI

w
puj
(0p)
QX
—

152yySSa AaadzSa RSuinf2@8.w{ . NBGI3IyS | dz m
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Kor f mbmjy megc bc |J %0r r bc
et des pratiques existantes en Bretagne

Revue de la littérature

Une revuede la littérature a été réalisée par une interne en santé publique, en stage a
ftAG1 yOS NBIA2YITS RQSRdAzOI (i A 2Byetaghé, suRI& thamddl2 Y 2 (0 A
« ETP enfantdolescent> (Cf Annexe 3). Le document avait pour objectif de recherda

plus@l t dzS SiG fS&a &aLISOAFTAOAGSA RS fQ9¢t | dzLINB a
NEFt SEA2Y Rdz INRdzLIS adzNJ £+ YSGK2RS Si tS 02y
la Haute Autorité de SantHAS)S & RS f Qh NB hlg/de dal-Sani¢@NS)oat 2§ R A
recherchées.

Cj _ mp _r gml b %s | bcgapgnr gd b c af _o
soumis a validation

Le descriptif de chaque programme pédiatrique Edifbonible en lignea été réalisé par la
O22NRAYIFGONAROS Rdz t8fS 9¢t t LI NIHAN RS&a AyTF2
RQIFdzi2NA&F GA2Y Rdz LINPINI YYSO

Le référenta étésollicitédans la cadr&k Q énfretien pourvalider ou réajuster ce descriptif

et accorder la diffusion de cette fiche dans le cadre des travaux du Pdle ETP.

Pob _ ar g ml b %s | esgbc b%clrpcragcl

[ S INRdzZLIS RS GNFQFAf aQSad LR2aAdAz2yy &iend dzNJ dzy
LI dzG &G 1jdzS RQdzy 1jdzSatA2yylIANB | dzLINB& RS (2dza
ETP en Bretagne.

9y A&AQF LIz yG adzNJ fI NBEGdzS RS € € A0GGSNT G dzNJ
RQSYGUNBGASY I SGS LINERAmeke 43IdMIRISS RAMER/dZINS (RSB yii

Ce guide explore les thémes suivants

U latriade enfantparentssoignant;

U £ QF LILINE OKS ONBI GA @GS

U les partenariats et collaborations

U le «développement> des enfants et des adolescents et ses conséquences
U lescompétences spécifiques a développer.

Au-dela de ces thémes 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 motvation a mise en place du programme, les éléments
contribuant a son bon déroulement, les obstacles rencontrés ou encore les besoins et
perspectives.
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https://www.poleetpbretagne.fr/IMG/pdf/recensement_-_description_des_programmes_etp_enft_ado_vf2-2.pdf

Modalités pratiques

Les coordonnateurs des 34 programmes pédiatriqueséd@tcontactés pour un entretien
0§St SLIK2yAljdzS 2dz adzNJ aAGS t LI NLANJ Rdz 3dzA RS R

'yYS LINBYASNBE aS NhggeRedvBon faNbitie XS griretiénsieSiéviger a

avril 2018.

[ 2 NB enieflen, fleCréférenta été sollicité pour valider ai réajuster le descriptif du
LIN2EINF YYS 9¢t NBIfAEASP® 'yYS RSYIFIYRS &6aé¢ 002 NR
soumise.

L'y 0AflY RQSGILIS I R2YyyS f ASdz(Gf AnReResx ghidie2 NR Sy
RQSYUNBGASY HOO®
Au regard du peu déemps disponible des professionnels des programmes ETP et de la
aFGdz2N> GA2Yy RSa R2yySS&a RS fI LINBYASNB ASNARS:
4 themes, en laissant le choix aux interviewés de choisir le theme

u le BER

u le recrutement;

u le partenariat;

u la prise en charge des adolescents.

Lesentretiens suivargont eu lieu ertre juin et septembre2018.

Les résultatsi-aprésprésententlQ S v & S ¥sc@lEnsent®ecueillis auprés des équipes.

Les propos des référents ont été analypés les référentes du Pdle ETP et les deux internes
adF3aAFANBa £ fQLNBLA® tdzia f QFyl fETBBnfait S S
adolescent».

Certaines expériences ou propositions illustrent les résultats sous formes de bulles de couleur
LIN2E @Syl yiG RS fF RSddZEASYS ASNARS RQSYiUNBGASyaa
de propos:

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

26 programmes pédiatriques pris en compte

26 entretiens ont été réasés, prenant ainsi en compte P8ogrammesR Q9 ¢t 1%slizZNJ on ®
entretiens non réalisésont ceux quy” Q 2oy se faire dans les délais prévus.

Les entretiens ont été menés par différents professionnels du groupe de travail pour
- partager le travail,

- FIL@2NRASNI §f QAYLIX AOFIGA2Y RS

RA

2dza | dzE RATTFS
- LISNXYSGGOGNBE RQSYGSYRNEB €I a

l.j
OSNAAGS RS LINJ

6 personnesmentionnéesci-desous ont réalisés les entretienS y & QF LIJLJdz&8 I y G & dzN
partagé

Les rencontres sur site ont été privilégiées. En cas de non possibilité, les entretiens ont été
réalisés par téléphone.

Chague rencontre a donné lieu a une synthese écrite.

[ Sa NBadz dF da t ande NS dangsi Aaadza RS f QSyas

Tous les référents ont validé leur fiche descriptive de programme et ont accepté de les
partager.

La premiére séri®@ Q Sy (isNBAnkeRe/d) LISNX¥YA & RS AQSYGNBIWOSY AN |
programmes pédiatriques en ETP.
1 4 entretiens réalisés par Francoise Le Pabic (pédiatre au CHBS).
1 1lentretien réalisé par Nadine Bouvet (CRTEHRU de Rennes).
f 11SYGNBGASya NBIFIfAAaASA LI N +AyOSyd . 3240
1 3entretiens réalisépar Cathy Bourhis (chargée de nussdu Péle ETP).
[ I RSdzZEASYS & FENAMexddrSepiréaséeralSp/es des référents de
programmes pédiatriques.

1 7 entretiens réalisés par AnrAsophie Riou (coordinatrice du Pbéle ETP) et
| St 8yS 5A3dz2SG 6AYIGSNYyS Sy adrasS t fQLw
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Cartographie des programmes pédiatriques en Bretagne

Programmes ETP - Bretagne

Roscoff

Brest )
Morlaix

St Brieuc

Rennes

Kervignac

Légende :

Diabate @ Vile
Obésité
Mucoviscidose

Asthme

Autres pathologies : st Brieuc: Troubles mictionnels, Epilepsie
Brest : Atelier de la peau, Maladie neuromusculaire de I'enfant gestion de
l'insuffisance respiratoire
Rennes : Mici, Traitement anticoagulant, Hormone de croissance, Maladie
coeliaque, Vivre avec mon corset, Hémophilie, Ted
Lorient : Allergies alimentaires

{eyi(iKs&aS RS f QSil (ETHeSarntd- AdSledentss-deaplerib&2068K § Y S 8



Entretiens réalisés par pathologie

PATHOLOGIE

9 programmes

DIABETE

5 programmes

OBESITE

PROGRAMMIETP

DPT ETABLISSEMENT

 Diabéte 22

CH Yves le F@ISAINTBRIEUC

| Diabete de type 1 29

CH Pays de MorlabMORLAIX

 Diabéte type 1 29

CHRU BREST

Diabéte éducation initiale 35 |CHRURENNES
Diabete suivi 35 | CHRURENNES
Diabéte séquences courtes 35 {CHRURENNES
Diabete pédiatrique 35 {CHRU RENNES

 Diabéte 56

CH Bretagne AtlantiqueVANNES

Diabete type 1 56

CH Bretagne Sud.ORIENT

 Obésité 29

Centre PerharidyROSCOFF

| Obésité 29

CH Pays de MorlabMORLAIX

| Obésité 29

CHRU BREST

 Obésité 22

CH Yves le FoISAINTBRIEUC

| Obésité 56

CH Bretagne SudLORIENT

Mucoviscidose 22
4 programmes Mucoviscidose 29
MUCOVISCIDOSE Mucoviscidose 35
Mucoviscidose 56

4 programmes

ASTHME

12 programmes

AUTRES

PATHOLOGIES

CH Yves le FelBAINTBRIEUC
Centre PerharidyROSCOFF
CHRU RENNES

CH Bretagne AtlantiqueVANNES

Asthme 22

CH Yves le FeISAINTBRIEUC

Asthme 35

CHRU RENNES

Asthme 56

CH Bretagne SuWdLORIENT

Asthme 56

Péle de SanteKERVIGNAC

Troubles mictionnels 22

CH Yves le FeISAINTBRIEUC

Epilepsie 22

CH Yves le FoIBAINIBRIEUC

Atelier de la peau 29

CHRU BREST

Maladie neuromusculaire de l'enfant gestio

de l'insuff respi 29 | CHRUBREST

Mici 35 |CHRURENNES

I Traitement anti coagulant 35 | CHRU RENNES

Hormone de croissance 35 | CHRURENNES

Ea Ft+FRAS Odz Al Ij dzS 35 |CHRURENNES

Vivre avec mon corset 35 | CHRU RENNES

Hémophile 35 {CHRURENNES

Ted 35 | CH Guillaume RégnieRENNES
iAIIergies alimentaires 56 | CH Bretagne SudLORIENT
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Entretiens réalisés par établissement

ETABLISSEMENT t PROGRAMME ETP tENTRETIEN REALISR

CH Bretagne Atlantique | Diabete

Cathy Bourhis

VANNES Mucoviscidose
Allergies alimentaires
CH Bretagne Sud Asthme _ _
LORIENTg Diabéte type 1 Francoise Le Pabic
Obésité
CH Pays de Morlaix Diabete de type 1
MORLAIX Obésité
Diabete type 1
Obésité Vincent Bagot
CHRU Atelier de la peau
BREST
Maladie neuromusculaire de I'enfant gestion ¢
I'insuff respi
Mici Héléne Diguet
Diabétepédiatrique Non réalisé
Traitement anti coagulant Vincent Bagot
Diabete éducation initiale
Diabete suivi
CHRU Diabéte sequenc.:es courtes Non réalisés
RENNES Hormone de croissance
Mucoviscidose
Asthme
al tF RAS Odz Al lj dzS Vincent Bagot
Vivre aveanon corset Nadine Bouvet
Hémophile Vincent Bagot
Troubles mictionnels ﬁg?;seoggﬁilou
Diabéte . .
——— Héléne Diguet
CH Yves le Foll Obésité
SAINTBRIEUC Asthme Héléne Diguet
Epilepsie Non réalisé

AnneSophie Riou

Mucoviscidose HéléneDiguet

CH Guillaume Régnier

RENNES Ted Helene Diguet
Centre Perharidy Mucoviscidose Vincent Bagot
ROSCOFF Obésite Vincent Bagot
Pdle de Santé Asthme Cathy Bourhis

KERVIGNAC

{eyi(iKs&aS RS f QSil (ETHeSarntd- AdSledentss-deaplerib&2068K § Y S 10



EO6Il 6p_jgr 6q amlacpl _Ir ] ¢q kggcq c |
pédiatriques en ETP

[ S& Y2GAQLFdA2ya NBfFIGAGSa t 1 YAaS Sy di

[ Q9 gnetradition incontournable pour
les soignants LI NGAOALIS t f QI YS
) 23AA1jdzS SG Of Ay Al dzS

Les professionnels de santé rappellent
a2dz@Sy i ljdzQAf a 2 yiiQofes
avant que les programmes soient mis en place.
Cela fait partie intégrante du soin et de la

YI yAS§NB RQI LIINBKSYRS)
f QFr 002YLI IySYSyid RS f
Certains le ressentent comme une
«tradition» incontournable» et indiquent

qdzQAf & 2yid dzyS FLIWISGS

e celle de ses nraches.
Haute Autorité de Santé

« Les pediatres font tous de I'ETP car la part éducative
concomitante a toute prise en charge en pédiatrie
MICI- Rennes

Une réponse aux besoins des enfants
Les soignants cherchent par ce biais a [ Qo¢t & QAYaONRUS&RIFYRY LUES

répondre aux besoins des enfants dans leur | b CSlEIE BRI eI SRR e EQ NS
parcours de vie avec la maladie. Organisation Mondiale de la Santé

Un cadre Iégal 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 imouvement en mettant a disposition des ressources matérielles et
humainesT Afa FLFLOAtAGSYld fQF0O0sa | dZEATFRAFASNIRZ ¥ &S IR gz
thérapeutique» dite «40hETP).

/ SNIil Aya RA&ALRAaAAGAFTA RS az2iya yS azyid | O02NRSa
remboursement du @positif «coagucheck).

Ly adl Gdzi RQSE LIS NI

[ S adl Gdzi RS fQSiélofAa
Si RS ljdZ ftAGSD [ Q2FFNB
Mucoviscidose).

aSYSyiz @2ANB RSa LINRTSaaax
R P 3 Nlevithé e réfdtence LIS dzi s G N

(V)]
—
o
Z

© Photographee.eu
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Ce qui contribue au bon déroulement

Le financement

Le financement est bien évidemment un soutien aux pratiquesidion déroulement des activités. I
est une condition essentielle et une préopation importante des acteurs.

Les opportunités combinées

Les opportunités de travail en ETP se combinent
- une volonté des professionnels formés et motivés,
- despartenarisd | SOk RI y¥ HQHA RSl RdzoBE¢I 9a 2dz SO2¢f S
GASY £t £Q9¢t ot

- £ QF LIJzA RSa RA&ALIRaAAGATFA RS a2 dz

- S a2dziaSy RS Q! w{=x

- dzy SYO@ANRBYYSYSyil AyaldAahGdziazyySt FI gaddarof S 00
exemple),

- RS& Y2RIFfAGSE Raclohsédicaivescivlaes)of Sa 6 SE

Les obstacles rencontrés

Absence de reconnaissance du travail réalisé

La«culture ETR yQS&0G LI & LI NILFIASS RIEya G2dza £ Sa aASNBAO
Si OStl yQSad LI a | ARS-otel). Barthir® prgfessionnela ibvastisestiRedta S |j d:
que certains de leurs collégues ne compremnpast QA Y G SN G RS fQ9¢t RIya
5QF AffSdNER O0S&d YsVYSa LINRPFSaaAazyySta O2yadliSyd |
vers les programmes ETP.

Manque de temps dédie

Cette faible «culture ETR 02t t SO0 A @ Scarséeduduin terbis dédi©ifffisaniBour les
professionnels investd LJ2 dzNJ &S FT2NX¥YSNJ Sy O2y{iAydzZ L}RdzNJ 2NBI
LJ2 dzNJ LINB LI NBNJ £ Sa aSlkyO0Sazx LIRdzNJ FYSEtA2NBNI f Sa 2 d:
aups & RS& LI GASydGaszs LRdzZNJ O2YYdzyAljdzSNI S SOKIFy3asSN
ReYlFYAldzSa t20FftSaxr NBIAA2YLIf Sax

t 2dzNJ aQF RFLIWISNI £ OS YIlyljdzS RS (4SYL¥&A RSRAS fSa S
amenant & «détourner» certains @ & 1 S& | dz LINE t€mips ETR §u miéde@ntsur on ter@ps

RS O2yadZf GFrdAz2y adFyRIFINRIZI AYFANNASNBE RSRASS t (I
b2y &aSdz SYSyid S GSYLA RSRAS yQSad LI a dredz?2dzN&
reconnaissance de leur investissement par leurs pairs et de leur hiérarchie.

Manqgue de moyens financiers

Les moyens financiers alloués sont également restréintsA £ & yS LISNXYSGGSyd LI a
fournitures pour animer les séances (pistONI @ 2y 4> 2dziAf & RQkvybikee G A2y X0
créerct 84 2dziAfa RQFYAYFGAZY FRILGSA®

/'S O2yGSEGS RS YraasS Sy dwzONB LINBaSyiS R2y O dzy S
certes, de la frustration, du désabusement, et a terme asgible désengagement.

{eyi(iKs&aS RS f QSil (ETHeSarntd- AdSledentss-deaplerib&2068K § Y S 12



Le recrutement des patients et parents

[ S NBONMziSYSyd RSa LI GASyda Si RSa LI NByida Sai
demande du temps aux équipespour communiquer auprés du public et gigrofessionnels
(plaguette, rencontre), motiver les enfants jgarfois les parents (voirdavantagdes parents).

« Troubles mictionnels CH SainBrieuc:
Pas de souci de recrutement pour le programme

[AaGS RQIGGSYdS f RQIdzY SWASA UILHZIEK FdzNRES Y& NS y (0 3

tAaiSa RASELX AOIGAZ2Y
Seul programme sur ce theme en France, médecin motivée et porteuse du projet, articles publiés d
journaux lors la création du programme, probléme qeivbéte» lespared & S Ij dzA LIS dzii
si bien pris en charge (parents motivés ++), probleme gumkéte» les enfants (sujet tabou socialement)

[ RAaGEFYyOS 3IS23IN) LIKAIIZSS SyiNB Sa FlryYAaftftSa Sid ¢
durée, la périodicité sont des facteurs de motivation.

Les équipes ont le souci de maintenir la motivation dans le temps.

/| SGGS Y20A JInksdud gourdedSpathologids af AKX SY2 LIKAT AS S fSa GN

« Troubles mictionnels CH SainrBrieuc:
Pas de souci de maintien de la motivation

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

La structuration des programmes et ldoyrdeur administrative»

Les aspects administratifs de suivi et de bilan des programnsenfsur les équipe® [ Q! w{ Sad LIS
comme lointaine Un exempleestdonné: «LJ- & RQSOKF y3S adzNJ f Qdzi At A R
ONX (1 8§ NBa Li2»diNg équipSsdbhtfledaniinfe dedevoir rendre des comptes et que
f €administrationn yS NBO2yylnid LI & £S O02yGSEGS RS YA
5QldziiFyd 1jdzS tSa RSYFYRS& IRYAYAAUGNI GADSA
f Q2NBFyAaliGA2y RSa aSNBAOSa®
A Définition de la file active notamment dans le cas des pathologiesathiques graves et/ou
NI NBad OKSY2LKAfAST Ydz02@0Aa0OAR2a8S0x Af yQe |
continu, la prise en charge pluridisciplinaire.
A Formalisation du BEPla prise en charge pluridisciplinaire aboutit & un éparpillement des
R2yySSaz RSa S@2fdziaA2ya RS I YFIitlIRAS 2dz RS f

A hNBIFIyAal GA2Yy RSA& RA ¥:7eS pidegsivanelsiniixeit des iRedvenfiahS NI S v |
LINBYlyidSa Si RQ2NRNBE RATTFSNBy I SRIWHED Afykz WsiYSS A
midi).

b/ Q3ad dzy OFNDFY I RYAYASGNI GATF ljdzA ydzA G b f

MICl¢ CHU Rennes
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Les perspectivesouhaitées

Faciliter le Bilan Educatif Partagé (BEP)

A Identifier les nodalités de BEP adaptéesaussi bien sur la formegeempledocument
supportY FdzASS3 T SdenedpleySidi NA 28 RS TRBRUINBGASY
A Définir des modalités de remplissage en prenant en compte les informations recueillies par les
différents intervenants dans le cadre de la pré chargeluridisciplinairecar« chacun a une
part dans le BER(ex: trouver un support informatique adapté qui puisse étre partegée
différents intervenanty;

Développer les connexions et lestpaariats

A Développer une approche transversale entre programmes (par exemple, programmes Diabéte
et Surpoids

[ QS dA LIS &a2A3yLyidS NBFt SOKAG £ RS& :Y2RI f A
- / NBSNJ dzy LINPIANI YYS 9 ¢t poRrek éniasdA S LIKE 3
- tNPLR2ASNI RSa asSkyoO0Sa RS aLBR2NI 3INF (dzi G

- hNBIFYAASNI £ QF O0dzSAt S t QAYAONRLIGAZY
sportif forme
Ecole du poids CH SainBrieuc

A Développer des partenariats avec deédecins et des pédopsychiatres

NBdzy A2y RQAYTF2NNIGAZ2Y Sad LINBGdzS +t
- 33t 2 YS NIVala #iryde Rr&senfet Idpyogramme ETP.

Troubles mictionnels CH SainBrieuc

Souhait dedévelopper des liens avec les médecins scolaires, en concertation avec les famills
I'absentéisme scolaire est une réelle problématique

MICI¢ CHU Rennes

At I NIFISNI SO Ydzlidzd t AASNJ £ Sa 2dziAta @S0 RQI dzi |
A Partager les contenus desogrammes pour faciliter la mise en place de nouveaux programmes

C2NXSNJ RUFdzGNBa LINPFSaaAirzyySta t LI NILIAN R
de Cael:f QARSS &ASNIAG RS ONBSNI RS&a LINE 3 ipodred
la demande, car certains parents appellent de Corse

Troubles mictionnelg CH SainBrieuc

/ QSaid LI NJ dzyS o02yyS AyT¥F2
minimum avec le corps enseignant et la santé scolg
gue peut se réaliser uniesertion sociale de qualité.

TubianaRufi (2009)

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

Autisme- CH Guillaume Régnier
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Poursuivre les dynamiques de formation en ETRIétudes «40h»)

A

A
A
A

Former les internes

{S F2NNSNI adzNJ f QI y A t: dakexcghceBtaeRejizi Af & RQFYAY!Il (A :
{S FT2NNSNJ &dzNJ RS gue faifelerdyt A RPa NBB At RO ¢t LI NJ |
Se former pour étre plus communiquand auprés des patients, de leurs parents et des
professionnels (ex écrire et présenter les programmes de fagon plus attractive pour les
personnes concernégs

Développer demodalités innovantes et variées

> >

Intégrer des temps éducatif aux soins R
{ QF RILJG SNJ | dx L[F32Adadi2 AINU2 1IN LIDES NI RS f QAp#sR A JA R dZ
faire du collectif)

« Lorsque nous faisons des séances collectives, nous annfloasda Saair2ya OI N
recrutement. Nous faisons patienter des familles qui étaient motivées et qui finalement, a for
les faire patienter, ne sont plus motivées. Nous évoluons donc vers des séances individuelles

cela est nécessair eviter que les familles ne se démotivenit.

Vivre avec mon corset CHRU Rennes

Anticiper la fin de période pédiatrique (egcrire un programme jeune adulte avec les équipes

adultesc préparation du départ du domicile parental)

Ecrire ursocle de compétences en fin de période pédiatrigque

Ct@2NRAEASNI f QF NNAOSS RS y2dSttSa LISNEZYYySa T
Intégrer des équipes de recherche en ETPY(exYA &S Sy dzdz&NB RQdzy LINE 3|
une étude sur la greffdans le cadre de la mucoviscidose)

5S@St 2LIISNI RS f Q&faméBur (REl) adza A 9¢t Sy |

Difficultés
Il serait bien de pouvoir organiser la suite du suivi en externe : pesée de I'enfant une fois par
poursuite de la prise en charge psptbgique et diététique.
Mais il y a un probléme financier car la sécurité sociale ne rembourse pas les activités ass(
fQ9¢t OALRNI FTRILWS b RASGISGAOASYYS b Llae
externe (pour les Centres Psychétapiques pour Enfants et Adolescents (CPEA) par exemple
ldée

Pour mieux intégrer I'ETP dans une prise en charge globale et durable, la proposer dans I
RQdzyS 15w 02YYS OStl a$8S FrAG LI2dz2NI £ S RAL

Cela permettrait de poursuivre une PEC gl6balLISY Ry i M @2ANB H |y
enfant ou parent a son rythme car certains ont besoin de plus de temps pour adapter
pratiques.

Ecole du poids CH SainBrieuc
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Les besoins et attentesxprimes

Augmenter les moyens pour reconnafél T OAf AGSNI £ QF OGABAGS

A Moyens financiers achat de matériel

A Moyens humains renforcement en temps professionnel voire ouverture de poste dédié,
décharge du secrétariat

A Moyens matériel salle dédiée

Souhais de formation

A Former les internes

A . . SYSTAOASNI RS FT2NYVAVA@yAy a8A8) BB dztJSH SENB (A 2y

A Bénéficier de formation spécifique (einsulinothérapie fonctionnedkd2dzNJ—£Q SHdzA LIS SR«
diététique adaptéex)

t I NOAOALISNI £ RSa&a GSYLpratiguesSOKI y3Sa8 RQSELISNRSY
A 90KIy3IS RQSELISNASYyOSa Si LNl R yRSNdzit AStaa YI2@
participer (eXY¥ T2 NHzY RQSOKI y3aS &adzNJ f Sa 2 Afta OJFfAR
F2yOlAz2y RS fQN3ISO
A wSy2dzSt SNJ £t Sa NBYERYGNBa ylLiaA2yFfSa &dNJ £ Q
A Diffuser les outils

I O02YLJI Iy SN f QS@2f dziA2y RS& LN} dAljdzSa>x RSa a
A tIFNIF3ISNI RSa Y2RIfA(GSa RA T2Fd3 NBBS/ (i Gane BaicaYS\ arsQ S
collective

A Faire évoluer les supports en lien avec le psychiasoc
A Clarifieret RS @St 2 LILISNJ £ Q9¢t RS &adz @A

' YSEA2NBNI £ Sa AYyGSNIXOlAz2ya | @dSO f QF RYAYA &G NT

A Proposer des outils de suivi informatique adaptés pour éviter les redondances administratives

A JTEFINRAFASNI £Sa GdSyiSa RSa mmenfouagfednal® y & NBf | {7
A {IF@2ANI OS ljdza Said FIAG RSa AYyTF2NNIGA2ya (NI y:
A1 @2ANI dzy LI Yy2NIYlF RS fQFIOGAGAGS 9¢t Sy . NBiUL:
A arSdzE ARSYGAFASNI tSa FAYFIyOSYSyida FtfSOKSA LI

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
Sy3r3asSySyidz y20F YYSyd LI NOSF NG (ES yREEY (R SLYFFANIORKSS
thérapeutique.
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Les spécificités relatives aux programmes pédiatriques

5QFLINB& fSa NBO2YYlIyRIGA2ya 11'{ SG ha{X fS&a RAT
auprés des enfants et des adolescents sdattriade parentsenfantsa 2 A Ay + yia sz € QI LILINE O
les partenariats et les collaborations, le développement des enfants et des adolescents et ses
conséquences et les compétences spécifiques a développer par les soignants.

Les différents themes sontrep@d  LJF NJ £ S& NBFSNByda RSa LINRPBINIF YYS:
jdzF f A0S RS& LINPINIYYSa 9¢td /SLISyRIHyiGs O0S yoSai
peuvent, a leur niveau, avec leurs moyens, déployer des démarches et dynamiques optimales.

La triade parentsenfants-soignants ma ) ) .
[ Q9¢t &QFRNXaasS | dz 2Sdzy$S
acteurs impliqués dans ses soins au quotidien.

Ly LRAYG RQI LILJzA Sa

ETP pédiatriques Organisation mondiale de la santé

La triade parentsenfants-soignants est un

LRAY (G RQI LlddzAdénfrahesS FTiP ANSEE AN SR RUREH SN B S B & S

I dzLINB & RQdzy Sy Tl yi 2 dziRIEEdznkRZ2=ieSaiaQSHdIENIRAER
dépression secondaire, on a une amélioration de la qué

[ Q S VTLY i S F dz O dzdzN desfie 2 I'enfart ev.de ‘o ferilks

entendu, mais les relations avec les parents son Autisme- CH Guillaume Régnier

un socle pour que les adagitons, ajustements

ou changements dans le mode de vie soient

effectifs. Laplusdl f dz8 RS tQ9¢t &S (N
[ dzQSt £ S FLILRNIGS | dzE LI NB
culpabilité qui est souvent ressént Y RQl @2
YIfITRAS t &az2zy Sy¥Flryidz R
GNI AGSYSyidiz RQAYLIR&ASN t ¢

Le Rhun (2013)

Un soignant médiateur au sein de la famille

o y T Si aSa LI NByida 2
La place de chacun est renouvel#e OQS a 0zy/ S i AYLRR&aarofS RS
jdzSadaAzy RQSI dzA f A 6 NB Ve ya &iol dzy s LINE O S & addza = o
dynamique. éducateurs a prendre un réle de médiateur.

Colson (2014)

Le mode de vie en famille, le climat familial est
un théme R Q S O K daidI§ dadre du BEP,
mais aussi touaw long de la démarche ETP. Le B e e e S R ey i T o
soignant peut parfois investir un role de FEEHTAIES SEEEGRERE RN NE-N A S SRS N
médiateur pour accompagner la famille dans les I TR N IR S o] Ve (TR 0= g7 1=
ajustements du mode de vie ou des habitudes

. Mucoviscidose CH SainBrieuc
de fonctionnement.
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Le _temps du ,BEP p‘?ur 'dentlf'er les «Comment est le climat familial ? Comment est 'ambia
motivations et préoccupations de |a triade g o e TR e R L L
Le temps du BEP est investi pour souligner e st AERSRARRE A S VS CITREEER SR S

f QA YL NI I y OS daRsSa éd&ché S Ecole du poids CH Saint Brieuc
etalarechercheddzy RA a O2 dzh#E |
f QSY Tyl LISdzi NB LR ysR NBIYUOSE Iz AN RS w5 SN 2S K VIS
ne pas se sentir liore de ses propos devant Matesa ARICEENAUEER SRR DU £ SIS R s

f QSYyFlyad Si AYyOSNERSYS Troubles mictionnels CH Saint Brieuc

Des temps spécifiques soutilesa chacun.

_ o «LorsduBEP,ilyalah 3y | (1 dzZNB RQdzy 02
Les soignants cherchent a intégrer les parents SESFEEEEEE SRV RV I IS o KSRV 2 2

dans les ateliers voire a leur promrsdes

FGSt ASNAR alLISOATAIdzSao L
toujours évidente quand ils sont présents, ils
yS az2yid LI} a (2dz22dzNE&
questions. - ~ 7 = A " .

[ Q9 ¢t LISNINSU : 408 estOeFuline sdadze

d'ETP est réussie lorsque les familles restent en lien el

elles par la suite.

Autisme- CH Guillaume Régnier
Des parents inquiets, préoccupés, ressentant
parfois un sentiment de culpabilité Evaluation de la relation parentnfant lors du BEP, e
jll cherchant adéculpabiliser les parents ou I'enfantle

La recherche duAsen’s, (LN R CRUETETIE soignant peut jouer le role de médiateur.
UANI AT ESYU LI NF2Aa f Sea 2 NI

de culpabilité. lls peuve également Troubles mictionnels CH Saint Brieuc

développer des formes de surprotection pas
G2d22dNE Tl @2Nr ot Sa

enfants, mémeg surtout ¢ dans la gestion de [ SR BV EESEEER el SR e
leur vie avec la maladie surprotection vis a vis de leur enfant, a gérer leur pe

f 2NRIjdzS t QSyFlyid 2dz f QF R2

Au cours € la démarche, les soignants Le Rhun (2013)
chercheront parfois a éloigner les parents pour
laisser plus de place aux enfants dans
tQF LIWNBy dAadl3S RS 1 [ SSEHATEVEE RS\ SNSRI K72
OKlIyasSySyia RS Y2RSa RS
S Ta{o]EH CISIeT (o A ETa I SR o AN o [ NS SR ETHI N CI-W  dles rencontres avec les intervenants de proximité: E
convaincre les enfants que les parentsiagpter F NNXA @SS Sy ONBOKSZ Sy idNB{
0SSt O2YLRNISYSydasx +t LI
Ce sont parfois les enfants qui convainquent
leurs parents.

Mucoviscidose; CH Varnnes

Les soignants peuvent également étre en
contact avec les différents acteurs de la vie de
f QSYyFlLyiao
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Des contraintes a prendre compte pour
favoriser la participation des enfants etsl
parents

Pour que cette triade fonctionne dans la [EUSNRERSIOF SR SRS B S-S 8V AR 8 B0 SV S
O2y GAYydA GSE Af T | dzi Clakets, a3'hise ) joulies zaictionny i€ Niisavbieuc

Différents soignants ont le souhait déldcaliser certaines
aSlyodSa [FAYy RS NBYRNB |
nombre. En effet, ils constatent que certaines familles

enfants puissent venir aux séanceboraires, Autisme- CH Guillaume Régnier
durée,RA AUl yOSX

[ QF LILIN2 OKS ONXBI A D9

Un appfentissgge utili§ant les méthodes pédagogiques|

fQsS02tSs Sy LI NI AOdz ASNJ

I LJLJNBYF{QNB S SOK|y‘3§ O,Z,YY|'A5.§.|'YOS§Z S)/GNJ-A[SNJ-
stéréotypes scolaires, peu favorables aux apprentissage

Participer a un jeu est mieux pergu aupres des | =i

Sy¥lryida Si RSa LI NByi

séance «hez le psy.

Lamour(2008)

/| QS&ail dzy &adzZllR2 NI RQSO by3sa LISNYSd |
groupe de parler de leurs fagons de faire. Le [miaibain ar vor bl LS Lt
. , dessins sur lesqlee on peut S'appuyer pour mieu
smgngnt peut accompagner cet échange et [RES YYdzy Al dzSNI F 38O fUSYTFEyY
fe.lvorlser & soutl_en que peut apporter un un soignant & une maman qui avait dit "ah non ca pre
dialogue entre pairs. trop de temps, je ne le ferai pas". A la séance suivante,
autre maman a amené cet agenda et a dit que caitay

bien marché. 6 mois plus tard la premiére mamartjt
mise aussi, avec sucdes

Autisme- CH Saint Brieuc

9y &aQl Lz | yid adz2NJ RS

Le Groupe Education Emapeutigue Et Mucoviscidost

[P RSYI N‘DK S Sy vg ¢t B E® (GETHEM) et Vaincre la mucoviscidose proposent
RQFYAYFUAZY q> [ Sa ) I O VSN Gutils variés et de qualité. Enfants et parents sont invil
méme acceés a des outilsdes organisations ay participer.

nationales existent pour certaines pathologies. Mucoviscidose; CH Vannes

[ QL ydel Reffedtibnnement en Communication
Education Médicale (IPCEM) propose différents outils
invitent & concevoir des outils penddes formations
j dzQAf & LINRLIR2ASYyl(o®

Le Groupe de Réflexion en ETP dans ['Allergie Alimen
(GRETAA¥opose un classeur sur les allergies alimentairi

Allergies alimentaires; CH Lorient

© pressmaster
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Renouveler ses pratiques, -construire,
partager

La ceconstruction ave les enfants et les
parents est soulignée comme une dynamique et
une réalisation pertinente.

[ S NBy2dz0SttSYSyid Sid f
importante pour maintenir la motivation et
aQlF2dza i SNJ | dzE S@2f dzi A
Y2RIFfAGSa RQFYAYI GAZ2Y

f QFr R2f Sa0Syao

By

Les acteurs sont tout a fait partants pour
LJ- NJIi I 3 S $yhirerSdies oati®® Augflisés par
RQl dziNBa O2ffs§3dsSao

Les partenariats, les collaborations

Des partenariats extrahospitaliers peu
développés voire inexistamnt

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

1 peu de liem avec le milieu sdaire mais e
serait intéressant

1 peu de lien avec les associations de patients

1 pas de réseau surpoids en Bretagne

Un obstacle identifié est le partage du secret
médical.

Une relation peu développée avec les médec
traitants

Le partenariat est peu développé avec les

YSRSOAyYya GNXAGlIyldaoe |
toujours le temps de faire des courriers. Les

médecins ne sont pas tous convaincus de

f QAYGiSNEsG RS tQ9¢t o L
O2YYS dzyS AYRAOI ( Arde/
en charge.

f QS (ETAeBamntd- AdSlattentsi -daylerib&2068K § YS ¢

Un élément important en ETP pédiatrique est de ne |
reproduire le modeéle scolaire». Pour éviter cela, il faul
dz At A&SNJ £ OdzNR 2 &X( § D d4i

jeux, jeux de role, activités ludiques créées par/avec

enfants doit étre privilégiée pour favoriser e

apprentissages de santé.
Le Rhun (2013), Colson (2014)

. . 3 0 S 3
«W. dzf £ Sa RS GASQ |jdQ2y
FRFLIGFOoES £ RO dziNBa LI

Mucoviscidose; CH Vannes

[ Q9¢t LISRAIFIGNAIdzZS ySOSaa

mais également tous les adultes amenés a prendre

OKIF NBS tQSyFflyil RIya asSa
Colson (2014), Le Rhun (2013)

«t FNF2Aa £Sa OlyaAiaySa
ne savent pas comment le prendre en chasge

Diabete¢ CHRU Brest

yS

A NJ

© wavebreakmedia
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Pour certaines pathologies comme la ° .
Ydz02 gAaO0AR248S: ¢ Sa LI RESIBCIRTESEE SRS
pas dg lien avec ,IeA médecin traitantle ?gszgg ;7\\(28 B C?Z}‘/O It S{S Slu
aLSOoOAltAauS 2dz t QS dzA N . ,

f 08 ) 5vof 8 RS 3 LINE 6 f Asthmec Pble de santé de Kervignac

f QSYTILyld ONKdzYSz @FO00OAY>YI X0 t2dz2NJ RQI dzi NS a
pathologieD2 YYS f Q206SaAiSs £Sad YSRSOAya yS (I

prennent pas tous de la méme facon.

Les médecins qui animent des séances sont plus

convaincus pour ensuite valoriser les

démarches ETP aupres de leurs pairs.

Au regard de ces constats, il est utile de repérer ! . w
Lien avec les enseignants, les centres de loisirs,

les réussites de certaines initiatives pour [RSSEEEEEEITITRS IsONKA GSy i t $a
favoriser les collaborations et partenariats fQsO02tSd Lfta &S RSLIX | OSy

puis communiquent beaucoup par téléphone.
Mucoviscidose; CH Vannes

Lien avedes clubs de sports.
Obésitéc CH Morlaix

Bon lien avec les cabinets infirmiefs 2 NH I y A a
réunion par an et tous les deux ans, une réunion avec
enseignants et les professeurs de sport. Collaboratior|
échanges avec des instances nationales.

Hémophilie¢ CHRU Rennes

© Rawpixel

Bon lien avec la médecine scolajrelemandes des
assistantes maternelles pour étre formées.

Diabete- CH Lorient

[ ASya FT2NIlia g8SO tQlaazo
médecins du CHU participent & des intervention
éducatives lors des camps d'adolescents et de certai

journées, comme la journée des familles

MICl¢ CHU Rennes
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Le développement des enfants et des adolescents et les conséquences

Les acquisitions des compétences thérapeutig
LSNYSGGSyld tQldzi2ay2YAS FI
Rdz GN}AGSYSyid RS fQSyTly
évolutif des compétences entre parents et enfant.

Organisation Mondiale de la Santé

[ QSRdzOF G SdzNJ R2A G | @2 ANJ
développement (tels que les travaux de Piaget) pc
analyser ce qui releve du développement

' t QSy ¥l yilklR2t Sa0Syild 2dz R
© Goncharenva Tanva [ QF R2f SA0Sy0S ysOSaaiaas
accompagnement en y intégrant unegestion des
Pour rappel, les acteurs des programmes ETP | iililssgr B aisiol ol b sieni Sl es) AT o)

réalisent les activités @¢ un personnel limité Colson (2014), Le Rhun (2013), Tubidfi (2009)
les choix de contenus se font au regard des
Y2eSya RS LINBLI NI GAZ2Y G ROL VA YL (A
«t NP OS & adza iaseriydars Ja durde defsuisd |
duRS @St 2LIISYSyiG RS fQSy ¥l
une seule fois. Les programmes doivent comporter u
éducation thérapeutique initiale, de suivi et de reprise

TubianaRufi (2009)

Adapter les séances éducativesx limites des capacitéy
RS tQSy¥Fryidx Si RQIRFLIS

compte de sa disponihié.
Colson (2014), Le Rhun (2013), Tubidhai (2009)

Des spécificités relatives a la maladie a prendre en compte

[ S O2yiSyda RSa | GStASNE &aQF LIJZA Sy (d RQI:de2 NR & dzl
stade la maladie, les connaiss&nd@ RS f QSy ¥l yid Sd al FlLYAEES adzNJ €
RS OAS YAaSa Sy dzzoNBs> tSa 3SaitsSa GSOKyAljdzSa S

Pourlam f | RA S , Dakibte desjuppSris pour tous les ageMaist QSYy FI yi yQSai
vraiment « formé », il estplutdt «suivi» par le marqueur de régime et sa motivation est
«surveillée».

Danslecas de QK S Y Z LIK AHINVRER QS @2 dziA2y RS ftF YItlFRAS
attention & bien prendrdeur traitement.

[ 2NBEIjdzQ2y LINBYR Sy OKIFINBS dzyS It f SNAHAS | f AYSE
ASOdzZNRGST LISdz AYLRNIS fI GNFyOKS RQN3ISO

v dzI Y R A hsufis@htedespiratorda mnaladie évolue et rythme le contenu des séances

séance de kirgithérapie, LINRA & S R Q dzghtibibtide Aufili§aos gsimachines et mise

en lien avec les équipes de soins palliatifs

t 2dzNJ £ S LINPINI YYS | Y3 f QY@aftdziyraQRy IRIIfal RVSI (O
Les soignants évoquent des pratiquesituitives ».
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Des contenus spécifiques aux ages

/ SNIFAYya LINPINFYYSE 9¢t 2NHIFIYyAASYyG fSdz2NJ 02y G Sydz
Par exemple, pour le diabéte, les ateliers sont davantage séquencés en fonction des ages que de
f QryOASyySiis& RIya fF YIflR

9ESYLX § RQdzy LINBINI YYS RAFLG6SGS +tdz /1 +FyySa

. a2Aya RS c lLya 62dAaljdQSy /to Y m a8dfS aSkyos
- 58 1 L ¢ FLya 6/9mz /9HXI /am0 Y H asStyO0Sa t wm Y
- 55 Mn t MH lya o6/anwz ¢Sz pSuv Y u astryd0Sa t wm Y

- De 13 a17 ans (4e, 3e, 2ndeére)

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

Lt LINBEFSaaAzyysSta Sdal Nyl S STk = o
préoccupations spécifiques ou loisirs préférés. [l i el e L YA &
Par exemple, un programme des sorties bowling | =\le [Sh=bile gl zi2t A :
z

6Sy RSK2NA péub abdrdark ta LIA [UEESENGE IO EVAT
maladie réaliser ses projets.
| Lamour (2008)

S
S

5
NJ
2Sd

[ 2NB RQdzyS &Sl yOSs dzyS |
de paler de la mucoviscidose pour son TPE (tray
LISNE2YyYy St SyOFRNBOU® [ QLS5
tablette (outil donné initialement par un labo et utilis;
pendant les séances).

Prendre en compte les préoccupations et les projets
vie permet de tissr des liens, de renforcer la confiang
avec les soignants et de les aider a parler de leur mala|

Mucoviscidose CH SainBrieuc

Ce qui posait probleme

[ 2NB Rdz . 9t fQSIldZALIS az2Aadyl yiS iRSesdaighRdars line listzpréétabli
(conduite a tenir si urgence, alimentation, lecteur de glycémie), sauf que les adolescents cochaient toajdres «
et mettaient d'autres propositions de thémes.

Solution envisagée

[ QS dzA LIS & 2 A 2 yrog/ain®e des aiieiR &t B &£hSisi d'aborder les thémes suggérés par les adq
du BEP (permis de conduire/ assurance /métier / fétes et sorties / vie amicale et amoureuse/ désirs de gros
voyage).

[ QS dzA LIS &a2A3ylyaS SaétyRiatgged les provEmes quiklsd matadieipose, cémvnsn
Ad2NX2y i SNE SGOX

Conséguences

Les ateliers ont bien marché I'année derniere avec un groupe d& Bhs qui a bien accroché

Diabéte- CH SainBrieuc
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Davantage de difficultés a rencontrer

et intéresser les adolescents

La majorité des professionnels rencontrés
évoquent la difficulté a recruter et adapter les
programmes aux adolescents.

Pour les ateliers de la peau, le professionnel

AYRAI|dzS jdzS tS&a | R2tSa
regards sur leur peau. Il est difficile de les capter

pour venir en séance collective.

Les adolescents atteints de mucoviscidose ont
des préoccupationsde leuraye Af a a QA
de leurs premiers amours, ils ajustent leurs
relations avec leurs parents j&voudrais dire a
YSa LI NByia
Les animations owutils supports utilisés leur
paraissent parfois trop enfantins.

© Zuriieta

La transition vers larise en charge adulte

La transitiondes adolescents verde service
adulte questionne comment accompagner
f QFr R2t Sa0Sy G 2S5 (Comnient

j dz§8 2S5 »@Sd

Les adolescents sont souvent dans le déni de la malaj
ils veulent étre comme tout le monde, mais le fait d'av(
dzyS YIfFTRAS §S&8 RAFTFSNBY

peuvent pas étre intéressés par I'ETP

MICI¢ CHU Rennes

Pour les adolescents, le groupe de pairs est un res!

tres ntéressant en ETP car il facilite les echanges
LJ NI 3Sa RQSELJsNJ\SVOS Si
tQAaz2t SYSyid SiG RS Yl Ay

TubianaRufi (2009)

[ Q9¢t aSNI LI NF2Aa& dzy LI
ados. lls neveulent pas voir un psy, mais sont intéress
par I'ETP car pourront parler de leurs problemes

MICI¢ CHU Rennes

La place des parents varie au fur et & mesure
RS@St 2 LIJIS Y S y:iitotale Sand 1€sSpyerikrs
NISa RS I @AST LlzA asz S
aQl dzii2 y 2 YA & Spa pilus heiBe/dans de
a2Ayao + SNA f QF R S S
RANBOGSYSyY ;les paradis Re2sonSpiudlé
interlocuteurs prioritaires.
Colson (2014)

Idée de refaire un nouveau BEP I&sS adéleQcence,
temps si particulier car les objectifs sont différents i
OSdzE jdzQ2y | ljdz2 yR 2y I
enfant est différente et car la mucoviscidose est u
maladie évolutive

AQ2NBIFIYyAaSNI P@SO fSa
Mucoviscidose CH SainBrieuc
[} uNJYaAquy RS -
le service adil S Said aLISOATAI sz
/' SGGS GNryardazy Said ysS(
f QF R2t SA0Sy il t RSa (kaMBRlidef
fécondité, stérilité, entrée dans le monde professionn|
X0ZX RS a2y RSaAN & daspilst
RQIdzi2y2YAal A2y ®
Le Rhun (2013)
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arasS Sy LI O0S RQdzy 9 Rdzlj dzS§ NE

pédiaAtriquve pour faire Ig pojnt, et qui préced RQdzy S

dzy S O2yadzZ GFGA2y 61 dz LIS NI S i

de transition enfant /adulte individuelle, ave| GSNE RQI dzi NB Ppédatgef  § 3 dzS
I'adolescent et ses parents, en présencesoe
médecin pédiatre actuel et de son futy
médecin référent du service adulte

Lamour (2003

MICI¢ CHU Rennes

t Ne2Si RQAYGSAINBNI €S . 9]
plus large de transition vers le service adulte
organisant une journée ou unedemkjournée
regroupant la découverte du nouveau service avec
paramédicaux, une séance d'ETP de fin de s
pédiatrique et une consultation médicale de transitic
vers la médecine adulte

MICI¢ CHU Rennes

Les compétences spécifiquesiavelopper

Une posture

Faire valoir des prédispositions personnelles fEtre centré sur les enfants et leur
AR CLVENENIILIRENRE (o ificlies de langoge ¢ 01 Rz &

des enfants et des adolescents, les soignants difficultés de nordit »)

disposent de qualité personnelle a utiliser ou a 1{ I @2 A NJ, &GeQdmBtirelei didglion

développer. « Il faut une certaine appétence a flAvoir la fibre éducative repérer les

GNJ O Attt SN | SO f Sa», Sy attentes et les besoins Q9 ¢t

« aimer travailler avec les enfants, avoir envie de

9 Favoriser les négociatios £ | Q
A - i A
FI A NB , anfer trhvaillertavec un groupe.

T{QFRILIGSNI £ I

y
a
ft NEBYRNBE S {(SvyL}&A R

Des qualités
RQSO2dzi$S

Observation s .
) 9 posture proche, cote a cote et non face a face

1SOKIFy3aSs siGNB RlIya QS
i les accrocher en partant de leur vie, de leul

i Bienveillance
i Patience

1 Ecoute

1 Empathie

problématiques, de leurs projets, surtout pour le
adolescents

Mucoviscidose CH SainBrieuc

& ljdzr f AGSa az2yid LI NF2AE AyySSa YIFAa StfSa LISdz
aSa litidalerit, hiéngvideraniht, & une bonne connaissance de la maladie.

[eNN¢p))

/
9
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Poursuivre des objectifs adéquats

Quandles objectifs spécifiquegoursuivis avec les enfants et adolescents sont écrits, ils portent sur
des connaissances sur la maladie et les conduites & tenir ou desfsaneogur des gestes techniques.
Certains objectifs visent des compétences liées au sé@tar. « renforcer lemental desenfants»,
«faire émerger les émotions des enfants

Les objectifs écrits ou présentés sont donc plutét m :
Une transmission de connaissance dans lequel la pl

c’:entrés sur les objectifs du §oignant aI(')rs gue les RS t QSE LIS Nyl sait2 dstvelldrised, fade
echapges lors des entretiens qnt COEISUCHIE ( OSy T y i 2 dui BroresTsk Yantrd \ite
AYRAIldzSa f Qprafe§shyhélsh 2uk inefficace en termes & mémorisation, de
préoccupations des enfants et de leurs parents. compréhension, et surtout de résolution de probléme

Lamour (2008)

aSGtGONB Sy dzzoNB RSa Y2RIftAdSa LISRFIA2IAAIjdzSa
Les professionnels cherchent a adapter leurs : : > : : N

L, i Les techniques et outils pédagogiques doivent é
mOda“t?S pedagogiquescse mett.re au rythme spécifiques et adéquats afin de répondre aux besoing
du patient sans que cela soit un cours f QSy Tl yi eftd RS a8a LI NJ
«¥FP@2NRASNI | L32addNb Colson (2014), Le Rhun (2013), Tubidi (2009)
parents».
Le temps affecté pour préparer les séances et

les ressources disponibles limitent les Les séances collectives, complémentaires des séa
adaptations: elles participent pourtant a individuelles, offrent la possibilité de partager sq
fQFiGSAYGS RSa 202S00GA S= DSBS ShAers B GESiel - miol b Ghit (RS
aSyGAYSyiG RS az2tAddzRSo ¢
ONR GAljdzS Si tompéleiicheRri s

Lamour (2008)

- NJ

Se former, échanger, se renouveler

Les pratiques éducativgsS OSaaA Gt Syd fIF YAasS Sy dizINBE RS O02YLISH!
et de dynamique de groupe, de connaissances sur la psychologie des enfants et des adolescents.

I SNIFAySa LI dK2ft23ASa aQ2NHI yAaSy i SEdzli 2N BR Q &N 2 N
RADGSNRA 062dziAf &Zle GETNEMou# IS Hucdidcidds® Ijf gmiaee M Méis ce

yQSaid Idétautes S OF a

t 2dzNJ F YSEA2NBNI £ Sa LINI GAlLdzZSar RS&a GSyLia RS RSo
pratiques en équipe pluridisciplinaire pour partagek différentes personnes pour avoir une vision
complete».

Et cela demande demps dédié programni¢

© Rawpixel
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Préconisationsgs gr c i

Préconisations pour adapter le cadre régional

Préconisations

Contexte

] %O0r r

MA&S Sy dzdzd

Clarifier les critéres pris

Sy 02YLIiS LJ
LISNXYSGalryd R
fS FAYyLIyOSYS
LINE INI YYS RQ

C La mpulation pédiatrique plus

restreintene permet pas
toujours deconstituer une file
activesuffisante pouwbtenir
un financement du programme
ETP

e Inscrire ce point au prochain groupe de
travail régional ETP et/ a la journée régiona

Pappr®ci ation de | 6#
concernant la file active déclenchant le
financement des programmes
pédiatriques

P importance de la case

¢ commentaire é& dar

RSYlI YRS RQl di
partageant et mutualisant
les supports

Inscrire le partenariat C Le partenariat hospitalief el 22dziSNJ t QAGSY RI
hospitalier/extrahospitalier extrahospitalier est favorable | RQI dzi 2 NA &l GA2y RS
comme un item auparcours de santgil logique incitative et non obligatoire

t NBYaSA3IySN favorise le lien entre les acteul

RSYI YRS RQI d intervenant dans le parcours

de programmes des enfants et des adolescent

CHOAtAGSNI £ S/ C [ QSELISNRASYOS F é Présenter les ressourceskies

et le soutien méthodologique
sont précieux pour élaborer ur
LINEIANF YYS 9¢t ¢
ressources existantes peut étr
facilité.

descriptives de programmes existants,
R20dzYSyd RQIARS ¢t
programme, recommandations/points de
vigilances, conseil méthodologique
plateformes/UTEH/Pdle ETP) sur le site
ARS ou rediriger vers le site PGS P

f QS (ETAeBamntd- AdSlattentsi -daylerib&2068K § YS ¢
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Préconisations a destination des intervenants en éducation thérapeutique

Préconisations

Contexte

Le Bilan Educatif Partagé (BEP)

Rédiger avec le C Les objectifs écrits ou présentés dans les é Réaliser un BEP enfant et
patient des objectifs, LINEAINF YYSa RQO9¢t a2y f QFARSNI £t T2 NN
centrés objectifs du soignant alors que les échanges aval du programme les attentes;
sur lui lors des entretiens ont également indiqués | et les bénéfices en lien avec le
fQFrdGSyGdA2y RS& LINRT programme ETP
préoccupations des enfants.
Rédiger avec les C Les parents ont des besoins spécifiques e Reéaliser un BEP parents
parents, des objectifs| C Lors de la présentation de la démarche ETP.
centrés les parents doivent identifier clairement un
sur eux intérét pour leurs enfants et pour eexémes
b LI NIAOALISNI £ OSdGd S
thérapeutique.
C Les parents doivent pouvoir exprimer leurs
motivations et étre asurés de leur prise en
O2YLIiS t2NBR RS&a NByQC
non celles des soignants).
Accessibilité au programme
Faciliter C La proposition de la démarche ETP est un é ldentifier les modalités
f QFr 008 a | dz Y2YSyd Of S LI dzNJ LIS NX¥ pratiques accessibles aux
St aqQl aadzN; _ familles aladémarche. | personnes lors du BEP
possibilités des familles € [ QS RdzOF GA 2y UKSNI LISd
de venir au programme ne pas creuser les inégalités sociales de
ROO ¢t santéen améliorant aussia santé de ceux qu
ont lemoinsde moyensgoura Q2 NH | Y
déplaceE a QI X & B§iliierd I @ @3
compréhension de tous.
Transition enfant- adolescent- adulte
Renouveler le BEP C Les enfants se transforment, leurs é Renouveler le BEP (préciser
a différents ages, préoccupations changent, leurs capacités PAl), achaque transition scolai
notamment au cours S3AFtSYSyidx
RS fQFrR2ftS C [QS@lfdZ GA2Y £ RSa L
et avant la transition permet de situer oten est
vers la prise en charg f QSY Tl y i kda® ka2 avécdad Sy
adulte maladie
Préparer la transition | C Latransition vers la prise en charge adultst | € Organiser une consultation
vers la prise en charg un momentprivilégiépour travailler avec le réunissant le jeune, ses parents
adulte en amont jeune son projet. Si dzy NBFSNBy
C Inclure les parents dans cette transitidd QS| S RS f QS| dzA LIS

leur permettre de trouver leur place pour
accompagner leur enfamtans cette transition
verst Qdnamisation progressive dans la pri
en charge de la maladie

pour faire un bilan final ou un

bilan de transition

P Définir lapériode de transitior
en précisant les critéres poul
chaque établissement ou
service

f QS (ETAeBamntd- AdSlattentsi -daylerib&2068K § YS ¢
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interne et externe

<

de l'offre d'éducation [ Sa SljdzA LJSa aQAy dSNN
thérapeutique de communication (€écrite et orale) pour
proposée présenter et promouvoir leur programme ET

Favoriser les temps | C Intérét de partager entre pairs é{ Ql LJLJdz& SNJ & dzNi
RQSOKIy3Sa numériques pour en faire un
pairs support de partage (MOOG, e
lors de cette période learning, seriouglame,
de transition Tl 0S6221= 2KSS
[ S&a aSlIyO0OSa RQSRdzOF A2y GKSNJI L
Mutualiser desséance C / SNI I Ay Sa LI} G K2f 23A S é Repérerles possibilités de
RQSRdzOI G A 2 des séances communesutrition, sport, Ydzidz t Aal GA2Y
thérapeutique gestion de crisécomment je préviens mon programmes de proximité
communes a plusieurs Syid2dz2N» 3Sz O02YYSyid &
pathologies j dzA  YQSy)Yi2dzNBy Gz X
C CesRIfAGSA RQ2NAI YA

pallier a des contriates de dsponibilité des

professionnelsge difficulté derecrutement

des patientsR QI dz3 Y SRS | tGIA 2 A

Le partenariat et la communication

Inscrire le partenariat{ C Les enfants naviguent entre différents milieux| e ! I ONBIF GA2Y
extrahospitalier vie: scolaire, péri/extrascolairet loisirs Rsa fI NBTtSEA
comme une nécessit§ C Les équipesouhaitentdévelopperdu AYOAGSNI dzy S LIS
pour les programmes partenariat et des connexions (entre si céation de programme en vill
ETP, LINEINF YYS 9¢t = I @SO | etinversement, pour penser le
en lien avec tous les médecins, pédopsychiatres, éducation LI NO2 dzZNBE Rdela duQ
acteurs intervenant VIEGA2y ST . aaz20Al GA programme
dans le parcours des | C Les professionnels hospitalierslévent la
enfants difficulté de créerdes partenariats
et des ados. extrahospitaliers du fait de la lenteur des

procédures hospitalieres pour demander ung

autorisation pour des missions extérieures.
Envisager C Ladémarch® ¢t aQF GGl OKS € Communiquer auprés des
deés I'élaboration du qualité de vie du patient avec sa maladie, deg infirmieres scolaires et mairie
programme, la tous ses contextes de vie et pas seulement ¢ (affichage public)
stratégie de f QKL LIAGLE £ @ é Envoyer le flyer de
communication C Les partenariats extrahospitaliers sont peu | présentation du programme au»

développés voire inexistants

médecins généralistes

f QS (ETAeBamntd- AdSlattentsi -daylerib&2068K § YS ¢
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Préconisations pour sensibiliser les intervenants des différents

kgjgcsyv

Préconisation

Sensibiliser

les professionnels
RQdzy YsY$S @8
L £Q9¢ct > Ay
LJ NDO2 dzZN&E /RS
adolescent, afin de les
Y20Af AASNI Si
partenaires

bc

t g¢ %b & mj Waglad | Irr

Contexte

|

t

(@

(@]

(@]

Lf yQSad LJ a
parent et enfantdans les
LINEINF YYSa RQOCt
Les professionnels de santé en
ambulatoire, notamment les
médecins traitants, orientent peu
vers les programmes ETP.

[ Q9 ¢t S a(béndfiGedany v
une prise en charge). Les
professionnels peuvent ne pas avoi
R QA y\ibif Nés draintes pour

I RNBaaSNI f QSy Tl v

axas Sy
(2 d

la nécessité de sensibiliser.

cr

dzdz® NB

é Organiser des temps de
rencontres sur les territoires

f QS (ETAeBemnts- AdSlattents: -daylerib&2068K § Y S
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ANNEXE 1 - Lettre de mission ARS

BRETAGNE

Lettre de mission pour le groupe de travail thématique

« ETP chez I’enfant et I’adolescent »

Pilote : Pole régional de ressources en ETP

Contexte :

Le pdle vise a faciliter les échanges entre les acteurs de 'ETP, les associations de patients,
les universitaires et les chercheurs de la région ayant engagé des activités en lien avec
'ETP. Ces échanges se déroulent dans le cadre de groupes de travail, réunis autour de
thématiques spécifiques.

Le sujet abordé dans le cadre de ce groupe de travail thématique est « ETP chez I'enfant et
'adolescent ». Ce groupe de travail doit permettre de mener une réflexion régionale sur
I'éducation thérapeutique chez I'enfant et I'adolescent.

Objectifs assignés :
Il s’agit de :
- Permettre les partages et les transferts de connaissances entre acteurs sur la
thématique concernée
- Permettre la production de réflexions partagées sur 'ETP chez I'enfant et I'adolescent
- Appuyer la mise en ceuvre de démarches innovantes en ETP chez I'enfant et
I'adolescent

Pour 2015-2016, ces objectifs se déclinent comme suit :

1- Réaliser un état des lieux des ressources et des pratiques existantes en Bretagne sur
'ETP chez I'enfant et 'adolescent : revue de littérature et comparaison avec les
actions menées en Bretagne, recensement des besoins, identification des personnes
ressources ayant développé une expertise dans ce champ...

Un choix sur la tranche d’age a étudier pourra étre fait par le groupe de travail.

2- Emettre une expertise (recommandations, pistes de travail...) sur les spécificités de
I'éducation thérapeutique de I'enfant, en fonction de I'état des lieux avancé

3- Rendre disponible ces ressources aux acteurs

4- Informer sur la mise a disposition de ces ressources

Pl
w
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Résultats attendus :

- Rédaction de 2 documents de synthése :
v" Un document synthétique présentant un état des lieux des ressources et des
pratiques existantes en Bretagne sur 'ETP chez I'enfant et 'adolescent
v Un document dexpertise (guide ou fiches techniques...) présentant les
préconisations, pistes de travail définies, suite a I'état des lieux réalisé
- Organisation d'espaces d'échanges autour de I'ETP chez l'enfant et I'adolescent,

permettant d’'informer sur ces ressources

Echéances :

- Proposition d’'une démarche par le groupe de travail : décembre 2015
- Rédaction des documents synthétiques : décembre 2016 / janvier 2017
- Valorisation de cette production par des espaces d’échanges : année 2017

Membres du groupe de travail :
Appel a candidature dans le cadre du GTR « Maladies chroniques et ETP » et du comité de
pilotage du Péle régional de ressources en ETP.

Pour_rappel, il est attendu la production d’écrits par ce groupe de travail, avec des

échéances précises. Une forte implication sera demandée aux membres, ils devront faire

preuve d’'un véritable engagement.

Criteres de sélection des membres du groupe de travail :
- Groupe limité & 12 personnes
- Personne impliquée dans la mise en ceuvre d’un programme d’ETP
- Démarche volontaire
- Personne souhaitant s’investir
- Représentation des professionnels libéraux et hospitaliers et des représentants
d’'usagers impliqués dans une action d’ETP chez I'enfant et I'adolescent
- Selon une logique de représentation territoriale

Méthodologie et calendrier :
- Constitution d'un groupe de travail composé d’experts des champs de 'ETP et de la
prise en charge de I'enfant et de I'adolescent; et désignation d'un pilote de la
démarche au sein du Pdle régional de ressources en ETP,
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- Transmission par le groupe de travail d’'une proposition de démarche (décembre
2015),

- Validation de la méthode par le comité de pilotage du Pole,

- Transmission par le groupe de travail des documents synthétiques (décembre 2016 /
janvier 2017)

- Mise en place d’espaces d’échanges afin de valoriser cette production (année 2017)

Moyens de la mission :
Ce travail s’inscrit dans le cadre du deuxieme axe de travail du Péle régional de ressources

en ETP, intitulé « Espace d’échanges et de diffusion de pratiques ».
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ANNEXE 2 - La composition du groupe de travalil
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A BAYART Sophipédiatre,Centre régional de traitement des maladies hémorragiques
Centre hospitalier régional universitaif@pntchaillou, Rennes

A BOURHIS Catly OKIF NHSS RS LINE 2 S{iaatenteiMorBiancy 3 Sy A S
référente Morbihan du P6le Régional ETP, Auray

A BOUVET Nadinénfirmiére coordinatriceCentre régional de traitement des maladies
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A BURGAZZI Catheriie YSRSOAY > O2yaSAaftfSNI G§SOKYAI dzS
Rennes représentée patHAUVET LE MARCHAND IsapéfiBrmiere, conseiller
0§SOKYAIljdzS | dzLJNBa Rdz wSOGSdzNJ RQ! OF RSYASS w

A DIGUET Hélénstagiaire Irepsinterne en médecine générale, Rennes

A LE PABIC Frangoe LISRALF G NBX dzyAdS GNIyag@SNEIFITS R
hospitalier Bretagnesud, Lorient

A MONBOUSSIN Sylyipatiente-experte, déléguéeissociation Frangois Aujitepour
fQLEfS SG zAfrAyYyS

A RADIOYES Marieaure Cadre socigducative,Centre hospitalier Guillaume Régnier,
Rennes

A RIOU AnneSophie& OKIF NBHSS RS LINE 2 SantgnneSllie etR/aike/ ISY A S
coordinatrice du Pdle Régional ETP, Rennes

A SARRAZIN Delphinegordinatrice dgparcours de santé, Réseau Arc en ciel
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ANNEXE 3 - Revue de la littérature réalisée par Astrid Reilhac
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Introduction :

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est une pratique développée depuis plus de
40 ans pour renforcer les compétences d’auto-soin et d’adaptation des personnes
atteintes de maladie chronique.

L’introduction de la notion éducative du soin, utilisée en ETP, entraine un changement de
paradigme. C’est « une révolution culturelle pour les médecins comme pour les patients »
(INPES) : la place du malade n’est plus celle du « patient passif » comme dans le modéle
biomédical prédominant historiquement. La démarche éducative peut étre mise en place
par tout soignant. Cependant, pour pouvoir parler d’ETP, elle doit s’inscrire dans des
programmes, devant étre conformes a un cahier des charges pour étre autorisés par les
ARS (Agence Régionale de Santé). La démarche doit étre structurée en 4 étapes:
diagnostic éducatif, programme personnalisé avec des priorités d’apprentissage, séances
individuelles ou collectives, évaluation des compétences acquises.

En France, I'ETP a connu un essor considérable suite a la loi HPST (Hopital Patient Santé
Territoire) de 2009 qui a inscrit 'ETP comme un droit du citoyen et a permis son
intégration durable dans le systéme de santé francais. Elle s’est progressivement
développée, essentiellement dans les services hospitaliers d’adultes et pédiatriques.

La pédiatrie est la spécialité médicale qui a pour objet I'étude, le diagnostic, le traitement,
la prévention des maladies infantiles et la protection de I'enfance. Elle prend en charge les
enfants depuis la naissance, puis a 'adolescence jusqu’a I'dge de 18 ans en moyenne.

L’enfance est une période de la vie particuliére ot le sujet est en plein développement. La
puberté marque le passage a I'adolescence. Celle-ci représente une période de transition
critique, caractérisée par un rythme important de croissance et de changements
physiques, comportementaux, sociaux et affectifs.

Les programmes pédiatriques d’ETP ont d’abord été créés pour le la prise en charge du
diabéte et de I'asthme de I'enfant, puis se sont étendus a d’autres pathologies chroniques :
allergies alimentaires, dermatite atopique, mucoviscidose, hémophilie, drépanocytose...
Bien que la HAS et 'INPES recommandent de tenir compte de I'age de I'enfant, de son
développement et de sa maturité dans les programmes d’ETP, peu d’éléments sont
précisés pour guider les équipes dans la prise en compte des spécificités pédiatriques
dans la mise en ceuvre de I'ETP.

Ce document a pour objectif de proposer plusieurs définitions de I'ETP, d’expliquer la
plus-value de I'ETP, notamment chez 'enfant et I'adolescent, et de réaliser une revue de
littérature sur les spécificités de 'ETP en pédiatrie.

{eyi(iKs&aS RS f QSil (ETHeSarntd- AdSledentss-deaplerib&2068K § Y S

38




: [
Revue de la littérature Pole ETP ° ° ® ‘
Astrid REILLHAC - interne en psychiatrie - stagiaire Ireps Bretagne Bretagne o °
Janvier 2017 .

= Définitions de 'ETP

- générale

La définition de I'ETP de I'OMS (1998) a été rapportée par I'HAS dans ses
recommandations (2007) : « L’ETP (Education Thérapeutique du Patient) vise a aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux
leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de fagon permanente de
la prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien
psychosocial, congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de l'organisation et des procédures hospitaliéres, et des comportements liés a la
santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre
leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités
dans leur propre prise en charge dans le but de les aider a maintenir ou améliorer leur
qualité de vie.»

L'IPCEM (Institut de Perfectionnement en Communication et Education Médicale) (2013)
rapporte que pour certains médecins, I'éducation thérapeutique débute lorsque le
soignant commence a expliquer la maladie ou le traitement au patient. Cette croyance est
renforcée lorsque cette explication se déroule dans une salle dite d’éducation. Selon cette
croyance, toute autre activité ne comporte pas d’éducation thérapeutique.

A l'opposé, une autre croyance conduit certains soignants a penser qu'ils font de
'éducation en permanence, au cours de chacune de leurs activités.

Entre ces deux croyances, I'une faisant appel a une idée séparée de I'éducation par rapport
a d’autres activités et débutant a un temps précis, et la seconde fondant I'éducation dans
la permanence des activités professionnelles, il est nécessaire de clarifier la position de
'éducation thérapeutique.

L’'IPCEM estime que dés qu’il y a rencontre entre le patient et le soignant, il y a une
éducation thérapeutique possible. Il suffit pour cela que l'intention d’éduquer soit
présente chez le soignant ; on peut parler de posture éducative. Cependant cette condition
n’est pas suffisante et peut étre a I'origine de malentendus si celle-ci n’est pas déclarée. Il
est donc nécessaire que le soignant énonce clairement cette intention et l'exprime
explicitement au patient. Ainsi, il y a éducation thérapeutique si celui qui est censé étre le
sujet de cette éducation en est conscient. En effet, I'éducation, par définition, est un accord
entre deux personnes qui acceptent d’étre transformées par la relation éducative qu'ils
établissent.

D’une certaine maniére, des que l'intention d’éduquer est déclarée au patient, I'éducation
thérapeutique commence. L'importance de déclarer l'intention d’éduquer permet au
patient d’interroger son bien fondé et de rester libre de 'accepter ou de la refuser.

D’autre part, Fournier (2007) a établi plusieurs critéres permettant de distinguer les
différents types de programmes éducatifs: modele de santé intégrant la dimension de
«santé positive » ou seulement «absence de maladie », « modéle biomédical » ou
«modele global », logique d’enseignement ou d’apprentissage, types de savoirs mobilisés
lors des séances, types de supports utilisés, types de compétences que I'on cherche a faire
développer aux patients, prise en compte du diagnostic éducatif, degré de
personnalisation de la démarche et des contenus éducatifs, degré de participation et
d’'implication des patients dans la démarche éducative, critéres d’évaluation, objectifs
d’observance ou d’autodétermination, et criteres de qualité de I'OMS Europe (1998).
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- en pédiatrie

L’OMS s’adapte a la pédiatrie en ajoutant:

- que les acquisitions des compétences thérapeutiques permettent 'autonomie familiale
dans la gestion quotidienne du traitement de I'enfant, dans un partage progressif et
évolutif des compétences entre parents et enfant ;

- la nécessité d’accompagner la famille dans 'adaptation a la maladie et la réalisation de
leur projet de vie ;

- que cette éducation s’adresse au jeune patient, a sa famille, et aux autres acteurs
impliqués dans ses soins au quotidien ;

- enfin qu’elle s’inscrit dans le temps : les temps de I'éducation en fonction des temps du
patient qui grandit.

Pour Tubiana-Rufi (2009), I'éducation thérapeutique de I'enfant atteint de maladie
chronique est un «processus continu qui s’inscrit dans la durée de suivi et du
développement de I'enfant, et ne peut étre délivré en une seule fois. Les programmes
doivent comporter une éducation thérapeutique initiale, de suivi et de reprise ».
L’éducation initiale est menée lors de I'’hospitalisation a la découverte de la maladie, puis
le programme de suivi éducatif et de reprises éducatives sont le plus souvent menés en
ambulatoire

ChezI'enfant, elle est menée essentiellement par les services de pédiatrie hospitaliers. Les
médecins traitants jouent un rdle en lien avec ces équipes mais ne peuvent étre au centre
de 'ETP en pédiatrie car ils ne suivent que peu d’enfants dans les sur-spécialités et ne
peuvent développer les expertises nécessaires pour mettre en ceuvre une ETP compléte
et de qualité selon les recommandations de 'HAS (Tubiana-Rufi, 2009 ; Le Rhun, 2013).

En revanche il existe aussi des programmes d’ETP en dehors de 'Hopital sous forme de
journées ou séjours éducatifs a destinations des enfants et des parents, ou des séjours de
vacances en présence de soignants-éducateurs. Les pratiques d’ETP ciblant les enfants
sont ainsi trés riches et diversifiées (Le Rhun, 2013).

=  Plus-value de I'ETP

Selon 'HAS, de fagon générale 'ETP participe a 'amélioration de la santé du patient
(biologique et clinique), et a 'amélioration de sa qualité de vie et de celle de ses proches.
Les études démontrant I'efficacité de 'ETP sont peu nombreuses, mais I'intérét de 'ETP
intégrée a une stratégie thérapeutique a toutefois été établie notamment sur :

- 'asthme : diminution des épisodes d’asthme nocturne et de 'absentéisme professionnel
et scolaire (exemple : la méta-analyse de Wolf sur les essais contrélés publiés entre 1881 et
1998 évaluant des programmes d’éducation thérapeutique chez I'enfant asthmatique (32
essais) a montré : un impact positif sur le nombre moyen de jours d’absence a 'école, ainsi
que sur le nombre moyen de jours avec une activité limitée, une vraisemblable réduction de
I'asthme nocturne, et une diminution significative de nombre de recours aux urgences.)
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- le diabéte de type 1: impact significatif et durable sur le contréle métabolique et les
complications (exemple : la méta-analyse de Snethen et Coll. a montré que, dans les 7 études
observées, I'éducation thérapeutique concernant l'obésité chez l'enfant et l'adolescent a
permis une perte de poids statistiquement significative contrairement aux groupes contréle
qui ont pris du poids.)

L’ETP a également permis la réduction du nombre d’hospitalisations, des séjours aux
urgences et des visites médicales non programmées.

Lamour (2008) a rassemblé dans un article les plus-values de I'ETP en pédiatrie. Selon
lui :

- L’ETP donnerait le gotit d’apprendre.

Elle permettrait a I'enfant et a sa famille de réaliser des apprentissages particuliers.

En effet, un apprentissage utilisant les méthodes pédagogiques de I'école, en particulier
celle de la transmission de connaissances, entrainerait la reproduction d’attitudes, de
stéréotypes scolaires, peu favorables aux apprentissages en santé.

Cela peut rappeler a I'adulte son parcours scolaire, et 'enfant peut comprendre cela
comme un retour a I'école ou il passe déja la plupart de ses journées. Or la représentation
qu’ont les enfants de I'école est loin d’étre favorable (en classe de 6¢m¢, seul un enfant sur
cinq a « envie d’aller a I'école »).

L’éducation thérapeutique, grace a l'utilisation d’autres techniques, pourrait étre le
moyen de montrer aux enfants, a leurs parents, qu'apprendre a se soigner peut étre une
belle école a la réussite malgré la présence de la maladie.

- L’ETP faciliterait 'apprentissage de I'enfant, de ses parents, en tenant compte d’abord
de leurs préoccupations quotidiennes.

Une transmission de connaissance dans lequel la place de I'expert soignant « qui sait » est
valorisée, face a I'enfant ou sa famille « qui ignore » se montre vite inefficace en termes de
mémorisation, de compréhension, et surtout de résolution de probléme. L’'ETP donne la
possibilité aux parents d’exprimer ce qui les soucie, plagant ainsi I'’enfant et sa famille au
centre de I'éducation, et permet d’acquérir des savoirs concrets qui répondent d’abord a
leurs préoccupations et a leurs ressources. (Exemple : « Mon fils sait tres bien qu'’il faut
prendre sa Ventoline mais il n’ose pas devant ses copains »).

Lors du « diagnostic éducatif » le soignant permet de laisser s’exprimer largement le vécu
de la maladie et leur compréhension du moment. C’est a partir de ces informations que
les parents, I'enfant et les soignants établissent des liens entre leur compréhension de la
situation et les acquisitions qui leur semblent utiles pour résoudre leurs difficultés. Ces
acquisitions attendues se définissent en termes d’objectifs pédagogiques qui précisent un
but d’apprentissage considéré comme spécifique et utile car répondant a la situation
singuliere de I'enfant et des parents.
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- L’apprentissage de 'enfant est d’autant plus efficace lorsqu'’il réveille son intelligence et
son expérience sensible de la maladie.

Pour concrétiser un objectif pédagogique, on s’appuie sur l'intelligence de I'enfant,
stimulée par des activités pédagogiques. Celles-ci font appel a du «tatonnement
expérimental » et ont recours a I'imaginaire de I'enfant. Cela est impossible par une
transmission d’informations directe. L'ETP permet de s’appuyer sur les projets de 'enfant
(partir chez des amis ou en colonie...) pour créer du lien avec le soignant et donner du
sens a 'apprentissage en permettant au jeune de s’autonomiser pour pouvoir réaliser ses
projets.

Ainsi, au cours de l'éducation thérapeutique, un va et vient s'opére entre ses
connaissances, son expérience sensible de la maladie, 'émotion qu'’il ressent, ses projets
et les nouvelles connaissances qu'il découvre. L’activité pédagogique permet a I'enfant de
réaliser des mises en lien significatives, et de stimuler sa motivation a trouver des
connaissances utiles.

Les séances collectives, complémentaires des séances individuelles, offrent la possibilité
de partager son expérience avec d’autres enfants, diminuent ainsi le sentiment de
solitude. Elles favorisent également l'esprit critique et 'appropriation des compétences
en santé.

- L’ETP permettrait de développer 'autonomie

Eduquer, c’est conduire I'enfant malade a 'autonomie d’une gestion de sa maladie, de son
traitement. Cela permet de le préparer au futur, lorsqu’il sera orienté vers d’autres
collegues que le pédiatre. L'ETP l'aide a ce devenir, a s'affirmer vis-a-vis d’autres
professionnels de santé, a solliciter ses compétences d’autodétermination. Pour cela, le
pédiatre doit également le soutenir dans le développement d’'une capacité réflexive sur
son rapport de santé, et dans sa définition de sa propre norme de santé ; cela fait aussi
partie de I'éducation.

Ainsi I'enfant comprend qu'il est largement influencé par la qualité des relations avec les
médecins, sa famille et le milieu social dans lequel il vit. Il en perg¢oit intuitivement les
obstacles ou les potentialités et comprend que sa maladie modifie ses rapports avec ses
proches. C'est cette intuition que le médecin accueille, révele et transforme en
compétences pour que l'enfant puisse prendre soin de lui sans culpabilité, dans la
compréhension des siens et I'attention portée aux autres.

Selon Le Rhun (2013), la plus-value de I'ETP se trouverait également dans l'aide qu’elle
apporte aux parents a réduire le sentiment de culpabilité qui est souvent ressenti : d’avoir
donné la maladie a son enfant, d’avoir oublié de donner un traitement, d'imposer a
'entourage des contraintes...

L’ETP aiderait également les parents a limiter leur surprotection vis a vis de leur enfant,
a gérer leur peur lorsque I'enfant ou I'adolescent n’est pas a la maison.
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Quant aux enfants, 'ETP leur apprendrait a gérer leurs émotions, a assumer leurs
différences, a regarder leur corps positivement, a se projeter dans I'avenir, a renforcer
I'estime de soi, a s’affirmer, a gérer les réactions des autres enfants, a choisir d’en parler
ou pas a ses camarades, a exprimer ses difficultés et son point de vue de la maladie, a
prendre de la distance avec ses parents et devenir responsable de ses soins...

= Spécificités de 'ETP en pédiatrie
Méthode

Une recherche a partir de bases de données en ligne a été réalisée. Les bases de données
utilisées étaient : la BDSP (Banque de Données Santé Publique), Cairn, Google Scholar,
Elsevier Science Direct, Medline sous Pubmed.

La recherche a été réalisée en utilisant des mots-clés que sont les termes : « éducation
thérapeutique », «enfant », «adolescent », «pédiatrie», «patient education »,
« therapeutic éducation », « pediatrics » et « children ». Les différentes combinaisons
d’associations possibles ont été réalisées.

La sélection a ensuite été faite par lecture du résumé de chaque document et évaluation
de l'intérét par rapport a l'objet d’étude. Seuls les documents ayant une approche
populationnelle ont été retenus, et non ceux par pathologie (les plus fréquents dans la
littérature).

7 documents ont été sélectionnés a partir de leur résumé. 4 ont finalement apporté des
informations en lien avec I'objectif aprés lecture compléte du document.

Résultats

Parmi ces 4 documents, on retrouve un article de Colson (2014) qui a sélectionné les
articles de la littérature publiés entre 1998 et 2012 traitants des spécificités pédiatriques
du concept d’'ETP. Son analyse a finalement reposé sur 35 publications.

La tres grande majorité des publications utilisant le terme ETP étaient francaises (33/35).
Peu de publications abordaient les maladies chroniques de fagon générale (8/35), la
plupart traitaient principalement de I'ETP par pathologie (asthme, mucoviscidose,
allergie alimentaires, obésité et surpoids).

Enfin, 'évolution du nombre de publications par an indiquait une utilisation grandissante
du concept sur les derniéres années (0 en 1998, 3 a 7 par an entre 2008 et 2012).

Plusieurs spécificités de 'ETP pédiatriques ont toutefois été identifiées par Colson et les
autres auteurs.

- La triade relationnelle « enfant-parents-soignant »
Cette relation triangulaire a été évoquée par les auteurs Colson (2014) et Le Rhun (2013).

Le concept d'ETP chez I'adulte est centré sur le patient et peut éventuellement inclure la
famille, mais en pédiatrie il inclut nécessairement I'enfant et sa famille. Cela s’explique par
la dépendance de I'enfant a I'adulte.
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Cette relation particuliere impose au soignant de s'intéresser non seulement aux besoins
de I'enfant, de I'adolescent, mais aussi ceux de ses parents et a leurs interactions.

Ainsi, en ETP I'enfant décide avec les adultes les compétences qu'il souhaite développer,
selon ses propres représentations de la santé, son expérience de la maladie et ses projets
de vie. Le point de vue des parents est également consulté, 'ETP prend en compte leurs
représentations, leurs préoccupations, leur ressenti et leur propre capacité
d’autonomisation.

En revanche, la place des parents varie au fur et a mesure du développement de I'enfant :
totale dans les premiers ages de la vie, puis, en fonction de sa maturité I'enfant
s’autonomise et prend une part plus grande dans ses soins. Vers I'adolescence, 'éducation
s’adresse directement a l'adolescent; les parents ne sont plus les interlocuteurs
prioritaires.

Les éducateurs peuvent donner des reperes sur la répartition du rdle et des taches du
traitement entre I'enfant et ses parents en fonction de I'age et de la maturation de I'enfant
afin d’éviter une sur-responsabilisation de I'enfant ou une absence totale de participation
de I'enfant a ses soins.

Cette triade relationnelle implique plusieurs points :

- I'éducateur doit étre attentif a son mode de communication pour considérer I'enfant
comme une personne a part entiere.

- les parents sont amenés a prendre une responsabilité de « soignant » vis a vis de la santé
de leur enfant. Cela est imposé par la chronicité de la maladie etla nécessité de ne pas étre
dépendant au quotidien d'un professionnel de santé. Cela peut étre lourd a porter et un
accompagnement des parents de la part de I'équipe éducative est indispensable.

- 'enfant et ses parents ont parfois des désirs qui différent, or il est impossible de
maintenir les parents a I'écart de I'éducation de leur enfant. Cela conduit parfois les
éducateurs a prendre un role de médiateur.

L’ETP accompagne les parents en les aidants a identifier leurs propres besoins de parents
pour pouvoir accompagner sereinement leur enfant. La relation parent-enfant est chargée
d’affectivité et la maladie chronique d'un enfant est un « gouffre émotionnel » pour les
parents. L’accompagnement des parents doit donc les aider a gérer leur propre stress
(stress lié au sentiment d’incertitude en rapport avec I'évolution de la maladie, stress d'un
refus de soins de la part de I'enfant, sentiment de culpabilité...) et leurs émotions. Ils
doivent développer, tout comme leur enfant, des compétences d’adaptation.

Les parents doivent également identifier les besoins de leur enfant pour pouvoir
I'accompagner. IlIs ont un réle essentiel pour renforcer les compétences d’adaptation de
leur enfant : I'aider a gérer ses émotions, a assumer ses différences, a se projeter dans
I'avenir, a renforcer I'estime de soi, a s’affirmer... Les soignants peuvent aider les parents
dans ce travail éducatif (Le Rhun, 2013).
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