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Mucoviscidose :
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Historique

A 2008: 1¢r groupe CM2/parents (3 séances)
A 2010: 1¢ groupe parents 18 me8ans (2 séances)

A 2013: r aj o @Mgséamia® aurgeup8 parents jeunes
enfants

A 2015: 1¢r groupe adolescent (1 séance)
A 2018: r aj o @mgséamo® augoupd CM2



ETP collective parents de jeunes enfants

A Parents des 18 meBans : 5 a 10 parents par session

A3 s®ances de 3h, © 1 mois déin
A Invitation en face a face, puis relance par mail/téléphone

A 2-3 animateurs par séance: médecin/inf coord/diet/kiné/psychologue

i 1e¢eséance : themedigestion/alimentatiom
i 2°meséance : la respiration, la kiné, les exacerbations..
i 3fmeséance : «onfier sonenfant, «xl 6 ent r ®e en mat er



reparing first school entry for a
child with Cystic Fibrosis:
contribution of a group
educational session.
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A Photo-e x pression permettre au
besoins, craintes ~ propos d

Animation en binbme inf.coordinatrice/psychologue



Autoévaluation pré et post session

Nom :

Date :

- le sais quels professionnels du CRCM solliciter en fonction de mes besoins :  Pas du tout » Touta fait
- Je suis 4 'alse pour communiquer avec eux : Pas du tout » Touti fait
- Je comprends les particularités de la digestion dans la mucoviscidose : Pas du tout » Tout i fait
- Je comprends I'utilité du Créon : Pas du tout p TLout a fait
- Je sais adapter les doses de Créon selon 1'alimentation de mon enfant : Pas du tout * Tout a fait
- Les repas de mon enfant se passent bien : Pas du tout » Tout 4 fait
- Je connais ses besoins alimentaires : Pas du tout » Tout a fait

- Je comprends I'utilité des suppléments en vitamines pour mon enfant : Pas du tout » Tout a fait

Tout & fait

- Je connais la prévention de la déshydratation : Pas du tout

k J



Jai compris U'intérét des ECBC:

Je connais les particularités du mucus bronchigque :

Je comprends 1'intérét de la kiné respiratoire pour mon enfant :

Je connais les signes d'infection pulmonaire de mon enfant :

Je sais réagir devant ces signes :

Je maitnse le lavage de nez pour mon enfant :

Je suis i 1'aise avec les précautions d"hy giéne nécessaires pour mon enfant :

J al compris la transmission de la mucoviscidose :

Je suis a 1'aise pour parler de la maladie de mon enfant :

Je confie mon enfant sans difficulté :

Pas du tout

Pas du tout

L 4

Pas du tout

Pas du tout

Pas du tout

Pas du tout

Pas du tout

Pas du tout

Pas du tout

Pas du tout

kA

Tout & fait

Tout a fait

s Tout & fait

Tout a fait

»Tout a fait

» Tout i fait

*Tout a fait

» Tout a fait

:Tout a fant

*Tout a fait



ETP collective CM2

A 5-6 enfants, et leurs parents en paralléle
A ECBC préalable - Hygiéne
A 3séancesde3h




i 1°séance : digestion, nutrition

i 2emeséance : respi, kiné, exacerbatior

i 3*meséance : fil conducteur : séjour en collectivité 7 jours)

Programme de la semaine
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i 4°meséance, délocalisée, sur le sport (Etoile des neiges)



Evaluation collective : Quiz

Questionnaire

La mucoviscidose st une maladie gendtique

Elte se transmet par { des 2 parents

Ceite maladie touche surtout les poumons et Vestomac

Aver la mocoviscidose, 00 @ besoin de plos drénergic/ealories

Dans la mucoyiscidose, Jo pancréas ne fonctionne pas

Je peux grignoter tout ke temps entre les repas

Crfon = extraits pancréatiques

Je peux croguer les extraits pancréatigues

Boire beaucoup d'eau est important
Je ne dois pas ajouter du spl anx repas
Je prends mes extraits pancréatiques an dibat des nepas

Les extraits pancréatigues permettent de digérer ce qui est eris

S le Tepas st trés sueré, je prends plos d° EP

Sile repas est tris gras, je prends plus d'EP

Une hanane est plus grasse quune pomme
Avec des cacahuites, je prends du Créon

Dans la muco, s werétions bronchigues (mucus) sont plus fluides

Je dois faire de Ia kiné spulement si e suis encombre

Pour savoir si j"al des germes dans les poumons, je fais un ECBC

Pour traiter les infections, on me prescrit des antibiotigues

Le Pulmozyme est un antibiotique

Le Pyocyanique (psendomonas) s trouve dans l'ean stagnante

Je me lave les mains matin et seir

Je me lave ke nez tous Jes jours
Dans la mucoviscidose, il faut éviter e sport

Tl existe des instraments qui peuvent m’aider pour la kiné

Jai envie d'aller EOULET Larsmiens



Groupe adolescenjeune adulte

Too oo oo o

A

Séance collective de 3 h
Conditions doébhygi ne +++
5-6 ados/parents en parallele

Animateurs : 2 infirmieres coordinatrices, 1 psychologue
1 assistante sociale et 1 médecin.

Theme général de la séancel: & © g e » @daltransitioe»

Objectifs du c6té patients :
Exprimer leur ressenti, échanger sur leur vécu actuel

Echanger sur | 6autonomie, | 6avenir

Connaitre leurs droits

Clarifier le parcours du suivi adulte

Objectifs du coté parents :

Conna  tre | es droits et | le u
Echanger sur | e passage 7| |
CRCM adulte

Clarifier le parcours du suivi adulte




Groupe grands adogeunes adultes

- Que veut diréetre adulte?
Adulte avec la muco: «si on en parlait?»
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Le 28 mars 2012 a 18:55 | Répondre

J'aime pas raconter ma vie, mais je suls d'accord avec beaucoup d'entre vous : ca Dpend
des personnes; mon peéren il a toujours son coté enfant, alors que ma cousine (16 ans)
est super mature, elle serais capable de se débrouiller toute seule, pour mol, elle est adulte
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Chaque homme doit s 'accepter lui-méme, c'est la legon de I'dge adulte. | '
Citation de Louis Pauwels ; Lettre ouverte aux gens heureux (1971)




Groupe grands adogeunes adultes

- Que veut dire étre adulte?
- Adulte avec la muco : &i on en parlait®
-  CRCM adulte:

Vos attentes, vos craintes
Questionnaire estu prét?»

. i ) Je ne fais | Jefais Parfois je | Je fais Je fais Celane
Pour chacun des enonces suivants, jamais | rarement | fais cela, | cela toujours | s'applique
choisi la réponse qui te représente le mieux: cela cela parfois | souvent | cela pas ama
(guelgu'un | (mais je non sifuation
le fait pour | tente
maoi) parfois)
1. | Je sais expliquer aux autres ma maladie et les besoins qui y sont associés. O O O O O ON/A
2. | Jeprépare et prends / fais mes médicaments/traitements de moi-méme. O O O O O ON/A
3. |Je paricipe activement (pose et répond aux questions) pendant les O O O O O ON/A
consuliations/rendez-vous que jai avec les soignants.
4. | Je prends soins de ma santé : activité physique, alimentation, hygiéne de sommeil. O O O O O ON/A
5. | Jorganise moi-méme les soins qui sont nécessaires a ma santé (ex. ; prendre un O ] O O O O NA
rendez-vous/convocations,  acheter/renouveler  les  traitements,  prendre
note/conserver des résultats d'examens).
€. | Durant une consuitation/rendez-vous, j'exprime mon point de vue et explique ce dont O O O O O ON/A
J& crois avoir besoin.
7. | Je peux me rendre seul(e) aux consultations/rendez-vous médicaux. O O O O O O N/A
8. | A chaque rendez-vous/consultations, je passe un moment seul avec les soignants. O O O O O ON/A
9. | Avec les soignants, je suis capable de parler de sexualité et de I'impact qua ma O O O O O ON/A
maladie sur elle (ex. : fonctionnement, contraception, protection contre les infections).
10. | Je discute avec les soignants de impact qu'a le tabac, 'alcool et les drogues sur ma O O O O O O N/A
santé.
11. | Je suis capable de discuter avec les soignants de comment faire face & mon stress / O ] O O O O NA
mes inquiétudes.
12. | Je discute avec les soignants de limpact qu'a ma maladie sur ma vie. o O O O O ON/A




Groupe grands adogeunes adultes

- Que veut dire étre adulte?
- Adulte avec la muco : &i on en parlait®

- CRCM adulte :

Vos attentes, vos craintes (pdt3t Questionnaire estu prét? »
/,\— Connaitre mes droits :
Quand on a la mucoviscidose, la Vrai r
maladie est prise en charge a 100% pvis.;,
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