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La  mucoviscidose,  aussi  connue  sous  le  nom  de  «fibrose  kystique»,  est  une  maladie 

génétique affectant les épithéliums glandulaires de nombreux organes. La mucoviscidose est 

liée à la mutation d’un gène entrainant un dysfonctionnement des échanges ioniques à travers 

les membranes cellulaires. Ce phénomène a pour conséquence d’augmenter la viscosité du 

mucus  et  d'entraîner  son  accumulation  dans  les  voies  respiratoires  et  digestives.  Les 

manifestations  pulmonaires  dominent  largement  le  tableau  clinique  mais  les  atteintes 

digestives influent sur la qualité et l'espérance de vie des patients.

Dès le diagnostic posé, la prise en charge se fait dans les CRCM (Centres de Ressources et 

de  Compétences  de  la  Mucoviscidose)  par  une  équipe  pluridisciplinaire  spécialisée 

(pneumologue,  infirmières,  kinésithérapeute,  diététicienne…).  Elle  est  basée  sur  une 

surveillance régulière, clinique et fonctionnelle des paramètres nutritionnels et respiratoires et 

de la microbiologie des sécrétions bronchiques. Toute dénutrition doit être prévenue et traitée 

précocement. La consultation diététique doit être systématique : l’état nutritionnel est en effet 

un élément clinique majeur de la prise en charge de la maladie.

Comme dans toutes les maladies chroniques, l’éducation du patient atteint de mucoviscidose 

représente un objectif thérapeutique à part entière, particulièrement intéressant pour la prise 

en  charge  de  l’état  nutritionnel  du  patient :  elle  consiste  à  proposer  des  moyens  d’action 

adaptés aux besoins et attentes du patient pour atteindre un objectif de qualité de vie prédéfini.

Notre travail s’inscrit dans ce contexte et a eu pour objectif la mise en œuvre d’une séquence 

d'éducation thérapeutique ciblée sur les atteintes digestives du patient avec pour objectifs la 

création d’un outil pédagogique et la rédaction d’une fiche appelée « conducteur » proposant 

un cadre méthodologique pour le déroulement des séances d’éducation thérapeutique.

Les deux premières parties de notre travail sont consacrées à une revue bibliographique de la 

mucoviscidose,  orientée  sur  la  composante  digestive  de  la  maladie,  et  à  l’éducation 

thérapeutique. La troisième partie concerne la mise en place de cette séquence d'éducation 

thérapeutique et en exposera la méthodologie suivie.
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1ère partie : La mucoviscidose et sa prise en charge

 1 Généralités sur la mucoviscidose

La mucoviscidose ou fibrose kystique (« cystic fibrosis » pour les Anglo-Saxons) est 

une affection génétique affectant les épithéliums glandulaires de nombreux organes. Le mot 

mucoviscidose vient du latin «mucus» (= morve ou liquide visqueux), du latin «viscum» (= 

glu) et du grec «dosis» (= action de donner). Littéralement, cette maladie donne un liquide 

visqueux qui colle.

 1.1 Épidémiologie

La  mucoviscidose  est  la  maladie  héréditaire  mortelle  la  plus  fréquente  dans  la 

population caucasienne, alors qu'elle est très rare dans les populations africaines et asiatiques. 

En  2008,  elle  touchait  environ  5500 malades  en  France  [14]. Chaque année,  environ  200 

enfants naissent atteints de cette affection, ce qui représente 1 naissance sur 4500 [59]. 

La  disparité  entre  les 

départements  métropolitains  est 

forte (FIGURE 1), la majorité des 

malades  est  concentrée  dans  les 

régions  du  Nord  et  Nord-Ouest 

(Nord-Pas-de-Calais,  Normandie, 

Bretagne…) puis dans les régions 

de  l’Est  (Alsace,  Franche-Comté 

jusqu’en  Provence-Alpes-Côte-

D’azur) [51].

FIGURE 1 : Carte de  prévalence de la mucoviscidose 

par département en 2006 [51].

Note : nombre de patients pour 100 000 habitants.
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1ère partie : La mucoviscidose et sa prise en charge

En 2006, la population atteinte de mucoviscidose est jeune, avec un âge moyen à 16,4 

ans et  un âge médian à 15,0 ans  (FIGURE 2). Le nombre de patients mineurs représente 

58,7% de l'ensemble, avec un sexe ratio légèrement supérieur à 1 (plus d'hommes touchés que 

de femmes).[2, 51]

FIGURE 2 : Pyramide des âges des patients vus dans l'année 2006 [51].

Note : pour la première année de vie, il y a un retard à l'enregistrement, un certain nombre  

d'enfants diagnostiqués par dépistage néonatal n'étant enregistrés que l'année suivante.

 1.2 Étiologie 

Le gène CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane conductance Régulator) situé sur le 

chromosome 7, code la synthèse d'une protéine appelée CFTR dont la fonction est essentielle 

à l'organisme. Depuis 1989, date de l'identification du gène, plus de 1500 mutations ont été 

identifiées, la plus fréquente est ΔF508 qui correspond à la délétion d’une phénylalanine en 

position 508. Le génotype le plus fréquent est  ΔF508/ΔF508 (49% des génotypes identifiés), 

la proportion des génotypes  ΔF508/autre mutation étant de 39% [51].

La très grande variabilité des manifestations et de la gravité de cette maladie est en rapport 

avec les multiples mutations du gène CFTR [59].
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1ère partie : La mucoviscidose et sa prise en charge

La protéine CFTR se comporte comme un canal ionique laissant passer l’ion chlorure, 

entre autres, à travers la membrane cellulaire. Avec la mutation du gène, la protéine CFTR 

fabriquée est  anormale ou absente,  induisant une altération plus ou moins importante  des 

transports  de  chlore,  de  sodium  et  d’eau.  se  traduisant  par  un  défaut  de  sécrétion 

extracellulaire des ions chlorure et  par réabsorption exagérée de sodium et d'eau dans les 

cellules. Il en résulte un défaut d’hydratation du mucus (extracellulaire) et une hyperviscosité 

des sécrétions épithéliales.

 1.3 Physiopathologie

La sécrétion de mucus trop épais entraîne un trouble du fonctionnement des glandes 

exocrines, notamment au niveau des poumons, du pancréas et du foie [59].

- Le mucus stagne dans les poumons, il n’est plus évacué par l’activité muco-ciliaire 

car  il  est  trop  visqueux.  Il  emprisonne  des  microorganismes  pathogènes  (bactéries, 

champignons) qui se développent. Tous ces éléments entraînent l'apparition d'une infection 

précoce devenant rapidement chronique et associée à une réaction inflammatoire marquée. 

Commence alors un cercle vicieux dans lequel les infections à répétition altèrent elles-mêmes 

les sécrétions, ce qui favorise de nouvelles infections.

- Le mucus bouche les canaux pancréatiques, les enzymes digestives (comme la lipase, 

la trypsine) ne sont plus excrétées dans la lumière intestinale. Ce phénomène conduit à un 

syndrome de malabsorption  [39] ayant un retentissement sur la croissance des patients. Les 

enzymes  restant  bloquées,  elles  agressent  le  tissu  pancréatique  contribuant  à  sa  fibrose. 

Lorsque  l’altération  atteint  les  îlots  de  Langerhans,  un  défaut  de  la  sécrétion  d’insuline 

apparaît :  c’est  un  diabète  « insulinodépendant »  mais  différent  du  type  I,  d’origine 

autoimmune [26].

- Le foie est moins touché que le pancréas, mais la bile très épaisse finit par boucher le 

canal transporteur. La répétition de ces obstructions conduit à des phénomènes de cirrhose 

localisée et d'hépatomégalie [27].

- La sueur est anormalement riche en sel. En effet, le canal ionique ne fonctionnant 

plus, les cellules épithéliales évacuent des ions chlorure en excès. Le chlore étant accompagné 

de sodium et d’eau, il faut faire attention à la déshydratation des patients qui peut être très 

rapide lors de grosses chaleurs et/ou de sport intense.
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 1.4 Séméiologie

La sévérité du tableau clinique varie selon les mutations du gène CFTR, mais aussi 

selon d'autres facteurs génétiques et environnementaux. La forme clinique la plus fréquente 

associe  troubles  respiratoires  (bronchite  chronique),  troubles  digestifs  (stéatorrhée, 

constipation) et troubles de la croissance staturopondérale. 

Dans le TABLEAU I est précisé le pourcentage de patients touchés par organe atteint.

TABLEAU I : Organes atteints dans la mucoviscidose et pourcentage de patients touchés [26].

 1.4.1 Manifestations pulmonaires  

Dans la  majorité  des cas,  les  signes respiratoires  et  l'infection des voies  aériennes 

dominent largement le tableau clinique et conditionnent la qualité de vie du patient. Une toux 

sous forme de quintes, persistante,  répétitive et qui épuise l’enfant,  est  caractéristique.  La 

respiration peut être sifflante du fait de l’obstruction des petites bronches. Chez l’adolescent 

et  l’adulte,  les  infections bronchiques à répétition entrainent une dyspnée d’effort  puis de 

repos avec expectorations épaisses et opaques. 
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Les  premiers  germes  colonisant  les  voies  aériennes  sont  Haemophilus  inflenzae et 

Staphylococcus aureus, puis Pseudomonas aeruginosa (bacille pyocyanique) à un stade plus 

avancé. L’infection au bacille pyocyanique est redoutable car elle ne répond pas bien aux 

antibiotiques disponibles et marque un tournant péjoratif dans l’évolution de la maladie  et 

s’accompagne  d’une  charge  thérapeutique  plus  lourde.  Sur  ce  terrain  de  colonisation 

chronique,  l’évolution  est  émaillée  d’exacerbations  marquées  par  une  majoration  de 

l’encombrement, une détérioration de la fonction respiratoire ainsi qu’une perte de poids [59].

La dilatation des bronches progressive reste la première cause de mortalité pour environ 90% 

des patients. Elle relève alors de transplantation pulmonaire, dont les résultats s'améliorent 

régulièrement [14].

 1.4.2 Manifestations digestives  

►Les douleurs abdominales

Les  atteintes  intestinales  sont  les  plus  précoces  avec  la  présence d’un iléus  méconial  qui 

survient chez le nouveau-né dans 10 à 20% des cas [59]. Cet iléus correspond à une occlusion 

intestinale qui se traduit par l’absence d’émissions de selles. L’épaississement des sécrétions 

intestinales,  aggravé  par  un  manque  d’hydratation,  provoque  souvent  une  constipation 

accompagnée de douleurs abdominales qui peut aboutir à syndrome d’occlusion intestinale 

distale (SOID) [27]. Le reflux gastro-oesophagien (RGO) est également fréquent avec la toux 

chronique et peut être majoré par les manœuvres de kinésithérapie respiratoire. 

►L'insuffisanc  e pancréatique exocrine   (IPE)

Présente chez 90% des patients, l'IPE doit être compensée dès sa détection  [23,  67]. Elle est 

responsable  d’un  défaut  d’absorption  des  graisses,  entraînant  une  carence  en  acides  gras 

essentiels et en vitamines liposolubles (A, D, E, K). Le patient est souvent sujet à une diarrhée 

chronique graisseuse avec ballonnement intestinal. La carence en vitamine D peut provoquer 

une mauvaise minéralisation de l’os et un risque majoré d’ostéoporose.

►Les troubles du métabolisme glucidique 

L'intolérance au glucose puis le diabète traduisent une atteinte de la fonction endocrine du 

pancréas.  Le diabète  peut rester  silencieux pendant sa phase initiale et  est  habituellement 
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précédé  par  une  dégradation  de  l’état  nutritionnel  et  respiratoire  [26].  Les  troubles  du 

métabolisme glucidique se rencontrent de plus en plus fréquemment avec l’allongement de 

l’espérance de vie.  L'âge médian de découverte  est  20 ans.  Le dépistage doit  être  réalisé 

régulièrement dès d’adolescence avec une hyperglycémie provoquée orale (HGPO) qui est le 

test de référence : 1 fois par an à partir de 15 ans [44].

► L'atteinte hépato-biliaire. 

Environ 15 à 20% des patients développent des lésions hépato-biliaires et cette fréquence 

augmente nettement à l’adolescence. Parmi les lésions hépatiques, la cirrhose biliaire focale 

est la plus fréquente. Elle touche 25% des enfants et jusqu'à 70% des adultes [44]. La cirrhose 

multinodulaire,  plus grave mais plus rare, peut être responsable d’une hypertension portale 

souvent majeure alors même que l’insuffisance hépatocellulaire est très tardive. La vésicule 

biliaire est très souvent atrophique, les lithiases fréquentes et parfois symptomatiques.

 ►La dénutrition 

La fréquence de  la dénutrition est importante dans la mucoviscidose, quel que soit le stade 

évolutif, et varie selon les études de 15 à 44 % des patients  [44]. Elle provoque un retard de 

croissance chez l'enfant et est responsable d'une perte pondérale pouvant aggraver la fonction 

respiratoire. Il semble qu'un déficit nutritionnel important se rattrape mal par la suite d'où 

l'importance d'une prise en charge précoce de la dénutrition [18, 59].

La dénutrition est  due à  la  fois  à  la  réduction des  ingesta  (le  patient  mange moins) et  à 

l'augmentation des pertes (il absorbe moins les nutriments et dépense plus d'énergie) [44].

● La  réduction  des  ingesta  est  principalement  due  à  un  inconfort  intestinal 

(vomissements, RGO, douleurs abdominales) et à une anorexie. Celle-ci est provoquée par la 

toux  chronique,  l'encombrement  naso-pharyngé  et  un  état  dépressif.  Des  troubles  du 

comportement alimentaire  sont  également  observés,  en  particulier  pendant  la  période  de 

l’adolescence.

● Les pertes nutritives sont dues à deux mécanismes.

- L’augmentation des pertes énergétiques. L'IPE est responsable d'un déficit en lipases, de ce 

fait les graisses ingérées ne sont pas absorbées. Elle entraîne également une diminution de 

production de bicarbonates à l'origine d'une augmentation de l'acidité du milieu intestinal. Ce 

phénomène fait précipiter les sels biliaires, aggravant la stéatorrhée et la malabsorption des 
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vitamines liposolubles. Le diabète engendre des pertes rénales de glucose, de sodium et d’eau 

responsables  de  l’amaigrissement  initial.  Les  patients  diabétiques  ont  un  moins  bon  état 

nutritionnel,  une  atteinte  respiratoire  plus  sévère  et  des  surinfections  pulmonaires  plus 

fréquentes.

-  L’augmentation  de  la  dépense  énergétique.  La  détérioration  de  la  fonction  respiratoire 

entraîne une augmentation de la dépense énergétique de repos, via l’augmentation du travail 

musculaire respiratoire et l’état inflammatoire chronique. La dépense énergétique de repos est 

inversement proportionnelle avec la fonction respiratoire [1, 11, 36].

Les  causes  et  les  mécanismes   responsables  de  la  dénutrition  sont  présentées  dans  le 

TABLEAU II ci-dessous.

INGESTA PERTES
Insuffisance pancréatique exocrine + +++
Anorexie ++ -
Insuffisance respiratoire ++ ++
Infections bronchiques ++ ++
Encombrement naso-pharyngé + -
Cirrhose biliaire + +
Insuffisance pancréatique exocrine - +
Résection du grêle + +++
État dépressif ++ -

Légende : + effet, - pas d'effet

TABLEAU II : causes et mécanismes de dénutrition dans la mucoviscidose [44].

Exemple :  l'IPE est principalement responsable d'une augmentation des pertes nutritives. A 

l'inverse,  l'anorexie  entraine  une  diminution  des  ingesta  mais  n'influence  pas  les  pertes 

nutritives.

 1.4.3 Autres manifestations  

►Les affections rhino-sinusiennes sont fréquentes. La qualité du mucus dans les sinus 

est la même que celle des bronches. Une inflammation et une infection chroniques entraînent 

une sinusite chronique ou récidivante et secondairement une polypose nasale [59].
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►Les  atteintes  ostéoarticulaires  sont  plus  fréquentes  chez  l'adolescent  et  l'adulte 

(environ 10%) [13]. L'«arthrite de la mucoviscidose» évolue par poussées, elle n'a pas tendance 

à s'aggraver et est calmée par des anti-inflammatoires. L'ostéoporose est la conséquence d'un 

défaut de minéralisation osseuse, elle est observée dès l'enfance, sa prévalence atteignant 20 à 

34%. chez l’adulte [14]. L’insuffisance pancréatique, la dénutrition, a carence en vitamine D, 

l’atteinte hépatique et le diabète figurent parmi les principaux facteurs étiologiques. 

►Les manifestations génitales de la mucoviscidose posent un problème de plus en 

plus important avec l'amélioration de la survie et le désir d'enfant des patients. Chez la femme 

on retrouve une hypofertilité due à l’épaississement de la glaire cervicale et chez l’homme, la 

stérilité  est  presque  constante,  du  fait  de l’atrésie  bilatérale  des  canaux  déférents 

(azoospermie) [59].

 1.5 Dépistage et diagnostic

Depuis 2002, le dépistage systématique de la mucoviscidose est réalisé chez tous les 

nouveau-nés en France. Il permet une prise en charge nutritionnelle et respiratoire précoce des 

enfants atteints. [2, 14]

Ce  dépistage  néonatal  est  réalisé  en  deux  temps.  Au  départ,  on  dose  la  trypsine 

immunoréactive (TIR) à partir du sang recueilli  sur papier buvard au 3e jour de vie. Si le 

dosage est élevé, les mutations les plus fréquentes du gène CFTR (ΔF508 et une trentaine 

d'autres) sont recherchées sur le même échantillon. La TIR est une enzyme pancréatique qui 

reflète  l'atteinte  du  pancréas  mais  n'est  pas  spécifique  de  la  mucoviscidose.  Ainsi  des 

nouveaux-nés peuvent présenter une TIR élevée sans être atteints de la maladie. 

Après réalisation du test génétique, différents cas de figure peuvent se présenter : 

-deux mutations sont identifiées. Le nouveau-né est atteint de mucoviscidose et les parents 

sont convoqués dans un centre spécialisé pour la mise en place du traitement et du suivi.

-une seule mutation est identifiée. Il faut faire des investigations supplémentaires pour savoir 

si l'enfant est simplement hétérozygote ou s'il a la mucoviscidose (le risque qu'une deuxième 

mutation ne soit pas identifiée est de 15%).
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-aucune mutation n'est mise en évidence, à priori l'enfant n'est pas atteint. Si la TIR était peu 

élevée au départ,  les  recherches s'arrêtent là ;  si  elle était  très élevée,  des  investigations 

complémentaires seront réalisées [51].

C'est la réalisation d'un test de la sueur qui permet de confirmer le diagnostic après le 

dépistage. Ce test consiste à prélever une quantité suffisante de sueur et doser le chlore. La 

concentration normale de chlore dans la sueur est inférieure à 40 mmol/L, une concentration 

supérieure à 60 mmol/L rend le test positif. C’est un test rapide, indolore, qui peut être réalisé 

dès l’âge de 15 jours. Le test est positif dans la presque totalité des cas de mucoviscidose [59].

 1.6 Évolution et pronostic

La mucoviscidose est une maladie progressive. L'espérance de vie des patients dépend 

des  possibilités  d'accès  aux  soins  et  augmente  avec  la  précocité  de  la  prise  en  charge 

nutritionnelle  et  respiratoire  [59].  En France,  les données  2005 du Registre  Français  de la 

Mucoviscidose [51], reposant sur l'étude d'environ 80% des patients français, indiquent un âge 

moyen de décès de 24 ans et une espérance de vie à la naissance de 46 ans aujourd'hui, contre 

7  ans  en 1965.  La proportion de patients  adultes  augmente ainsi  régulièrement  atteignant 

presque 40% [14, 34]. 
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 2 Prise en charge et traitements

Aucun traitement curatif n’étant actuellement disponible, l’amélioration du pronostic 

de la maladie est liée à l’intensification de la prise en charge dont les grandes lignes sont 

rassemblées  dans  les  conférences  de  consensus  française  et  nord-américaine  et  sur  le 

Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) élaboré par l’HAS [47]. Les traitements 

de la mucoviscidose selon le PNDS sont présentés en ANNEXE 1. 

La prise en charge de cette maladie est basée sur une surveillance régulière des paramètres 

nutritionnels  et  respiratoires  et  de  la  microbiologie  des  sécrétions,  et  sur  des  traitements 

symptomatiques très lourds. S’y associe la mise en place des traitements de fond basés sur la 

kinésithérapie respiratoire précoce et systématique et l’aérosolthérapie en fonction des stades 

de la maladie ainsi que la prescription d’extraits pancréatiques et l’utilisation d’une diététique 

adaptée [14]. 

La  surveillance  trimestrielle  organisée  dans  les Centres  de  ressources  et  de 

Compétences de la Mucoviscidose (CRCM) permet le dépistage précoce des complications et 

donc leur prise en charge : traitement antibiotique adapté aux germes dès les premiers signes 

d’exacerbation, prise en charge nutritionnelle dès l’apparition d’une perte de poids, dépistage 

systématique des complications tardives (diabète, ostéoporose).

Les perspectives thérapeutiques reposent sur la thérapie génique, mais il n'y a pas eu 

d'avancée récente notable, le facteur limitant étant la faible efficacité du transfert génique in  

vivo. De nouvelles cibles thérapeutiques concernent la restauration de la fonction protéique 

visant à corriger ou à stimuler la protéine CFTR. Quelques molécules ont été pressenties avec 

pour certaines des projets d’essais cliniques de phase 1 ou 2. Pour les patients les plus graves, 

la transplantation pulmonaire reste le recours thérapeutique ultime ; ses progrès ont permis 

une amélioration de l’espérance de vie, les principale difficultés rencontrées étant la pénurie 

de greffons d’où l'augmentation de décès en liste d'attente [43].

La prise en charge des atteintes respiratoires et nutritionnelles sont détaillées ci-après.
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 2.1 Prise en charge respiratoire 

Le traitement symptomatique relatif à l'atteinte des voies respiratoires a deux objectifs 

principaux : l'aide à la clairance muco-ciliaire et le contrôle de l’infection. Pour cela, la prise 

en charge associe des séances de kinésithérapie respiratoire, systématique dès le diagnostic 

posé, et d’aérosolthérapie. L’objectif de la surveillance trimestrielle est de dépister et de traiter 

tôt les complications par une antibiothérapie adaptée [47].

 2.1.1 La kinésithérapie respiratoire   

La  kinésithérapie  quotidienne  permet  d’évacuer  les  sécrétions  bronchiques  qui 

stagnent et sont propices au développement d’infections broncho-pulmonaires. Pour faciliter 

l’expectoration,  la  séance  est  souvent  précédée  d’une  aérosolthérapie  humidifiant  les 

expectorations (soluté hypertonique, dornase alfa). Le rythme des séances varie avec l'âge et 

l'état clinique du patient, en général une séance par jour. Elle est réalisée dans des conditions 

strictes d'hygiène (avec masque, blouse...) [47].

Le kinésithérapeute utilise certaines techniques que le patient devra apprendre à réaliser lui-

même (travail des flux expiratoires et inspiratoires, utilisation de la toux contrôlée...).  Les 

parents peuvent aider jusqu’à ce que l’enfant se prenne en charge lui-même. Les Explorations 

Fonctionnelles Respiratoires (EFR) permettent d'évaluer certains paramètres comme le VEMS 

(Volume Expiratoire Maximal par Seconde) qui  reflète l'obstruction des voies respiratoires. 

Réaliser régulièrement des EFR permet de suivre l'évolution de la maladie.

 2.1.2 Les traitements inhalés  

L'aérosolthérapie  fait  partie  des  traitements  de  fond.  Elle  concerne  aussi  bien  les 

mucolytiques (rhDNase) que certains antibiotiques (colimycine, tobramycine) pour une action 

localisée.  La  DNase  recombinante  humaine  (rhDNase  ou  dornase  alfa  =  Pulmozyme®) 

facilite  l’évacuation  du  mucus  en  le  rendant  moins  visqueux,  une  séance  quotidienne  de 

nébulisation est souvent nécessaire avant la kinésithérapie. 
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Les bronchodilatateurs, tels que les bêta-2-mimétiques, peuvent être utilisés lors des 

périodes  de  crises  avec  bronchospasmes.  Les  corticoïdes  inhalés  sont  prescris  pour  lutter 

contre  l’inflammation  des  bronches,  cette  voie  d'administration  est  à  préférer  à  la 

corticothérapie  par  voie  orale  en  raison  de  ses  effets  secondaires  (retard  de  croissance, 

intolérance glucidique) [43].

Une oxygénothérapie  de  longue durée  peut  être  mise  en  place  en cas  d'apparition 

d'hypoxie  et  d'hypercapnie  irréversible.  Ces  signes  sont  révélateurs  d'une  aggravation  de 

l’insuffisance d'insuffisance respiratoire chronique, principale cause de décès. 

 2.1.3 L’antibiothérapie   

L'antibiothérapie doit être précoce et administrée à doses élevées, car certains germes 

sont difficiles à éradiquer. Le traitement intraveineux peut être débuté à l'hôpital et poursuivi à 

domicile après éducation du patient et de la famille [6]. Il peut nécessiter la mise en place d'un 

dispositif veineux central et la pose d'une chambre implantable. 

Le rythme, la durée, le choix des antibiotiques et des associations sont adaptés en fonction des 

germes isolés et de leur sensibilité aux antibiotiques : la mise en culture des crachats (examen 

cyto-bactériologique  des  crachats)  ou  de  prélèvements  de  sang  (hémocultures)  permet  la 

détermination du germe principal en cause, de déterminer l’importance de la colonisation et 

de définir la résistance des germes responsables de l'infection, en particulier : Staphylococcus 

aureus, Pseudomonas aeruginosa et Burkholderia cepacia, afin d’utiliser les antibiotiques les 

mieux  adaptés.  Les  molécules  seront  également  choisies  en  fonction  de  l'efficacité  des 

traitements  antérieurs  et  de  la  tolérance  du  patient  aux  produits  utilisés  [44]. Certains 

antibiotiques peuvent être utilisés selon des modalités non conformes à l'Autorisation de Mise 

sur le Marché (AMM) : âge du patient, posologie ou rythme d’administration.

Les antibiotiques généralement utilisés sont [44, 47] :

− Les bêta-lactamines comme les pénicillines et les céphalosporines par voie intraveineuse, 

parce  que  ce  sont  des  antibiotiques  à  large  spectre  d'action  et  souvent  bien  tolérés 

(ceftazidime, la pipéracilline / tazobactam, méropénem)
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− Les aminosides par voie intraveineuse en association à d'autres antibiotiques contre le  P. 

aeruginosa, voire la tobramycine utilisée en nébulisation. Leur ototoxicité doit être contrôlée 

par un audiogramme annuel, leur néphrotoxicité par des dosages du taux résiduel plasmatique 

et par un contrôle de la clairance à la créatinine à chaque cure.

− Les  fluoroquinolones  sur  le  P.  aeruginosa,  même  chez  les  enfants  (risques  majorés 

d’arthropathies et de tendinopathies).

− Le linézolide (risque de survenue de neuropathie périphérique ou optique surtout en cas de 

traitement au long cours et risque hématologique).

− La fosfomycine sur le P. aeruginosa multirésistant.

− L'acide fusidique, la pristinamycine et la rifampicine sur les Staphyloccoques.

Avant la colonisation par Pseudomonas aeruginosa , le traitement antibiotique qui vise 

principalement  Staphylococcus  aureus (souches  sensibles  et  résistantes  à  la  méticilline  : 

SAMS et SAMR) et  Hemophilus influenzae, est prescrit d’abord par voie orale en mono ou 

bi-thérapie et relayé par une antibiothérapie intraveineuse (IV) en cas d’échec. [47].

La primocolonisation par le P. aeruginosa sera traitée selon les symptômes et l’âge du patient. 

Selon que la primocolonisation est symptomatique ou non,  la prise en charge se fera par un 

traitement per os associée à des aérosols ou par une cure antibiotique IV d’emblée. Lorsque la 

colonisation devient chronique, du fait de la présence de souches mucoïdes (biofilms), les 

épisodes d’exacerbation relèvent d’emblée d’une bithérapie par voie IV et d’une trithérapie si 

les souches sont multirésistantes ou s'il  y a association de plusieurs germes. Le traitement 

d’entretien  comporte  essentiellement  des  antibiotiques  inhalés  (tobramycine,  colistine), 

associés éventuellement à la ciprofloxacine per os pour espacer deux cures IV [44, 47]. 

Par ailleurs, l’azithromycine per os est prescrite en continu pour son effet favorable sur 

la fonction respiratoire. Cet antibiotique a un effet anti-inflammatoire et diminue les facteurs 

de virulence de  P. aeruginosa. Ce bénéfice serait lié principalement à une modification des 

profils cytokiniques et de la clairance muco-ciliaire. Les études  réalisées sur ce médicament 

concluent  à  une  amélioration  clinique  avec  un  gain  de  VEMS  et  une  diminution  des 

exacerbations [14, 43].  
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 2.2 Prise en charge nutritionnelle

L'amélioration des paramètres nutritionnels est bénéfique pour la fonction respiratoire, 

les  patients  sont  donc  amenés  à  suivre  des  conseils  diététiques  sur  l'alimentation  et 

l'hydratation.  Toutes  les  atteintes  digestives  (IPE,  diabète,  manifestations  hépatobiliaires) 

doivent être rapidement compensées et une assistance nutritionnelle est mise en place lors dès 

les premiers signes de dénutrition [24, 29, 30].

La prise en charge nutritionnelle est réalisée par des diététiciennes. Le PNDS précise 

qu’au  moins  une  fois  par  an,  la  diététicienne  fait  un  bilan  complet  et  adapte  le  régime 

alimentaire en fonction des besoins identifiés. Elle évalue la balance énergétique du patient : 

les ingesta doivent correspondre à 120-150 % des valeurs recommandées pour l'âge en cas de 

dénutrition.  Les  paramètres  cliniques  (indice  de  masse  corporelle  :  IMC)  et  biologiques 

(albuminémie) sont régulièrement mesurés, afin d'agir le plus rapidement possible en cas de 

différence significative vis à vis des normes (TABLEAU III). Elle vérifie l’observance des 

suppléments nutritionnels prescrits et le bon maniement des extraits pancréatiques et éduque 

le patient [31].

Type de prise en charge Patients En pratique
1. Principes généraux de 
l'alimentation

Tous Conseils diététiques
Éducation nutritionnelle 
Supplémentation vitaminique

II. Conseils diététiques Patients à risque de dénutrition 
(IPE sévère, infections 
pulmonaires) maintenant un 
IMC > 90% du poids idéal

Suivi précis des ingesta 
Enrichissement calorique de 
l'alimentation
Adaptation des besoins 
caloriques à la clinique

III. Supplémentation orale 
fractionnée

IMC = 85-90% du poids idéal Conseils I et II
suppléments oraux

IV. Assistance 
nutritionnelle

IMC < 85% du poids idéal Conseils I, II et III
nutrition entérale (parentérale)

TABLEAU III : Prise en charge diététique et nutritionnelle dans la mucoviscidose [31].
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 2.2.1 Conseils diététiques  

►Alimentation quotidienne 

Les  apports  énergétiques  des  patients  atteints  de  mucoviscidose  doivent  être 

légèrement supérieurs aux Apports Journaliers Recommandés (AJR) pour maintenir un bon 

état  nutritionnel.  L'alimentation  quotidienne  doit  être  riche,  équilibrée  et  adaptée  à  la 

croissance chez l'enfant et au maintien d'un poids normal chez l'adulte, soit 110% des AJR 

pour la majorité des patients (120 à 150 % des AJR uniquement en cas de dénutrition)  [44]. 

Dans le cadre du CRCM, une diététicienne permet d’évaluer régulièrement les besoins de 

chacun  et  de  fournir  des  conseils  pratiques  adaptés.  Il  est  indispensable  d'apprendre  aux 

malades  et  aux  familles  comment  augmenter  eux-mêmes  la  densité  énergétique  de  leur 

alimentation (ajouter du beurre, du fromage, du lait entier aux préparations, savoir faire des 

collations énergétiques...) [25].

Les médecins insistent, à juste titre, sur l'importance d'un régime riche et abondant, la 

nutrition ayant des répercussions sur l'état respiratoire et le pronostic vital. Cependant, cette 

situation  peut  mener  des  parents  consciencieux  et  inquiets,  à  faire  une  fixation  sur 

l'alimentation  de  leur  enfant.  Ceci  engendre  des  situations  de  pression  alimentaire 

s'accompagnant de « résistance » de la part des enfants. Il faut que le repas reste un plaisir, ne 

pas forcer ni punir un enfant pour tenter d'obtenir une prise alimentaire plus importante [67].

Une vigilance spécifique est nécessaire à certaines étapes de la vie : la première année de vie 

et  la  puberté,  car  les  besoins  nutritionnels  augmentent  avec  la  croissance.   L’adolescence 

mérite une attention toute particulière du fait des tensions psychologiques qui l’accompagnent 

et peuvent retentir sur les comportements alimentaires et l’observance [59].

►L'hydratation  

Les pertes d’eau et de sodium sont majorées lors d’une sudation importante ; elles 

doivent donc être compensées, surtout en période de fortes chaleurs ou de pratiques sportives 

intenses. Le risque d’une déshydratation grave est d’autant plus important que les personnes 

atteintes de mucoviscidose ne ressentent pas correctement la soif et peuvent au contraire avoir 

un dégoût de l’eau, voire des vomissements qui aggravent encore la déshydratation [44, 59].
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La  Direction  Générale  de  la  Santé  recommande  que  « toute  personne  atteinte  de 

mucoviscidose  doit  en  cas  de  température  ambiante  élevée  se  protéger  de  la  chaleur  et  

prendre des suppléments de sel et d’eau. » [69].

Pour  les  nourrissons,  les  apports  peuvent  être  augmentés  avec  des  solutions  de 

réhydratation  orale  (solutés  de  réhydratation  orale  du  type  GES  45®,  ADIARIL®...)  à 

proposer en petites quantités tout au long de la journée. Pour les enfants et adultes, il faut 

boire fréquemment sans attendre d'avoir soif, en privilégiant les boissons riches en sodium 

(jus de tomate, Vichy St-Yorre®...). Les patients doivent bien se protéger de la chaleur, des 

apports sodés peuvent être ajoutés à l'alimentation en fonction de la température : 

Poids (kg) Moins de 5kg Entre 5 et 10kg Plus de 10kg
À partir de 25°C +1,5g de sel/j +2g de sel/j +1g de sel/10kg/j

minimum 2g/j
À partir de 30°C +2,5g de sel/j +4g de sel/j +2g de sel/10kg/j

minimum 4g/j

TABLEAU IV : Apports sodés recommandés en fonction de la température [69].

►Les douleurs abdominales 

Les causes sont multiples et le diagnostic étiologique repose sur des signes cliniques et 

des examens complémentaires (bilan biologique,  radiographie,  endoscopie,  échographie...). 

Le traitement repose sur des  mesures hygiéno-diététiques (bien boire et manger des fibres en 

cas de constipation par exemple), associées à certains médicaments quand les conseils seuls 

ne suffisent plus [47, 48].

-reflux gastro-oesophagien : anti-acides et inhibiteurs de la pompe à proton (IPP) ;

-nausées, vomissements : antiémétiques ;

-colopathies, constipation: spasmolytiques, mucolytiques ;

-syndrome d'obstruction intestinale distale : lavement, préparation colique.
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 2.2.2 L'insuffisance pancréatique   

►Les extraits pancréatiques 

Les extraits pancréatiques (EP), qui apportent les enzymes pancréatiques nécessaires à 

la digestion (lipases, protéases, amylases) [15], doivent être pris au début de chaque repas ou 

collation. Les EP se présentent sous forme de microgranules à enrobage gastro-résistant dans 

des gélules,  les enzymes pancréatiques sont ainsi protégées d'une dégradation par l'acidité 

gastrique. Les EP ne doivent jamais être croqués ou mâchés, ils peuvent être pris avec un jus 

acide chez les jeunes enfants qui ne peuvent pas encore avaler les gélules [67].

La quantité de gélules varie en fonction de l’âge du patient et  de la richesse du repas en 

lipides. Les EP peuvent être répartis en 2 prises (début et milieu de repas) si le repas dure 

longtemps ou que la quantité d'EP est très importante [44].

Posologies pour une alimentation normale [60] (UL = unité de lipase) : 

=>chez le nourrisson : 2000 à 4000 UL pour 120 ml de lait ; 

=>chez l'enfant : 1000 UL/kg/repas ou de 500 UL/kg/collation, sans dépasser 100000 UL/j ;  

=>chez l'adolescent et l'adulte : jusqu'à 250000 UL/jour maximum.

L’objectif  est  de réduire  la  stéatorrhée,  la  dose d’EP peut  être  augmentée si  un inconfort 

digestif persiste en l’absence de mauvaise observance. Des anti-acides ou IPP peuvent êtres 

associés pour  réduire l'hypersécrétion gastrique acide gênant l'activité des EP [47, 67].

►Les compléments 

Les acides gras essentiels, les vitamines liposolubles (A, D, E, K) ainsi que certains 

antioxydants  sont  apportés  par  les  lipides  alimentaires.  Dans  la  mucoviscidose,  la 

maldigestion et la malabsorption des graisses peut entraîner certaines carences [21, 44, 48], qui 

peuvent être compensées par des compléments adaptés : 

● les acides gras essentiels

La réduction de l'apport lipidique, longtemps prôné dans le but de diminuer les signes de 

malabsorption, est actuellement abandonné. Un apport suffisant est indispensable pour faire 

face  aux  dépenses  énergétiques  et  corriger  les  anomalies  des  acides  gras  circulants.  Les 
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oméga 3 donnent des dérivés anti-inflammatoires, à l'inverse des oméga 6, précurseurs de 

médiateurs de l'inflammation. Une supplémentation des patients en oméga 3 permettrait ainsi 

de  lutter  contre  l'inflammation  chronique  et  la  déficience  en  acides  gras  essentiels,  en 

particulier  en  acide  docosahexaénoïque  (DHA).  Malheureusement,  à  l'heure  actuelle,  le 

niveau de preuve apporté par les différentes études ne permet pas d'ajouter les oméga 3 aux 

référentiels thérapeutiques. [12,  35, 41]

● les vitamines liposolubles

Une supplémentation en vitamines liposolubles A et E est essentielle dès le diagnostic de l'IPE 

car les déficits sont souvent précoces.  Les besoins en vitamine D varient en fonction des 

saisons, la supplémentation n'est pas systématique, elle concerne surtout les patients à risque 

d'ostéoporose. La vitamine K, rarement carentielle, n’est prescrite que pendant la première 

année de vie et lors d'antibiothérapie prolongée ou d'atteinte hépatique. La surveillance du 

taux de ces vitamines est réalisée par des dosages sériques annuels [67]. 

● les oligoéléments

Les  compléments  d’apports  en  oligoéléments  (Fe,  Zn,  Se)  sont  utiles  en  cas  de  carence 

démontrée par dosages sériques. Ils jouent des rôles multiples dans l'organisme : le fer est 

indispensable à la synthèse de l'hémoglobine qui transporte l'oxygène vers les tissus ; le zinc 

est nécessaire à la formation du transporteur de la vitamine A ; le sélénium est un cofacteur 

dans la lutte contre le stress oxydant qui peut aggraver les lésions pulmonaires [28].

 2.2.3 Les troubles du métabolisme glucidique  

Le diabète de la mucoviscidose est spécifique de maladie, il ressemble aux diabètes de 

type 1 (DT1) et de type 2 (DT2), mais a ses propres caractéristiques (TABLEAU V). Comme 

le DT1, il comporte une destruction des îlots de Langerhans aboutissant à une insulinopénie ; 

mais cette destruction n'est pas d'origine auto-immune, elle provient de la fibrose du pancréas, 

secondaire à l'insuffisance pancréatique exocrine. Comme le DT2, une période d'intolérance 

au glucose (où la glycémie n'est plus normale) précède l'apparition du diabète proprement dit, 

mais  l'insulinosensibilité  semble  peu  altérée  (sauf  en  cas  d'épisode  infectieux  et  de 

corticothérapie) [44]. 
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TABLEAU V :  Caractéristiques  comparatives  entre  le  diabète  de la  mucoviscidose et  les 

diabètes de type 1 et 2 [26].

Le diabète  de  la  mucoviscidose  est  le  plus  souvent  asymptomatique,  un dépistage 

systématique permet de limiter les conséquences délétères. En effet, le diabète s'accompagne 

souvent d'une aggravation de l'atteinte respiratoire et nutritionnelle (il  augmente la morbi-

mortalité).  Comme  pour  les  autres  formes  de  diabète,  la  durée  et  l'importance  de 

l'hyperglycémie sont déterminantes sur l'apparition des complications microangiopathiques. 

Un  traitement  précoce  du  diabète,  notamment  par  l'insuline,  limite  ces  complications  et 

améliore les paramètres respiratoires et nutritionnels.

Lorsque le patient présente une intolérance aux glucides, des conseils nutritionnels et 

une  auto-surveillance  glycémique  suffisent.  L'alimentation  doit  rester  hypercalorique  et 

hyperprotidique afin de maintenir le meilleur état nutritionnel, le régime peut rester riche en 

glucides en essayant de réduire au maximum les sucres rapides au profit des sucres lents [67].  

Au stade de diabète, le traitement repose sur l'insulinothérapie associée à des conseils 

diététiques. Dans ce cas, le patient devra apprendre les techniques d'injection sous-cutanée, la 

prévention  des  hypoglycémies  et  l'adaptation  du  traitement  lors  de circonstances 

exceptionnelles (corticothérapie, nutrition entérale).
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Les antidiabétiques oraux (ADO) peuvent être proposés, mais seule l'insulinothérapie 

a démontré un effet bénéfique sur le plan nutritionnel, respiratoire et infectieux (niveau de 

preuve 2). Les ADO sont envisageables dans les formes débutantes et asymptomatiques de 

diabète  ou  si  l’insulinothérapie  est  refusée  par  le  patient.  Dans  ce  cas  seuls  les 

insulinosécrétagogues sont utilisables, mais ils n'ont l'AMM que chez l'adulte. Le glimépiride 

(Amarel®) a  l'avantage  de  nécessiter  qu'une  seule  prise  par  jour  par  rapport  aux  autres 

sulfamides  hypoglycémiants.  Le  répaglinide (Novonorm®) a  une  courte  durée  d'action, 

rendant son risque d'hypoglycémie plus faible.

Le choix de l'insuline et du schéma d'insulinothérapie doit être adapté au mode de vie 

du  patient.  Les  insulines  rapides  sont  utiles  pour  les  patients  ayant  uniquement  une 

hyperglycémie postprandiale, en réalisant une injection avant chaque repas en fonction de son 

contenu  glucidique.  Les  insulines  retard  sont  indiquées  chez  les  patients  ayant  une 

hyperglycémie à jeun, en réalisant une ou plusieurs injections par jour. Les prémélanges avec 

un analogue rapide facilitent l'observance et améliorent la qualité de vie.

 2.2.4 Les manifestations hépato-biliaires   

L'atteinte hépato-biliaire est secondaire à l'augmentation de la viscuosité de la bile. Le 

flux  biliaire  diminue  et  des  bouchons  muqueux  provoquent  une  obstruction  des  canaux 

biliaires.  La  stagnation  des  acides  biliaires  entraîne  des  mécanismes  inflammatoires 

responsables  de  la  fibrose  périportale. Le  diagnostic  repose  sur  les  anomalies  cliniques 

(hépatosplénomégalie), biologiques et échographiques [44].

Le patient est traité par l’acide ursodésoxycholique (AUDC) : Delursan® / Ursolvan® [48, 60]. 

C'est un acide biliaire hydrophile qui augmente la sécrétion biliaire et protège les hépatocytes 

(il est moins toxique que les acides biliaires qu'il remplace). L'AUDC semble relativement 

bien toléré, ce qui permet un traitement permanent. Le traitement est efficace lorsqu’il est 

instauré précocement, d’où l’importance d’une surveillance régulière par échographie. 
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 2.2.5 La nutrition artificielle dans la mucoviscidose   

La  nutrition  artificielle  (qui  comprend  la  supplémentation  orale  et  l'assistance 

nutritionnelle) est mise en place lorsque les paramètres nutritionnels continuent à se dégrader 

malgré  le  régime  hypercalorique  mis  en place.  On distingue  trois  paliers  successifs  :  les 

suppléments oraux, la nutrition entérale et la nutrition parentérale [19, 44, 54].

►Les suppléments oraux 

Ils  existent  sous  de  nombreuses  formes.  Ces  produits  sont  hypercaloriques,  enrichis  en 

vitamines, oligoéléments et électrolytes. Il ne faut pas hésiter à varier les goûts (salés, sucrés) 

et les textures (liquides, flans, crèmes, barres...) pour éviter la lassitude. Ces compléments 

s'ajoutent aux repas, ils ne doivent en aucun cas les remplacer. Pour cela il faut les proposer à 

distance des repas : collations de 10h, 16h, du coucher après la prise d'extraits pancréatiques.

Les différents compléments oraux sont présentés en  ANNEXE 2.

Cependant les patients se lassent assez rapidement de ces produits en raison de leur goût 

médiocre [18, 19, 67].

►La nutrition entérale à débit continu (NEDC) 

La NEDC représente le 2e niveau d'intervention, en cas d'échec ou d'efficacité insuffisante des 

supplémentations orales. Elle est souvent considérée comme une contrainte supplémentaire, 

car l'image corporelle et l'estime de soi sont souvent dégradées au cours de la mucoviscidose, 

surtout  en  cas  de  déficit  pondéral.  Il  est  donc  important  de  bien  définir  son  intérêt 

thérapeutique et de réaliser une préparation psychologique si nécessaire. 

La  sonde  naso-gastrique  (SNG)  est  proposée  en  priorité.  En  effet,  elle  est  bien 

supportée et  peut rapidement être réalisée à domicile suite à une formation rigoureuse du 

patient et de sa famille. Elle est généralement nocturne pour ne pas perturber le patient dans 

ses activités de la journée (fréquentation scolaire, activité professionnelle...). Cependant cette 

technique peut entrainer des nausées-vomissements, des irritations de la muqueuse nasale et 
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une lassitude psychologique qui rendent impossible la poursuite du traitement  [19]. Dans ce 

cas  une  gastrostomie  percutanée  endoscopique  peut  être  instaurée,  avec  un  bouton  qui 

améliore le confort et l'esthétique (au bout de 2 mois). Si la nutrition entérale dépasse 3 mois, 

une gastrostomie est automatiquement mise en place.

Les complications induites par la NEDC sont rassemblées dans le TABLEAU VI :

Complication Prévention
Sonde naso-gastrique -encombrement naso-pharyngé

-malposition, déplacement
-obstruction

-utiliser uniquement des sondes en 
silicone ou polyuréthane
-rinçages fréquents
-limiter l'apport des médicaments 
par la sonde

Gastrostomie -complications cutanées 
(écoulement, bourgeons, lésions 
irritatives)

-soins locaux quotidiens
-lavage à l'eau et au savon

Diarrhées -erreur technique (bolus dans le 
duodénum, augmentation brutale 
du débit, osmolarité trop élevée)
-origine infectieuse 

-régulateur de débit
-règles d'asepsie simples

Vomissements -osmolarité trop élevée
-bolus trop rapide

-produits prêts à l'emploi
-régulateur de débit

Constipation -hydratation insuffisante -respecter l'apport en eau
Hypoglycémie -arrêt brutal

-irrégularité du débit
-régulateur de débit
-vérifier l'osmolarité du mélange

Psychologiques -anorexie -favoriser la nutrition entérale 
nocturne

TABLEAU VI : Complications de la nutrition entérale [19].

La  NEDC  dure  en  moyenne  8-10h,  débute  2h  après  le  dîner  pour  éviter  les  nausées-

vomissements. En général, le patient n'a pas faim en se levant mais une collation à 10h est 

recommandée. L'alimentation est libre pendant la journée. L'apport calorique de la NEDC doit 

compléter  les  apports  de  la  journée  pour  obtenir  un  total  de  120-150%  des  apports 

nutritionnels conseillés/24h. La prise d'extraits pancréatiques est conseillée en début et fin de 

NEDC nocturne (soit au coucher et au réveil).
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La  NEDC  couvre  les  besoins  en  calories  et  en  nutriments  avec  des  résultats 

nutritionnels  remarquables  lorsqu’elle  est  mise  en  place  précocement  :  gain  pondéral  et 

augmentation de la masse maigre en quelques semaines, ainsi que la reprise de la croissance 

de  l'adolescent  à  moyen  terme.  Le  fonctionnement  des  muscles  respiratoires  s'améliore, 

permettant  au  patient  de  reprendre  une  activité  physique,  d'améliorer  son  humeur  et  son 

estime de soi [67].

►La nutrition parentérale

Cette technique invasive et complexe est indiquée uniquement en cas d'échec de la NEDC 

chez des patients en attente de greffe ou des patients en situation d'insuffisance respiratoire et 

de dénutrition très sévère. Elle est administrée par cathéter périphérique ou central lorsque le 

patient est équipé d'une chambre implantable. Sa durée est généralement courte afin d’éviter 

un risque infectieux et  le  gain pondéral  engendré est  souvent  transitoire. Il  n’y a aucune 

preuve que la nutrition parentérale améliore de façon prolongée l’état respiratoire des patients 

ayant une atteinte pulmonaire sévère [54].
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 3 Structures et associations de la mucoviscidose

 3.1 Les Centres de Ressources et de Compétences de la 
Mucoviscidose

La France bénéficie d’une organisation de soins structurée depuis 2001, date de la 

mise en place des Centres de Ressources et de Compétences de la Mucoviscidose (CRCM) 

selon la circulaire n°502 du 22 Octobre 2001 [56]. Ces centres spécialisés permettent une prise 

en  charge  par  des  équipes  pluridisciplinaires  (pneumologues,  kinésithérapeutes, 

diététiciennes,  psychologues…).  Créés  dans  des  structures  hospitalières  en  2002,  ils  sont 

aujourd'hui 49 CRCM répartis sur tout le territoire français. 

FIGURE 3 : Carte des CRCM  en France [63].

Il  s'agit  d'un  regroupement  des  compétences  de  nombreux  corps  professionnels  dans  les 

différentes  disciplines  concernées  par  la  mucoviscidose  pour  soigner  au  mieux  dans  la 

continuité et dans la globalité les patients atteints de cette maladie :

- pour les enfants dépistés, il s'agit du lieu où le diagnostic est confirmé puis annoncé, 

et où le patient sera régulièrement suivi.
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- pour tous les patients, il s'agit du lieu où les choix thérapeutiques et les décisions 

importantes sont pris et expliqués au patient et à la famille.

- pour tous les intervenants et soignants, quels que soient les lieux de réalisation de 

soins, il s'agit de l'endroit de coordination des soins.

Leur rôle est de coordonner les soins délivrés aux malades, de former les professionnels de 

santé, d'organiser les dépistages, les annonces de diagnostics, de soutenir la recherche sur la 

maladie, et d'évaluer tout ce qui tourne autour de la maladie et de sa prise en charge. Son 

travail se développe avec la participation active d'associations de malades et de familles de 

patients.  Le  CRCM  doit  également  s'engager  à  mettre  en  œuvre  les  recommandations 

nationales  validées,  assurer  une réponse  appropriée  aux problèmes  médicaux des  patients 

24h/24  tous  les  jours  de  l'année,  organiser  le  transfert  des  patients  pédiatriques  vers  les 

équipes  adultes  dans  les  meilleurs  conditions  et  développer  l'éducation  thérapeutique  du 

patient et de sa famille [9].

 3.2 La Fédération des CRCM - 

Société Française de la Mucoviscidose

La Fédération  a  été  créée  en mars  2004 (JO du 10  juillet  2004),  elle  permet  une 

représentation professionnelle nationale indépendante, capable de coordonner et harmoniser 

les différentes activités. Son but est de contribuer à l’amélioration de la vie des patients en 

favorisant  au  niveau  national  (et  international)  les  échanges  entre  professionnels,  en 

collaborant avec les associations de parents et de patients, en établissant des référentiels pour 

les pratiques et la démarche d’évaluation, en participant à la mise en place d’un registre, en 

facilitant la recherche clinique, en représentant les CRCM auprès des tutelles pour l’obtention 

des moyens adaptés à leurs missions [62].

La Fédération des CRCM est à la fois une structure administrative (de réflexion, de 

concertation et de proposition pour l’organisation des soins et de la recherche) et une Société 

savante, la Société Française de la Mucoviscidose. Cette dernière attribution est dévolue à sa 

Commission  Scientifique  qui  organise  une  réunion  scientifique  annuelle,  coordonne  des 
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groupes de travail  et  agit  pour le  développement  de relations internationales.  Initialement 

restreinte  aux  médecins  et  chercheurs  des  CRCM,  elle  sera  progressivement  ouverte  à 

l’ensemble  des  professionnels  impliqués  dans  la  prise  en  charge  des  patients  atteints  de 

mucoviscidose (en particulier infirmières et kinésithérapeutes). 

 3.3 Les Réseaux Français

La plupart des CRCM ont structuré autour d’eux des réseaux de soins ville-hôpital organisant 

la prise en charge à domicile.

►Le réseau EMERA 

Le réseau EMERA (Ensemble pour la prise en Charge de la Mucoviscidose En Rhône Alpes ) 

est un élément essentiel de la prise en charge des patients atteints de mucoviscidose dans notre 

région.  Ses  objectifs  primordiaux,  partagés  par  toutes  les  structures  impliquées  dans  la 

maladie, CRCM au niveau local, Réseaux de soins au niveau régional, Fédération des CRCM 

au niveau national, sont « d’assurer au patient et à ses proches une prise en charge globale et  

cohérente, en lien avec les professionnels de santé de proximité » [63].

Les  actions  prioritaires  du  réseau  EMERA sont  l’harmonisation  de  la  prise  en  charge  de 

l’ensemble  des  patients  suivis  dans  la  région  Rhône-Alpes  quel  que  soit  le  lieu  de  leur 

domicile,  à  partir  de  référentiels  communs  (recommandations  de  pratiques  cliniques  et 

protocoles de soins établies à partir de données validées au niveau national ou international), 

avec une attention particulière au dépistage néonatal, à la qualité de la kinésithérapie et à la 

réalisation pratique de l’antibiothérapie à domicile. L’amélioration de la coordination entre les 

professionnels  de  santé  hospitaliers  et  libéraux,  la  formation  des  professionnels  de  santé 

libéraux, l’éducation et l’information des patients sont des objectifs prioritaires [45].

Cette  structure  permet  de  mettre  en  contact  des  patients  et  des  professionnels  ayant  de 

multiples compétences (association régionale en charge du dépistage néonatal, associations 

prestataires  de soins  à domicile,  professionnels médicaux et  paramédicaux,  hospitaliers  et 

libéraux). La coopération entre ces professionnels autour des patients et de leur famille est le 

principe fondateur du réseau.
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►Le réseau Muco-Ouest

Pour  faciliter  le  partenariat  des  7  réseaux  locaux,  le  Réseau  Muco-Ouest,  qui  couvre  la 

Bretagne,  les  Pays  de  la  Loire,  le  Poitou-Charentes  et  le  Centre,  assure  deux missions  : 

coordonner  l'ensemble  des  acteurs  et  des  actions  ;  promouvoir  la  réflexion  et  l'action 

collective pouvant bénéficier à l'ensemble des populations de patients suivis par les réseaux 

locaux des CRCM [64].

L'objectif  des  réseaux  locaux  est  de  tout  mettre  en  œuvre  pour  assurer  aux  patients  la 

meilleure qualité de soins et de vie possible, à chaque étape de la prise en charge et quelles 

qu'en soient les modalités. Les réseaux locaux sont animés par les CRCM.

►Autres réseaux

Il existe également d'autres réseaux sur le territoire français : dans la région Ile de France, le 

Nord Pas-de-Calais, la Franche-Comté, les Midi-Pyrénées [65]. 

 3.4 Associations de patients

Les  associations  de  patients  ont  pour  mission  d’encourager  la  recherche  et  d’aider  au 

quotidien les malades et leur famille en améliorant la qualité des soins et la qualité de vie [38]. 

 

►L’association Vaincre La Mucoviscidose

D'abord créée en 1965 sous le nom de Association Française de Lutte contre la Mucoviscidose 

(AFLM),  l’association  Vaincre  La  Mucoviscidose  (VLM)  est  reconnue  d'utilité  publique 

depuis 1978. Elle regroupe patients, parents, médecins, chercheurs et sympathisants et dispose 

de délégations régionales et départementales [65, 67].
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Pour atteindre sont objectif (« vaincre la mucoviscidose » comme son nom l'indique), 

elle a fixé quatre priorités : 

-guérir demain, grâce au département de Recherche qui permet de stimuler et coordonner la 

recherche actuelle sur la maladie;

-soigner aujourd’hui, à l'aide du Département Médical qui améliore la qualité des soins tout 

en étant proche des familles, et qui aide à la formation des soignants;

-vivre mieux , avec le département Qualité de Vie qui écoute et accompagne les familles;

-sensibiliser, grâce au département de Communication qui informe, collecte les ressources et 

anime la vie associative.

VLM organise chaque année les « Virades de l’Espoir », afin de récolter des fonds pour lutter 

contre la maladie. 95% de leurs ressources reposent sur la générosité des particuliers et des 

partenaires, cela permet à l'association une indépendance totale. VLM est le porte parole des 

malades et de leurs familles auprès des pouvoirs publics et de l'industrie pharmaceutique.

►L’association Gregory Lemarchal

Cette  association  a  récemment  donné  un  élan  à  la  médiatisation  de  la  maladie.  Un  des 

objectifs prioritaires de l’association est l’amélioration des conditions d’hospitalisation des 

patients « afin qu’elles soient les plus accueillantes, les plus confortables possibles et ainsi 

améliorer leur bien être ». Elle mène des campagnes de sensibilisation au don d’organes et 

veut alerter le grand public au déficit chronique de greffons et aide la recherche scientifique 

en apportant un soutien financier [61].
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 3.5 Le Registre Français de la Mucoviscidose

L'association VLM et l'Institut National d'Études Démographiques (INED) ont créé en 

1992 un Observatoire National de la Mucoviscidose (ONM) [50] ayant les objectifs suivants :

– améliorer la connaissance des caractéristiques médicales et sociales de la population atteinte

de mucoviscidose et de l’impact des interventions thérapeutiques ;

– mieux appréhender le coût socio-économique de cette affection pour tenter d’obtenir une

adéquation des ressources aux besoins en constante évolution ;

– améliorer l’information pour éclairer, d’une part, les parents et les patients dans leurs choix

personnels, d’autre part,  les  associations et  les autres partenaires institutionnels dans leurs 

choix stratégiques.

À ces objectifs initiaux s’est ajouté celui de l’exhaustivité de la population malade. 

L’association  a  ainsi  œuvré  pour  transformer  l’ONM  en  un  Registre  Français  de  la 

Mucoviscidose  [51].  En  juillet  2006,  ce  traitement  a  reçu  l’avis  favorable  du  Comité 

Consultatif sur le Traitement de l’Information en matière de Recherche dans le domaine de la 

Santé (CCTIRS) ainsi que celui de la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés 

(CNIL) en mars 2007. 

Le registre a obtenu au 1er janvier 2009, sa qualification par le Comité National des 

Registres  Maladies  Rares,  comité  composé  par  l’Institut  de  Veille  Sanitaire  (INVS)  et 

l’Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale (INSERM) [68]. L’amélioration de 

l’exhaustivité et de la qualité du Registre est le résultat de la participation active de tous les 

CRCM et des centres relais en partenariat  avec la Société française de la Mucoviscidose, 

l’Association Française de Dépistage et de Prévention des Handicaps de l’Enfant (AFDPHE) 

et  l’Institut  National des Études Démographiques (INED). Cette qualification est  attribuée 

pour le recueil en continu des données concernant la mucoviscidose dans le but d’une activité 

de recherche et de santé publique.  

- 44 -



1ère partie : La mucoviscidose et sa prise en charge

Le Registre est un outil épidémiologique. La collecte des données s’effectue tous les 

ans afin de faire l’objet d’analyses statistiques et de publications. La population est composée 

des personnes atteintes de mucoviscidose et suivies en France (métropole et île de la Réunion) 

dans  des  centres  de  soins  participants.  Le  recueil  des  données  est  effectué  à  partir  d’un 

questionnaire adressé une fois par an à ces centres de soins. Les informations demandées font 

référence  à  l’année  échue  et  concernent  l’identification  anonyme  du  patient,  la  date  de 

naissance, le diagnostic, le mode de suivi médical, les thérapeutiques utilisées,  les données 

anthropométriques,  fonctionnelles  respiratoires,  bactériologiques,  évolutives  et 

sociofamiliales.  L’analyse  des  données  permet  d’améliorer  la  connaissance  des 

caractéristiques démographiques, médicales et sociales des patients atteints de mucoviscidose 

et d’estimer la prévalence, l’incidence, la distribution géographique ainsi que le nombre de 

patients atteints de mucoviscidose en France.

La qualité du Registre est un atout pour faire avancer la recherche et l’organisation des 

soins.  Le Registre est une base de données qui peut être interrogée par les médecins et les 

chercheurs  pour  les  aider  à  la  réalisation  d’essais  cliniques  (évaluation  de  la  faisabilité, 

critères d’inclusion). Dans le cadre du programme d’amélioration de la qualité des soins prévu 

en  collaboration  avec  le  Centre  de  référence  de  Nantes  et  la  Société  Française  de  la 

Mucoviscidose, des indicateurs d’évaluation de la qualité de la prise en charge seront fournis 

par le Registre. 
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Deuxième partie :

L'éducation thérapeutique

et la mucoviscidose
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 1 L'éducation thérapeutique du patient

 1.1 Définition :

L'Organisation  Mondiale  de  la  Santé  (OMS)  considère  l'éducation  thérapeutique 

comme  indispensable  à  la  prise  en  charge  des  maladies  chroniques.  Elle  en  a  donné  la 

définition suivante en 1998 [53] :

« L'éducation thérapeutique du patient (ETP) est un processus continu, intégré dans les soins  

et centré sur le patient. Il comprend des activités organisées de sensibilisation, d'information,

d'apprentissage  et  d'accompagnement  psychosocial  concernant  la  maladie,  le  traitement 

prescrit,  les  soins,  l'hospitalisation  et  les  autres  institutions  de  soins  concernées,  les 

comportements de santé et de maladie du patient. Il vise à aider le patient et ses proches à  

comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre le plus sainement  

possible et maintenir ou améliorer la qualité de vie. L'éducation devrait rendre le patient  

capable d'acquérir et maintenir les ressources nécessaires pour gérer de manière optimale sa  

vie avec la maladie ».

Ainsi le patient est au centre du programme d'éducation et l'objectif premier est de lui 

donner une autonomie dans la gestion de sa maladie, afin de prévenir les complications, tout 

en conservant ou améliorant sa qualité de vie. 

Une  information  orale  ou  écrite,  un  conseil  de  prévention  peuvent  être  délivrés  par  un 

professionnel de santé à diverses occasions (une consultation, une délivrance de médicaments, 

un acte de soins) mais ils ne valent pas autant qu'une éducation thérapeutique du patient [17, 46, 

49]. 

L'ETP doit  être intégrée à la prise en charge thérapeutique pour être complémentaire aux 

traitements et prendre en compte les besoins spécifiques du patient (ANNEXE 3).

- 47 -



2ème partie : Éducation thérapeutique et mucoviscidose

L'ETP permet ainsi de soulager des symptômes (en particulier la douleur) et de prévenir les 

complications.  Selon  la  Haute  Autorité  de  Santé  (HAS),  les  finalités  de  l'ETP  sont 

l'acquisition et  le  maintien de compétences d'autosoins (pour la  sécurité  du patient)  et  de 

compétences d'adaptation (basées sur le vécu et l'expérience du patient).  Ces compétences 

sont détaillées dans le TABLEAU VII [46].

TABLEAU VII : Les compétences d'autosoins et d'adaptation selon l'HAS [46]

Les  compétences  d'autosoins  et  d'adaptation  sont  différentes  pour  chaque  patient.  Tout 

programme  d‘éducation  thérapeutique  personnalisé  doit  prendre  en  compte  ces  deux 

dimensions. Cette méthode permet d'analyser les besoins et la motivation du patient, et de 

négocier avec lui les compétences à acquérir tout au long du programme d'éducation. 
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 1.2 Recommandations concernant le développement de 
l'éducation thérapeutique :

Selon l'HAS, un programme d'éducation thérapeutique de qualité doit suivre certaines 

recommandations  :  être  centré  sur  le  patient,  être  scientifiquement  fondé,  faire  partie 

intégrante du traitement... (ANNEXE 4)

Toutes ces recommandations permettent de former « un cadre de référence » qui sera ensuite 

personnalisé en fonction de chaque patient. Le programme doit définir  Qui fait quoi? Pour  

qui?  Où? Quand? Comment?  Pourquoi?  pour mettre  en  œuvre  et  évaluer  une  éducation 

thérapeutique [46].

Les sociétés savantes, les organisations professionnelles médicales et paramédicales, 

des groupes de professionnels de santé, des associations de parents peuvent prendre l'initiative 

de  l'élaboration  d'un  programme  d'ETP.  Par  contre  la  réalisation  de  l'ETP  est  réalisée 

uniquement  par  des  professionnels  de  santé  (seuls  ou  en  équipe)  formés  à  l'ETP  [20]. 

L’ensemble  des  professionnels  de  santé  selon  la  liste  du  Code de  la  santé  publique  sont 

concernés  :  en  particulier  médecins,  infirmiers,  pharmaciens,  diététiciens,  masseur-

kinésithérapeutes...

D’autres  professionnels  peuvent  intervenir  soit  en  contribuant  directement  à  la 

démarche éducative, soit en proposant une réponse adaptée aux difficultés du patient ou de 

son  entourage  :  psychologue,  travailleur  social,  éducateur  en  activité  physique  adaptée, 

pédagogue de la santé...

Un programme d'ETP comporte les éléments suivants : le but du programme, la population 

concernée,  les  compétences  d'autosoins  et  d'adaptation à  acquérir,  le  contenu des  séances 

d'ETP et  leur  planification,  les  professionnels  de  santé  concernés,  et  enfin  les  modalités 

d'évaluation.

La proposition de séance d'ETP peut être faite à toute personne (enfant, adolescent, adulte) 

ayant une maladie chronique, quels que soient son âge, le type, le stade et l'évolution de sa 

maladie [42]. Elle peut également être proposée aux proches du patient (ex : les parents) si ce 

dernier souhaite les impliquer dans la gestion de sa maladie.
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Les  difficultés  d’apprentissage  (lecture,  compréhension  de  la  langue,  handicap),  le  statut 

socio-économique, le niveau culturel et le lieu de vie ne doivent pas priver a priori les patients 

d’une ETP. Les techniques et outils pédagogiques utilisés devront être les plus adaptés aux 

publics concernés. 

Trois occasions d'éducation thérapeutique se distinguent : 

-  lors  de la  prise  en charge initiale  ;  cette  situation se présente  suite  au diagnostic  de la 

maladie ou lors d'une modification d'un traitement.

- pendant le suivi éducatif ; pour actualiser les compétences déjà acquises lors d'une première 

prise  en  charge. Elle  permet  d’encourager  le  patient  dans  la  mise  en  œuvre  de  ses 

compétences et de soutenir ses projets de vie.

- et lorsqu'une reprise éducative est nécessaire : en cas de difficultés d'apprentissage ou lors 

d'une aggravation de l'état de santé, pour acquérir ou réacquérir des compétences. 

Les offres d'ETP doivent rester « souples » pour répondre aux besoins éducatifs de chaque 

patient. Le contenu de l'ETP varie avec l'évolution de la maladie, sa gestion par le patient et 

ses propres demandes [46].

Le développement de séances d'ETP est d'autant plus souhaitable que l'espérance de 

vie augmente chez de nombreux patients atteints de maladies chroniques. Dans le cadre de ces 

maladies, l'éducation thérapeutique est complémentaire et indissociable des traitements et des 

soins, elle permet le soulagement des symptômes et la prévention des complications [40].

La démarche éducative doit être en adéquation avec les attentions affichées, pour que 

les patients s'y retrouvent et tirent véritablement bénéfice de l'éducation qui leur est proposée. 

Le but de l'ETP est que la personne qui consulte un professionnel soit en mesure de contribuer 

elle même à améliorer sa santé et sa qualité de vie, ainsi que celle de ses proches [46].
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 1.3 Les étapes d'une éducation thérapeutique : 

Dans les recommandations de la Haute Autorité de Santé, l'éducation thérapeutique du 

patient relève de la part des soignants d'une démarche raisonnée prenant en compte quatre 

principaux volets, soit : le diagnostic éducatif, le contrat d'éducation, la mise en œuvre de 

l'éducation et l'évaluation des compétences acquises [9, 46].

 1.3.1 Le diagnostic éducatif  

Lors  d'un  entretien,  le  soignant  invite  le  patient  à  s'exprimer  sur  sa  maladie.  Le 

soignant va se concentrer sur la perception que le patient a de sa maladie, sur son mode de vie 

(activités  professionnelles, loisirs) et ses connaissances des traitements. Le soignant abordera 

également  le  vécu de la  maladie,  la  motivation pour se soigner  et  le  projet  personnel  du 

patient.  En ANNEXE 5 est détaillé comment connaître le patient, identifier ses besoins, ses 

attentes, sa réceptivité.

Les informations collectées permettent de connaître le patient, d'identifier ses besoins et ses 

attentes. Ainsi le soignant va pouvoir élaborer une éducation thérapeutique adaptée au patient. 

Le  diagnostic  éducatif  doit  être  actualisé  systématiquement  lors  de  la  survenue  de  tout 

élément nouveau. 
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 1.3.2 Le contrat d'éducation  

Les compétences et objectifs d'éducation sont discutés et hiérarchisés en équipe. Ils 

sont ensuite proposés et négociés avec le patient, afin de planifier un programme individuel.

Pour élaborer le programme individuel du patient, il faut se référer à un programme d'ETP 

structuré existant, sinon il faut utiliser les exemples de compétences pouvant être acquises à 

l'issue du programme d'ETP tout en précisant des objectifs spécifiques à la maladie chronique.

Des exemples de compétences à acquérir par un patient au terme d'un programme d'ETP sont 

présentés dans le tableau ci-dessous (TABLEAU VIII).

TABLEAU VIII :  Matrices de compétences développées en 2001 par J.F.  d'Ivernois et  R. 

Gagnayre [46].
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 1.3.3 La mise en œuvre de l'éducation  

Il  s'agit,  par  des  temps  d'apprentissage,  de  faire  atteindre  au  patient  les  compétences  et 

objectifs négociés lors du contrat d'éducation. Les contenus des séances d'ETP ainsi que les 

techniques  d'apprentissage  sont  sélectionnés  lors  des  échanges  avec  les  différents 

intervenants.  Cette phase passe par une sélection des contenus des séances, des méthodes et 

des  techniques  d’apprentissage.  Les  différentes  techniques  de  communication,  techniques 

pédagogiques et outils sont énumérés dans le TABLEAU IX.

TABLEAU IX : Les ressources éducatives pour l'apprentissage de compétences [46].

Elle se concrétise par des séances individuelles d’une durée de 30 à 45 minutes ou (le plus 

souvent) collectives ou en alternance. Les séances collectives d’une durée de 45 minutes chez 

l’adulte, plus courtes ou avec des pauses chez l’enfant, rassemblent au minimum 3 personnes 

(au maximum 6 à 8 enfants, 8 à 10 adultes). Elles sont propices au partage d’expériences.

 1.3.4  L’évaluation

Une évaluation individuelle se réalise à la fin de chaque offre d'ETP pour vérifier l'acquisition 

des  compétences  par  le  patient. Pour  évaluer  les  compétences  d'auto-soins,  le  soignant 

organise  un  « bilan »  visant  à  vérifier  l'ensemble  des  savoirs  du  patient  à  l'aide  de 

questionnaires de connaissances, de problèmes à résoudre... 
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Pour évaluer les compétences d'adaptation, le patient est  amené à porter un regard critique sur 

son activité et ses difficultés, pour lui permettre d'activer le réseau de soins en cas de besoins.

A la fin de cette évaluation et  en tenant compte des résultats  obtenus, une nouvelle offre 

d'ETP peut être proposée au patient pour le suivi de la maladie.

Il est fréquent de modifier le diagnostic éducatif au cours du programme d'ETP, et certaines

informations peuvent également modifier les priorités sur les objectifs fixés dans le contrat 

éducatif. L'essentiel est de rester centré sur le patient et de ne pas perdre de vue que le seul 

objectif est selon la définition de l'OMS de « lui permettre de gérer de manière optimale sa vie 

avec la maladie. »

 1.4 L'ETP selon la Loi 

L'organisation du système de soins en France a été révisée en 2009 avec la Loi HPST 

(Hôpital,  Patient,  Santé,  Territoire),  dite  Loi  Bachelot  [57].  Elle  présente  la  création  des 

Agences Régionales de Santé (ARS) qui auront pour mission de structurer l'ensemble des 

soins, à la fois libéral et hospitalier, dans les territoires sous leurs responsabilités. [4,5]

La Loi  a  été  publiée  dans  le  journal  officiel  du  22  juillet  2009  et  s'est  traduite  par  des 

modifications  du  Code  de  la  Santé  Publique,  notamment  en  ce  qui  concerne  l'ETP  : 

« L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif  

de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en 

améliorant sa qualité de vie. » (article L.1161-1) 

Ce chapitre de la Loi intitulé « Éducation thérapeutique du patient » a été élaboré sur 

la base du rapport « Pour une politique nationale de l'éducation thérapeutique » [66] rédigé à 

la demande de la ministre. 

Ce rapport propose 24 recommandations, qui font référence à quatre items :  inscription de 

l'ETP dans  la  Loi,  les  compétences  à  acquérir  par  les  soignants,  le  rôle  des  ARS  dans 

l'organisation de l'ETP et les financements. (ANNEXE 6)
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● Inscription de l'ETP dans la Loi :

l'ETP est inscrite dans la loi HPST comme un élément du parcours de soins, c'est un ensemble 

d'activités éducatives encadré par un projet d'équipe. A différencier de l'accompagnement du 

malade qui fait partie de l'ETP.

● Les compétences à acquérir par les soignants :

les  soignants  devront  acquérir  une  compétence  « d'éducateur  de  santé »  pour  réaliser  des 

séances d'ETP. Selon le guide méthodologique de l'HAS/INPES, il s'agit de compétences : 

relationnelles, pédagogiques, organisationnelles et de soins.

● Le rôle des ARS dans l'organisation de l'ETP :

les équipes de professionnels de santé voulant réaliser des séances d'ETP devront élaborer un 

programme  détaillé  (objectifs,  déroulement,  contenu  éducatif...).  Ce  dernier  devant  être 

autorisé par les ARS afin d'être réalisé. 

● Le financement :

tout reste à définir dans ce domaine. Le rapport « Pour une politique nationale de l'éducation  

thérapeutique » abordait  précisément la question du financement dans sa recommandation 

n°19 : « Le financement des activités et des programmes d'ETP devra être assuré : d'une part  

sur une tarification spécifique, en ambulatoire comme à l'hôpital, et d'autre part sur un fond  

national  clairement  identifié  et  réparti  au  niveau régional  sur  les  ARS »,  mais  rien  n'est 

actuellement encore décidé. [5]

La Loi est une formidable opportunité pour améliorer l'organisation et la qualité de 

l'ETP en  France.  Cette  réforme va  permettre  aux ARS de  mieux  articuler  les  actions  de 

prévention et de soins. Il reste en matière de politique publique à définir les priorités et la 

hauteur des financements.

- 55 -



2ème partie : Éducation thérapeutique et mucoviscidose

 2 Éducation thérapeutique et mucoviscidose

 2.1 L'intérêt de l'ETP dans la mucoviscidose 

L'éducation thérapeutique est un élément essentiel de la prise en charge de pathologies 

chroniques. Elle contribue à améliorer la qualité des soins dans une maladie qui évolue sur le 

long terme.  Comme dans  toute  maladie  chronique,  la  compliance des  patients  atteints  de 

mucoviscidose est moyenne.  Or, plusieurs études ont montré que des patients ayant reçu un 

enseignement leur permettant de gérer eux-même leur traitement et de l'adapter à leur vie 

quotidienne,  étaient  capables  de  prévenir  les  complications  dans  une  large  mesure  et 

d'améliorer leur compliance au traitement [34].

Comme pour toutes les autres maladies, l'observance est un des enjeux de l'éducation 

thérapeutique ; elle se définit comme « l'adéquation entre les comportements des patients et 

les  prescriptions médicales »  [40].  Une des causes de dégradation clinique est  la mauvaise 

observance des traitements et les idées fausses concernant leur utilisation ou la maladie elle-

même. Il importe de traiter non pas uniquement la maladie mais le malade dans son ensemble 

en tenant compte de sa représentation de la maladie, de sa perception des symptômes, de ses 

connaissances et de son vécu des traitements, de son entourage, mais aussi de son mode de vie 

et de ses projets. Le patient est au centre de la démarche et en est l'acteur principal [34]. 

 

La démonstration de l'efficacité de l'éducation thérapeutique dans d'autres pathologies 

comme l'asthme ou le diabète, souligne l'intérêt et l'opportunité de cette réflexion dans la 

mucoviscidose  en  France  [9].  L'amélioration  de  l'espérance  de  vie  ces  dernières  années, 

l'organisation  de  la  prise  en  charge  autour  des  CRCM  et  la  généralisation  du  dépistage 

néonatal en France depuis 2002 expliquent le bien-fondé du développement de l'ETP dans la 

mucoviscidose.  Dès  l'annonce  du diagnostic,  les  familles  doivent  acquérir  de nombreuses 

compétences pour gérer la maladie de leur enfant : prises pluriquotidiennes et continuelles 

d'enzymes pancréatiques par leur enfant, adaptation de la posologie de ces enzymes selon 

l'alimentation,  prise  de  vitamines,  vigilance  particulière  vis-à-vis  de  l'état  respiratoire  et 

nutritionnel, séances de kinésithérapie respiratoire, respect de mesures d'hygiène [10, 37].
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Ces traitements impliquent, de la part des patients et de leurs parents, une approche à 

la fois globale et compétente dans des champs de spécialités différents pouvant nécessiter à un 

moment de l'évolution des soins une relative technicité. D'autant que ces soins sont, pour un 

grand nombre de patients, effectués à domicile (cures d'antibiotiques  intraveineuse, nutrition 

entérale, oxygénothérapie...) [9].

 2.2 Le but de l'ETP dans la mucoviscidose 

L'éducation thérapeutique fait partie des missions des CRCM, elle est réalisée dès que 

possible  et  renforcée  à  chaque visite.  Les  patients  sont  en  attente  d'un dialogue  avec  les 

soignants, ils aspirent à être de véritables acteurs de soins. L'ETP est réalisée par chacun des 

membres de l'équipe du CRCM et par les professionnels libéraux. Elle nécessite des temps de 

soins  spécialement  dédiés  et  peut  être  réalisée  dans  le  cadre  de  programmes  éducatifs 

personnalisés  [44].  La  mise  en  place  de  l'éducation  thérapeutique  demande du  temps,  des 

moyens, des locaux et une large implication des équipes de soins et collaborations au sein du 

réseau de soins [34].

Très peu de publications font part d'expérience d'ETP dans la mucoviscidose. C'est 

pourquoi en 2005, sous l'égide de la Société Française de la Mucoviscidose et de l'association 

VLM,  a  été  créé  le  GETHEM  :  un  Groupe  de  travail  Education  THErapeutique  et 

Mucoviscidose.

Ce  groupe  rassemble  plusieurs  professionnels  de  santé  (infirmières  coordinatrices, 

pneumologues, kinésithérapeutes,  diététiciennes, pédiatres...) ainsi qu'un parent, un patient 

adulte et un pédagogue universitaire. Le GETHEM se réunit plusieurs fois par an pour étudier 

les compétences à acquérir par le patient et sa famille pour mieux gérer sa maladie, rédiger et 

proposer des documents d'aide aux programmes éducatifs [10].  

Dans  le  tableau  ci-dessous  (TABLEAU  X)  :  les  compétences  caractéristiques  de  la 

mucoviscidose à acquérir par le patient et/ou les parents lorsque le patient est jeune. 
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Compétences Respiratoires
Comprendre, 
s'expliquer

-connaître le cheminement de l'air,
-expliquer la particularité du mucus dans la mucoviscidose, 
-expliquer le rôle du mucus dans les infections
-comprendre l'intérêt du drainage bronchique (mucus visqueux)
-différencier l'inspiration de l'expiration
-identifier les méfaits du tabac sur les bronches

Repérer, analyser, 
mesurer

-repérer les signes d'alerte et d'aggravation d'un encombrement bronchique
-porter une attention aux variations de l'état de santé en général 
-reconnaître dans l'environnement les facteurs aggravants de l'état respiratoire 
-analyser une situation à risque d'infection croisée

Faire face, 
décider

-adapter le traitement en cas de modification des sécrétions
-exprimer une demande d'antibiothérapie

Résoudre un 
problème

-adapter la kinésithérapie en fonction de l'état respiratoire
-élaborer des stratégies d'évitement du tabagismes passif
-planifier le suivi médical

Pratiquer, faire -appliquer les mesures d'hygiène limitant les risques de contamination et 
d'infection croisée
-bien se laver les mains, se moucher et laver le nez régulièrement
-faire un ECBC (examen cytobactériologique des crachats)

Utiliser les 
ressources, faire 
valoir ses droits

-solliciter l'aide d'un soignant en fonction du problème de santé identifié
-faire valoir ses droits face au tabac (respect de la loi Evin)
-articuler les soins avec la vie quotidienne (repas, séances de kinésithérapie)

Compétences Diététiques : alimentation, digestion
Comprendre, 
s'expliquer

-expliquer le rôle du pancréas dans la digestion des graisses
-identifier le mode d'action des enzymes pancréatiques
-justifier de la nécessité d'un apport calorique important 
-tenir compte de l'importance des vitamines dans l'alimentation 

Repérer, analyser, 
mesurer

-repérer les situations justifiant une supplémentation en sel et en eau
-reconnaitre les aliments riches en graisses
-différentier les groupes de nutriments
-reconnaitre des selles anormales
-repérer les signes d'alerte face à une douleur abdominale intense et persistante
-identifier l'intérêt de surveiller le poids

Faire face, 
décider

-réagir face à une douleur abdominale

Résoudre un 
problème

-composer un repas hypercalorique
-adapter le traitement médicamenteux en fonction de son alimentation
- ajuster la quantité d'enzymes à chaque prise alimentaire

TABLEAU X : Compétences respiratoires et diététiques spécifiques à la mucoviscidose [10].
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Le détail des objectifs pédagogiques spécifiques à la mucoviscidose, permet d'aider les 

soignants  à  mieux structurer  l'éducation thérapeutique qu'ils  dispensent  aux patients  et  de 

contribuer à l'appropriation de celle-ci par les équipes prenant en charge les patients atteints 

de mucoviscidose. 

Le GETHEM a ainsi réalisé un référentiel de compétences à acquérir par le patient selon son 

âge, en s'appuyant sur le parcours scolaire (ANNEXE 7). 

Le tableau décrit pour chaque objectif, à partir de quel cycle il peut être atteint. Exemples : 

-différentier les groupes d'aliments => dès la maternelle

-expliquer le rôle de l'insuline sur la glycémie => dès la 6e-5e 

-solliciter l'aide d'un soignant en fonction du problème de santé identifié => lycéens et adultes

Le groupe GETHEM élabore aussi des « conducteurs » , c'est à dire des guides destinés aux 

soignants-éducateurs pour mener les séances éducatives. Ces conducteurs précisent l'âge des 

enfants concernés par l'objectif, la durée de la séance, le matériel nécessaire, ce que doivent 

faire le soignant et le patient, la technique d'apprentissage, les critères et outils d'évaluation.

L'ETP  dans  la  mucoviscidose  se  limitait  jusqu'à  peu  à  une  évaluation  des 

connaissances du patient sur sa maladie ou à des conseils d'autogestion des ses traitements. 

Les outils qui se développent permettent de structurer cette éducation autour des CRCM. A 

partir des objectifs définis en fonction de l'âge et des thèmes relatifs aux différents domaines 

de  la  mucoviscidose,  des  activités  éducatives  pourront  s'organiser  en  s'appuyant  sur  des 

conducteurs  que  le  groupe  « Fédération  des  CRCM/association  VLM »  est  en  train  de 

développer, tester et évaluer [9].
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 2.3 Expériences d'éducation nutritionnelle dans la mucoviscidose

L’éducation thérapeutique est réalisée dès que possible et renforcée à chaque visite : 

les  patients  dont  le  diagnostic  est  précoce,  ou  leurs  parents,  bénéficient  ainsi  de  séances 

éducatives et acquièrent dans les services de pédiatrie des compétences en matière de savoir 

sur  l'équilibre  alimentaire,  la  supplémentation  orale,  l'alimentation  entérale,  les  extraits 

pancréatiques... acquises en pédiatrie, qu'il suffit d'évaluer et de réajuster. L'adulte ayant un 

diagnostic tardif doit acquérir toutes les notions spécifiques de la maladie.  L'ensemble des 

patients manque de connaissances dans la pratique de la cuisine, l'organisation des achats, la 

gestion des réserves, l'adaptation à des ressources financières parfois limitées et la maitrise de 

l'enrichissement des plats [3].

L'objectif,  quelle  que  soit  la  sévérité  de  la  maladie,  est  d'obtenir  une  balance 

énergétique positive et stable ; et de limiter le recours à l'assistance nutritionnelle souvent mal 

acceptée  psychologiquement.  Cette  mise  en  place  d'une  éducation  nutritionnelle  chez  les 

adultes atteints de mucoviscidose, a permis de constater l'intérêt soutenu des patients et de 

leurs conjoints pour cette démarche et une meilleure réactivité face aux problèmes aigus.

 L'évaluation des résultats et bénéfices à long terme n'est pas encore possible faute de 

recul. Les premiers résultats de ce type de prise en charge pluridisciplinaire (connaissance de 

l'état clinique et des conditions sociales, vécu psychologique, prise en charge nutritionnelle) 

sont cependant très encourageants et incitent à poursuivre dans ce sens [3].

Néanmoins, le travail de mise en place et de mise en œuvre de l'éducation diététique, adapté à 

chaque patient  et  à  chaque nouvelle  situation,  est  très  chronophage.  Le temps insuffisant 

généralement accordé aux diététiciennes peut avoir un effet délétère sur l'optimisation de la 

prise en charge et les bénéfices attendus.
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2.3.1 Expérience du CRCM de Cochin 

Afin d'optimiser la prise en charge des 300 patients du CRCM adulte de Cochin, les 

soignants  ont  évalué  les  connaissances  des  patients  sur  les  liens  entre  la  maladie  et 

l'alimentation, et sur la composition des aliments [22]. 

Un questionnaire a été remis par les diététiciennes aux patients hospitalisés et vus en 

consultation d'Octobre à fin Décembre 2006. Celui-ci portait sur les moyens d'information des 

patients,  les  causes  possibles  de  perte  de  poids,  les  conséquences  de  l'insuffisance 

pancréatique  exocrine,  l'identification  des  aliments  contenant  des  graisses  ou  du  calcium, 

l'équilibre d'un repas, la conduite à tenir pour l'enrichir, et la répartition des glucides en cas de 

diabète.

Cette étude a mis en évidence le besoin de temps, par les patients, pour assimiler les 

connaissances et mettre en place les conseils nutritionnels. Un suivi diététique régulier est 

nécessaire  et  l'éducation  thérapeutique  semble  être  adaptée  dans  la  prise  en  charge 

nutritionnelle de la mucoviscidose.

2.3.2 Expérience du CRCM de Nantes 

A Nantes,  avec  une  expérience  de  7  ans  dans  l'asthme  (Espace  du  Souffle),  les 

soignants  ont  pensé  pouvoir  commencer  à  organiser  l'éducation  thérapeutique  de  manière 

structurée chez les enfants suivis pour mucoviscidose dans le CRCM. L'équipe soignante est 

formée  à  la  pédagogie  (IPCEM  =  institut  de  perfectionnement  en  communication  et  en 

éducation médicale) [7]. 

Le  diagnostic  éducatif  est  réalisé  par  différents  membres  de  cette  équipe 

multidisciplinaire chez les enfants et/ou leurs parents. La synthèse est réalisée lors de leur 

réunion hebdomadaire. L'équipe s'efforce de préciser la motivation actuelle de l'enfant pour 

un éventuel apprentissage et ils déterminent des compétences spécifiques qui seront proposées 

à  l'enfant  lors  d'une  visite  ultérieure  et  réalisées  progressivement  au  fur  et  à  mesure  des 

visites, l'évaluation est faite de manière différente selon les compétences choisies.

Cette expérience a mis en évidence des difficultés surtout d'ordre organisationnel et le 

manque d'outils pédagogiques à disposition des soignants pour réaliser l'ETP. 
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2.3.3 Expérience du CRCM de Toulouse 

L'éducation thérapeutique du patient et de son entourage fait partie des missions des 

CRCM  adultes.  Elle  se  heurte  à  un  problème  récurrent  de  recrutement  chez  l'adulte  : 

hétérogénéité de la cohorte, risque de transmission bactérienne croisée, faible disponibilité des 

patients  actifs  qui  refusent  de multiplier  les  venues  à  l'hôpital.  Le CRCM de Toulouse a 

évalué à  80% les patients  sévèrement  atteints  bénéficiant  d'une  prise  en charge éducative 

globale, contre seulement 25% des patients porteurs d'une forme moins sévère. Pour étendre 

la prise en charge éducative à l'ensemble de la cohorte, ce CRCM a développé une méthode 

éducative moins conventionnelle appelée éducation « flash » [32, 33].

Au cours d'une première entrevue (consultation, attente d'examen au cours d'un bilan, 

appel  téléphonique),  chaque intervenant  (orienté  par  la  présentation  préalable  faite  par  le 

médecin)  relève les  éléments  spécifiques  du recueil  de données,  fait  un rapide diagnostic 

éducatif et dégage un objectif prioritaire soumis au patient. Grâce à des outils très simples, 

une première séance éducative peut être réalisée. L'évaluation a lieu sur le même mode au 

cours de la consultation suivante.

Mis  en  place  depuis  18  mois,  cette  méthode  a  permis  d'étendre  l'éducation 

nutritionnelle à la quasi-totalité de la cohorte. Elle ne permet pas d'envisager tous les objectifs 

éducatifs  mais  d'ouvrir  le  patient  (parfois  réfractaire)  à  des  séances  éducatives  plus 

conventionnelles. Elle nécessite une parfaite connaissance de la maladie, une collaboration 

étroite et une « éduc-attitude » de chaque intervenant, un programme et des outils éducatifs et 

d'évaluation bien construits.
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Troisième partie :

Mise en place 

d'une séquence éducative 

au CRCM de Grenoble
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 1 INTRODUCTION

Les patients atteints de mucoviscidose sont suivis tous les trimestres, au CRCM le plus 

proche de chez eux.  Ils  ont une consultation avec le  médecin pneumologue pour  vérifier 

l'évolution de la maladie et une autre avec le kinésithérapeute pour une séance de drainage 

respiratoire. Lors de ces rendez-vous multidisciplinaires au Centre Hospitalier Universitaire 

(CHU),  les  patients  ont  la  possibilité  d'aller  voir  une  diététicienne.  Au CRCM adulte  de 

Grenoble,  celle-ci reçoit peu de visites spontanées. En effet c'est la diététicienne, elle-même 

qui  « vient  chercher »  les  patients  lorsqu'ils  attendent  entre  deux  rendez-vous  pour  leur 

proposer un entretien. Dans certaines conditions (perte de poids importante, troubles digestifs 

récurrents,  valeurs  biologiques  anormales)  c'est  le  médecin  qui  oriente  le  patient  vers  la 

diététicienne, quand il le juge nécessaire.

 

Les  difficultés  alimentaires  quotidiennes  rencontrées  par  le  patient  adulte  sont  liées  à 

plusieurs facteurs [55]. 

-D'évidence « manger » est  un problème quasi « historique »,  remontant à  la petite 

enfance. Rares sont les patients pour lesquels manger est un plaisir et fréquent est le souvenir 

de débats houleux familiaux et de la pression maternelle continue au cours des repas.

-Au  CRCM  pédiatrique,  les  enfants  réalisent  régulièrement  l'évaluation  de  leurs 

ingesta :  un travail  long et  contraignant.  Ce qui peut  expliquer  qu'une fois  adultes,  ils  se 

désintéressent de tout ce qui concerne la diététique et la nutrition.

-Le  mode  de  vie  actuel  des  jeunes  adultes  est  peu  propice  à  des  prises  de  repas 

réguliers et équilibrés (petits déjeuners « sautés », déjeuners pris « sur le pouce »). 

-Les jeunes adultes vivent longtemps au domicile familial et les repas restent souvent 

préparés par les parents. Les jeunes sont rapidement démunis lorsqu'ils se retrouvent seuls 

pour cuisiner.

 -L'état  respiratoire  est  prioritaire  sur  l'état  nutritionnel  :  les  atteintes  pulmonaires 

influençant directement le pronostic vital du patient, les atteintes digestives ont pour eux un 

caractère moins « urgent ».

-L'infection pulmonaire s'accompagne de sentiment rapide de satiété et d'inappétence, 

contribuant à un amaigrissement qui peut avoir des répercussions psychologiques. Certains 

patients n'acceptent pas leur image corporelle et s'alimentent peu.
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Il  est  désormais  admis  que  le  maintien  d'un  bon  état  nutritionnel  participe  à  la 

stabilisation de l'état respiratoire et à l'amélioration de la qualité et de l'espérance de vie des 

patients atteints de mucoviscidose [3]. Les consensus récents ont mis l'accent sur l'intérêt d'une 

prise en charge nutritionnelle efficace, précoce et renforcée [58]. 

Une des caractéristiques de l'adulte est sa difficulté à maintenir une ration énergétique stable 

et à éviter l'amaigrissement  au cours des épisodes de crise d'origine infectieuse. La mise en 

place  d'un rappel  de l'éducation nutritionnelle permettrait de compléter les compétences du 

patient. 

Avec l'aide de l'équipe du CRCM de Grenoble,  nous voulons mettre  en place une 

séquence d'éducation thérapeutique ciblée sur la prise en charge nutritionnelle des patients 

atteints  de  mucoviscidose.  Cette  séquence  constituera  une  aide  au  diagnostic  éducatif  du 

patient et permettra de souligner l'importance de l'alimentation au quotidien. Ainsi lors des 

rendez-vous multidisciplinaires, les  diététiciennes pourraient évaluer les connaissances des 

patients, rectifier d'éventuelles erreurs et les conseiller au mieux.

 2 METHODOLOGIE

La mise en œuvre de cette séquence d'éducation thérapeutique a pour objectifs la création 

d’un outil pédagogique ciblé sur les atteintes digestives du patient (le personnage mosaïque) et 

la rédaction d’une fiche appelée « conducteur » proposant un cadre méthodologique pour le 

déroulement de la séance. 

2.1 Les patients

Quelques  patients  volontaires  vont  permettre  la  mise  au  point  de  la  séquence 

éducative. En effet des séances-tests avec l'outil pédagogique sont réalisées, afin de le faire 

évoluer pour s'adapter aux attentes des patients. La diététicienne du CRCM choisit les patients 

qui vont tester l'outil selon certains critères.
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>Critères d'inclusion : 

-patient adulte (population cible de l'outil)

-patient hospitalisé dont l’état clinique rend possible un entretien prolongé (prévoir 

une heure environ pour la séance), 

-patient disponible entre plusieurs examens

-patient s’exprimant facilement

>Critères d'exclusion : 

-patient  hospitalisé  en  urgence,  pour  aggravation  de  l'état  général  (avec  infection 

pulmonaire sévère et/ou pronostic vital en jeu), 

-patient ne désirant pas s’exprimer ou ayant des difficultés d’expression.

2.2 Le conducteur

Le conducteur  est  un  document  support,  qui  sert  de  guide  destiné  aux soignants-

éducateurs pour mener les séances éducatives [10].  Dans l'expérience du GETHEM  [8],  les 

conducteurs s'appuient sur 3 principes : 

-solliciter en première intention l'expérience du patient, ses connaissances antérieures.

-apporter  ensuite  au  patient  les  informations  complémentaires  dont  il  a  besoin  pour 

fonctionner au mieux dans sa vie quotidienne.

-en  fin  de séance,  solliciter  la  capacité  d'auto-évaluation du patient,  en lui  demandant  de 

porter un regard critique sur son apprentissage et en l'aidant à anticiper sur ce qu'il  pense 

mettre en œuvre dans le contexte personnel. 

Il propose un cadre méthodologique pour préparer une séance, en prévoir son déroulement, sa 

durée et le matériel adéquat. Chaque conducteur comporte trois parties :

-  Les informations générales : le conducteur précise le public ciblé (enfants ou adultes), les 

conditions de l'éducation (séance individuelle ou collective), le nombre d'éducateurs, la durée 

prévue pour la séance et le matériel à prévoir.

- Les recommandations pédagogiques à réaliser en début et fin de séance sont rappelées dans 

un encadré en haut de la fiche. 

-  Un  tableau comportant  quatre  rubriques  :  activité  soignant,  activité  patient,  technique 

pédagogique et évaluation (outils et critères). 
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2.3 Déroulement des séances

Les  séances  seront  toutes  organisées  de  la  même  façon  pour  des  résultats  plus 

concordants et donc plus exploitables. Ils sont réalisés dans les mêmes conditions : 

-le lieu : la chambre du patient hospitalisé, 

-les soignants :  la diététicienne du CRCM adulte et  moi-même (étudiante  en 6e année de 

pharmacie),

-le support : l'outil personnage mosaïque ,

-la méthode : suivi du conducteur tout au long de l'entretien.

Les deux intervenants ont chacun leur rôle :  j'explique l'outil  et  aide le patient à créer le 

personnage mosaïque à l'aide des cartes imagées, puis la diététicienne met le personnage dans 

un contexte particulier et propose et/ou rajoute une situation quand le patient les a résolues. 

La fiche d'évaluation

L'outil que nous avons mis en place est testé avec des patients « volontaires » afin de 

mieux l'adapter aux attentes des malades et l'enrichir par les retours d'expérience. En fin de 

séance, nous évaluons l'outil à l'aide d'une fiche qui permettra d'évaluer :

-pour le patient : la clarté, la précision (les informations présentées aux patients sont-elles 

compréhensibles  et  concises?)  la  cohérence  (le  contenu  développé  correspond  t-il  aux 

objectifs d'apprentissage fixés?) et sa satisfaction de la séance.

Les questions posées sont :

1- La présentation est-elle attrayante ?

2- Que pensez-vous des illustrations (est-ce adapté à l'adulte) ?

3- Est-ce que certains mots employés sont difficiles à comprendre ?

4-  L'outil  vous  a t-il  permis  de parler  de  nouveaux sujets  (encore non abordés  à  

l'hôpital )?

5- Est-ce que cette séance vous a plu ?

6- Seriez d'accord pour vous en resservir une prochaine fois ?

7- Si vous changiez quelque chose, ce serait quoi ?
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-pour  le  soignant :  l'attitude  du  patient  durant  cette  séance,  en  référence  aux  précédents 

entretiens. 

Les questions posées sont :

8-Est ce que le patient parle plus facilement ? Plus longtemps ?

9-Est ce qu'il manipule le support ?

10-Est ce que le patient pose des questions ?

11-A t-il abordé de nouveaux sujets de diététique par rapport aux précédents rendez-

vous ?

2.4 Mise au point de l'outil pédagogique
 

Pour intéresser les patients à leurs manifestations digestives nous avons procédé à la 

mise au point d'un outil qui met en scène un personnage fictif : le personnage mosaïque. Nous 

nous sommes inspirés du modèle PEGASE® utilisé en cardiologie, et nous l'avons adapté à la 

mucoviscidose.

PEGASE® signifie « Programme Educatif  pour la Gestion Améliorée des Sujets  à risque 

cardiovasculaire  Elevé »  [16]. L'évolution  de  la  maladie  athéroscléreuse  peut  être  ralentie 

grâce à une éducation du patient présentant des facteurs de risques cardiovasculaires.

Le  but  du  programme  éducatif  PEGASE® est  de  permettre  aux  patients  à  haut  risque 

cardiovasculaire de mieux vivre avec leurs facteurs de risque cardiovasculaire et pour cela 

d'acquérir et consolider des compétences leur permettant d'adapter leur mode de vie et leur 

alimentation à leur état de santé. Le personnage mosaïque fait partie des outils utilisés dans ce 

programme.

Cet outil est appelé personnage mosaïque (PM), car il est construit à partir de cartes 

imagées. Le corps est sectionné en cinq parties : la tête, la poitrine, l'abdomen, les jambes et 

les pieds que l'on doit assembler pour obtenir un personnage complet. Chaque «section du 

corps»  comporte  plusieurs  propositions  d'images,  pour  donner  lieu  à  un  large  choix  de 

composition.
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-La tête permet de choisir le sexe du personnage : 

=>homme ou femme.

-La  poitrine  représente  les  facteurs  de  risques 

cardiovasculaires :

=>cholestérol,  tabac,  diabète,  hypertension  artérielle,  

obésité, hérédité

-L'abdomen reflète la vie sociale du personnage : 

=>célibataire, marié, famille.

-Les jambes correspondent au domaine du métier exercé : 

=>agriculture, coiffure/esthétique, commercial,  

enseignement, informatique, poste

-Les pieds expriment les loisirs du personnage : 

=>danse, jardinage, jogging, lecture, peinture, voyage.

FIGURE 4 : Personnage mosaïque du programme PEGASE® [16].

Une carte «âge» définit également le personnage.

Exemple de l'image : c'est un homme de 35ans, commercial, il vit en famille et sa passion,  

c'est voyager. Il a du cholestérol et fume régulièrement (le cholestérol et le tabac sont ses  

facteurs de risques cardiovasculaires). 

Notre travail a consisté à adapter ce personnage aux spécificités des atteintes digestives de la 

mucoviscidose. Suite à des tests de l’outil, réalisés sur des patients volontaires, nous avons 

modifié certaines cartes du PM et ajouté des images.
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La  carte  « facteurs  de  risques  cardiovasculaires »  est  remplacée  par  une  carte 

« atteintes digestives de la mucoviscidose ». Pour compléter cette carte, qui sera le support de 

tout l'entretien, nous avons  ajouté des images. Elles ont été choisies en concordance avec les 

thèmes des fiches fournies par l'association VLM : ces fiches thématiques abordent de façon 

très complète différents points clés relatifs à l'état nutritionnel des patients.  

FICHE VLM N°1 : Comment réaliser un menu? N°2 : L'hydratation et les apports en sel. 

N°3  :  Les  extraits  pancréatiques.  N°4  :  Les  Oméga  3.  N°5  :  Les  équivalences.  N°6  : 

L'alimentation  du  sportif.  N°7  :  La  nutrition  entérale.  N°8  :  Diététique  et  hygiène  de 

l'alimentation du patient greffé. N°9 : Le diabète dans la mucoviscidose chez l'adulte. N°10 : 

Le reflux gastro-oesophagien. N°11 : Le syndrome d'occlusion intestinale distale. 

(ANNEXE 8)

Ces fiches peuvent être données au patient en fin de séance en tant que  résumé du sujet 

abordé.

Les images ont été scannées puis modifiées si besoin, ensuite elles ont été plastifiées comme 

un vrai jeu de cartes. Ces cartes sont donc « lessivables » entre chaque séance, afin d'éviter 

toute transmission microbienne entre les patients.
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 3 RESULTATS

3.1 Les patients

Nous avons testé l’outil sur cinq patients : il y a d'abord eu trois hommes de 32, 30 et 

35 ans,  puis  deux femmes,  de 27 et  33 ans.  Cet  échantillon est  assez  représentatif  de la 

population du CRCM de Grenoble, en effet d’après le Registre Français de la Mucoviscidose 

de  2007 [52] : il y a un peu plus d’hommes (55 %) que de femmes pris en charge  (45 %)  et 

les patients sont jeunes, la majorité a entre 20 et 30 ans (ANNEXE 9).

3.2 Le conducteur

Le conducteur est  un guide destiné aux soignants-éducateurs qui propose un cadre 

méthodologique pour mener les séances éducatives. Il a été réalisé après le premier entretien 

pour connaitre les réactions des patients face au nouvel outil pédagogique mis au point (le 

personnage mosaïque). Nous l'avons utilisé pour le déroulement des quatre autres séances. 

Le conducteur, qui a fait l'objet de modifications afin d'en améliorer le contenu et la clareté, 

est présenté ci-dessous dans sa forme définitive (FIGURE 5).

FIGURE 5 : Le conducteur  (en entier dans l'ANNEXE 10)
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Le conducteur  se présente  sous la  forme d'une fiche recto-verso sur  laquelle  apparaissent 

différentes zones :

la zone n°1 = les informations générales, en haut à gauche

la zone n°2 = les recommandations pédagogiques, dans le cadre en haut à droite

la zone n°3 = le tableau

3.2.1 Les informations générales 

►le public ciblé = adultes atteints de mucoviscidose, 

►les pré-requis = les connaissances diététiques de pédiatrie

►les  conditions  de  l'éducation  =  séance  individuelle  (afin  d'éviter  les  transmissions  

microbiennes entre patients),

►le nombre d'éducateurs = 1 (la diététicienne) ou 2 (avec moi dans cette étude), 

►la durée prévue de la séance = 30-45min  (d'après les premiers tests),

►le matériel à prévoir = personnage mosaïque +  images de photo-expression + fiches VLM 

sur la nutrition +  fiche d'évaluation (dans le cadre du test de l’outil pour la mise au point).

3.2.2 Les recommandations pédagogiques 

● Avant de commencer :

-accueillir le patient et se présenter

-informer du déroulement et de la durée de la séance

-partir systématiquement des connaissances du patient

● A la fin de la séance :

-demander au patient de résumer le contenu de la séance et de dire ce qu'il va faire chez lui

-l'encourager à raconter à son entourage ce qu'il a fait.

3.2.3 Le tableau 

Il décrit le déroulement de la séance et précise la succession des activités du soignant et du 

patient, ainsi que la durée, la technique d'apprentissage et l'évaluation de chaque activité.
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1. ACTIVITE SOIGNANT : explication du personnage mosaïque «  Vous avez devant  

vous  des  cartes  qui  vont  vous  permettre  de  créer  un  personnage fictif,  atteint  de  

mucoviscidose. Il va vivre des situations en lien avec l'alimentation. ».

ACTIVITE PATIENT : création du PM. Il choisit les caractéristiques du personnage 

(age, sexe, prénom X, profession, loisirs...) et assemble les cartes sur une table.

TECHNIQUE D'APPRENTISSAGE : raisonnement à voix haute.

EVALUATION : création d'un  PM cohérent (un personnage insuffisant pancréatique 

et obèse qui n'aurait pas besoin de traitements serait un PM incohérent). 

2. ACTIVITE SOIGNANT : Amorce une discussion :  « Citez moi une situation où X 

pourrait être en difficultés par rapport à l'alimentation? »

ACTIVITE PATIENT : propose une situation.

ACTIVITE SOIGNANT : « Face à cette situation problématique, comment X peut-il  

réagir? »

ACTIVITE PATIENT : Élabore un scénario.

TECHNIQUE D'APPRENTISSAGE : Mobilisation des connaissances et résolution de 

problèmes.

EVALUATION : Capacité du patient à projeter le PM dans une situation, en faisant 

appel à son propre vécu si nécessaire.

3. (Si l'action n°2 ne fonctionne pas) 

ACTIVITE  SOIGNANT  :  propose  une  situation  problématique  en  fonction  des 

caractéristiques de X.

ACTIVITE PATIENT : résout cette situation. 

Exemples de situations : le personnage mosaïque est insuffisant pancréatique et diabétique.

-Il va se promener en montagne par forte chaleur. Qu'est ce qu'il emporte dans son sac? De 

quoi est composé son pique-nique? 

-Il va à un mariage,  le repas est fractionné et dure longtemps : que peut-il prévoir avec ses 

extraits pancréatiques?

-Il sort dans un bar avec des amis sans avoir mangé, que fait-il avec son traitement? (ses EP et 

son injection d'insuline)
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ACTIVITE SOIGNANT : Dispose les images de photo-expression sur la table. « Vous 

pouvez choisir une image pour changer X de situation »

ACTIVITE PATIENT : Ajoute une (ou plusieurs) image(s) de photo-expression pour 

faire évoluer la situation.

ACTIVITE SOIGNANT : Ajoute une (ou plusieurs) image(s) si le patient ne le fait 

pas.

Exemples d'ajout d'images : 

-PM  diabétique  traité  par  antidiabétiques  oraux,  ajoute  la  seringue pour  signifier  le 

changement de traitement du diabète (passage à l'insuline). 

-ajoute la balance pour indiquer une perte de poids récente du PM. Quelles pourraient être les 

causes de ce changement? Quelles sont les solutions envisageables?

TECHNIQUE D'APPRENTISSAGE : mobilisation des connaissances et résolution de 

problèmes. 

EVALUATION  :  Nombre  d'images ajoutées  par  le  patient  supérieur  à  celui  du 

soignant. 

4. ACTIVITE SOIGNANT : Synthèse et reformulation la séance avec le patient. Donne 

si besoin la fiche VLM correspondant au thème que le patient ne maitrise pas bien.

ACTIVITE PATIENT : dit ce qu'il a retenu de la séance.

EVALUATION de l'outil à l'aide de la fiche d'évaluation.

3.3 Déroulement des séances

La première séance test avec le patient n°1 a été réalisée avec l'outil PEGASE® tel 

quel,  afin de savoir  quelles modifications apporter  pour l'adapter à la mucoviscidose.  Les 

autres séances ont été réalisées avec l'outil  adapté à la mucoviscidose. Il  a subi plusieurs 

modifications au fil des séances suite aux résultats de la fiche d’évaluation. 

Comme le conducteur, la fiche d’évaluation a été réalisée après le 1er entretien. Elle n’a pas 

été modifiée par la suite. Elle est présentée dans la FIGURE 6.
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FIGURE 6 : La fiche d'évaluation  (en ANNEXE 11)

► Les réponses des quatre patients interrogés sont les suivantes :

Question 1 - La présentation est-elle attrayante? 

Réponses : 4 Oui ; 0 Non. L'idée de construire un personnage avec des cartes imagées leur a 

plu, « ça change des autres entretiens ».

Question 2 - Que pensez-vous des illustrations (est-ce adapté à l'adulte)?

Réponses : 3 Bien ; 1 A améliorer. Seul un patient ne s'est pas reconnu dans le personnage 

mosaïque, « les images ne sont pas terribles »

Question 3 - Est-ce que certains mots employés sont difficiles à comprendre ?

Réponses : 4 Oui ; 0 Non. Pas de problèmes de vocabulaire, mais certains mots ne veulent pas 

toujours dire la même chose (ex : « troubles digestifs », pour les patients ils correspondent à la 

constipation, pour les soignants cela fait référence à la constipation comme à la diarrhée).
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Question  4  -  L'outil  vous  a t-il  permis  de  parler  de  nouveaux sujets  (encore  non  

abordés à l'hôpital )?

Réponses : 1 Oui, 3 Non. Les sujets abordés sont en grande partie des rappels d'éducation 

nutritionnelle, les patients en ont déjà entendu parlé mais les sujets ont été approfondis. Un 

patient a appris de nouvelles notions lors de la séance.

Question 5 - Est-ce que cette séance vous a plu ?

Réponses  :  4  Oui,  0  Non.  Tous  les  patients  ont  aimé  cette  séance,  car  elle  fait  moins 

« consultation » diététique, l'outil permet de sortir du contexte de l'hôpital.

Question 6 - Seriez d'accord pour vous en resservir une prochaine fois ?

Réponses :  4 Oui, 0 Non. Tous sont partants pour réaliser une autre séance avec cet outil 

(même le patient qui ne s'était pas identifié au PM). Pour les autres séances, le patient pourra 

choisir de garder ou non le même PM (il peut être différent à chaque séance).

Question 7 - Si vous changiez quelque chose, ce serait quoi ?

Réponses :  leurs  différentes  remarques  ont  été  à  l'origine  des  modifications  du  PM.  (La 

modification de la carte « atteintes digestives »,  le choix parmi les cartes des métiers,  les 

cartes des loisirs...)

► Les entretiens avec la diététicienne ont souligné l'intérêt des patients pour cet outil. Les 

résultats concernent les cinq patients (même pour le premier, l'évaluation par la diététicienne a 

été réalisée).

Question 8 - Est ce que le patient parle plus facilement  et plus longtemps ?

Réponses  :   3  Oui,  2  Non.  Majoritairement  les  patients  sont  plus  à  l'aise  et  parlent  plus 

facilement pendant cette séance par rapport aux précédents rendez-vous diététiques. Certains 

patients ont déjà des facilités pour s'exprimer mais ils parlent plus longtemps.

Question 9 - Est ce qu'il manipule le support ?

Réponses :  5 Oui, 0 Non. Tous les patients ont créé leur PM en début de séance, lors de la 

séance certains reviennent dessus, d'autres non.

Question 10 - Est ce que le patient pose des questions ?

Réponses  :   2  Oui,  3  Non.  Certains  patients  sont  plus  demandeurs  que  d'autres,  mais  la 

résolution de situations a servi à tous les patients même s'ils ne posaient pas de questions.

Question  11  -  A  t-il  abordé  de  nouveaux  sujets  de  diététique  par  rapport  aux  

précédents rendez-vous ?
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Réponses :  1 Oui, 4 Non.  De nouveaux sujets ont été abordés par un patient, les autres ont 

approfondi  leurs  connaissances  sur  des  sujets  plus  ou  moins  maitrîsés.  Ces  rappels  sont 

bénéfiques pour tous.

3.4 L'outil pédagogique

Sur le modèle des images de PEGASE®, nous avons adapté un nouveau personnage à la 

mucoviscidose.  La structure du personnage est  la  même mais  nous  avons enlevé certains 

détails  et  en  avons  rajouté  d’autres  afin  d’explorer  au  mieux  les  atteintes  digestives  du 

personnage. (Toutes les images composant le PM sont en ANNEXE 12.) 

Nous avons gardé intacte les cartes de la tête, qui permettent de choisir le sexe du personnage, 

et les cartes de l’abdomen, qui reflètent sa vie sociale. 
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Les  modifications  concernent  les  cartes  de  la  poitrine  (afin  qu'elles  traitent  les  atteintes 

digestives de la mucoviscidose), des jambes (qui correspondent aux métiers) et des pieds (qui 

reflètent les loisirs), ainsi que la carte des âges.

3.4.1. CARTE « ATTEINTES DIGESTIVES »

La carte qui correspond à la poitrine du personnage a fait l'objet de  plusieurs modifications 

afin d’explorer au mieux les atteintes digestives du personnage : ce ne sont plus « les facteurs 

de risques cardiovasculaires » mais « les atteintes digestives et les traitements associés ».

●  Parmi  les  images  d'origine,  seulement  deux  ont  été  conservées  (les  images  présentes 

pouvant être réutilisées dans la mucoviscidose) : 

-celle du diabète (avec un pot de sucre) pour représenter l'intolérance au glucose et le diabète, 

-celle  de  l'obésité (avec  un  pèse-personne)  pour  représenter  le  contrôle  du  poids  et  la 

recherche éventuelle d'une dénutrition.

●  Un carré blanc a été fait, pour y mettre les atteintes digestives liées à a mucoviscidose : 

"insuffisance  pancréatique",  "diabète",  "troubles  digestifs",  "douleurs  abdominales",  

"dénutrition",  "reflux  gastro-oesophagien"  et "syndrome  d'occlusion  intestinale  distale". 

Chaque mot est noté sur un petit rectangle bleu à poser sur le carré blanc. 
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Le choix d'avoir une zone neutre et non pas une carte pour chaque trouble est voulu, 

cela  permet  d'associer  ou  non  les  différentes  atteintes  (ce  qui  correspond  à  la  réalité  de 

certains patients). 

Exemple : le personnage peut avoir une dénutrition ET une insuffisance pancréatique ET des 

troubles digestifs. 

●  Puis nous avons ajouté une carte neutre, car l'image du torse avec le pot de sucre induit 

"forcément" que le PM a du diabète et celle avec la balance implique que le PM contrôle son 

poids.

En effet lors d'une séance, un patient a été perturbé par cette image du pot de sucre, il a eu du 

mal à mettre son PM dans une situation en lien avec les extraits pancréatiques car son PM 

avait du diabète.

●  Finalement,  après  avoir  réalisé  plusieurs  séances,  il  paraît  plus  simple  pour  la 

compréhension  du  patient  de  pré-établir  des  cartes  avec  des  pathologies  :  insuffisance 

pancréatique, diabète et dénutrition. Les rectangles bleus peuvent compléter ces cartes, pour 

associer des pathologies.
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● Les mots « troubles digestifs » sont trop vagues, les patients ne savent pas vraiment à quoi 

ils  font  référence.  Nous  les  remplaçons  donc  par  des  mots  plus  précis :  « constipation », 

« diarrhée », « ballonnements ». 

En contrepartie  de « dénutrition »,  nous ajoutons « surpoids »,  car  cela  concerne quelques 

patients au CRCM. Nous ajoutons également un « carré blanc » pour que le patient puisse 

noter un autre trouble si besoin.

3.4.2. IMAGES AJOUTEES

Pour compléter la carte "atteinte digestive" nous avons  ajouté des images. C'est une méthode 

de photoexpression qui utilise un support visuel pour faciliter l’expression orale. Les images 

sont à poser à coté du personnage mosaïque.
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-une assiette à table pour symboliser la réalisation des menus, 

-une bouteille d'eau pour l'hydratation

-du sel pour les apports en sodium,  

-une boite de CREON® pour l’insuffisance pancréatique exocrine, 

-des gélules oméga 3 pour l'apport en acides gras essentiels,

-un bol de sucre pour la diabète, 

-une seringue pour les injections d'insuline, 

-une balance pour la surveillance du poids, 

-des compléments nutritionnels oraux ; une sonde naso-gastrique ; une gastrostomie pour 

l'assistance nutritionnelle. 

FIGURE 7 : Images de photoexpression (ANNEXE 12)
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Toutes ces images ne sont pas utilisées dans la même séance. Elles sont choisies en fonction 

du patient et de son personnage mosaïque.

Exemples : 

-le médecin préconise la mise en place d'une SNG chez un patient. Le soignant peut mettre 

cette image de SNG sur le PM afin que le patient pose ses questions.

-le PM réalisé est sportif, l'image de la bouteille d'eau permet d'amener le patient à discuter de 

l'hydratation pendant l'effort et la fiche VLM n°6 (sur l'alimentation du sportif) peut lui être 

remise en fin de séance.

3.4.3. CARTE METIERS

Les  cartes  des  métiers  ont  également  été  modifiées  pour  se  rapprocher  au  mieux  des 

professions  des  patients  atteints  de  mucoviscidose.  Ainsi  la  carte  « enseignement »  a  été 

remplacée  par  « étudiant »  car  beaucoup de  jeunes  sont  encore  dans  les  études.  La  carte 

« poste » a été échangée pour une carte « sans emploi » car cette situation concerne un grand 

nombre de patients [52].
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Une  carte  « blanche »  a  également  été  réalisée 

pour s'adapter au patient qui ne serait pas satisfait 

par les autres choix de cartes métier.

Les métiers gardés intacts sont : 

agriculture, coiffure-esthétique, commercial et informatique

3.4.4. CARTE LOISIRS

Les cartes représentant les loisirs ont été complétées : 

-la carte « peinture » regroupe  « peinture + 

musique »,  cela  permet  de  toucher  plus  de 

monde dans le domaine artistique.
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-la  carte  « lecture »  regroupe  « lecture  + 

internet »  car  beaucoup de jeunes  préfèrent 

l'ordinateur aux livres.

-une carte « blanche » a été rajoutée pour des 

loisirs autres.

Les cartes loisirs gardées sont : danse, jardinage, jogging et voyages
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3.4.5. CARTE AGE

La carte sur les âges a été changée : les patients en cardiologie étant plus âgés, nous avons 

prédéfini des âges plus jeunes, pour s'adapter aux patients atteints de mucoviscidose : 18, 21, 

24, 27, 32, 35, 39, 43, 46, 50, 54, 58 et 62 ans. 

Nous avons décidé d'aller jusqu'à 62 ans même si la majorité des patients sont plus jeunes 

pour ne pas mettre une limite d'âge trop stricte, rappelant la faible espérance de vie chez ces 

patients (46 ans d'espérance de vie pour les enfants qui naissent aujourd'hui, 27 ans : âge  

moyen de décès en 2010.) Le fait d'avoir prédéfini des âges oblige les patients à se décentrer 

de leur propre cas. 

                   « Age de cardiologie »           « Age de mucoviscidose »

Après quelques séances, nous enlevons quelques cartes d'âges car il y en a trop : nous gardons 

uniquement 18, 21, 27, 35, 43, 54 et 62 ans. 

Cette carte se positionne à coté du personnage mosaïque.
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 4 DISCUSSION 

 L’éducation  thérapeutique  représente,  pour  le  patient  atteint  de  mucoviscidose,  un  atout 

majeur  dans  la  prise  en  charge  de  la  composante  digestive  de  la  maladie.  Lors  des 

consultations multidisciplinaires, les patients ont la possibilité d'aller voir une diététicienne. 

Au CRCM adulte de Grenoble, celle-ci reçoit en fait peu de visites spontanées. Ce manque 

d'intérêt  est  lié  aux  difficultés  quotidiennes  rencontrées  par  le  patient  adulte.  Une  des 

caractéristiques de l'adulte est sa difficulté à maintenir une ration énergétique stable et à éviter 

l'amaigrissement  au cours des épisodes de crise d'origine infectieuse. Les difficultés sont liées 

au mode de vie (parfois peu propice à des prises de repas réguliers et équilibrés) mais aussi 

d’ordre psychologique (le patient devenu adulte a aussi une longue expérience du contrôle de 

son alimentation à tous les instants, d’où un « ras-le bol »).

Notre  travail  avait  donc  pour  objectif  la  mise  en  place  d’une  séquence  éducative 

attractive afin de stimuler l’intérêt des patients adultes pour leur équilibre nutritionnel. Le 

choix s’est porté sur l’utilisation d’un personnage fictif appelé personnage mosaïque, construit 

par le patient à l’aide de cartes imagées. Nous nous sommes inspirés du personnage utilisé en 

cardiologie  dans  le  cadre  du  programme  PEGASE®,  et  nous  l'avons  adapté  à  la 

mucoviscidose.  Des cartes ont été ajoutées pour cibler l’outil sur les atteintes digestives du 

patient et faciliter l’expression orale. 

L'idée du personnage mosaïque est originale : elle met en scène un personnage inventé et non 

pas  le  patient  lui-même,  cela  permet  de  mettre  à  distance la  composante  émotionnelle  et 

personnelle.  Comme  dans  toutes  les  maladies  chroniques,  les  patients  atteints  de 

mucoviscidose sont fatigués de parler d'eux et de leur maladie, au point de ne faire qu'un avec 

la maladie. Le fait de parler de quelqu'un d'autre, va les «dissocier» de cette maladie le temps 

de l'entretien.  

La présence de la diététicienne du CRCM pendant la séance éducative est indispensable en 

tant qu’experte de l’état nutritionnel du patient atteint de mucoviscidose, même si elle peut 

être accompagnée par une autre personne qui pourra encadrer la séance et intervenir dans la 

création  du  personnage.  La  diététicienne connait  particulièrement  bien  les  contraintes 

alimentaires et le vécu des patients et pourra facilement discerner un problème spécifique et 

comparer son attitude  au cours des différentes séances.
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Tous les patients ont créé des personnages mosaïques à leur image, ils se sont inspirés 

d'eux-mêmes pour créer ce personnage. Le fait d'avoir un exemple (eux-mêmes) les a aidés à 

trouver des situations relatives à l’alimentation : les patients font tout de suite le lien avec leur 

quotidien.  Les  hommes  ont  mis  leur  personnage  dans  des  situations  en  rapport  avec 

l'insuffisance pancréatique et le diabète alors que les femmes ont surtout orienté la discussion 

autour  des  troubles  digestifs.  Tous  les  patients  n'ont  pas  la  même  vision  des  problèmes 

digestifs, le personnage mosaïque s'adapte à toutes leurs représentations.

Lors de ces séances, nous avons recueilli des phrases clés qui révèlent les connaissances du 

patient : ce sont des sujets dominés qui ne posent pas de problèmes dans leur quotidien.

« Les extraits pancréatiques servent à digérer les graisses. »

« Si le repas dure trop longtemps, le PM peut fractionner ses extraits pancréatiques. »

«Le PM diabétique doit boire et se re-sucrer lors d'un exercice physique. » 

D'autres phrases attestent d'aspects diététiques non dominés :

« En cas de forte chaleur le PM peut prendre du sel mais je ne sais pas vraiment pourquoi. »

« Je ne connais pas l'effet de l'association de l'insuline et de l'alcool. »

L'outil  permet  d’aborder  des  aspects  pratiques  de  la  maladie,  en  mettant  en  scène  des 

situations que le patient peut vivre : « ce n'est pas uniquement de la théorie ». Le patient peut 

se resservir de ces exemples dans son quotidien. Plusieurs paramètres sont pris en compte 

pour la résolution des problèmes : l'âge du personnage mosaïque, son métiers, ses loisirs ... 

C'est  une  autre  approche  de  la  diététique  que  les  questionnaires  d'évaluation  des 

connaissances ou l'énumération des ingesta.

C'est le patient qui construit ce personnage et résout les mises en situations particulières. Ils se 

sent acteur de sa santé, cela favorise la prise de conscience de l'importance de prendre en 

charge  tous  les  aspects  de  la  maladie  :  pas  uniquement  l'atteinte  respiratoire  (souvent 

prioritaire pour les patients) mais aussi l'atteinte nutritionnelle.

Pour  optimiser  le  déroulement  des  séances  éducatives,  nous  avons  souhaité  leur 

donner un cadre méthodologique en rédigeant un guide appelé « conducteur » : il s’agit d’une 

fiche qui précise ainsi les recommandations pédagogiques pour le début (accueil du patient 
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qui est informé du déroulement et de la durée de la séance) et la fin de la séance éducative 

(demander au patient de résumer la séance). Ce conducteur décrit aussi les activités du patient 

et  celles  du  soignant,  précise  la  technique  pédagogique  (raisonnement  à  voix  haute, 

mobilisation des connaissances et résolution de problèmes) et les critères d’évaluation de la 

séance (fiche d’évaluation). 

La séquence éducative permet ainsi  au soignant d'évaluer les connaissances du patient,  et 

d'adapter  ses  interventions  aux  besoins  spécifiques  du  malade.  D'autres  séances  peuvent 

ensuite être programmées sur un (ou plusieurs) sujet(s) précis, non maitrisé(s) par le patient.

Pour  la  mise  au point  de cet  outil,  nous  avons rencontré  des  difficultés  liées  à  la 

fermeture  momentanée  du  service  de  pneumologie.  De  nombreuses  hospitalisations 

programmées (cures régulières d'antibiotiques et  examens approffondis) ont été décalées à 

plus tard, ce qui a beaucoup réduit le nombre de patients disponibles durant cette période de 

test  de  l'outil.  En  effet,  nous  désirions  faire  tester  l’outil  par  des  patients  hospitalisés 

uniquement, le temps prévu pour la diététique lors des rendez-vous multidisciplinaires étant 

trop juste pour réaliser une séance de diagnostic éducatif avec l'outil. La diététicienne vient 

voir un patient qui attend entre deux rendez-vous (avec le médecin, le kinésithérapeute) et 

dispose de 15-20 minutes uniquement. Pendant leurs hospitalisations, les patients sont plus 

disponibles. La majorité des visites et examens étant programmée le matin, les entretiens sont 

réalisés l'après-midi avec le patient. Durant la période d'étude, 15 patients ont été hospitalisés, 

en  majorité  pour  une  aggravation  de  leur  état  respiratoire,  ce  qui  constituait  un  critère 

d'exclusion dans le choix des patients potentiels : cinq d’entre eux seulement ont pu tester 

l'outil et contribuer à sa mise au point. 
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 5 PERSPECTIVES

Malgré leur petit nombre, les cinq patients volontaires ont contribué efficacement à la 

mise au point de l’outil : l’objectif du  travail que nous avons réalisé était en effet de faire une 

étude de faisabilité et non une étude d'impact de l'outil. Nous avons testé la mise en place de 

l'outil (est ce que ça fonctionne?). 

L’outil ainsi mis au point doit maintenant être évalué sur un grand nombre de patients afin 

d’être validé. L'étude de l'impact de l'outil pourrait faire l'objet d'un autre travail, en testant 

l'outil sur tous les patients concernés et en regardant son l'influence sur leur prise en charge 

nutritionnelle. La fiche d’évaluation utilisée pour interroger les patients  sur les différentes 

versions  du  personnage  pourra  être  utilisée  et  complétée  par  un  questionnaire  permettant 

d’évaluer  plus  précisément  les  connaissances  des  patients avant  et  après  une ou plusieurs 

séance(s) éducative(s). D’autres critères pourront être choisis :

-A moyen  terme,  est-ce  que  l'outil  a  entrainé  une  augmentation  de  la  fréquentation  des  

diététiciennes lors des rendez-vous multidisciplinaires? 

-A long terme, est-ce que le patient est plus soucieux de son état nutritionnel? Est ce qu'il se  

prend mieux en charge?

Élaboré au départ  comme une aide au diagnostic éducatif,  le personnage mosaïque 

peut  également  servir  dans  un  deuxième  temps  de  support  à  des  séquences  d’éducation 

thérapeutique ciblées sur les points précis à améliorer, repérés lors de la séance initiale. La 

séance de diagnostic éducatif prend du temps, elle est donc réalisée lors de l'hospitalisation du 

patient. Par la suite, ce personnage mosaïque peut être utilisé comme « outil d'éducation », 

c'est à dire que la diététicienne cible d'emblée un problème précis sur le personnage déjà créé 

précédemment  par  le  patient,  tout  en  lui  laissant  la  liberté  de  modifier  certaines 

caractéristiques (comme dans la vie réelle). Le patient doit résoudre la situation comme avant 

mais la séance dure moins longtemps car le personnage mosaïque est tout de suite dans une 

situation  précise.  Des  cartes  « situations »  plus  détaillées  pourraient  être  rajoutées.  Cette 

technique permettrait d'utiliser cet outil lors des rendez-vous multidisciplinaires trimestriels 

qui laissent parfois des moments libres entre deux consultations ou examens. 
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L'éducation nutritionnelle des patients atteints de mucoviscidose est la même pour les 

enfants et pour les adultes, cette dernière pouvant être plus approfondie. Cet outil pourrait 

ainsi être adapté à un public plus jeune. Les situations à résoudre seraient moins complexes, 

mais tout aussi formatives.  Le support nécessiterait cependant quelques modifications, par 

exemple : l'abdomen qui reflète la vie sociale (célibataire, marié) pourrait être remplacé par la 

fratrie (enfant unique, avec un frère, une sœur...).

Le  personnage  mosaïque  que  nous  avons  mis  au  point  permet  d’explorer  la 

composante  digestive  de  la  mucoviscidose.  L'outil  pédagogique  a  été  réalisé  pour  des 

entretiens  diététiques,  mais  avec  certains  changements,  il  pourrait  être  utilisé  pour  des 

séquences  éducatives  ciblées  sur  d'autres  composantes  de  la  maladie  (comme  l'atteinte 

pulmonaire) et/ou l'observance des traitement médicamenteux. 
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 6 CONCLUSION

Le personnage mosaïque est  un outil  d'aide au diagnostic.  A travers  des  situations 

inventées, le patient va devoir résoudre des problèmes de la vie de tous les jours, en relation 

avec l'alimentation, qu'une personne atteinte de mucoviscidose peut rencontrer.

Indirectement cet outil permet de repérer les besoins du patient en évaluant ses connaissances, 

et  d'adapter  les  conseils  du professionnel  à  ces besoins réels.  C'est  un moyen d'optimiser 

l'accompagnement par la diététicienne et de favoriser l'autonomie du patient dans la prise en 

charge de sa maladie. Cette mise en scène est réalisée avec une diététicienne ayant une bonne 

connaissance de la mucoviscidose, ce qui permet de répondre aux questions immédiates du 

patient et de programmer une prochaine séance avec un thème à approfondir si besoin. Cet 

outil  constitue  un  support  pédagogique  à  intégrer  dans  une  démarche  d'éducation 

thérapeutique évolutive.

Le travail de cette thèse m'a permis d'assimiler certains acquis professionnels, utiles 

pour un pharmacien.

-le travail de définition d'une problématique bien ciblée et d'une population susceptible de 

tester un outil pédagogique ;

-la prise en compte des réalités du terrain (fermeture du service), les critères de disponibilité 

des  professionnels  dans  un  contexte  de  réduction  des  moyens  de  fonctionnement  ou 

d'accumulation d'urgences de patients hospitalisés ;

-la connaissance des spécificités d'une population malade : de son courage pour combattre la 

maladie,  de ses faiblesses dans la  prise  en charge liée à un phénomène de saturation par 

rapport aux soins, à des conditions de vie pas toujours faciles ;

-la connaissance des médicaments spécifiques et des erreurs éventuelles commises dans leur 

usage, afin de pouvoir adapter les conseils en officine ;

-m'inscrire dans une démarche d'éducation thérapeutique patient afin de faire de mon métier 

un véritable accompagnement des malades pour une meilleure prise en charge des problèmes 

de santé par les patients et pour les inscrire dans une logique de prévention des risques.
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THESE SOUTENUE PAR : SCHIEHLE Céline

TITRE : Éducation thérapeutique ciblée sur l'état nutritionnel du patient atteint 

de mucoviscidose : mise en place d'une séquence éducative 

avec un nouvel outil pédagogique au CRCM de Grenoble

CONCLUSION

La mucoviscidose, qui est la plus fréquente des maladies génétiques mortelles dans les 

populations blanches, est liée à la mutation d’un gène codant pour la protéine CFTR 

(Cystic Fibrosis Transmembrane Conductor). Le dysfonctionnement de cette protéine, 

située au pôle apical de toutes les cellules épithéliales de l’organisme, provoque une 

augmentation de la viscosité du mucus et son accumulation dans les voies respiratoires, 

digestives  et  urogénitales.  Les  principales  manifestations  digestives  concernent  le 

pancréas,  l’intestin,  le  foie  et  les  voies  biliaires.  La  plupart  des  patients  ont  une 

insuffisance  pancréatique  exocrine  à  l'origine  d'une  malabsorption  des  lipides  et 

l’atrophie pancréatique évolue fréquemment vers l’apparition d’un diabète. Les troubles 

digestifs  sont  fréquents,  liés  à  une  atteinte  intestinale  spécifique  responsable  d’une 

constipation pouvant se compliquer d’un syndrome d’occlusion intestinale distale.

Si la morbimortalité est essentiellement liée à l'atteinte respiratoire, l'état nutritionnel 

est un élément majeur de la surveillance, du pronostic et de la prise en charge de la 

maladie. Celle-ci est réalisée au sein des Centres de Ressources et de Compétences de la 

Mucoviscidose  (CRCM)  par  une  équipe  pluridisciplinaire  spécialisée  à  laquelle 

participe  un(e)  diététicien(ne).  Une  prise  en  charge  nutritionnelle  efficace  est  ainsi 

instaurée précocement dès le diagnostic posé et une consultation diététique proposée 

régulièrement,  le  maintien d'un bon état  nutritionnel  participant  à  la  stabilisation de 

l'atteinte pulmonaire et à l'amélioration de la qualité de vie des patients. 

Comme  pour  toutes  les  maladies  chroniques,  l’éducation  du  patient  atteint  de 

mucoviscidose  représente  un  objectif  thérapeutique  à  part  entière  :  elle  consiste  à 

proposer des moyens d’action adaptés aux besoins et attentes du patient pour atteindre 

un objectif de qualité de vie prédéfini et représente un atout majeur dans la prise en 

charge de l'équilibre nutritionnel.

Notre travail s’inscrit dans le cadre de la mise en œuvre d’une séquence d'éducation 

thérapeutique destinée aux patients  atteints  de mucoviscidose,  avec pour objectifs  la 

création  d’un  outil  pédagogique  ciblé  sur  les  atteintes  digestives  du  patient  et  la 
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rédaction d’une fiche appelée « conducteur » qui propose un cadre méthodologique pour 

le déroulement de la séance : elle décrit les activités du patient et celles du soignant, la 

technique pédagogique et les critères d’évaluation de la séance.

Le  choix  de  l’outil  s’est  porté  sur  l’utilisation  d’un  personnage  fictif  appelé 

personnage mosaïque construit par le patient à l’aide de cartes imagées permettant de 

définir son sexe, son âge, sa vie sociale, sa profession et ses principales activités de 

loisir ainsi que les atteintes digestives de sa maladie. Des cartes complémentaires ont été 

ajoutées pour faciliter l’expression orale : elles représentent par exemple une bouteille 

d’eau  (hydratation),  une  balance  (surveillance  du  poids),  une  seringue  (injections 

d’insuline), une sonde naso-gastrique (assistance nutritionnelle). A l’aide de cet outil, le 

patient  construit  un personnage qui peut  être  mis,  par lui-même ou par  le  soignant, 

devant une situation problématique à résoudre. Ce personnage inventé doit permettre la 

mise à distance de la composante personnelle et émotionnelle du patient, le soignant 

pouvant de son côté évaluer les connaissances du patient et  proposer au patient des 

solutions concrètes aux situations problématiques évoquées lors de la séance.

La mise au point  de la  séquence d’éducation thérapeutique  a  été  faite  à  l’aide  de 

quelques patients volontaires, avec des évolutions de l’outil après chaque entretien, afin 

de mieux l’adapter aux attentes des patients. L’outil ainsi mis au point doit maintenant 

être évalué sur un grand nombre de patients afin d’être validé. L’outil a été réalisé pour 

des entretiens diététiques mais, avec quelques modifications, il peut être utilisé pour des 

séquences éducatives ciblées sur d’autres composantes de la maladie et/ou l’observance 

des  traitements  médicamenteux.  Élaboré  au  départ  comme  une  aide  au  diagnostic 

éducatif,  l’outil  peut  également  servir  dans  un  deuxième  temps  de  support  à  des 

séquences d’éducation thérapeutique ciblées sur les points à améliorer repérés lors de la 

séance initiale.

VU ET PERMIS D'IMPRIMER

Grenoble, le 23 Novembre 2010

LE DOYEN LE PRESIDENT DE LA THESE

Pr. Anne-Marie ROUSSEL
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Annexe 7 - Traitement de la mucoviscidose selon le Protocole National de Diagnostic et Soins (HAS)

COMPETENCES OBJECTIFS D'APPRENTISSAGE CP-CE1 CE2-CM2 6-5e 4-3e

1

Faire part de ses projets et de ses activités oui oui oui oui oui oui oui

Exprimer ses impressions et ses envies oui oui oui oui oui oui oui

Exprimer plaisir, déplaisir et douleur oui oui oui oui oui oui oui

Discuter de son besoin d’intimité oui oui oui oui oui oui oui

Parler de son image corporelle non oui oui oui oui oui oui

Expliquer ses préférences et goûts alimentaires oui oui oui oui oui oui oui

Faire connaître l’existence de difficultés lors des repas oui oui oui oui oui oui oui

2

Décrire le cheminement du bol alimentaire oui non oui oui oui oui oui

Situer les organes  digestifs dont le pancréas dans le corps humain oui non non oui oui oui oui

Expliquer le rôle du pancréas dans la digestion des graisses oui non non oui oui oui oui

Connaître  la nécessité d’un apport calorique adapté oui non non non oui oui oui

Reconnaître le caractère liposoluble des vitamines oui non non oui oui oui oui

Identifier le mode d’action des enzymes pancréatiques oui non non oui oui oui oui

oui oui oui oui oui oui oui

Expliquer l’intérêt de l’HGPO non non non non oui oui oui

Justifier l’intérêt d’un suivi régulier oui non non non non oui oui

Expliquer le rôle de l’insuline sur la glycémie non non non non oui oui oui

Justifier la nécessité de répartir les glucides sur la journée non non non non oui oui oui

non non non oui oui oui oui

Discuter des effets de l’alcool sur le foie et sur son comportement non non non non non oui oui

3

Différencier les groupes d'aliments oui oui oui oui oui oui oui

Repérer les aliments qui contiennent des graisses oui non oui oui oui oui oui

Repérer les aliments  riches en  sel oui non oui oui oui oui oui

Reconnaître des selles anormales oui non oui oui oui oui oui

Repérer les situations justifiant une supplémentation en sel et en eau oui non oui oui oui oui oui

Repérer les signes de reflux gastro-oesophagien oui non oui oui oui oui oui

non non non non oui oui oui

Reconnaître les signes du syndrome cardinal lors d’une intolérance glucidique non non non non oui oui oui

Différencier les signes d’hyper et hypoglycémie (quand sous traitement) non non non oui oui oui oui

non non non non non oui oui

Reconnaître une hématémèse non non non oui oui oui oui

Référentiel de compétences d'auto-soins et d'adaptation du patient atteint de mucoviscidose                                                                                                                                       
                                                                                                                                                                                                                                                                                     

-Rubrique Nutrition-page 1-                                                                                                                                                                                                                                                  Objectifs 
prioritaires en gras, Diabète en bleu,  Atteinte hépatique en rouge  

GÉTHEM : groupe de travail éducation thérapeutique et mucoviscidose 
(Fédération des CRCM - Vaincre la Mucoviscidose - Centre de référence de Nantes - Laboratoire de Pédagogie de la Santé Université Paris 13)                                                                                      

                                                                                                               mise à jour le 27 octobre 2008

Parents
d'enfant 
dépisté 
jusqu'à 

4 ans

MS-GS 
maternelle

Lycéens et 
Adultes

Faire connaître ses 
besoins  

Comprendre, 
s'expliquer

Expliquer l’importance de l’hydratation et de l'apport en sel dans son 
alimentation

Etablir le lien entre l’anomalie des sécrétions, l’atteinte hépatique et le 
traitement

Repérer, analyser, 
mesurer Reconnaître les aliments contenant des glucides et les différents types de 

glucides 

Reconnaître les médicaments interdits en cas de cirrhose avec hypertension 
portale
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Annexe 7 - Traitement de la mucoviscidose selon le Protocole National de Diagnostic et Soins (HAS)

COMPETENCES OBJECTIFS D'APPRENTISSAGE CP-CE1 CE2-CM2 6-5e 4-3e

Faire face, décider 4

Réagir face à des troubles du transit oui non oui oui oui oui oui

Réagir face à une douleur abdominale oui oui oui oui oui oui oui

Composer un menu équilibré et adapté oui non non non non oui oui

oui non non non non oui oui

Corriger une hypoglycémie non non non non oui oui oui

Réagir face à une hématémèse non non non oui oui oui oui

5 oui non non non non non oui

Pratiquer, faire 6

Apprendre à avaler les gélules non non oui oui oui oui oui

Entretenir son bouton de gastrostomie oui non non non oui oui oui

se poser une sonde naso-gastrique oui non non non non oui oui

Préparer  sa nutrition entérale oui non non oui oui oui oui

Brancher sa nutrition entérale oui non non oui oui oui oui

Pratiquer une glycémie capillaire non non non oui oui oui oui

Pratiquer une injection d’insuline non non non oui oui oui oui

Adapter, réajuster 7
oui non non oui oui oui oui

non non non non oui oui oui

8

Solliciter l’aide d’un soignant en fonction du problème de santé identifié oui non non non non non oui

Discuter du choix d’un sport à pratiquer non non non oui oui oui oui

Faire valoir ses droits à recevoir des soins sur les différents lieux de vie oui non non non non non oui

oui non non non non non oui

Gérer ses émotions et son stress oui oui oui oui oui oui oui

Faire valoir ses droits à un logement oui non non non non non oui

9

Porter un regard critique sur les décisions prises en situation d’auto soins oui non non non non oui oui

oui non non non non oui oui

Estimer son niveau de réussite pour ajuster sa décision oui non non non non oui oui

Référentiel de compétences d'auto-soins et d'adaptation du patient atteint de mucoviscidose                                                                                                                                       
                                                                                                                                                                                                                                                                                     

-Rubrique Nutrition-page 2-                                                                                                                                                                                                                                                 Objectifs 
prioritaires en gras, Diabète en bleu,  Atteinte hépatique en rouge 

Parents       
d'enfant 
dépisté 

jusqu'à       
4 ans

MS-GS 
maternelle

Lycéens et 
Adultes

Identifier la conduite à tenir face à une perte de poids (intérêt des 
suppléments caloriques)

Résoudre un 
problème

Impliquer son entourage (selon les cas) dans la gestion de la maladie, des 
traitements et des répercussions qui en découlent

Adapter la quantité d’enzymes pancréatiques à chaque prise 
alimentaire

Adapter les doses d’insuline en fonction de son activité physique, de ses 
glycémies et de son alimentation

Utiliser les 
ressources 

personnelles et de 
l'environnement, 
faire valoir ses 

droits

Négocier avec son employeur des conditions de travail adaptées et 
compatibles avec son état de santé en référence aux textes législatifs  

Développer des 
capacités 

réflexives, créatives 
et d’auto évaluation

Discuter des problèmes rencontrés dans la gestion de sa santé et avec son 
entourage
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Annexe 10 - Le conducteur

CRCM de Grenoble
2010

Faire connaître l'existence de difficultés en lien avec l'alimentation 
grâce au personnage mosaïque

Public ciblé : adultes atteints de mucoviscidose

Pré-requis : compétences diététiques acquises en pédiatrie

Condition de l'éducation : séance individuelle 

Nombre d'éducateurs : 1 (ou 2)

Durée prévue de la séance : 30-45 minutes 

Matériel à prévoir : personnage mosaïque (=PM)
+ images de photo-expression 
+ fiches VLM sur la nutrition
+ fiche d'évaluation de l'outil

DUREE ACTIVITE SOIGNANT ACTIVITE PATIENT TECHNIQUE 
D'APPRENTISSAGE

EVALUATION

5 min 1. Explication du déroulement de la séance avec 
un nouvel outil, le PM : 

«Vous avez devant vous des cartes qui vont vous 
permettre de créer un personnage fictif, atteint  
de mucoviscidose. 
Il va vivre des situations en lien avec 
l'alimentation. »

1. Création du PM avec le soignant.

Détermination de toutes ses caractéristiques à 
l'aide des fiches imagées: 
-la tête = homme/femme 
le patient choisit le sexe du PM puis son 
prénom X et son âge, 
-la poitrine = ses atteintes digestives et 
pathologies liées à la mucoviscidose, en lien 
avec la nutrition,

1. Raisonnement à voix 
haute.

1. Création d'un PM 
cohérent.

- 142 -

RECOMMANDATIONS PÉDAGOGIQUES

► Avant de commencer :
-accueillir le patient et se présenter
-informer du déroulement et de la durée de la séance
-partir systématiquement des connaissances du patient

► A la fin de la séance :
-demander au patient de résumer le contenu de la séance et de 
dire ce qu'il va faire chez lui
-l'encourager à raconter à son entourage ce qu'il a fait



Annexe 10 - Le conducteur

-l'abdomen = sa vie sociale (célibataire, marié, 
famille) 
-les jambes = sa profession (commercial, 
enseignant, agriculteur...) 
-les pieds = ses loisirs (jardinage, lecture...)

Assembler les images pour créer le PM.

15-25 min 2. Amorce une discussion : 
2a. « Citez moi une situation où X pourrait être  
en difficultés par rapport à l'alimentation? »

2b. « Face à cette situation problématique,  
comment X peut-il réagir? »

3. (si 2. ne fonctionne pas) 
3a. Propose une situation en fonction des 
caractéristiques de X. 

3b. Dispose les  images de photo-expression sur 
la table. « Vous pouvez choisir une image pour  
changer X de situation ». 

Ajoute une (ou plusieurs) image(s) si le patient 
ne le fait pas.

2a. Propose une situation.

2b. Élabore un scénario.

3a. Résout la situation problématique proposée.

3b. Ajoute une (ou plusieurs) image(s) de 
photo-expression pour faire évoluer la situation.

2a, 2b. Mobilisation des 
connaissances et 
résolution de problème.

3a,3b. Mobilisation des 
connaissances et 
résolution de problème.

2a, 2b. Capacité du 
patient à projeter le PM 
dans une situation, en 
faisant appel à son 
propre vécu si 
nécessaire.

3a,3b.Nombre d'images 
ajoutées par le patient 
supérieur à celui du 
soignant. 

5-10 min 4. Synthèse et reformulation de la séance avec le 
patient.
Donne (si besoin) la fiche VLM correspondant 
au thème que le patient ne maitrise pas bien.

4. Dit ce qu'il a retenu de la séance.

Évalue l'outil en répondant à la fiche 
d'évaluation.

4. Évaluation de l'outil à 
l'aide de la fiche 
d'évaluation.
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FICHE D'EVALUATION

Date de l'entretien :                                                        Patient :

Entretien patient :

1- La présentation est-elle attrayante?  □ Oui   □ Non

2- Que pensez-vous des illustrations (est-ce adapté à l'adulte)? □ Bien   □ A améliorer

3- Est-ce que certains mots employés sont difficiles à comprendre? □ Oui   □ Non

4- L'outil vous a t-il permis de parler de nouveaux sujets (encore non abordés à 

l'hôpital)?

 □ Oui  □ Non

5- Est-ce que cette séance vous a plu?  □ Oui  □ Non

6- Seriez d'accord pour vous en resservir une prochaine fois? □ Oui  □ Non

7- Si vous changiez quelque chose, ce serait quoi?

Entretien diététicienne :

8- Est ce que le patient parle plus facilement?  □ Oui  □ Non

        plus longtemps?  □ Oui  □ Non

9- Est ce qu'il manipule le support?  □ Oui  □ Non

10- Est ce que le patient pose des questions?  □ Oui  □ Non

11- A t-il abordé de nouveaux sujets/ précédents rendez-vous diététique?  □ Oui  □ Non
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Annexe 12 - Le personnage mosaïque

 TROUBLES  INSUFFISANCE   
 DIGESTIFS  PANCREATIQUE 

  DENUTRITION  DIABETE 

 REFLUX GASTRO-  SYNDROME D'OCCLUSION 
  OESOPHAGIEN      INTESTINALE DISTALE        

 DIARRHEE  CONSTIPATION 

 SURPOIDS  BALLONEMENTS 
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SCHIEHLE Céline

Education thérapeutique ciblée sur l'état nutritionnel des patients atteints de mucoviscidose :

mise en place d'une séquence éducative avec un nouvel outil pédagogique au CRCM de Grenoble.

RESUME

La  mucoviscidose  reste  sans  traitement  curatif  à  ce  jour.  L'insuffisance  respiratoire  est 

principalement responsable du décès des patients, mais l'atteinte pulmonaire et le pronostic vital 

sont  étroitement  liés  à  l'état  nutritionnel.  Dans  la  mucoviscidose,  les  manifestations  digestives 

concernent  essentiellement  l'insuffisance  pancréatique  exocrine,  les  troubles  du  métabolisme 

glucidique et les troubles digestifs tels que le syndrome d'occlusion intestinale distale.  La prise en 

charge de la maladie est réalisée dans les CRCM (Centre de Ressources et de Compétences de la 

Mucoviscidose) avec une équipe multidisciplinaire qui pratique l'éducation thérapeutique du patient. 

Les entretiens avec une diététicienne sont indispensables pour prévenir une dénutrition et éduquer le 

patient sur l'importance de l'alimentation dans son quotidien. Afin d'aider le soignant dans cette 

démarche, nous avons mis au point un outil pédagogique qui sert à évaluer les connaissances du 

patient  lors  du  diagnostic  éducatif.  Un  personnage  fictif  va  être  mis  dans  des  situations 

problématiques en lien avec l'alimentation que le patient devra résoudre. Cette technique permet au 

patient d'être acteur de sa santé, elle a pour objectif de stimuler son intérêt pour la diététique dans la 

mucoviscidose.

MOTS CLES : 

mucoviscidose – éducation thérapeutique – nutrition – outil pédagogique – diagnostic éducatif
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