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Introduction 
L’éducation est un terme utilisé dans de nombreux domaines (scolaire, santé, social…) et a pour 

but premier d’aider la personne à se découvrir, à s’épanouir, à utiliser au mieux ses potentialités 

pour renforcer des compétences déjà acquises ou en développer de nouvelles1. 

Dans le domaine de la santé, le concept d’éducation thérapeutique (ETP) apparaît avec la notion 

de maladie chronique et le développement des traitements au long cours. La maladie aiguë est 

une maladie qui se soigne. Le malade guérit de celle-ci et retrouve un état de santé "normal" 

rapidement. La maladie chronique est une maladie qui se gère dans le temps et la responsabilité 

en incombe aux soignants et aux patients2. 

Historiquement, les soignants prennent conscience que les transmissions de savoirs aux patients 

deviennent nécessaires lorsqu’en 1921, l’insuline a pu être isolée et administrée aux diabétiques 

de type 13,4.  

Pour arriver à ce résultat d'un patient "éduqué" et "autonome" en terme de santé, la démarche de 

l'éducation thérapeutique doit être centrée sur le patient. La Haute Autorité de Santé (HAS) a 

rédigé en 2007 des recommandations sur l'élaboration et la mise en œuvre d'un programme 

d'éducation thérapeutique. 

Le domaine de l'oncologie est en évolution permanente depuis ces dernières années. Les 

avancées et les progrès sont nombreux : dépistage, diagnostics, traitements… L'espérance de vie 

des malades est en augmentation. Cela explique le statut de maladie chronique donné aux 

pathologies cancéreuses (traitement au long cours, surveillance pendant plusieurs années, impact 

psychologique…). Le cancer rentre complètement dans le champ de l'éducation thérapeutique du 

patient. 

Proportionnellement, les adultes sont plus touchés par le cancer que les enfants. Les programmes 

d'ETP leur étant destinés sont nombreux et répartis sur l'ensemble des régions de France. 

Nous verrons la place de l'éducation thérapeutique dans la niche de l'oncologie pédiatrique et 

quelles actions sont menées au niveau national et local.  

Puis, nous étudierons comment amorcer une démarche d'ETP avec la réalisation d'une analyse 

croisée des besoins et l'élaboration d'un référentiel de compétences. Enfin, après un état des lieux 

des outils d'ETP existant en oncologie pédiatrie, nous verrons comment créer un outil 

d'intervention en éducation pour la santé adapté aux besoins recueillis précédemment. 
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I. Quelle	
  est	
  la	
  place	
  de	
  l’ETP	
  dans	
  la	
  prise	
  en	
  charge	
  du	
  cancer	
  de	
  

l’enfant	
  ?	
  

A. ETP	
  et	
  cancer	
  :	
  généralités	
  

1. Qu’est-­‐ce	
  que	
  l’ETP	
  ?	
  

a) Définition	
  de	
  l’ETP	
  

Selon l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), l’éducation thérapeutique (ETP) vise à aider 

les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur 

vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en 

charge du patient 5. 

 

Elle comprend entre autres : des activités organisées et un soutien psychosocial qui ont pour 

objectifs6: 

- De rendre les patients conscients et informés de leur maladie, de leur traitement, des 

procédures hospitalières et des comportements liés à la santé et à la maladie 

- D’aider les patients à être autonomes et acteurs de leur changement de comportement 

- De les aider à collaborer avec les soignants 

- De les aider à assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge 

thérapeutique 

b) Éducation	
  pour	
  la	
  santé	
  et	
  ETP	
  :	
  quelles	
  
différences	
  ?	
  

Les termes éducation pour la santé et éducation thérapeutique sont proches, mais il existe des 

différences. 

En effet, l’éducation pour la santé est définie par l’OMS comme « tout ensemble d’activités, 

d’information et d’éducation qui incitent les gens à vouloir être en bonne santé, à savoir 

comment y parvenir, et à faire ce qu’ils peuvent individuellement ou collectivement pour 

conserver la santé, à recourir à une aide en cas de besoin ». Elle encourage les gens à faire leurs 

propres choix pour avoir une vie plus saine.  
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L’éducation pour la santé s’adresse donc à la collectivité, une population saine, alors que 

l’éducation thérapeutique s’adresse à un individu malade. 

L’éducation pour la santé fait partie de la prévention primaire, car elle se situe en amont de 

l’apparition des problèmes de santé. Elle vise à diminuer l’incidence d’une maladie ou d’un 

accident dans une population donnée, et donc diminuer l’apparition de nouveaux cas. 

L’éducation thérapeutique fait partie de la prévention tertiaire, car son but est de diminuer les 

récidives ou les complications d’une maladie avérée. Cette prévention vise à réduire les 

invalidités fonctionnelles consécutives à la maladie et prend en compte les actions du domaine de 

la réadaptation, de l’intégration et de la réinsertion professionnelle et sociale7. 

c) Structuration	
  de	
  l’ETP	
  au	
  niveau	
  national	
  

(1) Réglementation	
  

L’État Français soutient depuis quelques années le développement de l’éducation thérapeutique 

sur l’ensemble du territoire.  

Afin d’encadrer les diverses actions réalisées dans les différentes structures (hôpital, ville, lieu 

associatif, réseau), la Haute Autorité de Santé a publié en 2007 des recommandations pour 

développer et mettre en œuvre l’ETP. 

En 2009, la loi Hôpital Santé et Territoire (HPST), inscrit l’ETP dans le Code de la Santé 

Publique et précise qu’elle doit s’intégrer dans le parcours de soins du patient2.  

(2) Mise	
  en	
  place	
  d’un	
  programme	
  d’ETP	
  	
  

La mise en place d’un programme d’ETP nécessite des étapes administratives indispensables : 

• La demande d’autorisation  

Toutes les structures voulant créer un programme d’éducation thérapeutique doivent effectuer 

une demande d’autorisation au sein de l’Agence Régionale de Santé (ARS) de sa région, sous 

peine de sanctions financières prévues à l’article L1162-1 du Code de la Santé Publique (CSP).  

Le programme est autorisé par le directeur général de l’ARS conformément à l’article 84 de la 

loi du 21 juillet 2009. 

L’autorisation, valable quatre ans, devient caduque si le programme ne fonctionne pas dans les 

douze mois suivant l’autorisation ou si le programme ne fonctionne pas pendant six mois 

consécutifs. 
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• Les évaluations annuelles et quadriennales 

Le principe de ces auto-évaluations s’appuie sur la démarche d’amélioration continue de la 

qualité et porte sur la mise en œuvre du programme et des plans d’actions. 

Il s’agit d’une analyse qualitative et quantitative des points forts et des points faibles qui doit 

conduire à l’évolution des programmes vers une meilleure adaptabilité aux besoins des patients8. 

• Le renouvellement de l’autorisation  

La demande de renouvellement auprès de l’ARS doit se faire au plus tard quatre mois avant la 

date d’expiration. 

 

L’objectif de ces demandes est de structurer, d’uniformiser et standardiser les programmes 

d’éducation thérapeutique pour en optimiser l’efficience et la qualité. 

d) Qui	
  dispense	
  l’ETP	
  ?	
  
• L’équipe éducative 

Tout professionnel de santé peut réaliser de l’ETP s’il est formé à celle-ci. Un point important : 

le professionnel se positionne en tant qu’éducateur vis-à-vis des patients et non plus par sa 

fonction (médecin, pharmacien, infirmier, diététicien…). 

La création d’une équipe éducative est soumise à un encadrement juridique. 

Ø La coordination du programme :  

Un programme d'éducation thérapeutique peut être coordonné par un médecin, par un autre 

professionnel de santé ou par un représentant dûment mandaté d'une association de patients 

agréée au titre de l’article L. 1114-1 CSP. 

Ø La mise en œuvre du programme 

Un programme doit être mis en œuvre par au moins deux professionnels de santé de professions 

différentes. Lorsque le programme n'est pas coordonné par un médecin, l'un de ces deux 

professionnels de santé est un médecin9. 

 

En dehors des professionnels de santé, des patients experts peuvent intervenir dans les 

programmes et intégrer une équipe d’ETP. Ils peuvent aussi faire ressortir des besoins que les 

« soignants » n’avaient pas appréhendés. Il apparaît aux yeux des autres patients comme un 

éducateur « crédible » qui connaît vraiment les difficultés qu’ils rencontrent. 
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Une équipe d’ETP constituée de personnes d’horizons différents fera la force d’un programme : 

la multidisciplinarité est essentielle en éducation thérapeutique. 

 

• La formation des éducateurs 

L’arrêté du 2 août 2010 demande à ce que les intervenants et le coordonnateur justifient de leurs 

compétences pour dispenser ou coordonner l’éducation thérapeutique du patient. 

Les organismes de formation fournissent aux participants des attestations mentionnant le nombre 

d’heures et le contenu du programme de formation suivi. 

Différents niveaux de formations sont offerts aux personnes voulant intégrer un projet 

d’éducation thérapeutique : une formation d’au moins quarante heures est requise pour réaliser 

de l’ETP. Des formations plus complètes (diplôme universitaire, master…) sont nécessaires pour 

être le coordonnateur d’un programme. 

La HAS a établi des référentiels de compétences indispensables aux éducateurs. Des 

compétences relationnelles, pédagogiques, d’animation, méthodologiques, organisationnelles, 

biomédicales et de soins sont mentionnées. 

• Les éducateurs 

Chaque professionnel de santé amène ses connaissances spécialisées, son expérience lors de la 

création d’un programme. Le professionnel de santé devient éducateur quand il anime un atelier 

et oublie sa fonction vis-à-vis des patients. 

Le pharmacien est officiellement légitime dans ce rôle d’éducateur depuis la parution de la loi 

HPST qui introduit l’éducation thérapeutique aux missions des pharmaciens dans l’article 38. 

Depuis quelques années, le cursus des études pharmaceutiques intègre une formation à l’ETP. 

Le pharmacien est un médiateur entre les médecins/soignants et le patient. 10. Il apporte un point 

de vue extérieur et neutre sur la maladie. Ce spécialiste du médicament va aider le patient dans la 

gestion de son traitement au long cours : effets indésirables, condition d’utilisation, plan de prise, 

conduite à tenir en cas d’oubli, de vomissement… 

En milieu hospitalier, le pharmacien peut apporter des explications sur le traitement au patient 

dès la mise en place des protocoles thérapeutiques. À la sortie d’hospitalisation, le pharmacien 

d’officine prend le relai et épaule le patient lors de son retour à domicile. Le pharmacien 

officinal a l’avantage de bien connaître son patient et d’avoir une relation privilégiée avec celui-

ci. 
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Dans la littérature, un état des lieux des pratiques d’ETP impliquant les pharmaciens a été réalisé 

en France en 2013. Il apporte les données suivantes11: 

• Les actions éducatives et pharmaciens 

L’étude a recensé 228 actions éducatives pour lesquelles 176 pharmaciens sont impliqués. Dans 

38% des cas, le pharmacien est à l’origine de projet. 

• La formation 

36% des pharmaciens interrogés ont la formation des 40 heures, 27% ont un diplôme 

universitaire, 5% ont un master ou une thèse de sciences. 

• Le public cible de ces actions 

Les actions éducatives sont proposées aux patients hospitalisés (82%), non hospitalisés (53%), à 

leur entourage (58%). 

• Les lieux  

Les lieux sont multiples : centre hospitalier universitaire (CHU) 36%, centre hospitalier (CH) 

23%, officine 22%, réseau, association, clinique privée… 

e) Qui	
  sont	
  les	
  candidats	
  à	
  l’ETP	
  ?	
  

Ø Les patients 

L’ETP s’adresse à toute personne atteinte de maladie chronique (asthme, diabète, polyarthrite 

rhumatoïde, cancer…) quelque soit la tranche d’âge (enfants, adolescents, adultes, personnes 

âgées…) 

Ø Les personnes ressources 

Ces personnes vivent la maladie au quotidien avec le patient. Il peut s’agir du conjoint, des 

parents, des frères et sœurs, d’un ami… Ces personnes sont nommées « aidants ». Ce sont des 

appuis sur lesquels les patients peuvent compter en cas de difficultés. Ils motivent le patient à se 

prendre en charge, à acquérir des compétences, à changer de comportement. 

 

L’éducation thérapeutique peut être proposée à tout patient atteint de maladie chronique, mais 

n’est dans aucun cas obligatoire. Elle doit être impérativement conduite au sein d’un programme 

autorisé et mené par une équipe multidisciplinaire ayant acquis des compétences nécessaires via 

des formations reconnues. 
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2. La	
  pathologie	
  cancéreuse	
  

a) Le	
  mécanisme	
  

Le cancer est un terme général qui regroupe différentes maladies avec le même mécanisme 

initial: une prolifération cellulaire anormalement importante et échappant à tous les signaux et 

systèmes de contrôle de la division cellulaire. Ces cellules anormales envahissent des tissus 

normaux de l’organisme. Au détour de l’évolution de la maladie, des cellules peuvent migrer et 

former des métastases. 

Il existe des facteurs prédisposant au cancer : 

- Des facteurs externes : liés au mode de vie, aux facteurs environnementaux, aux 

infections 

- Des facteurs internes : liés à des composantes génétiques ou des dérèglements du système 

immunitaire. 

b) Les	
  données	
  épidémiologiques	
  

Les dernières études datant de 2012, dénombraient approximativement 14 millions de nouveaux 

cas dans le monde. Selon l’OMS, le nombre de nouveaux cas devrait augmenter de 70% au cours 

des deux prochaines décennies. 

En France, le nombre de nouveaux cas de cancer, en 2012, était estimé à 355 354. Chez 

l’homme, le cancer le plus fréquent est celui de la prostate suivi du cancer du poumon et du 

cancer colorectal. Chez la femme, le cancer le plus fréquent est celui du sein devant le cancer 

colorectal et le cancer du poumon. 

Le cancer est un véritable problème de santé publique. L’État Français en fait une de ses priorités 

de sa politique de santé. À ce titre : trois plans cancers se sont succédés en 2003-2008, 2009-

2013 et 2014-2019.  

c) Une	
  maladie	
  chronique	
  

Le cancer fait partie des affections longue durée (ALD) qui nécessitent un traitement prolongé et 

une thérapeutique particulièrement coûteuse.  

Le cancer est officiellement reconnu comme maladie chronique. 
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B. ETP	
  et	
  cancer	
  pédiatrique	
  

1. L’épidémiologie	
  des	
  cancers	
  pédiatriques12	
  

La population pédiatrique est également touchée par le cancer même si cette pathologie est 

considérée comme rare. Les cancers pédiatriques touchent environ 152 nouveaux enfants et 

adolescents pour un million et par an. Sur la période 2006-2012, cela correspond à 1700 

nouveaux cas diagnostiqués en France. 

• Quels types de cancer ? 

Les enfants et les adolescents ne sont pas atteints par le même type de cancer que les adultes. En 

effets, ils diffèrent à la fois sur le plan de la localisation, de l’histopathologie et de la biologie.  

Chez l’enfant, ce sont les leucémies qui sont les plus fréquentes et représentent 29% des cancers 

de l’enfant (80% des leucémies sont des leucémies aigües lymphoblastiques), suivies par les 

tumeurs du système nerveux central (24%) et les lymphomes (11%). 

 
Figure 1 : Incidence des cancers de l'enfant en France métropolitaine (2006-2010) 

Source : Registre national des hémopathies malignes de l’enfant et Registre national des tumeurs solides de l’enfant, 
2006-2010, ICC 
 

De plus, si le carcinome représente la majorité des cancers chez l’adulte il n’est jamais retrouvé 

chez l’enfant. À l’inverse un quart des tumeurs pédiatriques sont de type « embryonnaires » et 

sont inexistantes chez l’adulte.  
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Tableau 1 : Comparaison des incidences des cancers de l'enfant et de l'adulte13 

 
Les principaux types de cancers observés chez l’enfant, l’homme et la femme et la part des 

leucémies et des lymphomes sont représentés ci-après. 

 
Figure 2 : Part des leucémies aiguës et des lymphomes dans les cancers pédiatriques13 
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Figure 3 : Part des leucémies aiguës et des lymphomes dans les cancers chez l'homme13 

 

 
Figure 4 : Part des leucémies aiguës et des lymphomes dans les cancers chez l'homme13 

 
• Survie 

La survie globale des enfants atteints de ces cancers sur la période 2000-2008, est estimée à 82% 

à 5 ans pour tout type de cancer et tous âges confondus. Pour les leucémies, la survie à 5 ans est 

de 90% pour les LAL et de 80% pour LAM. 

• Mortalité 

De 2000 à 2008, les cancers de l’enfant représentaient 7% de la mortalité infantile (après les 

affections néonatales, les malformations congénitales, la mort subite et les accidents…). Ils 
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représentent 1% des décès avant un an. Entre 1 et 14 ans, il s’agit de la deuxième cause de décès 

(22%) après les accidents (30%) pour cette classe d’âge12. La leucémie est responsable de 19% 

des décès par cancer. 

2. L’épidémiologie	
  des	
  cancers	
  de	
  l’adolescent	
  

Dans les études épidémiologiques, la population des adolescents est traitée à part, car il existe 

des différences significatives avec la population pédiatrique. 

• Quels types de cancer ? 

En France, on estime à environ 800 nouveaux cas par an chez les jeunes de 15 à 19 ans, en 2008. 

Les lymphomes hodgkiniens représentent 22% des cancers des adolescents suivis par les 

leucémies aiguës (12%)… 

 
Figure 5 : Incidence des cancers des adolescents (2000-2008)12 

 
• Survie 

Sur la période de 2000 à 2004, la survie globale a été estimée à environ 82% tous cancers 

confondus. Les tumeurs de plus mauvais pronostic sont les leucémies aiguës, les tumeurs 

osseuses, les tumeurs du système nerveux central. 

Depuis vingt-cinq ans, on note une amélioration progressive de la survie qui est passée de 62%, 

dans les années 80, à 82% en 2004. 
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• Mortalité 

En 2009, 117 adolescents sont décédés des suites d’un cancer. Les leucémies aiguës et les 

tumeurs du SNC représentent 45% des décès. Dans cette tranche d’âge, le cancer représente la 

troisième cause de mortalité après les accidents et le suicide12. 

3. Pourquoi	
  l’ETP	
  a	
  toute	
  sa	
  place	
  dans	
  le	
  cancer	
  pédiatrique	
  ?	
  

Il est démontré chez l’adulte que l’éducation thérapeutique apporte un bénéfice dans 

l’amélioration de la qualité de vie des patients atteints de cancer et aide à réduire les effets 

secondaires des traitements14.  

C’est dans le domaine de la prise en charge de la douleur, des effets indésirables des 

chimiothérapies, et des comportements nutritionnels que les actions éducatives ont été les plus 

nombreuses. 

À titre d’exemple : 

Ex 1 : Les programmes en cancérologie sur la prise en charge de la douleur ont permis une 

augmentation des connaissances des patients. Deux études, en Australie et aux États-Unis, 

montrent que cette acquisition de connaissances se traduit par des modifications de 

comportements et une diminution significative des scores d’intensité douloureuse15,16. 

Ex 2 : Un effet indésirable des chimiothérapies récurrent est la fatigue dont l’impact sur la 

qualité de vie est important. Un programme destiné aux femmes traitées pour un cancer du sein 

s’est montré efficace pour aider les patientes à prendre en charge et à accepter la fatigue liée aux 

traitements17. 

Ex 3 : Les programmes d’ETP sur le comportement nutritionnel en cancérologie ont fait leurs 

preuves. Dans le cancer du sein, la surcharge pondérale est un facteur de risque de récidive. Ce 

risque peut être diminué en proposant à ces femmes de suivre un programme d’ETP 

nutritionnelle18,19. 

 

On retrouve en cancérologie pédiatrie toutes les caractéristiques de la maladie pouvant relever de 

l’ETP. La LAL est une maladie chronique avec un traitement long (environ 2 ans). Elle a un 

impact sur la représentation de soi du patient (modification de l’image corporelle) et sur la 

sphère socio-familiale. Les aidants jouent un rôle très important. 

De plus, elle nécessite l’acquisition de compétences d’auto-soins comme : 
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- Savoir reconnaître les symptômes, faire face à une situation d’urgence, savoir quand et 

qui appeler, où consulter… 

- Savoir gérer l’aplasie à la maison  

- Savoir gérer la douleur liée au cancer 

- Savoir adapter l’alimentation au traitement (corticoïdes) et à l’état de santé (aplasie) 

En outre, le traitement d’entretien dure dix-huit mois et comporte principalement de la 

chimiothérapie per os qui nécessite une observance rigoureuse et de savoir manipuler ces 

médicaments (dilution, broyage…) lorsque les formes galéniques ne sont pas adaptées à la 

population pédiatrique. 

C. L’ETP	
  sur	
  le	
  terrain	
  

1. Au	
  niveau	
  national	
  

Depuis la loi HPST de 2009, les autorisations de programme d’ETP ont augmenté 

considérablement sur l’ensemble du territoire national.  

Après une revue des programmes autorisés dans les vingt-six ARS, il apparaît que le diabète, 

l’asthme, l’obésité, la maladie rénale chronique, l’hémophilie sont les thématiques les plus 

fréquemment retrouvées dans les programmes en pédiatrie. 

Seuls deux programmes sont dénombrés en oncologie pédiatrie : 

- Le premier, au CHU de Nantes porte sur les leucémies et comporte des séances 

collectives sur la gestion de l’aplasie (objectif de sécurité), la gestion des émotions et 

relations avec l’entourage, l’image du corps, la gestion des médicaments et des effets 

secondaires, l’exposition au toxique, les relations amoureuses et la sexualité. 

- Le second, à l’institut Gustave Roussy (IGR) porte sur l’aplasie. 

Cette rareté de programmes peut être expliquée par différents facteurs entre autres: 

- Le cancer pédiatrique reste une pathologie rare. 

- La population est d’âge différent. D’où la difficulté de mise en œuvre des programmes. 

- Le critère chronique qui peut sembler moins marqué. 
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2. Au	
  niveau	
  local	
  

Dans la région Aquitaine, en 2015, aucun programme autorisé d’ETP n’est proposé dans le 

domaine de l’oncologie pédiatrie. 

Cependant, des actions d’éducation en santé sont menées au sein du CHU de Bordeaux afin 

d’accompagner au mieux les enfants et leurs familles à traverser cette épreuve. 

a) Un	
  réseau	
  cancer	
  pédiatrie	
  

Un réseau de cancérologie d’Aquitaine (RESILIAENCE) s’est développé depuis 2006. Il produit 

notamment des supports d’information destinés aux familles.  

Parmi ses missions nous retrouvons, celles : 

- D’augmenter la qualité de la prise en charge, qui doit être coordonnée, globale et 

continue. 

- De favoriser l’information et l’éducation des patients et de leurs familles. 

b) Les	
  actions	
  menées	
  dans	
  le	
  service	
  	
  

Lors de l’hospitalisation qui suit l’annonce, l’ensemble de l’équipe médicale délivre des 

messages sécuritaires et des conseils aux familles (régime sous corticoïdes, manipulation des 

médicaments…). 

Avant leur sortie, une puéricultrice réalise un entretien sur l’aplasie afin qu’ils puissent gérer au 

mieux cette situation au domicile (alimentation, gestion de la fièvre, lecture d’un bilan 

biologique). 

 L’équipe délivre également un classeur de sorti qui permet de collecter toutes les ordonnances, 

protocoles, fiches conseils. Ce classeur suit ainsi l’enfant dans les centres de périphérie et permet 

de faire circuler l’information aussi entre les professionnels de santé. 

Une puéricultrice formée à l’ETP est actuellement en train de réunir une équipe éducative et de 

travailler sur la mise en place d’un programme d’ETP sur l’accompagnement du retour à 

domicile des les enfants, adolescents atteints de leucémie aiguë.  
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c) MARADJA	
  

Depuis mars 2013, la Maison Aquitaine Ressources pour Adolescents et Jeunes Adultes 

(MARADJA) est à la fois un lieu de consultations pluriprofessionnelles, de surveillance de soins, 

et d’analyse de l’observance, où les jeunes peuvent rencontrer des professionnels compétents 

pour un accompagnement psychosocial personnalisé et bénéficier également d’un espace de 

détente doté d’une salle de sports, d’un studio d’esthétique et d’une salle multimédia animés par 

des partenaires associatifs. 

 

L’objectif de cette structure est d’accompagner les adolescents dans le processus de guérison et 

au-delà, en les aidant à retrouver un projet professionnel et personnel, à développer des liens 

affectifs et amoureux, à devenir parent, à s’insérer dans la société… 

 

L’équipe est multidisciplinaire (psychologue, accompagnatrice en santé et médiation, 

puéricultrice, un éducateur spécialisé dans l’activité physique adaptée, une socio-esthéticienne, 

bénévoles, médecins, cadre de santé…). 

MARADJA intervient en deux temps. Lors de la première hospitalisation, une équipe mobile 

vient présenter la structure à l’adolescent dans le service. La psychologue prend contact avec 

l’adolescent et sa famille. Pendant cette hospitalisation, si leur état de santé le permet, les 

adolescents peuvent aller sur place pour suivre des activités. Puis dans un second temps, lors de 

leur retour à la maison, les adolescents peuvent revenir quand ils le souhaitent sur rendez-vous 

rencontrer les différents intervenants. 

MARADJA propose une multitude d’activités : consultations de suivi par les médecins, ateliers 

art-thérapie, des journées de partage avec une activité de groupe (cuisine, théâtre, sport, 

expression corporelle, nail art…). 

Pour les jeunes adultes de 18-25 ans, les ateliers sont plus des groupes de paroles sur un thème 

choisi (réseau d’amis, l’après-maladie…). 

MARADJA mène également ses actions dans une autre structure hospitalière : l’institut Bergonié 

(centre régional de lutte contre le cancer (CRLC) de Bordeaux et du Sud-Ouest).  

 

Ces actions ne constituent pas en tant que telles de l’éducation thérapeutique, mais peuvent 

parfaitement y être intégré.  
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MARADJA sera impliquée dans le futur projet d’ETP du service d’oncologie pédiatrie. 

D. Quels	
  sont	
  les	
  freins	
  au	
  développement	
  de	
  l’ETP	
  en	
  pédiatrie	
  ?	
  

Si tous les professionnels sont d’accord sur le fait que l’éducation thérapeutique a sa place et est 

légitime dans le parcours de soins d’un patient atteint d’une pathologie chronique. Cette idée est 

parfois difficile à concrétiser.  

1. De	
  manière	
  générale	
  	
  
Il existe de nombreuses contraintes à la réalisation d’un tel projet : 

• La mise en place de l’équipe multidisciplinaire. 

La force d’un programme d’ETP est la multidisciplinarité des intervenants (médecins, infirmiers, 

pharmacien, kinésithérapeute, diététicienne…). Chacun de ses professionnels apporte ses 

compétences et son expérience pour enrichir le programme.  

Il est difficile de trouver des temps communs pour rassembler l’ensemble de ces professionnels. 

Cela participe à ralentir l’évolution du projet. 

• La conception d’un programme 

Monter un programme est chronophage et demande beaucoup d’investissement personnel 

(référentiels de compétences, conducteurs d’atelier, choix et création des outils d’intervention, 

diagnostic éducatif, analyse de besoins...). Les services sans temps dédiés à l’ETP se retrouvent 

en difficulté.  

• Le financement 

Un programme peut être soutenu financièrement par les ARS, des organismes, le CHU… Mais 

les financements ne sont pas pérennes, et expliquent l’arrêt de certains programmes. Au niveau 

des structures hospitalières, du temps dédié est rarement alloué.  

• Le temps 

Il est compliqué de trouver un moment qui convienne à la fois aux patients et aux intervenants. 

L’ETP est centré sur le patient, les ateliers doivent s’adapter à leurs contraintes. Il est 

contraignant de faire revenir des familles à l’hôpital uniquement pour des ateliers. Il est 

préférable de les réaliser lors d’une venue pour une consultation. 
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• La proximité du lieu 

L’éducation thérapeutique peut se faire au sein d’une structure hospitalière ou en dehors. Il faut 

trouver des locaux adaptés et bien situés afin que l’accès soit facile pour les participants.  

• La lourdeur administrative 

La création officielle d’un programme d’ETP n’est vraiment pas facilitée par les contraintes 

administratives, certes justifiée, mais chronophage : demande d’autorisation, demande de 

renouvellement, évaluation annuelle et quadriennale. 

2. En	
  pédiatrie	
  
Pour le développement d’un programme, il est difficile de faire un choix de la pathologie 

cancéreuse à traiter compte tenu de la diversité des cancers rencontrés chez l’enfant. 

Le choix d’outils adaptés à la pathologie et à la population est compliqué (quels sont ses 

objectifs ? est-il ludique ? est-il facile à comprendre, à utiliser ?) 

 

D’un point de vue organisationnel, il n’est pas évident de trouver des créneaux horaires pour les 

enfants entre leur scolarité et leurs activités extra-scolaires. Enfin, la constitution d’un groupe 

homogène en âge n’est pas aisée.  

II. ETP	
  en	
  oncopédiatrie	
  :	
  comment	
  amorcer	
  la	
  démarche	
  ?	
  

A. Quelle	
  population	
  ?	
  Quelle	
  maladie	
  ?	
  

1. La	
  population	
  cible	
  :	
  les	
  adolescents	
  	
  

L’OMS définit l’adolescence comme la période de croissance et de développement de l’humain 

qui se situe entre l’enfance et l’âge adulte, entre les âges de 10 et 19 ans.  La puberté marque ce 

passage de l’enfance à l’adolescence. 

 

L’adolescence est une période de préparation à l’âge adulte au cours de laquelle ont lieu des 

étapes clés du développement : maturation physique et sexuelle, acquisition de l’indépendance 

sociale, économique, développement de l’identité. Cette période permet l’acquisition de 

compétences nécessaires pour remplir son rôle d’adulte, d’établir des relations d’adulte et la 

capacité de raisonnement abstrait. 
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Cette période de vie est à risque et est largement influencée par le contexte social. Les 

adolescents peuvent compter sur le soutien de leur famille, de leur communauté, de leur école… 

pour les aider à acquérir l’ensemble des compétences nécessaires au passage à l’âge adulte20. 

   

L’adolescence est donc une période de transition d’un état de dépendance à un état 

d’indépendance, où les jeunes adoptent de nouveaux rôles sociaux et émotionnels. Cette 

transition ne se fait pas sans heurt. L’autorité parentale est remise en question et des processus de 

négociations entre les adolescents et les parents se mettent en place21. 

 

La maladie complique cette période « sensible ». Les adolescents éprouvent ce désir 

d’autonomie, mais simultanément, la maladie les maintient dans des liens physiques, 

émotionnels avec leurs familles. Le jeune peut être en rébellion contre ses parents et le corps 

médical et ainsi refuser d’adhérer à son traitement21,22. 

L’annonce du diagnostic d’une maladie grave a plusieurs répercussions : l’adolescent entre en 

phase de régression qui se retranche derrière la surprotection de ses parents ou en phase de 

rébellion envers ses parents et les soignants, et sa maladie. Ces phases peuvent s’alterner selon 

les différents stades de la maladie21. 

 

Ceci peut s’exprimer à titre d’exemple : par un manque d’adhésion au traitement médicamenteux 

potentiellement préjudiciable.  

Une étude fait le lien entre la non-adhérence à la mercaptopurine (traitement d’entretien de la 

LAL) et le risque de rechute. 44% des enfants consomment moins de 95% de la mercaptopurine 

prescrite ce qui augmente considérablement le risque de rechute. En effet, l’étude démontre que 

59% des rechutes sont dues à la non-adhérence23.  

Dans ce contexte, l’ETP peut être un recours efficace pour la prise en charge de ces adolescents.  

Les techniques d’apprentissages employées devront être adaptées à l’âge et aux étapes du 

développement cognitif et psycho-affectif de l’enfant ou de l’adolescent pour lui faire acquérir 

progressivement les savoirs et le savoir-faire nécessaires à sa santé et à sa qualité de vie. 

Les objectifs de l’éducation thérapeutique de l’enfant ou de l’adolescent, ainsi que les méthodes 

doivent nécessairement prendre en compte ces dimensions et prévoir d’évoluer pas à pas en 

fonction du développement de chacun.  
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Malgré le fort désir d’indépendance des adolescents, le lien avec les parents reste réel et 

indispensable. Les parents doivent être impliqués dans la prise en charge de leurs adolescents. 

2. La	
  maladie	
  :	
  la	
  leucémie	
  aiguë	
  lymphoblastique	
  
Le diagnostic bouleverse la vie familiale brutalement. Il est également angoissant pour les 

familles qui assimilent le plus souvent le cancer à la mort. 

Le traitement basé sur des protocoles de chimiothérapies est très long environ deux ans. Les 

adolescents alternent des périodes de longues hospitalisations, puis de retour à domicile 

entrecoupé d’aller-retour à l’hôpital. 

Les soins peuvent être douloureux (ponction lombaire, myélogramme…), les chimiothérapies 

ont beaucoup d’effets indésirables (fatigue, nausées, vomissements, mucites, alopécie, 

aplasie…). 

L’alimentation doit être surveillée selon les cas (régime corticoïde, régime aplasie). 

Les jeunes doivent acquérir des compétences d’autosoins et connaître les actions de sécurité. 

L’ETP a toute sa place dans ce but. 

B. S’adapter	
  au	
  contexte	
  local	
  
Un programme d’ETP doit s’intégrer dans le contexte local et les organisations existantes surtout 

si des démarches en éducation de la santé ou d’échange avec les patients ont déjà été engagées. 

S’il n’existe pas de programme d’ETP actuellement, la structure MARADJA est un atout majeur 

à l’initiation de la démarche. Les professionnels y recueillent de façon implicite les besoins. Les 

lieux sont favorables au développement de l’ETP. 

Le service d’oncohématologie délivre déjà des informations et des formations de soins ou 

d’autosoins, recueille les besoins exprimés et a à cœur d’améliorer sa démarche éducative vis-à-

vis du patient et de sa famille.  

Le contexte local est donc favorable à la mise en œuvre de l’ETP. 
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C. Quels	
  sont	
  les	
  besoins	
  ?	
  

Avant d’entreprendre une action éducative quelle qu’elle soit, il est indispensable de débuter par 

une analyse des besoins. 

1. Le	
  besoin	
  en	
  ETP	
  	
  

Ø Définition du besoin 

Vivre avec une maladie chronique fait émerger chez le patient des besoins exprimés. D’autres 

besoins sont uniquement perçus et non exprimés : ce sont les besoins ressentis. Il existe 

également les besoins non ressentis. 

Le besoin en lui-même peut être subjectif (personnel à chaque patient) ou bien objectif (identifié 

par le soignant chez le patient)24. 

Il est important de souligner que les soignants et les patients n’ont pas la même vision du besoin : 

le besoin subjectif et objectif diffèrent le plus souvent et ne sont pas superposables. 

Ø Besoins et ETP 

Dans le domaine de l’éducation thérapeutique, un besoin correspond à l’écart entre des 

compétences actuelles acquises (état actuel) et des compétences désirées ou à acquérir (état 

souhaité).  

Le besoin est qualifié d’éducatif dès lors qu’une intervention visant à favoriser l’apprentissage 

significatif, conscient, et volontaire du patient, permettrait de le combler25. 

 

 

 

 

 

 
 

Figure 6 : Le besoin éducatif 
 

Il apparaît parfois que les besoins éducatifs et les compétences ne sont définis qu’en fonction 

d’objectifs de soignants. Le risque est que les besoins ne soient résumés qu’à l’acquisition de 

compétences d’auto-soins. 

Compétences 
acquises 

Compétences à 
acquérir 

Besoin 
éducatif 
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L’objectif final de l’approche éducative étant de favoriser le changement de comportement du 

patient, il semble difficile de le rendre actif dans ce changement sans prendre en compte le 

regard qu’il porte sur ses propres difficultés.  

Ø Analyse des besoins 

Pour une démarche pertinente et adaptée en ETP, il convient de réaliser une analyse de la 

situation du patient qui doit permettre d’identifier ses besoins éducatifs et précisera l’importance 

de ces derniers26,27. 

En oncologie pédiatrie, il est intéressant de prendre en compte les besoins des adolescents ou 

enfants, des soignants, mais aussi des aidants : les parents. L’analyse des besoins de ces trois 

populations nous donnera une vue d’ensemble et la légitimité pour construire le programme 

d’ETP. 

 

Un simple recueil des attentes ne suffit souvent pas pour explorer les trois composantes du 

besoin : l’exprimé, le ressenti et le non ressenti. 

 

Il existe plusieurs méthodes d’analyse des besoins : les méthodes qualitatives et quantitatives  

Les méthodes quantitatives se basent sur une analyse statistique de questionnaires élaborés par 

les soignants. Le domaine d’analyse se borne aux sujets abordés dans le questionnaire. Cette 

démarche répond aux interrogations et difficultés du point de vue du soignant.  

Les méthodes qualitatives sont préférées, car elles explorent les points de vue des patients et 

leurs représentations. Les entretiens peuvent être réalisés en groupe ou individuellement. 

- Individuels : 

Les entretiens individuels peuvent être structurés, semi-structurés, ou compréhensifs. 

Structuré : Cela consiste à interroger l’interviewé de manière standardisée au moyen d’un 

questionnaire fixe structuré prédéfini, de type questionnaire à choix multiples (exemple : « Votre 

santé est-elle : excellente, bonne, satisfaisante, ou mauvaise ? ») 

Semi-structuré/Semi-directif : Cela consiste à poser des questions ouvertes définissant des 

champs à explorer. Cette formulation des questions permet d’étudier des remarques plus en détail 

selon la situation (exemple : « Comment considérez-vous votre propre santé ? »). 
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Compréhensif : C’est la forme d’entretien la moins structurée, mais elle permet de rentrer dans 

le détail de certaines représentations. Les questions sont élaborées en fonction des réponses de 

l’interviewé. 

 
Figure 7 : Les différentes techniques de recueil de données dans le cadre de la recherche qualitative28 
 

- En groupe : 

Focus group :  

Le focus group est une technique d’entretien de groupe, qui permet de collecter des informations 

sur un sujet ciblé. 

Il fait partie des techniques d’enquête qualitative par opposition aux enquêtes quantitatives 

reposant sur un questionnaire. Cette technique permet d’évaluer des besoins, des attentes, des 

satisfactions ou de mieux comprendre des opinions, des motivations ou des comportements. 

Elle sert aussi à tester ou à faire émerger de nouvelles idées inattendues pour celui qui mène le 

focus group. 

2. Détermination	
  des	
  besoins	
  :	
  contexte	
  et	
  méthode	
  

Un simple recueil des attentes ne suffit pas pour les explorer. Il est indispensable de réaliser une 

étude des besoins. 

L’étude des besoins a été conduite, au CHU de Bordeaux, dans le service d’oncologie pédiatrie 

sur neuf mois (Mai 2014 à Février 2015). 
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Trois populations différentes ont été interrogées : les soignants (9), les parents (5), et les 

adolescents atteints de leucémie aiguë (6).  

Ces trois populations impactées par la maladie sont concernées par cette démarche : les 

adolescents qui sont la population cible, les soignants qui sont au contact permanent des malades, 

exprimant leurs difficultés et des enjeux et enfin les aidants. 

Dans la littérature, l’analyse croisée des besoins patients, soignants, aidants est considérée 

comme plus pertinente et complète que l’analyse des besoins patients seuls ou des besoins des 

patients exprimés par les soignants. 

3. Caractéristiques	
  des	
  populations	
  interviewées	
  
Ci-dessous les données relatives aux trois populations : 

 
Total 

(n=20) 
Âge moyen 

(ans) 
Sexe Profession 

Temps moyen 
écoulé entre 
le diagnostic 
et l’entretien 

Lieux 

Soignants 9 30 
8 femmes 
1 homme 

3 pharmaciens 
2 médecins 

4 puéricultrices 
NA 

Service 
d’hospitalisation 

Parents 5 39 5 femmes 5 salariés 22 semaines Hôpital de jour 

Adolescents 6 18 
1 femme 

5 hommes 
4 lycéens 
2 salariés 

8 ans MARADJA 

Tableau 2 : Données relatives des trois populations interrogées 
 

Les entretiens des parents ont été réalisés à l’hôpital de jour (HDJ) et ceux des adolescents au 

sein de la structure MARADJA pour différentes raisons.  

Ces deux lieux sont propices aux entretiens puisque les parents et les adolescents sont en attente 

d’une consultation ou d’un soin. Ils peuvent donc accorder un peu de leur temps à l’étude des 

besoins.  

En réalisant ces entretiens dans ces lieux, cela signifie que les patients ne sont plus dans la phase 

de l’annonce de la maladie. Ils sont soit au milieu de leur traitement ou en rémission. Cette 

notion est importante, un entretien réalisé quelques jours après l’annonce aurait été biaisé par le 
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choc de l’annonce, le manque de recul sur la maladie et les traitements. Ces familles ne sont pas 

retournées à leur domicile et n’ont donc pas étaient confrontées aux difficultés engendrées par les 

traitements ou la maladie. 

Chez les adolescents, le temps moyen entre l’annonce de la maladie et l’entretien est très long. 

L’hôpital de jour n’était pas un lieu adapté. Les adolescents sont en attente d’un soin ou d’une 

chimiothérapie. Ils sont stressés, anxieux et voudraient clairement partir le plus vite possible de 

l’hôpital. La structure MARADJA est plus adaptée à la réalisation de ces entretiens. Les 

rencontres avec les adolescents se situent vers la fin de leur traitement.  Ils ont de ce fait, plus de 

recul sur leur vécu.  

Au total, vingt personnes ont été interrogées. 

4. Guide	
  d’entretien	
  

La réalisation d’un guide d’entretien est essentielle. En effet, il permet de canaliser, sans trop 

restreindre, le discours de la personne interrogée : les questions sont ouvertes et générales.  

Il permet de garder une ligne directrice tout au long de l’interview et d’aborder les différents 

thèmes de façon identique avec toutes les personnes interviewées.  Par ailleurs, ce guide utilisé 

dans les entretiens semi-directifs laisse à la personne interrogée la liberté de s’exprimer. 

L’entretien n’en sera que plus riche. 

Les guides sont construits de la même façon pour les trois populations autour des thèmes à 

explorer : 

- La représentation de la maladie 

- La représentation du traitement 

- Les difficultés rencontrées 

- L’organisation d’ateliers d’ETP.  

Les questions posées sont ouvertes. Des annotations complètent les questions pour aider 

l’interviewer à relancer la discussion. Cela permet également de ne pas oublier d’explorer un 

domaine. 

La formulation des questions diffère selon les guides et certaines questions ne concernent qu’une 

partie des personnes interrogées. 

Les entretiens menés de cette façon seront comparables. 

(Annexe 1 et 2) 
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5. L’entretien	
  semi-­‐directif	
  

L’entretien semi-directif semble le plus adapté pour explorer les thèmes choisis : la maladie, les 

traitements, les difficultés rencontrées. De plus, il est plus facile de mener ce type d’entretien 

pour un interviewer inexpérimenté par rapport à un entretien compréhensif. 

 

Les entretiens (20), menés par un interne en pharmacie, se sont déroulés sur neuf mois. 

 

Les entretiens ont été enregistrés à l’aide d’un dictaphone pour éviter la prise de note et faciliter 

l’échange. L’interviewer est seulement dans l’écoute de l’autre. Cette technique permet 

d’analyser tout l’entretien en détail sans faire d’impasse. Une prise de note au mot à mot n’était 

pas envisageable. Avec cette méthode, l’entretien perdrait en spontanéité et en richesse. 

L’ensemble des personnes interviewées a donné leur accord verbal à l’enregistrement. 

Le temps moyen d’un entretien est de 14 minutes. 

 

La totalité des entretiens est retranscrite anonymement à l’informatique au mot près : étape 

nécessaire à l’analyse des entretiens (verbatim). (Annexe 3, 4 et 5) 

À partir des verbatim de chaque personne, les idées mentionnées, les expressions utilisées sont 

relevées. Afin de faire un comparatif, les idées sont classées en des thèmes communs aux trois 

catégories de participants et qui correspondent à notre guide d’entretien. Les thématiques 

dominantes sont : 

• La maladie 

• Le traitement 

• Les difficultés 

• Les ateliers d’éducation thérapeutique 

La principale difficulté rencontrée est dans la manière de traiter ces données qualitatives. 

Dans un premier temps, les données des thèmes de la maladie et du traitement ont été traitées de 

la même façon. 

Un système de cotation des verbatim a été construit en attribuant une note de 0 à 5 au verbatim 

en fonction de l’importance (50 % de la note) et de l’argumentation (50 % de la note) apportée à 

celui-ci par l’interviewé. 



 35 

La subjectivité de ce système de cotation est évidente, mais il a le mérite de nous permettre de 

pondérer des données qualitatives. De plus, la cotation est réalisée par la même personne, on peut 

considérer que cela enlève un biais d’interprétation différente. 

D. Les	
  résultats	
  de	
  l’analyse	
  des	
  besoins	
  

1. Verbatim	
  :	
  maladie	
  et	
  traitement	
  

Ø La maladie : la leucémie aigüe 

Quatre thèmes ont été abordés lors des différents entretiens : 

• Les connaissances sur la maladie : bonne compréhension de la maladie par les 

adolescents, les parents. (pourquoi, comment... ?) Le ressenti des soignants sur ce 

thème… 

• Les informations données lors de l’hospitalisation : sont-elles suffisantes ?, qui les 

donne ? 

• La répartition dans le temps des informations données lors de l’hospitalisation. 

• Le ressenti des familles vis-à-vis de la maladie, de l’annonce : choc, violence, injustice, 

gravité, incompréhension, la mort, l’inconnu, état second, ne réalisent pas… 

 

 
Figure 8 : Représentation du verbatim maladie 

 



 36 

Adolescents : Ils mettent l’accent sur le ressenti de la maladie, de l’annonce. Ils estiment avoir 

une bonne connaissance de leur maladie en tout cas en savoir suffisamment et sont satisfaits des 

informations délivrées lors de l’hospitalisation. Ils s’expriment peu sur le moment et sur la 

quantité d’informations délivrées. 

Parents : Ils sont satisfaits des informations obtenues à travers l’équipe médicale et trouvent 

qu’elles sont données au fur et à mesure de la prise en charge. Cela leur laisse le temps de les 

assimiler. 

Soignants : Ils n’abordent pas le ressenti des familles après l’annonce de la maladie. Ils insistent 

sur la connaissance de la maladie et sur les différents types d’informations donnés. 

 

Les trois populations insistent sur l’importance des informations données lors de 

l’hospitalisation : informations complètes, données par l’ensemble de l’équipe médicale. Les 

parents, enfants et soignants trouvent que les informations sont assez bien réparties pendant 

l’hospitalisation. Les familles connaissent bien la maladie.  

Les parents et adolescents s’expriment beaucoup plus sur le ressenti de la maladie que les 

soignants. Ils s’expriment sur le choc de l’annonce, de leurs peurs, du changement brutal que 

cela provoque dans leur vie.  

Peut-être que les soignants avec leur expérience de professionnel de santé ne s’attardent pas sur 

ce point et sont déjà dans la phase de traitement… 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 37 

Ø Le traitement 

 
Figure 9 : Représentation du verbatim traitement 

 
Cinq thèmes communs sont revenus lors des différents entretiens : l’observance, les protocoles 

thérapeutiques, la quantité de médicaments, les effets indésirables, les explications sur les 

médicaments. 

Adolescents : Ils abordent la question des protocoles thérapeutiques. Certains aiment suivre 

étape par étape le protocole et l’avancée vers le chemin de la guérison. Un adolescent aborde la 

difficulté due au nombre de médicaments par prise. On peut l’extrapoler à la complexité des 

ordonnances. Il est surprenant de voir que les adolescents abordent peu les effets indésirables. La 

majorité des adolescents vus en entretien exprime avoir eu peu d’effets indésirables lors de leur 

chimiothérapie. Ils nous parlent d’effets indésirables graves tels qu’une hémiplégie transitoire, 

une phlébite cérébrale, aplasie, fatigue. Ils omettent inconsciemment ou non de nous parler des 

nausées, vomissements… 

Parents : Ils sont satisfaits des informations données sur les protocoles. Ils sont demandeurs de 

les avoir et de les comprendre afin de savoir quels traitements auront leurs enfants. Les parents 

sont les plus inquiets au sujet des effets indésirables (comment les anticiper ? quel médicament 

puis-je donner ? la fréquence des prises ?...). Les parents ont besoin d’informations sur les 



 38 

médicaments. Ils expriment des questions pratiques : anticiper les renouvellements 

d’ordonnance, dans quel contenu diluer les médicaments… 

Soignants : Ils abordent la question de l’observance en insistant sur le risque de rechute en cas 

de non-adhérence. Ils abordent très peu la notion de quantité de médicaments et les protocoles 

thérapeutiques. Ils développent beaucoup l’importance des explications sur les médicaments. Il 

est important pour eux que les familles connaissent les médicaments et les conditions 

d’utilisation. Ils abordent également des effets indésirables de façon générale. 

 

Le besoin commun des trois populations se retrouve autour des explications données sur les 

médicaments : moment de prise, conduite à tenir en cas de nausées, vomissements, d’oubli, 

chimiothérapie per os. Une importante disparité existe dans la façon d’aborder les effets 

indésirables selon les populations. Les parents abordent largement les effets indésirables 

(comment les gérer ? comment les anticiper ? quels sont les conséquences à long terme ?). Les 

adolescents en parlent, mais développent peu le sujet. Les soignants en parlent peu également. 

Seuls les soignants abordent l’adhérence au traitement et ses conséquences. Les adolescents 

abordent le problème de la quantité de médicaments à prendre au quotidien. Le besoin des 

parents sur les protocoles est plus marqué que chez les adolescents. Cela reflète bien 

l’implication des parents dans la prise en charge de leurs enfants bien que ces derniers soient 

« grands »… Les adolescents s’intéressent à leur traitement, aux effets indésirables, mais 

prennent du recul vis-à-vis des protocoles. 

2. Verbatim	
  des	
  difficultés	
  rencontrées	
  	
  

Dans l’objectif de retranscrire au mieux le ressenti des patients vis-à-vis des difficultés qu’ils 

rencontrent, le système de cotation n’a pas été retenu pour exposer les données obtenues. 

En reprenant l’ensemble des verbatim (20), nous avons relevé huit thématiques communes : 

• L’école 

L’absentéisme pendant la maladie est très important. Il est difficile pour les enfants de suivre un 

rythme scolaire normal. La scolarité à domicile est proposée à certains élèves, mais cela n’est pas 

évident à mettre en place en parallèle des traitements et des effets indésirables (fatigue, nausée, 

vomissements …).  



 39 

Un adolescent nous mentionne qu’il était en « décrochage scolaire avant la maladie et que du 

coup cela ne s’est pas arrangé ». Un autre adolescent nous explique qu’il a des « difficultés à 

rester concentrer et à mémoriser des leçons suite aux chimiothérapies ». 

Les adolescents n’expriment pas de difficultés vis-à-vis de leurs relations avec leurs camarades 

de classe. Ils disent « parler et expliquer leur maladie seulement si on leur pose la question ». 

• Déplacement-voyage 

Les adolescents s’expriment peu sur ce sujet. Certains parents expriment leur « peur de se 

déplacer », car ils ont la crainte de l’imprévu (une transfusion en urgence, une aplasie…). 

Lorsque le combat contre la maladie est plus avancé, les parents sont moins craintifs (« on ne 

s’empêchait pas de bouger »). Les soignants abordent également ce thème en expliquant les 

contraintes liées à un déplacement comme les « conditions de stockage des médicaments ». Un 

soignant aborde également les situations où les parents sont séparés. Cela implique une 

organisation particulière : « éducation des deux parents à la préparation des 

médicaments (dilution), à la prise des médicaments (horaires…) et surtout à la nécessité de ne 

pas oublier le traitement chez l’un des deux parents ». 

• Alimentation 

Ce thème est abordé par l’ensemble des groupes. Les parents s’expriment sur les régimes liés à 

l’aplasie ou aux corticoïdes. Ces deux régimes différents doivent être connus et maîtrisés par les 

adolescents et leurs familles. 

Deux adolescents abordent la nourriture. Le premier explique que « les corticoïdes lui donnent 

faim et l’empêchent de dormir ». Le second explique que « la nourriture est ce qui lui a le plus 

manqué pendant sa maladie et qu’il est important de ne pas perdre l’appétit ». Il dit « avoir eu de 

la chance, car il n’a pas eu de mucites qui l’auraient empêché de se nourrir ». 

• Vie professionnelle 

Ce thème est abordé à la fois par les professionnels et les parents. La maladie de leurs enfants a 

eu un impact sur leur travail. La majorité a arrêté son activité temporairement (congés de 

présence parentale). Une mère me dit qu’elle a « gardé son activité, mais a réparti ses jours de 

travail sur le début de la semaine et son mari a réparti son activité sur la fin de la semaine ». De 

cette façon, ils se relaient auprès de leur enfant. Les soignants soulignent eux que les 

conséquences d’un arrêt d’activité sont une perte de revenu potentielle. 
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• Vie de famille 

L’ensemble des personnes révèle que leur vie de famille a complètement été chamboulée suite à 

l’annonce de la maladie. Les familles doivent trouver une nouvelle organisation et s’adapter à 

cette situation. Un adolescent exprime à juste titre que le « monde tourne autour de l’enfant 

malade et que toute la famille vit à son rythme ». Les parents doivent s’organiser pour faire 

garder les frères et sœurs par des tiers (grands-parents, oncles, tantes, amis …) pendant qu’ils 

sont à l’hôpital. Certains soignants et parents soulignent que l’hôpital n’est pas forcément 

proche de leur ville (« 3-4h de route ») : cela rajoute des problèmes d’intendance (hébergement 

sur Bordeaux, trajet en voiture …). 

• État de santé de l’adolescent 

Certains soignants soulignent que les difficultés rencontrées par les familles sont générales et 

touchent plus un état de santé et les conduites à tenir en cas d’aplasie, d’hyperthermie, ou la 

façon de prendre soin du cathéter. 

• Les médicaments 

Plusieurs difficultés sur les médicaments ont été révélées dans cette étude. On peut les classer en 

quatre groupes : 

o Solitude face au traitement 

Les parents et les soignants expriment ce sentiment de solitude vis-à-vis de l’administration des 

médicaments une fois de retour au domicile (« j’ai peur de me tromper »). 

Les soignants estiment que les familles ne connaissent pas assez bien les précautions à prendre 

lors de la manipulation des chimiothérapies per os (endroit calme, lavage des mains …) et lors de 

la dilution des médicaments. 

Une soignante dit que « les parents se retrouvent en difficulté une fois que c’est eux qui doivent 

tout gérer. Avant la sortie, ils n’avaient pas pensé à poser telles questions… » 

o L’ordonnance 

Seulement les parents et soignants abordent ce sujet. Ils trouvent les ordonnances complexes du 

fait de la quantité de médicaments : « On ne nous explique pas assez l’ordonnance ». 

Une mère explique sa difficulté devant « tous ces médicaments qui se ressemblent tous ». Deux 

mères expliquent qu’elles aimeraient que le « renouvellement d’ordonnance soit mieux anticipé 

afin de pouvoir commander les médicaments à la pharmacie en tenant compte des délais ».  
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o Prise des médicaments 

Les parents sont en demande d’informations sur les médicaments : 

- Les conduites à tenir en cas de vomissements ou d’oubli. 

- Quelles sont les heures de prises ? 

- Dans quoi écraser ou mélanger le médicament, si c’est possible ? 

- Comment conserver les médicaments ? 

Les adolescents expliquent que « c’est compliqué de prendre dix comprimés d’un coup tous les 

jours ». 

Les parents d’adolescents plus jeunes disent que leurs enfants ne peuvent pas avaler les 

comprimés ou qu’à force ils ne veulent plus le prendre. Une mère explique que l’incapacité 

d’avaler les médicaments devient psychologique : « Je suis obligée de ranger les boîtes de 

médicaments pour ne pas qu’il les voit », « la veille du jour de la prise du Bactrim® il fait une 

crise d’angoisse ».  

o Les effets indésirables 

Les parents veulent connaître les effets indésirables : nausées, vomissements… Ils veulent 

surtout les anticiper et savoir comment les gérer ? 

Il est surprenant de voir que les adolescents abordent très peu les effets indésirables. Quasiment 

la majorité des adolescents disent ne presque pas avoir eu d’effets indésirables : ils mentionnent 

uniquement un effet indésirable grave qu’ils ont eu : une hémiplégie transitoire, une phlébite 

cérébrale… 

Une adolescente me parle de la perte de ses cheveux et de la difficulté qu’elle a eue à pouvoir 

affronter le regard des autres. 

Un adolescent lui me parle plus des soins et de la douleur liée à ces soins : ponction lombaire, 

nutrition entérale … 

Un soignant mentionne les précautions à prendre lors de l’exposition au soleil lorsque l’on prend 

ce type de traitement. 

• La psychologie 

Les adolescents sont ceux qui abordent le plus ce thème. 

Un jeune nous parle de la douleur physique et mentale liée aux traitements, et à la maladie. Un 

autre nous parle de la fatigue. 
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Deux adolescents évoquent l’isolement : « je me renfermais sur moi au début, je restais enfermé 

à la maison », l’autre avait le sentiment opposé : « il est important de ne pas s’isoler, j’ai des 

amis qui venaient me voir à l’hôpital et à la maison. Je parlais aussi avec les enfants hospitalisés 

en même temps que moi » 

Un autre adolescent mentionne qu’il est important de maintenir une activité physique dans la 

mesure du possible et en écoutant son corps. « Le sport permet de garder un lien social ». Deux 

adolescents mentionnent que tout est lié : « un esprit sain dans un corps sain ». Le premier le voit 

et l’a vécu de façon optimiste le second lui le voit de façon plus pessimiste et parle de 

« cercle vicieux ». 

3. Les	
  besoins	
  en	
  éducation	
  thérapeutique	
  

Nous avons interrogé les participants sur le type et l’organisation d’ateliers d’éducation 

thérapeutique auxquels ils souhaiteraient participer.  

• Ateliers de groupes ou individuels 

65 % des personnes sont pour des ateliers de groupes (« on est tous dans la même galère », « je 

me sens moins seul », « ils comprennent ce que je vis », « les traitements se ressemblent » …) 

15 % des personnes préfèrent des ateliers individuels (« les personnes timides ne vont pas 

s’exprimer en groupe », « je ne suis pas bien en groupe », « ce n’est pas que je n’aime pas être en 

groupe, mais je n’aime pas être avec des gens que je ne connais pas » …) 

20 % des personnes soumettent l’idée de proposer les deux types d’ateliers et de laisser le choix 

aux participants selon leurs préférences et leurs ressentis.  

 
Figure 10 : Choix entre atelier de groupe ou individuel 
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• Ateliers communs parents/adolescents ou séparé 

26 % des personnes sont pour faire des ateliers séparés (« les adolescents et les adultes ne 

ressentent pas la même chose » …) 

26 % des personnes sont pour faire des ateliers ensemble (« rassurant que les parents soient là », 

« les parents supervisent les traitements même si les adolescents peuvent être autonomes …) 

47 % des personnes suggèrent de réaliser les deux types d’ateliers en fonction des cas (« cela 

dépend du thème abordé et de l’âge de l’adolescent » …).  

On note que les avis sont partagés sur la possibilité de faire des ateliers mixtes parents – 

adolescents.  

 
Figure 11 : Choix entre atelier adolescents ou mixte (adolescents et parents) 

 
Des études similaires29,30 menées par Exquis et Favrat en Suisse sur des enfants atteints de 

cancer et de leurs proches et par le comité des représentants de la population atteinte de cancer 

et des proches au Québec révèlent que les besoins sont foncièrement les même. 

Des grandes notions se recoupent avec l’étude réalisée dans le service d’oncologie pédiatrie : 

besoin d’informations, ressenti des familles, impact de la maladie sur la vie quotidienne. 

Les besoins sont de plusieurs ordres : physique, psychologique, affectif, informationnel, matériel 

et financier. 
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E. Référentiel	
  de	
  compétences	
  

a) Les	
  compétences	
  :	
  définition	
  

L’étude de besoin est un préliminaire à tout programme d’ETP. Que veulent les adolescents ? 

Que veulent les parents ? Que veulent les soignants pour leur patient ? Quelles compétences sont 

indispensables ? 

L’analyse croisée des besoins doit faire émerger les compétences pour le patient et/ou sa famille. 

Les compétences concernent 5 : 

- Compétences d’auto-soins : compétences dites de sécurité visant à sauvegarder la vie du 

patient. Elles consistent à savoir gérer sa maladie, c’est-à-dire surveiller quotidiennement son 

état, faire face aux crises et se traiter…(exemple : l’aplasie) 

- Compétences d’adaptation psycho-sociale : Elles s’appuient sur le vécu et l’expérience 

antérieure du patient. Elles permettent aux patients de vivre avec sa maladie en établissant un 

nouveau rapport à soi, aux autres et à son environnement. 

J.F. d’Ivernois explique que ces deux types de compétences sont intriquées et indissociables dans 

la vie quotidienne du patient 31. Un patient atteint de maladie chronique doit savoir gérer sa 

maladie (compétences d’auto-soins) et savoir vivre avec sa maladie (compétences d’adaptation 

psychosociale). Il doit faire le deuil de son ancienne vie et se recréer un nouvel équilibre de vie. 

Ci-dessous quelques exemples de compétences32 :   

• l’acquisition de compétences d’auto-soins:  

- soulager les symptômes, prendre en compte les résultats d’une auto-surveillance, d’une 

auto-mesure  

- adapter des doses de médicaments, initier un auto-traitement  

- réaliser des gestes techniques et des soins  

- mettre en œuvre des modifications de mode de vie (équilibre diététique, programme 

d’activité physique, etc.)  

- prévenir des complications évitables  

- faire face aux problèmes occasionnés par la maladie  

- et impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des 

répercussions qui en découlent 



 45 

• l’acquisition de compétences d’adaptation : Elles permettent de soutenir l’acquisition 

des compétences d’auto-soins : 

- se connaître soi-même, avoir confiance en soi  

- savoir gérer ses émotions et maîtriser son stress  

- développer un raisonnement créatif et une réflexion critique 

- développer des compétences en matière de communication et de relation interpersonnelle 

- prendre des décisions et résoudre un problème  

- se fixer des buts à atteindre et faire des choix  

- s’observer, s’évaluer et se renforcer 

 

Une compétence est donc un ensemble de savoir, savoir faire, savoir-être, qui permet l’exercice 

d’une activité, de résoudre une situation problème. L’acquisition de ces compétences passe par la 

réalisation d’objectifs éducatifs. 

Les compétences à atteindre sont à négocier avec le patient lors du diagnostic éducatif.  

b) Élaboration	
  d’un	
  référentiel	
  de	
  compétences	
  

Le référentiel de compétence intègre les objectifs et sous objectifs éducatifs attendus à partir de 

l’analyse de notre étude de besoins. 

 

Pour cette rédaction de ce référentiel, il est important de garder à l’esprit qu’un objectif éducatif 

doit être mesurable, précis, pertinent et réaliste. 

Compétences d’auto-soins 
Expliquer la leucémie aiguë et les risques 
S’expliquer ce qu’est la leucémie aiguë 
Identifier les conséquences sur son corps 
Repérer les signes d’alertes (aplasie, hyperthermie, infection cathéter…) 
Gérer son traitement 
Expliquer les différents types de traitement 
 Exprimer sa représentation des traitements 
            Lire un protocole de chimiothérapie 
 Identifier les chimiothérapies et les traitements annexes 
 Lire son ordonnance 
Établir le lien entre les médicaments et la maladie 
Trouver des solutions pour faciliter la prise des traitements per os (dissoudre, écraser, diluer…) 
Identifier ses chimiothérapies per os 
Gérer les effets indésirables 
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 Identifier les effets indésirables liés à son traitement 
 Anticiper les effets indésirables 
Gérer ses médicaments au quotidien  
 Décider de la conduite à tenir en cas d’oubli ou de vomissement 
 Gérer son stock et la conservation de ces médicaments 
Gérer son alimentation 
Expliquer ses représentations de l’alimentation 
Expliquer le principe d’un repas équilibré 
Gérer le régime lié à l’aplasie 
 Identifier les aliments interdits, à éviter 
 Expliquer les précautions à prendre lorsqu’on est en aplasie 
Gérer le régime lié au traitement sous corticoïdes 
 Identifier les aliments à éviter 
 Expliquer les précautions à prendre lorsque l’on prend des corticoïdes 
Trouver des idées pour préparer des repas afin de se faire plaisir 
Organiser sa vie sociale autour de la maladie 
Préparer le retour à l’école 

Gérer ses médicaments 
Adapter son travail à son état de santé 

Préparer un voyage 
 Gérer un décalage horaire avec ses traitements 
 Gérer les stocks des médicaments  
 Décider de la conduite à tenir en cas d’effets indésirables à l’extérieur de son domicile 
Pratiquer une activité sportive 
 Choisir un sport compatible avec son état 
 Repérer les limites physiques de son corps 
Identifier les éléments positifs sur son comportement 
Identifier les éléments négatifs sur son comportement 
Compétences d’adaptation psycho-sociale 
Communiquer sur sa maladie 
Exprimer ses représentations de la maladie 
Expliquer sa maladie à son entourage 
Associer l’entourage au changement de vie induit par la maladie 
S’adapter au regard des autres 
Exprimer son ressenti, ses préoccupations sur la maladie 
Mettre en œuvre des conduites d’ajustement 
Verbaliser ses inquiétudes 
Repérer ses besoins et ses ressources 

Figure 12 : Référentiel de compétences 
 
Ce référentiel de compétence sert de base à la construction de l’outil d’intervention 

thérapeutique. 

 
Les résultats de l’étude des besoins révèlent un grand nombre de questionnements et de 

difficultés rencontrées par les familles. L’objectif de ce référentiel de compétences est de 
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Analyse des besoins 

Objectifs éducatifs 

Référentiel de compétences 

Outils pédagogiques 

Compétences de 
sécurité 

répondre à l’ensemble des difficultés soulevées. De cette façon, les patients pourront être 

capables de gérer des situations à risque, d’apprendre à vivre avec la maladie afin d’améliorer 

leur qualité de vie. 

 

L’acquisition de compétences d’auto-soins et d’adaptation psycho-sociale peut être obtenue par 

différentes approches pédagogiques. 

Les ateliers collectifs ou individuels au moyen de différentes techniques de communication, 

d’animation, et des outils permettent de favoriser l’acquisition de compétences et construire une 

relation de qualité entre soignants et patients. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 13 : Processus éducatif 
 
Dans la partie qui suit, la question des outils en ETP est abordée. Qu’existe-t-il ? Sont-ils 

adaptés ? Et faut-il construire notre propre outil ? 

III. Concevoir	
  un	
  outil	
  d’intervention	
  en	
  éducation	
  pour	
  la	
  santé	
  :	
  
est-­‐ce	
  facile	
  ?	
  

A. Qu’est-­‐ce	
  qu’un	
  outil	
  d’intervention	
  en	
  éducation	
  pour	
  la	
  santé	
  ?	
  

1. Outils	
  d’intervention	
  :	
  généralités	
  

Pour comprendre l’importance du rôle de l’outil en éducation thérapeutique, il est intéressant de 

se rappeler la définition d’un « outil » au sens commun du terme et la définition d’un « outil 

pédagogique ».  
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- « Outil » vient du latin, ustensilia, qui signifie ustensile. Il s’agit d’un objet utilisé 

manuellement ou avec une machine pour réaliser une opération déterminée. Il améliore 

l’efficacité des actions entreprises ou donne accès à des actions impossibles autrement 33. 

- Un outil pédagogique est le résultat de l’association d’un support et d’une démarche 

pédagogique. Le support n’est qu’un moyen au service de la démarche ou de la stratégie 

éducative afin qu’une personne acquière des savoirs34. 

a) Définitions	
  

Pour les professionnels de l’Éducation Nationale, les outils pédagogiques sont destinés à 

l’enseignement et répondent aux attentes des systèmes éducatifs.  

 

Au niveau international, les professionnels de santé parlent plus volontiers d’ « outil 

d’intervention » (Canada), « teaching materials » ou « education materials » (anglo-saxon). 

L’institut national de prévention et d’éducation pour la santé, INPES, a tranché pour 

l’appellation « outils d’intervention en éducation pour la santé ».  

L’INPES définit les outils d’intervention en éducation pour la santé comme des ressources à la 

disposition de l’éducateur pour travailler sur des savoirs, savoir-faire et savoir-être dans le champ 

de la santé. Ils s’inscrivent dans une démarche de la promotion de la santé.  

Les outils d’intervention permettent d’atteindre des objectifs éducatifs et de créer un lien, une 

interaction entre l’éducateur et le patient35. 

b) Caractéristiques	
  d’un	
  outil	
  

• Pour quel public ? 

Ils sont conçus pour être utilisés avec des adultes, des adolescents, des enfants atteints de 

maladie chronique…mais aussi les aidants ou les fratries. Un outil peut être destiné à une 

certaine tranche d’âge ou bien plusieurs...  

• Comment ? 

Les outils pour l’éducation pour la santé sont utilisés par un professionnel de santé qui délivre 

une information complémentaire ou un conseil dans le même temps que l’utilisation de l’outil. 

(Ex : se protéger de la canicule, campagne de vaccination, dépistage du cancer du sein…) 
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En éducation thérapeutique, les outils sont plus interactifs et sont utilisés différemment et avec 

l’intervention d’un éducateur. Certains sont conçus pour une utilisation en groupe et d’autres 

pour une utilisation individuelle. L’outil est un moyen de créer un lien de confiance entre le 

patient et l’éducateur. 

• Par qui ? 

Les outils sont le plus généralement accompagnés d’un guide d’utilisation. Ils sont utilisés par 

des éducateurs formés à leur utilisation. Certains outils nécessitent un binôme d’éducateur : un 

qui anime la séquence et un qui note les réactions et idées du groupe.  

• Pour quoi faire ? 

Des outils ont été créés spécifiquement pour certaines pathologies et d’autres sont utilisables 

avec n’importe laquelle des pathologies. Pour ces derniers, ce sont souvent des outils qui 

explorent les représentations des patients vis-à-vis de la maladie, le traitement, le vécu… 

• Quel format ? 

Les supports sont très variés : DVD, film, documentaire, bande dessinée, dessin animé, jeux, 

application téléphonique, affiches, livret, maquettes… 

c) Critères	
  qualité	
  d’un	
  outil	
  

L’INPES a édité en 2005 un référentiel de bonnes pratiques sur les outils d’intervention en 

éducation pour la santé. La diversité des thèmes abordés en éducation thérapeutique du patient, la 

diversité des publics et des outils rend difficile la sélection de l’outil le plus approprié et le plus 

pertinent selon les objectifs éducatifs à atteindre.  

 

Il a donc été mis en place depuis 1997 une grille d’analyse pour apprécier la qualité des outils. 

Les résultats sont accessibles à tous. Cette grille est utilisable pour tous les outils construits sur 

les données de la littérature et des retours d’expériences nationaux et internationaux.  

L’INPES a établi trois types de critères qualités : 

- critères qualité essentiels (31 critères) 

- critères qualité importants (30 critères) 

- critères qualité mineurs (4 critères)  
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Dans chaque catégorie, les critères sont répartis en critères de qualité du contenu, de qualité 

pédagogique, de qualité du support, de qualité de la conception et de l’appréciation d’ensemble. 

Un outil d’intervention idéal doit théoriquement répondre à l’ensemble de ces critères.  

Pour les experts, les critères essentiels évaluant la qualité globale de l’outil reposent sur la 

qualité du support, la qualité pédagogique, du contenu, de la conception et de l’appréciation 

d’ensemble. Le poids de chaque critère dans l’appréciation globale est représenté dans la figure 

ci-dessous : 

 
Figure 14 : Les critères qualité essentiels d'un outil 

 

Plus précisément, les critères qualité essentiels sont définis comme suit par l’INPES : 

• Qualité de contenu 

L’outil doit être pertinent, répondre à la thématique et aux objectifs énoncés. Le contenu doit être 

à jour et respecter l’éthique. L’outil ne doit pas faire l’apologie d’une marque...  

• Qualité pédagogique 

Le niveau de difficulté doit être adapté au public cible (vocabulaire employé, consignes, règles 

du jeu…). L’outil ne doit pas mettre en échec les participants. Il doit utiliser les connaissances et 

les représentations des participants. Il doit impulser une interaction entre les participants, les 

rendre actifs et les mettre en situation. Il est important que les objectifs soient énoncés 

clairement. 
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• Qualité de support 

Il doit être cohérent avec le public cible, le sujet traité et les objectifs éducatifs attendus. Les 

modalités d’utilisation doivent être claires. Et il est conseillé de réaliser un guide d’utilisation si 

l’outil nécessite une certaine maîtrise.  

• Qualité de conception 

La conception est basée sur une étude de besoins et/ou de la littérature  

• Appréciation d’ensemble 

Elle découle de l’adéquation de l’outil dans son ensemble avec les objectifs, la raison d’être et 

les destinataires. De plus, on doit pouvoir utiliser l’outil dans les conditions prévues par le 

concepteur de celui-ci.  

Il est essentiel que l’outil reste un outil. Il ne faut pas oublier l’objectif de celui-ci. C’est le rôle 

de l’éducateur d’encadrer son utilisation. 

d) Pédagothèques	
  
Les instituts régionaux pour la prévention et l’éducation pour la santé (IREPS), répertorient 

plusieurs outils d’intervention validés par l’INPES. Ces différentes pédagothèques sont 

accessibles en ligne à tous les professionnels en éducation de la santé. Les outils peuvent être 

consultés, empruntés ou achetés. 

Nous y trouvons toutes sortes d’outils adaptés à différentes situations :  

- Diversité des maladies chroniques : asthme, diabète, insuffisance rénale, 

maladie d’Alzheimer, polyarthrite rhumatoïde, oncologie… 

- Ateliers : groupe ou individuel 

- Publics : enfant, adolescent ou adulte 

- Formats différents : photo-expression, jeux de rôle, bande dessinée, films, 

affiches… 

 

Chaque professionnel peut utiliser ces outils comme il le souhaite. Il les adapte au contenu de ses 

ateliers et aux participants. De plus, ces différentes pédagothèques sont une véritable source 

d’inspiration pour créer son propre outil. 
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L’éducation thérapeutique est multidisciplinaire, mais c’est aussi un travail d’équipe qui repose 

sur le partage et l’échange. Il est dans l’intérêt de tous de partager ses créations pour que le plus 

grand nombre puisse en bénéficier. 

2. Quelques	
  exemples	
  d’outils	
  

a) Les	
  “classiques”	
  	
  	
  	
  

• Technique de Delphes 

C’est une technique d’expression collective et ordonnée. Elle permet de résoudre un problème en 

se fondant sur un consensus de groupe. Cette technique permet de mettre le groupe en situation 

de négociation et de conserver en mémoire les arguments qui ont abouti à une évolution. 

Le principe : l’animateur émet une question (exemple : « Qu’est ce qu’est la leucémie pour vous 

en trois mots ? »). Chacun note ses idées. Puis les membres se mettent en binôme et recherchent 

un consensus. Les idées écartées sont notées sur un papier de couleur différente. Au fur et à 

mesure, les groupes se rejoignent et le groupe entier expose alors les propositions retenues à 

l’unanimité. Les idées sélectionnées, comme les idées écartées, font l’objet d’un débat en groupe. 

Cette technique permet de créer une cohésion de groupe où chaque membre s’exprime. Elle fait 

émerger les représentations de chacun. Elle mène les personnes à défendre leurs opinions, à 

négocier leur point de vue. L’outil est inefficace si le climat est conflictuel. Son utilisation est 

plus limitée avec un groupe important. Le temps nécessaire est trop long. 

 

• Cartes de Barrows® : ronde des décisions 

Outil mis au point par Barrows et Tamblyn en 1981. Le but est d’évaluer la compétence de 

décision d’un patient. On peut ainsi suivre les acquis ou les difficultés des patients en terme 

d’action à entreprendre. L’éducateur ne doit pas influencer la réponse du patient et ne pas dire si 

la réponse est incorrecte. 

On construit une histoire, une situation réaliste comportant en moyenne une vingtaine 

d’informations significatives. On rédige une liste de propositions représentant des choix 

thérapeutiques possibles (ou décisions possibles) en équilibrant les choix positifs, négatifs, 

neutres. Puis on rédige les conséquences des choix effectués (chaque proposition comporte une 

conséquence). 
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Cet outil est adaptable à chaque pathologie. Il est intéressant de l’utiliser en début ou fin de 

programme pour réaliser une évaluation des compétences. 

Il peut être utilisé pour des évaluations individuelles ou de groupe en début ou fin de programme. 

Il permet au patient de comprendre les conséquences de ses décisions qu’elles soient bonnes ou 

mauvaises. 

Son utilisation ne doit pas dévier en vrai-faux. La situation doit amener le patient à réfléchir et à 

débattre sur ses choix. Cet outil doit être adapté à chaque pathologie et à chaque personne. Les 

personnes âgées ne se retrouvent pas dans les mêmes situations que les enfants par exemple.  

 

• Photo-langage 

Il est demandé au patient de faire le choix d’une ou deux photographies pour exprimer 

visuellement et verbalement une position personnelle, une expérience vécue… L’animateur doit 

s’assurer que chacun arrive à exprimer son idée. Il existe une multitude de photo-langages. Les 

photos peuvent représenter un lieu, un objet, un tableau… 

Cet outil permet d’explorer les représentations de chaque membre du groupe et d’extérioriser 

leur ressenti. 

Il favorise l’expression orale de chacun des membres du groupe à partir de son vécu, ses 

connaissances, ses expériences. Il favorise une dynamique de groupe. Il amorce un processus de 

réflexion sur les comportements de santé de chacun ou de vécu par rapport à sa maladie 

chronique. 

Le choix des photos doit être adapté au public. Leur nombre doit être suffisant. Cette méthode 

nécessite beaucoup de temps si le groupe est important. 

• Le chemin d’Eli®36 

Il s’agit d’un puzzle et à l’aide de l’illustration du chemin représentant le vécu de la maladie au 

quotidien, les personnes sont invitées à prendre conscience du chemin parcouru, des obstacles 

qu’il a fallu ou qu’il leur faut surmonter et des leviers pour mieux vivre leur maladie au 

quotidien et avancer plus facilement.  

L’objectif est de faire émerger les idées, les solutions, les buts des participants au sein d’un 

groupe atteint d’une même pathologie pour les aider à s’inscrire dans un processus de 

changement. Il permet aux participants de s’exprimer, d’échanger autour de ses représentations 

de la santé, de la maladie chronique, de ses compétences et de son vécu de la maladie. Ils 
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peuvent s’appuyer sur l’expérience de leurs pairs. Il permet de faire émerger les préoccupations 

du groupe pour définir les objectifs collectifs d’éducation thérapeutique et de faire émerger les 

« idées, solutions, buts » individuels des personnes pour s’inscrire dans un processus de 

changement. 

Cet outil permet de créer une dynamique de groupe tout en fixant des objectifs individuels. On 

peut l’utiliser en début ou fin de programme. 

Il explore à la fois le ressenti de l’état de santé, mais aussi de la qualité de vie. 

 
Extrait de l’IREPS Pays de la Loire 

 

Le tableau ci-après établit un comparatif des différents outils présentés : 

 Techniques de 
Delphes 

Cartes de 
Barrows® 

Photo-langage Chemin d’Eli® 

Groupe/individuel Groupe 
Groupe ou 
individuel 

Groupe ou 
individuel 

Groupe 

Durée d’une 
séance avec l’outil 

+++ ++ +++ ++ 

Publics Tous publics 
Nécessité 

d’adaptation de 
l’outil 

Nécessité 
d’adaptation de 

l’outil 
Tous publics 

Possibilité de 
personnalisation 

de l’outil 
- ++ ++ - 

Pathologies 
Toutes 

pathologies 

Adaptés à 
chaque 

pathologie 

Toutes 
pathologies 

Toutes 
pathologies 

Facilité 
d’utilisation 

Peu de matériel 
nécessaire 

Temps de 
préparation 

important lors 
de la première 

utilisation 

Peu de matériel 
nécessaire 

Achat de l’outil 

Tableau 3 : Récapitulatif des outils généralistes 
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Les différents outils cités sont des outils connus et qui sont largement utilisés par les équipes 

d’éducation thérapeutique. Ils sont adaptables à toutes les pathologies. 

Dans le cas où, un outil ne répond pas aux objectifs éducatifs d’une séance d’ETP, l’équipe peut 

utiliser son imagination et sa créativité pour créer son propre outil.  

b) Les	
  outils	
  “maison”	
  

Pour illustrer cette situation, prenons l’exemple du service de néphrologie pédiatrie (CHU de 

Bordeaux) dont l’équipe d’éducation thérapeutique a créé plusieurs outils pour leur programme 

« M’tes reins » : 

• « Bonhomme pipi » 

L’objectif de cet outil est d’expliquer à l’enfant le fonctionnement de l’arbre urinaire. Un 

bonhomme est dessiné sur une grande planche en bois. Deux bouteilles d’eau dont l’arrière est 

coupé sont positionnées pour matérialiser les reins. Une poche vésicale symbolise la vessie. 

L’ensemble est relié via des sondes. L’enfant en versant l’eau dans les bouteilles visualise le 

circuit de l’urine jusqu’au méat urinaire. 

C’est un outil visuel, ludique et attrayant. Il répond à ses objectifs.  
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• « théières percées » 

L’objectif est d’expliquer le syndrome néphrotique à l’enfant. L’équipe utilise deux théières avec 

des filtres au milieu rempli de billes en plastique. Dans l’une des théières, un filtre est percé et 

laisse passer les billes. Les éducateurs expliquent alors à l’enfant que le rein filtre moins bien les 

protéines. 

C’est un outil visuel, ludique, expérimental et rapide à réaliser 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

• « bandelettes urinaires » 

Pour expliquer l’importance de réaliser un contrôle de la protéinurie avec des bandelettes 

urinaires dans le syndrome néphrotique. L’équipe utilise deux bouteilles d’eau et verse dans une 

des bouteilles du blanc d’œuf. L’enfant verse alors l’eau sur les bandelettes et observe les 

résultats différents (bandelette positive et négative) 

Cet outil suscite l’intérêt de l’enfant par le biais de l’expérimentation.  
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 « Bonhomme pipi » « Théières percées » 
« Bandelettes 

urinaires » 

Groupe/individuel Groupe Groupe ou individuel Groupe 

Durée d’une 
séance avec l’outil 

+ + + 

Publics enfants Enfants, adolescents Enfants, adolescents 

Possibilité de 
personnalisation 

de l’outil 
++++ ++++ ++++ 

Pathologies Maladie rénale 
Syndrome 

néphrotique 
Syndrome néphrotique 

Facilité 
d’utilisation 

+++ +++ +++ 

Tableau 4 : Récapitulatif des outils "maison" 
 
Ces différents outils basés sur l’expérimentation sont vraiment intéressants.  

Cette approche est plus marquante et trouve tout son intérêt chez l’enfant pour capter son 

attention et la diversité des outils est essentielle au sein d’un programme d’ETP. 

Les activités expérimentales basées sur une démarche hypothético-déductive de type « main à la 

pâte » aident ainsi l’enfant à structurer et hiérarchiser son savoir. L’apprentissage par l’action 

permet de donner du sens aux choses. Ces activités permettent de faire des liens entre les 

différents savoirs, de considérer le savoir et le monde sous d’autres angles. 

c) Outils	
  sur	
  le	
  cancer	
  et	
  la	
  leucémie	
  

Une revue de plusieurs pédagothèques des IREPS des outils sur la leucémie aigüe a permis de 

répertorier les outils suivants:  

• Le bâton de pluie® 

Ce film aborde la prise en charge de la douleur de l’enfant cancéreux et son accompagnement 

durant le traitement. Il s’adresse aux soignants, aux familles et à toutes personnes qui vivent et 

travaillent auprès d’un enfant atteint d’un cancer.37 

Ø Avantages : Outil sous forme d’un documentaire de 30 minutes. Il aborde la prise en 

charge globale de l’enfant malade. Il est destiné à un public large. 

Ø Inconvénients : Il ne s’adresse pas réellement à l’enfant malade. Ce film est ancien. 

Il ne peut pas être exploité seul. 
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Extrait du site Advita 

 

• Le chemin® 

Ce film s'adresse à tous ceux qui ont vécu la maladie grave d'un enfant ou d'un proche, aux 

soignants et aux professionnels au contact des malades par leur engagement ou leur métier. De 

témoignage en témoignage, ce film incite au partage, aide à comprendre le vécu des proches, 

favorise l'échange et contribue à briser l'isolement des familles.38 

Ø Avantages : Outil sous la forme d’un documentaire de 30 minutes. Il répond à ses 

objectifs et est destiné aux aidants. 

Ø Inconvénients : Ce film est ancien. Il ne s’adresse pas aux enfants malades. Il ne peut pas 

être exploité seul.  

 
Extrait du site Advita 

• Le Mandala. Paroles de frères et sœurs endeuillés® 

Ce film a été conçu comme un support d'échange et une aide à l'accompagnement des frères et 

soeurs endeuillés. Il nous fait découvrir toute l'évolution du vécu du deuil des enfants, la 

transformation de leurs relations aux autres, leurs questionnements, leurs révoltes et leurs regrets, 

mais aussi toute leur force de vie. Ce film est destiné aux familles, aux enfants, aux soignants, 
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aux formateurs et plus largement à tous les publics touchés de près ou de loin par la maladie 

grave ou le deuil. 39  

Ø Avantages : Outil sous la forme d’un documentaire destiné aux aidants, à la fratrie.  

Ø Inconvénients : Il n’est pas destiné aux enfants malades. Il ne peut pas être utilisé seul. 

Un échange d’impression est nécessaire. 

 
Extrait du site Advita 

• CarteExplor® 

C’est un outil composé de fiches concernant trois grands thèmes : « Est-ce que j’ai des 

problèmes de peau ? », « Est-ce que j’arrive à manger comme d’habitude ? », « Je ne me sens pas 

bien ? » Pour chaque grande question, sont rapportées une ou plusieurs conditions permettant 

d’orienter la conduite à tenir. L’objectif est de reconnaître les signes en faveur d’un effet 

secondaire et de suivre la conduite à tenir en fonction de leur nature. Cet outil est destiné à tout 

patient adulte atteint d’un cancer sous traitement anticancéreux oral, à l’initiation et au cours du 

traitement40. 

Ø Avantages : Cet outil permet un apprentissage de compétences relatives au traitement 

chimiothérapie per os. Le patient est actif. Il peut être utilisé lors d’ateliers individuels ou 

collectifs. 

Ø Inconvénients : Il est conçu pour les adultes voir les jeunes adultes. Il est non spécifique 

de la leucémie.  
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Extrait de l’IPCEM 

• MémoAct® 

Il s’agit d’illustrations sur un support effaçable abordant les thèmes suivants : la 

physiopathologie cellulaire de la maladie cancéreuse, le mécanisme du traitement et le mode 

d’action de la chimiothérapie orale ou IV, les répercussions de la chimiothérapie orale ou IV 

dans la vie quotidienne. Chaque illustration appelle de la part du patient des commentaires 

témoignant de ses connaissances, de ses représentations. Cet outil est destiné à tout patient adulte 

atteint d’un cancer sous traitement anticancéreux oral, à l’initiation et au cours du traitement.40 

Ø Avantages : C’est un outil général sur le cancer (maladie, traitement…). Il peut être 

utilisé en évaluation lors d’ateliers individuels ou collectifs. Le patient est actif. 

Ø Inconvénients : Il est destiné aux adultes ou jeunes adultes. Il est non spécifique de la 

leucémie.  

 
Extrait de l’IPCEM 
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• L’aventure de Jules® 

Cette bande dessinée est destinée à expliquer aux enfants la leucémie. On y découvre l’histoire 

de Jules 8 ans, soigné pendant deux ans pour une leucémie, qui raconte sa maladie et comment 

ça s’est passé.41 

Ø Avantages : Outil sous la forme d’une bande dessinée adaptée à l’enfant. L’histoire est 

spécifique à la leucémie. Il s’agit plus d’un outil d’acceptation de la maladie.  

Ø Inconvénients : Il ne permet pas d’acquérir de compétences d’auto-soins. Il ne s’agit pas 

d’un outil utilisable en groupe. Il n’est pas adapté aux adolescents. 

 
Extrait du site Amazon 

• Boule à zéro® : 

Cette bande dessinée pour les enfants et les adolescents traite avec humour et sensibilité de la vie 

des enfants hospitalisés qui sont atteints d'une maladie grave. Boule à Zéro, c'est le surnom de 

Zita qui va avoir 13 ans et qui souffre d'une leucémie. Elle séjourne depuis si longtemps à 

l'hôpital qu'elle en connaît chaque détail (chambre, équipement) et chaque pensionnaire…42 

Ø Avantages : Outil sous la forme d’une bande dessinée destinée aux enfants. Elle 

permet à l’enfant d’accepter sa vie quotidienne à l’hôpital. 

Ø Inconvénients : Il ne permet pas d’acquérir de compétences d’auto-soins. Il n’est pas 

destiné aux adolescents. Il est difficilement utilisable en atelier collectif ou individuel. Il 

n’est pas adapté aux adolescents. 
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Extrait du site Amazon 

• Billy-Hérisson® 

Cet ouvrage traite du cancer et pose une réflexion sur la maladie et ses répercussions dans 

l’entourage familial. « qu’il soit né petit-de-hérisson ou petit-d’homme, l’enfant malade 

(leucémie) a besoin de s’accrocher à une corde solide et solidaire, qui le guide vers son sommet 

et l’accompagne, jour après jour sur la voie du bien-être retrouvé ».43 

Ø Avantages : Outil sous la forme d’une bande dessinée destinée aux enfants. Elle aide 

l’enfant à accepter la maladie. 

Ø Inconvénients : Outil non adapté à des ateliers d’ETP. Il n’est pas destiné aux 

adolescents. Il ne permet pas d’acquérir des compétences d’auto-soins. 

 
Extrait du site Amazon 

• Mon frère, mon sang – le petit frère de Sarah® 

Le premier DVD propose un documentaire qui donne la parole aux frères et sœurs de l’enfant 

gravement malade atteint de leucémie. Le second est un conte animé qui s’adresse eux jeunes 

enfants qui vivent la maladie d’un frère ou d’une sœur, il peut les aider à mieux formuler leurs 

questions, à parler de leur vécu, à trouver une écoute44. 
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Ø Avantages : Outil sous la forme d’un film d’animation et de documentaire. Il est 

destiné à la fratrie de l’enfant malade. 

Ø Inconvénients : Il ne peut pas être utilisé seul et nécessite un accompagnement. Il ne 

permet pas d’acquérir des compétences d’auto-soins. Il n’est pas destiné aux enfants 

malades. 

 
Extrait du site Advita 

• Globulyss : voyage au cœur de la vie® 

Un dessin animé à visée pédagogique, expliquant la maladie et ses traitements, à destination des 

enfants et de leur famille. Il permet également de favoriser le dialogue entre l'enfant, les parents 

et les médecins.45 

Ø Avantages : Outil sous la forme d’un dessin animé pour les enfants. Il permet de 

comprendre la maladie et le traitement. Il est spécifique de la leucémie. 

Ø Inconvénients : Il n’est pas destiné aux adolescents. Il ne permet pas d’acquérir des 

compétences d’autosoins. Il est difficilement utilisable en atelier d’ETP 

 
Extrait du site globulyss 
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Les formats des outils trouvés sont nombreux : film, documentaire, dessin animé, bande 

dessinée, livres, jeu… Certains parlent du cancer dans sa généralité et d’autres plus 

spécifiquement de la leucémie. 

 

Le public visé est varié : adultes, adolescents, enfants malades, aidants, fratrie et soignants.  

 
Tableau 5 : Récapitulatif des outils spécifiques cancérologie 

 

Ces outils sont intéressants, mais ils ne conviennent pas à des ateliers de groupe avec des 

adolescents atteints de leucémie. Ces outils sont trop enfantins et n’abordent que la maladie et le 

traitement dans leur généralité. Ils ne vont pas nous permettre de faire acquérir des compétences 

d’adaptation ou d’autosoins aux adolescents.  

L’étude des besoins a montré que les adolescents et leurs parents ont des difficultés précises 

auxquelles notre programme doit répondre. Ces outils ne nous permettent pas d’explorer les 

différents domaines (situations de la vie quotidienne, traitements, alimentation…).  

La conception d’un outil centré sur les résultats de l’étude des besoins paraît alors comme une 

évidence. 
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B. Création	
  d’un	
  prototype	
  d’outil	
  d’intervention	
  en	
  éducation	
  pour	
  la	
  
santé	
  

1. Le	
  concept	
  
L’idée est venue du sujet, la leucémie aiguë, mais aussi de la population concernée c’est-à-dire 

les adolescents. Les stratégies d’éducation thérapeutique doivent être adaptées à chaque âge, de 

la petite enfance à l’adolescence22. 

L’analyse des besoins révèle que les adolescents attendent un outil d’intervention ludique, 

amusant et interactif. Un adolescent dit qu’« il ne faut pas que ce soit l’école », un autre 

exprime le fait qu’il ne « faut pas que ce soit gamin ». C’est pour cette raison que l’outil doit 

attiser et maintenir l’attention des adolescents pendant la durée de l’atelier. Pour répondre à cette 

demande, la réflexion s’est orientée vers le jeu. 

L’utilisation du jeu doit être privilégiée pour favoriser les apprentissages de santé en évitant de 

reproduire le modèle scolaire22. Le jeu est un outil à multiples facettes dans l’éducation des 

patients enfants et adolescents. Il est le support du développement de l’enfant, un outil de 

séparation entre soi et la maladie, permettant une prise de contrôle, un outil de socialisation et de 

communication avec les autres, avec les soignants. Il facilite l’apprentissage, car il permet aux 

jeunes d’évoluer en toute confiance avec les éducateurs et de participer activement à sa prise en 

charge de sa maladie et de s’exercer « en faisant comme si »46 . 

Ce jeu doit être simple de compréhension, rapide et modulable selon les besoins du groupe.  

 

 

 

 

Avantages Inconvénients 
Ludique 
Amusant 
Interactif et participatif 
Type d’outil ayant déjà fait ses preuves chez 
l’enfant et l’adolescent 

Difficultés de lier le jeu aux informations qui 
sont à véhiculer 
Le jeu ne doit pas l’emporter sur le 
déroulement de la séance 
Adaptation à l’âge de l’enfant 
 

 

 

 

Pourquoi un jeu ? 
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• Un jeu multi-joueurs  

L’analyse croisée des besoins révèle que les adolescents et leurs parents préfèrent dans la 

majorité des cas participer à un atelier collectif (65%). Nous partons donc sur un jeu multi-

joueurs de cinq adolescents maximum. Un jeu de groupe a plusieurs avantages :  

- Création d’une cohésion de groupe 

- Entre-aide et partage d’expériences entre les participants 

- Instauration d’une dynamique positive dans le déroulement de l’atelier 

Un groupe de personnes est toujours constitué de personnalités différentes : l’extraverti ou 

l’introverti, le timide, le bavard... De plus, les membres du groupe sont issus de niveaux 

socioprofessionnels et de cultures différents. L’éducateur doit alors jongler avec ces différences 

et ces personnalités. Il régule le temps de parole de chacun afin que tout le monde puisse 

s’exprimer de la même façon. Cela demande de l’expérience et de la maîtrise de la part de 

l’éducateur.  

• La création d’un groupe 

Avant la mise en place du jeu, il existe toujours des temps préalables pour permettre de faire 

connaissance et de se découvrir. Différentes méthodes peuvent être utilisées (portrait chinois, 

présentations croisées ...). Les liens se créent rapidement et un climat de confiance et de respect 

s’installe durablement entre les participants. Le groupe est alors formé.  

Nous construisons notre outil afin qu’il soit utilisé dans un groupe déjà constitué. Ainsi les 

adolescents seront de suite à l’aise et en confiance pour se laisser prendre au jeu.  

• Les objectifs de l’outil  

Les adolescents, les parents, les soignants expriment de nombreuses difficultés sur les différentes 

thématiques des médicaments, de la maladie, de l’alimentation et de la vie quotidienne. L’outil 

est imaginé comme un outil général et un outil bilan de l’état des connaissances. Il sera utilisable 

en début de programme pour faire un état des lieux des connaissances ou en fin de programme 

pour évaluer les différents acquis.  

Les objectifs de notre outil sont :  

- Suivre les acquis et les difficultés des patients en terme d’action à entreprendre 

- Évaluer la compétence de décision d’un patient 

- Synthétiser l’ensemble des informations qui peuvent être données dans les différents 

ateliers 
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2. Élaboration	
  du	
  jeu	
  
L’idée du jeu étant acté, il est nécessaire de définir le support du jeu puis le concept.  

a) Le	
  choix	
  du	
  support	
  

Deux possibilités correspondent à la demande des adolescents d’après l’étude des besoins : un 

jeu informatique ou un jeu de société. 

 

 
 
 

Support Avantages Inconvénients Projet 

Informatique 

Populaire chez les jeunes 
Plusieurs supports 
(téléphones, tablettes, 
ordinateurs) 
Jeu en réseau possible 
Participatif 

Difficilement adaptable 
à des ateliers de groupe 
Difficilement réalisable 
à notre niveau : 
- Absence des 
compétences requises 
- Manque de moyens 
(financiers, matériels…) 
- Manque de temps 

ABANDON 
de l’idée 

Jeu de société 

Jeu collectif  
Facilement réalisable avec : 
- Peu de moyens (financier, 
matériel) 
- Compétences spécifiques à 
l’élaboration non nécessaire 

Manque d’originalité 
Passé de mode chez les 
jeunes ? 
Ennuyant ? 

IDÉE 
RETENUE 

 
Le jeu informatique est trop difficile à mettre en œuvre avec les ressources disponibles. L’idée 

retenue est celle du jeu de société. 

b) Le	
  type	
  de	
  “jeu	
  de	
  société”	
  

Le jeu doit répondre à trois contraintes. Il doit permettre de jouer en groupe. Il est le support de 

l’information. Une partie doit pouvoir être jouée pendant une séance d’ETP (1h00-1h30). 

 

Quel support ? 

Quel type 
de jeu de 
société ? 

Le cahier des charges 
 

- Multijoueurs (5 joueurs) 
- Doit faire passer 
l’information 
- Durée de la partie = Durée 
de l’atelier (1h30) 

Jeu de 
cartes 
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Un jeu de cartes semble être compatible avec les critères énoncés. 

c) Conception	
  des	
  cartes	
  

L’élaboration des cartes a été inspirée par les cartes de Barrows®. Cet outil permet d’évaluer la 

capacité d’adaptation des patients à une situation quelconque (exemple : « j’oublie un 

médicament, que dois je faire ? je pars en voyage, à quoi dois-je penser ? »). Il permet de faire un 

bilan sur l’ensemble des points importants et des comportements sécuritaires à avoir.  

 
Les cartes sont l’élément essentiel du jeu puisqu’elles sont le support des questions et des 

messages clés qui sont à transmettre aux adolescents.  

 
La conception des cartes s’est effectuée en trois temps : le choix du format, le choix du contenu 

et le choix de l’esthétique 
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La réflexion porte sur le support, la taille et la forme des cartes. Le choix du support papier 

semblait le plus simple et le plus pratique. En ce qui concerne la taille et la forme, il a été choisi 

de s’inspirer des jeux de cartes classiques (cartes rectangulaires) 

 

 
 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Analyse croisée 
des besoins 

Information 
apportée sur les 

cartes 

Objectifs de la 
séance d’ETP 

via les questions 

4 thèmes : 
- Maladie 
- Traitement 
- Alimentation 
- Vie quotidienne 

Objectifs de la 
séance d’ETP  

via les réponses 

- Amorcer une 
réponse 
- Relancer le débat 
entre participant 

Formulation 
des questions  

- Se confronter aux 
difficultés 
- Réflexion de groupe 
- Dynamiser le rythme 
du jeu 
- Changer le rythme de 
la séance 

- Prévoir des pistes de 
réponses au dos de la 
carte 
- Prévoir un guide de 
réponses complète 
pour l’éducateur 

Types de questions 
- Ouvertes 
- Fermées 
- QCM 
- Vrai/faux 
- Mise en situation 

Formulation 
des réponses 

Contenu 
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L’origine des informations est issue des difficultés relevées dans l’analyse des besoins. Quatre 

thèmes sont ressortis : la maladie, le traitement, l’alimentation, la vie quotidienne. 

L’outil doit permettre de répondre aux objectifs éducatifs établis dans le référentiel de 

compétences. 

L’objectif de ces cartes est que l’adolescent réfléchisse à une situation et aux conséquences de 

celle-ci. Elles sont le point de départ d’un débat, d’échange de points de vue, et d’expérience 

entre les participants. 

 

La formulation des réponses et des questions est très importante.  

Les questions sont soit ouvertes, fermées, à choix multiple, vrai/faux, mises en situation. 

L’intérêt est de rompre la monotonie du jeu.  

Les réponses sont écrites sous forme de pistes de réponses. Les bonnes ou mauvaises réponses 

n’existent pas. Les pistes de réponses sont des aides à la relance de la discussion de groupe sur le 

sujet.  

L’ensemble des informations est en cours de relecture et de validation par des puéricultrices du 

service. 

Si l’adolescent est en difficulté pour répondre, l’ensemble du groupe vient à son aide. 

L’animateur encadre la discussion, recentre le sujet ou au contraire l’ouvre sur autre chose à 

partir d’un élément donné par un participant. 

 

 

La notion d’esthétique regroupe la présentation des cartes, le choix d’un code couleur, et le choix 

d’illustration. L’esthétisme comporte trois critères : la présentation, la couleur, et les illustrations. 
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La présentation est classique : la question est inscrite sur le recto de la carte et la réponse sur le 

verso. 

Le choix d’un code couleur est nécessaire pour différencier les quatre thèmes. Des couleurs 

vives ont été choisies pour égayer les cartes. 

- Orange = maladie 

- Bleu = traitement 

- Rose = alimentation 

- Vert = vie quotidienne 

- Jaune = carte gage 
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Plusieurs tests ont été réalisés : colorer entièrement le recto de la carte, écrire la question en 

couleur et écrire la question dans un encadré coloré. 

La dernière solution a été retenue, car elle ne surchargeait pas la carte et le texte était plus 

visible. 

 
Figure 15 : les cartes 

 
Les illustrations sont importantes. Elles participent à l’identité du jeu et à son identification. 

Plusieurs illustrations sont nécessaires : une illustration pour chaque thème et une illustration qui 

identifie le jeu. 

Dans les premiers prototypes, les images utilisées provenaient d’internet. Cette source ne 

convient pas pour la diffusion de l’outil à cause des droits d’auteurs sur ces images. La 

réalisation de « dessins maison » s’est donc imposée. 

Le dessin d’un personnage est présent sur tous les éléments du jeu et est le « héros » de nos 

mises en situation.  
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Figure 16 : Illustrations du jeu 
Ci-dessous l’évolution des prototypes : 
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d) Comment	
  	
  jouer	
  avec	
  les	
  cartes?	
  

 
Quel moyen pouvons-nous utiliser pour sélectionner au hasard une carte thématique ? Cette 

question est essentielle, elle va servir de base à l’élaboration d’une règle du jeu. 

 

 
 
L’idée d’un dé avec des faces colorées n’est pas envisageable, car il n’existe que quatre thèmes. 

La combinaison d’une cocotte en papier et d’un dé chiffré semble la solution. 

La cocotte en papier est un jeu très connu des enfants qui est facile à réaliser. Ce choix amène 

une originalité en s’éloignant des jeux de société classique avec plateau. 

Le principe de la cocotte en papier est de choisir une face colorée et de suivre l’action écrite au 

dos de celle-ci. La cocotte en papier offre huit faces. Chaque couleur est en double.  

Comment utiliser ces deux fois quatre faces ? 

Exemple : « - choix d’une face rose - piocher une carte rose » : cela n’a pas de sens si les deux 

faces roses ont comme action de piocher une carte rose. 

Suite à ce constat, l’idée est venue d’insérer des cartes gages. Le joueur ne sait pas si derrière la 

couleur choisie, l’action est de piocher une carte de couleur ou bien une carte gage. 
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Le gage amène une note amusante au jeu et rompt la monotonie des questions. Elles varient le 

rythme de l’animation. 

Le gage permet aux adolescents de s’exprimer et leur apprend à accepter le regard des autres. Il 

va renforcer la cohésion du groupe. Les interludes avec les gages auront un impact positif sur le 

déroulement de l’atelier.  

Il est tout de même préférable que le groupe soit déjà constitué pour que les adolescents n’aient 

pas peur de jouer devant les autres. 

 

Le nombre de cartes (71) a été justifié par des simulations de jeu avec cinq joueurs. L’ensemble 

des cartes est en annexes 7. 

e) Conception	
  de	
  la	
  cocotte	
  en	
  papier	
  

La cocotte en papier permet une approche originale du jeu et ajoute une composante aléatoire. 

Elle requiert une participation active de l’adolescent. Cet élément favorise l’apprentissage, car 

elle permet un changement de rythme de la séance avec l’insertion de gage entre les différentes 

questions.  Cet élément de jeu est facilement maniable et peut circuler facilement rapidement 

d’un adolescent à l’autre. 

La conception de la cocotte en papier s’est effectuée en trois temps : choix du format, choix du 

contenu et choix de l’esthétique 
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Le support papier est le plus pratique. Il permet de faire une cocotte facilement maniable.  

 

Le choix des actions inscrites au dos des faces de la cocotte en papier a été imposé par les règles 

du jeu. Deux actions sont possibles : 

- « Piocher une carte thématique de la couleur correspondant à la face de la cocotte en 

papier » 

- « Piocher une carte gage » 
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Plusieurs méthodes ont été utilisées pour colorier les faces de la cocotte en papier. La peinture 

est la méthode la plus efficace, simple et rapide.  

 

Ci-dessous l’évolution des prototypes : 
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f) Conception	
  du	
  plateau	
  de	
  jeu	
  

À ce niveau de développement du jeu, les éléments essentiels sont crées (les cartes thématiques, 

moyen de sélection des cartes). Mais, il nous manque un élément important. « Qui dit jeu, dit 

gagnant ? ». Comment pouvons-nous désigner un « vainqueur » ? 

Deux solutions sont envisagées : la mise en place d’un système de points ou la création d’un 

plateau de jeu. 

 

 

 

Le système de point est abandonné rapidement. L’idée d’attribuer des points selon les réponses 

est mauvaise. En effet, il n’y pas de bonnes ou de mauvaises réponses aux questions. Les 

adolescents ne doivent pas se sentir juger pour leur réponse, cela freinerait leur participation. 

Le plateau de jeu présente un autre avantage. Il limite la durée d’une partie.  

 

La conception s’est effectuée en trois temps : le choix du format, du contenu et de l’esthétique. 

 

Le plateau a été réalisé sur une feuille de papier A4 d’abord manuellement puis 

informatiquement. 

 



 79 

 

Un parcours avec des cases a été réalisé. Il n’est pas trop long pour que la durée d’une partie 

corresponde à celle d’une séance. 

Après réflexion et plusieurs tests, nous avons modifié le plateau en rajoutant des cases de 

couleurs correspondant aux différents thèmes. De cette façon, on peut jouer au jeu avec ou sans 

la cocotte en papier selon les groupes et les objectifs de séances. 

S’il est décidé de jouer sans le plateau de jeu, un sablier peut être utilisé pour limiter le temps de 

réponse. L’inconvénient est que toutes les questions n’impliquent pas le même temps de réponse. 

Il ne faut pas oublier que le but principal est de s’exprimer et d’échanger ses expériences sur 

certains sujets. 

 

Les illustrations et le logo du jeu sont très importants. Ce sont les mêmes que celles des cartes 

thématiques. Elles sont l’identité du jeu. 

Nous rajoutons une illustration pour désigner la fin du parcours.  

La coloration des cases dynamise le visuel. 

Le plateau doit être simple, coloré et agréable à utiliser.  

 

Ci-dessous l’évolution des prototypes : 
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g) Finalisation	
  de	
  l’outil	
  

• Trouver un nom au jeu 
Le titre doit être court et clair. L’utilisation d’un jeu de mots en lien avec la maladie est 

intéressante. Plusieurs possibilités existent : Onc’adémique, Onco’logique, Cancero game, 

Cancero quizz, Le « LA » game.  

Onco’logique a été retenu.  

Il serait intéressant de laisser le choix de la dénomination du jeu à un groupe d’adolescents via 

une boîte à idées. 

Suite à cette étape, un logo a été créé : 

 
Figure 17 : Logo du jeu 

 
• Élaboration des règles du jeu 

Nous avons rédigé une règle du jeu comme n’importe quel jeu de société (Annexe 6) 

Le jeu se compose : 

- D’un plateau de jeu 

- De cartes (4 thèmes + gages) 

- D’une cocotte en papier 

- De 5 pions 
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- D’un dé 

Nombre de joueurs : maximum 5 

Ci-dessous la règle du jeu : 

1. Chaque participant positionne son pion sur la case départ du plateau de jeu 

2. Le joueur n°1 lance le dé. Il avance son pion sur le plateau de jeu en fonction du chiffre 

indiqué par le dé 

3. Il prend la cocotte en papier et fait le nombre indiqué sur le dé avec le mouvement de ses 

mains. 

4. Il choisit une couleur sur la cocotte et lit la consigne inscrite de l’autre côté de la cocotte. 

5. Il tire une carte dans le tas correspondant et répond à la question ou fait un gage. 

6. Si le joueur n°1 a des difficultés à répondre, l’ensemble du groupe vient à son aide pour 

répondre à la question. 

7. Le joueur n°2 lance alors les dés. 

8. Le premier arrivé à la fin du parcours à « gagner ». 

 

L’ensemble des éléments du jeu est regroupé dans la photo ci-dessous : 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 18 : Jeu complet 
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Pour faciliter l’utilisation et la diffusion de l’outil, un guide d’utilisation et une fiche signalétique 

ont été créés. 

 

 

Nombre de participants maximum  

Temps nécessaire  

Moyen humain nécessaire 

Matériel  

5  

une heure trente à deux heures 

Un éducateur  

Jeu « Onco’logique » 

Objectifs 

Suivre les acquis et les difficultés des patients 

en terme d’action à entreprendre 

Évaluer la compétence de décision d’un patient 

Faire une synthèse de l’ensemble des 

informations qui peuvent être données dans les 

différents ateliers 

Consignes/vigilance à avoir  

L’éducateur ne doit pas orienter ou influencer 

les choix des patients. 

Il doit évoquer au patient les conséquences de 

son choix et ainsi argumenter 

Déroulement 

Ce que fait le formateur : Ce que font les participants : 
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Il présente les éléments du jeu Onco’logique et 

énonce les règles du jeu.             

 

S’assure que l’ensemble du groupe à assimiler les 

règles.  

 

Si un adolescent a du mal à répondre, l’animateur 

doit rebondir sur les informations données et ouvrir 

le débat au reste du groupe. 

 

Il n’oriente jamais les réponses et laisse réfléchir le 

groupe sur les conséquences de leur choix. 

 

L’éducateur fait une synthèse à la fin du jeu avec 

l’ensemble du groupe. 

 

 

 

 

Ils choisissent un pion de couleur et le placent 

au point de départ. 

 

Le premier participant commence : il lance les 

dés. Il avance sur le plateau de jeu du nombre 

équivalent. 

 

Il fait avec la cocotte en papier le nombre 

correspondant et choisit une couleur. 

Il tire une carte correspondant à l’action écrite 

sur la cocotte. 

Il lit la question à voix haute et commence à 

répondre. 

 

Puis le joueur suivant lance à son tour les dés… 

 

Variante 

Selon le groupe, on peut utiliser ou non la 

cocotte en papier. 

Si on décide ne pas l’utiliser, on se sert 

uniquement du plateau de jeu. 

Source Activité proposée par Marion Grouvel 
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Fiche signalétique 
Titre 

Type 

Nombre de joueurs 

Durée d’une partie 

Nombre d’éducateurs 

Matériel 

Pathologie concernée 

Public concerné 

Type d’atelier 

 

Objectifs de l’outil 

Onco’logique 

Jeu de société 

5 joueurs 

Environ 1h30 

Minimum 1 

Le jeu 

La leucémie aiguë lymphoblastique (LAL) 

Adolescents (12-18 ans) 

Groupe 
 
- Suivre les acquis et les difficultés des 
patients en terme d’action à entreprendre 
- Évaluer la compétence de décision d’un 
patient 
- Faire une synthèse de l’ensemble des 
informations qui peuvent être données 
dans les différents ateliers 
 

ONCO’LOGIQUE 

 

 

Pour arriver à ce prototype final, nous avons effectué plusieurs remaniements et nous avons créé 

quatre prototypes différents sur une période de six mois.  
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Ø Les points forts de l’outil : 

Son contenu basé sur une analyse croisée des besoins est la force de ce jeu. Certes, il a été 

conçu par une seule personne. Mais, l’ensemble des questions/réponses sera retravaillé avec des 

puéricultrices du service d’oncologie pédiatrie. Plus tard, il serait intéressant de faire valider 

l’ensemble du contenu par l’équipe pluridisciplinaire d’ETP d’oncologie pédiatrie. 

Il s’agit d’un outil généraliste qui aborde différents thèmes (la maladie, le traitement, 

l’alimentation, la vie quotidienne…). Il peut être utilisé pour l’évaluation des compétences du 

patient en début ou fin de programme d’ETP. 

Onco’logique doit permettre aux adolescents d’acquérir des compétences et devenir acteur de 

leur prise en charge.  

 

Ø Les points faibles de l’outil : 

Il est indispensable de le tester en condition réelle. Cela permettra de voir si les adolescents 

adhèrent à l’outil, si l’éducateur arrive facilement à l’utiliser. Puis cela permettra d’apporter des 

améliorations : le nombre de cartes, la longueur du parcours sur le plateau de jeu, le nombre de 

joueurs, l’intitulé des questions ou des réponses, les éléments du jeu (cocotte en papier, plateau 

de jeu). 

Une première évolution envisagée est d’utiliser onco’logique uniquement avec le plateau de jeu 

pour les groupes d’adolescents et d’utiliser la cocotte lors d’atelier individuel. Le plateau de jeu 

se suffit à la fois à déterminer l’action à faire de façon aléatoire et à désigner un vainqueur dans 

un temps imparti. 

Une évaluation de l’outil doit être faite via des questionnaires de satisfaction à remplir par les 

adolescents et les éducateurs qui l’utilisent. Une évaluation de l’outil avec la grille INPES est 

indispensable afin de voir si l’outil répond aux objectifs fixés en terme de conception, de 

contenu, de qualité pédagogique, de support, de l’appréciation d’ensemble. 

Les cartes du jeu doivent être retravaillées de façon multidisciplinaire avec l’équipe éducative. 

La prochaine évolution de l’outil sera celle-ci. Ce type de projet permet de travailler ensemble, 

d’échanger et d’apprendre des autres professionnels de santé... 

 

Contrairement à ce que l’on pourrait penser, la création d’un jeu est loin d’être « une partie 

toujours amusante » et demande beaucoup de temps !!!!! 
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Le développement d’un outil d’éducation doit respecter de nombreux critères. Il est très difficile 

d’imaginer un jeu qui répondra aux objectifs éducatifs définis. Trouver un jeu qui intéresse les 

adolescents à l’ère du numérique relève du défi… 

L’utilisation d’un outil doit être préparée et encadrée par des éducateurs.  

Onco’logique est la première version de notre outil. Son utilisation réelle et son évaluation 

permettront de l’améliorer et de le faire évoluer. Le parcours est encore long… 

L’outil parfait n’existe pas. Il est important de s’inspirer des outils existants, de les personnaliser, 

de se les approprier….pour s’approcher de son outil idéal qui répond aux objectifs du 

programme d’ETP. 
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CONCLUSION 
Le diagnostic d’une maladie chronique a de nombreuses conséquences sur le patient en tant 

qu’individu et sur sa vie quotidienne. 

Celui-ci réalise un cheminement psychologique long et complexe jusqu’à l’acceptation de sa 

maladie. Il doit réaliser le deuil de son ancien état de santé et accepter le nouveau. 

 

L’éducation thérapeutique du patient est une grande révolution dans la prise en charge des 

patients atteints d’une pathologie chronique. Elle permet d’aider le patient dans son 

cheminement personnel pour devenir autonome vis-à-vis de sa maladie et de ses traitements.  

 

Le cancer chez l’enfant est rare néanmoins cette maladie est à l’origine de besoins, de 

difficultés, de questionnements auxquels les professionnels de santé doivent essayer de répondre. 

Ces enfants et adolescents sont des « adultes en devenir ». Il faut les aider à franchir cet épisode 

de vie compliquée et les préparer à leur future vie d’adulte. L’éducation thérapeutique a toute sa 

place en oncologie pédiatrique. 

 

Les différents Plans Cancer successifs ont fait du développement de l’éducation thérapeutique 

en France une priorité. Les programmes d’ETP se développent sur tout le territoire, mais la 

proportion dédiée à l’oncologie pédiatrie est très faible. 

 

Même s’il n’existe pas encore de programme déclaré, le contexte local bordelais est très 

favorable à cette démarche. Un projet de programme d’éducation thérapeutique pour les 

adolescents atteints de LAL est en cours d’élaboration. Un préalable à l’ETP est l’analyse croisée 

des besoins qui a été réalisée dans le service d’oncologie pédiatrie. Celle-ci conduit à 

l’élaboration d’un référentiel de compétences avec la définition des objectifs éducatifs. 

Les pédagothèques n’offrant pas d’outils répondant aux besoins relevés chez les adolescents, les 

parents et les soignants, il est paru évident de créer le nôtre.  

Cet outil a été un moyen d’amorcer une collaboration multidisciplinaire (puéricultrice, 

pharmacien, médecins…) et un dialogue. La spécialité de chaque professionnel de santé s’efface 

par rapport à son rôle d’éducateur même si chacun apporte ses compétences. 
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Onco’logique signe le « début de la fin » d’un processus de création… Ce premier prototype est 

abouti. Mais il est actuellement en cours de présentation à l’équipe éducative du service et les 

tests en conditions réelles commenceront prochainement, ce qui conduira à de nouvelles 

évolutions. 

Une collaboration en dehors de la région est également prévue avec l’équipe d’ETP pédiatrique 

de Nantes.  

Un « onco’logique version 2 » est donc en devenir ! 
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Annexe 1 : Guide d'entretien – Soignants 
 

1. Quels sont, selon vous, les besoins des patients et des parents afin de gérer 
au mieux le traitement à la maison ? 
(Informations sur les médicaments, sur les effets indésirables, conduit à tenir en cas d’aplasie...) 

 

2. Avez-vous mis dans le service des actions qui répondent à ces besoins ? 
(Entretiens, imagiers, films, dessins) 

 

3. Pensez-vous qu’il y a d’autres choses à proposer pour répondre à ces besoins 
pendant l’hospitalisation à l’HDJ ? 

 

4. Pensez-vous qu’il y a un intérêt à organiser des séances d’éducation 
thérapeutique ? Si oui, sur quels thèmes ? 
(L’aplasie, automédication, prise en charge d’une fièvre, gestion des effets indésirables, régime alimentaire) 

 

5. Selon vous, devrions- nous réaliser des séances de groupe ou individuel et 
des séances enfants/parents ? 

 

6. Pensez-vous que les patients aient des difficultés avec leurs médicaments à 
la maison, si oui lesquelles ? (difficultés classiques et/ou spécifiques des 
anticancéreux) 
(Rythme d’administration variant selon les médicaments, oubli, manipulation, prise décalée des médicaments) 

 

7. Pensez-vous qu’ils reçoivent suffisamment d’informations sur les 
médicaments pendant l’hospitalisation ? 
(plaquettes, entretien…) 

 

8. À votre avis, comment pourrait-on les aider pour faciliter la gestion de leurs 
médicaments au quotidien ? 
(Préparation, prise des médicaments…) 

 

9. Si des séances éducatives de groupe étaient mises en place sur les 
médicaments, seriez-vous d’accord pour y participer ? 

 

10. Quels seraient, pour vous, les outils à utiliser pour animer ces séances 
(individuels et/ou de groupes) sur les médicaments ? 
(Atelier de démonstration, planning des prises, fiches récapitulatives…) 
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Annexe 2 : Guide d'entretien - parents, adolescents 

 
1. Quelle est la première chose à laquelle vous pensez quand on vous parle de 

la leucémie aigüe ? 
Que souhaiteriez-vous savoir de plus sur votre maladie (ou quelles questions vous posez-
vous ? (les causes, l’hérédité, l’évolution, les récidives possibles, les rechutes, les symptômes…) 
En ce moment, qu’est-ce-qui vous préoccupe le plus concernant la maladie et ce stade de 
traitement ? ( gestion à la maison du traitement , régime alimentaire, efficacité du traitement per os) 

Quel est votre ressenti vis-à-vis de la maladie ? 
 

2. Quel	
  est	
   l'impact	
  de	
   la	
  maladie	
  sur	
  votre	
  vie	
  quotidienne	
  (professionnelle,	
  
personnelle,	
  sociale-­‐amicale,	
  familiale)?	
  
Physique	
  :	
  fatigue,	
  perte	
  de	
  cheveux,	
  douleur,	
  perte	
  d’appétit,	
  nausée,	
  vomissement,	
  diarrhée.	
  
Psychologique	
  :	
  dépression,	
  isolement,	
  anxiété,	
  peur,	
  stress.	
  
Social	
  :	
  absentéisme,	
  perte	
  du	
  travail,	
  incompréhension,	
  discrimination.	
  
Familiale	
  :	
  surprotection,	
  décès,	
  fratrie.	
  
	
  

3. Quelle est la première chose à laquelle vous pensez quand on vous parle des 
traitements des LAL? 
Traitement parentéral et per os (efficacité, dangerosité, manipulation, lieu de dispensation) 
Que pensez-vous du rythme d’administration des médicaments ? (Prise en dehors de la maison, prise 
hebdomadaire, oublie, décalage horaire de la prise, 

avez-vous des craintes vis-à-vis de ces traitements ? (Effets indésirables, gestion des déchets, se déplacer 
avec le traitement, gestion du traitement par un tiers)  

 

4. Quelles sont les difficultés que vous rencontrez ? 
Maladie (effets indésirables, évolution…) 
Traitement (procuration, administration , élimination…) 
Organisation de la vie de famille 
 

5. Quelles solutions avez-vous trouvées pour faire face à ces difficultés?   

6. Aimeriez-vous avoir plus d’informations pratiques sur les traitements et la 
maladie, pourquoi ?  
Médical : traitement, effet secondaire, participer aux prises de décision. 
Physique : soulager la douleur, hygiène de vie. 
Psycho-affectif : être écouté, rassuré, soutenu, association d’entre aides. 
Pratique : aide financière (hébergement, transport), aide administratif. 

 
7. Dans des ateliers d’ETP, quels thèmes aimeriez-vous aborder ? 

Gestion de l’aplasie, gestion des médicaments à la maison… 
 

8. Quels types d’outils imaginez-vous pour ces ateliers ? (fiches, jeux, films, BD) 
 

9. Quel est le meilleur moment, selon vous, pour réaliser des ateliers d’ETP ? 
(Pendant l’hospitalisation, avant le retour à la maison, après …) 
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10.  Êtes-vous pour des séances de groupe ou individuelle ? Des séances 
enfants/parents ? 
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Annexe 3 : Verbatim Adolescents 
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Annexe 4 : Verbatim Parents 
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Annexe 5 : Verbatim soignants 
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Annexe 6 : Règles du jeu 

 

 

 

 

 

 

 

Règles du jeu 
Le jeu se compose : 

- D’un plateau de jeu 

- De cartes (4 thèmes + gages) 

- D’une cocotte en papier 

- De 5 pions 

- Un dé 

Nombre de joueurs : maximum 5 

Ci-dessous la règle du jeu : 

1. Chaque participant positionne son pion sur la case départ du plateau de jeu 

2. Le joueur n°1 lance le dé. Il avance son pion sur le plateau de jeu en fonction du 

chiffre indiqué par le dé 

3. Il prend la cocotte en papier et fait le nombre indiqué sur le dé avec le mouvement de 

ses mains. 

4. Il choisit une couleur sur la cocotte et lit la consigne inscrite de l’autre côté de la 

cocotte. 

5. Il tire une carte dans le tas correspondant et répond à la question ou fait un gage. 

6. Si le joueur n°1 a des difficultés à répondre, l’ensemble du groupe vient à son aide 

pour répondre à la question. 

7. Le joueur n°2 lance alors les dés. 

8. Le premier arrivé à la fin du parcours à « gagner ». 
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Annexe 7 : Cartes du jeu 
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Qu’est'ce'qu’est'la'leucémie'
aiguë'?'

Pistes&de&réponses&:&
•  C’est&un&cancer&qui&touche&le&sang&
•  Augmenta9on&anormale&des&globules&
blancs&au&détriment&des&autres&cellules&:&
&;&diminu9on&des&globules&rouges&
&;&diminu9on&des&plaque<es&

Quelles&sont&les&cellules&
présentes&dans&le&sang&?&
À&quoi&servent6elles&?&

Pistes&de&réponses&:&
•  Globules&rouges&:&ils&transportent&l’oxygène&&
•  Globules&blancs&:&ils&cons9tuent&le&système&
immunitaire&

•  Plaque<es&:&elles&par9cipent&à&l’arrêt&des&
saignements&

Où#sont#produites#les#cellules#
sanguines#?#

Pistes&de&réponses&:&
•  Elles&sont&produites&dans&la&moelle&
osseuse&
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Julie&ne&sait&pas&comment&expliquer&
sa&maladie&à&ses&amis.&Comment&

ferais7tu&?&

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Comment'traitons,nous'ce/e'
maladie'?'

Pistes&de&réponses&:&
•  On&va&la&traiter&avec&des&chimiothérapies&intraveineuses&ou&par&voie&

orale&
•  Le&traitement&se&passe&en&plusieurs&phases&selon&un&protocole&

par7culier&:&FRALLE&
–  induc7on&
–  consolida7on&
–  intensifica7on&n°1&
–  interphase&
–  intensifica7on&n°2&
–  Entre7en&

•  Durée&totale&:&environ&3&ans.&

Pistes&de&réponses&:&
.  À&ceux&qui&me&demandent&
.  Simplement&
.  La&gravité…&

Julie&ne&veut&en&parler&à&personne.&Qu’est3
ce&que&tu&en&penses&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Extérioriser&ses&sen1ments&&
.  Partager&&
.  Parler&avec&d’autres&adolescents&malades&
.  …&
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Pistes&de&réponses&:&
.  Montrer&son&émo1on&&
.  Demander&des&informa1ons&
.  Être&rassuré&
.  …&

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

Julie&voit&que&ses&parents&ont&peur&et&sont&
tristes.&Elle&décide&de&pas&montrer&sa&peur.&Est6
ce&une&bonne&idée,&selon&toi&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Montrer&son&émo1on&&
.  Demander&des&informa1ons&
.  Être&rassuré&
.  …&

Julie&trouve&que&le&traitement&est&long.&
Elle&se&décourage.&Qu’en&penses9tu&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Suivre&le&protocole&
.  Découper&le&traitement&en&étape&
.  Fêter&la&victoire&de&chaque&étape&
.  …&

Julie&est&en&rémission&depuis&4&ans.&Elle&est&heureuse,&
car&elle&a&une&vie&comme&les&jeunes&de&son&âge.&
Qu’en&penses=tu&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Fin&d’un&long&parcours&
.  Être&vigilant&
.  Heureux&
.  …&
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Julie&trouve&que&les&soins,&gestes&médicaux&(PL,&IT)&sont&
douloureux.&Elle&angoisse&juste&avant&de&les&faire.&&
Partages@tu&aussi&ce&senAment?&

& & & & &@&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &@&d’accord&
& & & & &@&un&peu&d’accord&
& & & & &@&pas&d’accord&&

Pistes&de&réponses&:&
.  Prendre&la&prémédica3on&
.  Se&détendre&(écouter&de&la&musique,&
relaxa3on…)&

.  …&

Certains)amis)de)Julie)pensent)que)la)
leucémie)est)contagieuse.))

Vrai)ou)Faux)

Pistes&de&réponses&:&
.&FAUX&
.&Non&contagieux&
.&Non&héréditaire&

Julie&est&en&aplasie.&Elle&ne&sait&pas&ce&
que&cela&veut&dire.&Peux5tu&lui&

expliquer&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Plus&de&cellule&immunitaire&
.  Risques&d’infec8on&plus&importants&
.  Faire&a:en8on&
.  Se&protéger&(masque,&nourriture…)&
.  …&
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Que$dois)je$faire$si$je$vomis$après$
avoir$pris$mes$comprimés…?$

Pistes&de&réponses&:&
&En&règle&générale&:&

•  Si&on&le&retrouve&en6er&:&reprendre&le&médicament&
•  Si&tu&vomis&plus&de&15&min&après&la&prise.&Il&est&

inu6le&de&reprendre&le&médicament&&
&

Que$dois)je$faire$si$j’oublie$une$
prise$de$médicament$?$

Pistes&de&réponses&:&&
–  Oubli&>&à&6h&:&Ne&pas&prendre&la&dose&oubliée&
–  Oubli&<à&6h&:&Prendre&la&dose&oubliée&
Ne&rien&changer&à&ses&habitudes&pour&la&prise&
suivante.&

Si#je#n’arrive#pas#à#avaler#un#
comprimé,#qu’est7ce#que#je#peux#

faire#?#

Pistes&de&réponses&:&
–  Purinethol&:&solubiliser&le&comprimé&ou&le&
contenu&de&la&gélule&dans&un&verre&d’eau&

– MTX&:&solubiliser&le&comprimé&dans&un&verre&
d’eau&alcaline&(Hepar®).&
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Quels&médicaments&prends1tu&
actuellement&?&

Sais1tu&à&quoi&ils&servent&?&

Pistes&de&réponses&:&
–  Chimiothérapies&:&purinéthol,&methotrexate&
–  Traitements&annexes&:&cor8coïdes,&an8:
émé8que…&

Quelles&précau,ons&dois1je&prendre&si&
je&manipule&mes&chimiothérapies&

orales&?&(MTX,&purinethol…)&

Pistes&de&réponses&:&
– Je&m’isole&dans&un&endroit&calme&
– Je&me&lave&les&mains&avant&et&après&
– J’u7lise&toujours&le&même&verre&
– Je&range&bien&mes&médicaments&après&les&
avoir&pris&(hors&de&portée)&

As#tu&eu&des&effets&indésirables&?&
Comment&as#tu&géré&ce7e&situa8on&?&

Pistes&de&réponses&:&&
–  Nausées,&vomissements&:&an4émé4que&avant&de&
prendre&les&médicaments&

–  Douleur&:&antalgiques&avant&un&geste&douloureux&
(PL)&

–  Perte&de&cheveux&:&perruque,&foulard…&
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Julie&n’arrive&pas&à&avaler&ses&comprimés&et&ses&gélules.&Elle&a&
décidé&d’écraser&les&comprimés&et&d’ouvrir&les&gélules.&Puis&elle&
les&mélange&dans&sa&compote.&Peut9elle&faire&ça&avec&tous&ces&
médicaments&?&

& & & & &9&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &9&d’accord&
& & & & &9&un&peu&d’accord&
& & & & &9&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&&
.  Tous&les&comprimés&ne&s’écrasent&pas&
.  Toutes&les&gélules&ne&s’ouvrent&pas&
.  Incompa9bilités&si&on&mélange&tout&
ensemble&

Julie& ne& fait& pas& la& différence& entre& ses&
chimiothérapies& à& avaler& et& les& autres&
médicaments.&Qu’en&penses:tu&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Il&existe&des&différences&
.  Manipula7on&différente&
.  Médicaments&pour&limiter&les&effets&indésirables&
.  …&

Julie&ne&connaît&pas&le&nom&des&médicaments.&Doit4
elle&les&apprendre&?&

& & & & &4&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &4&d’accord&
& & & & &4&un&peu&d’accord&
& & & & &4&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&
.  Perme0re&une&autonomie&
.  Faire&la&différence&entre&les&chimios&et&les&médicaments&

annexes&
.  Comprendre&le&rôle&de&chaque&médicament&
.  …&
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Julie&est&tête&en&l’air.&Il&lui&est&déjà&arrivé&
d’oublier&une&prise&de&médicaments.&
Comment&peut;elle&faire&pour&ne&pas&

oublier&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Rappel&sur&le&téléphone&
.  U5liser&un&pilulier&
.  Faire&un&tableau&récapitula5f&de&son&traitement&
.  …&

La#maman#de#Julie#l’aide#à#gérer#ses#
médicaments.#Devrait7elle#les#gérer#
seule#?#

Pistes&de&réponses&:&
.  Elle&doit&s’intéresser&à&son&traitement&et&par5ciper&
.  Elle&peut&le&faire&avec&ses&parents&
.  Apprendre&à&être&autonome&
.  …&

Julie&a&peur&des&effets&indésirables&des&médicaments&et&ne&veut&
plus&prendre&son&traitement.&Qu’en&penses8tu&?&

& & & & &8&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &8&d’accord&
& & & & &8&un&peu&d’accord&
& & & & &8&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&
.  Difficile&
.  Fa5gant&
.  Angoissant&
.  …&
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Julie&en&a&ras&le&bol&de&tous&ces&médicaments.&
Qu’en&penses6tu&?&

& & & & &6&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &6&d’accord&
& & & & &6&un&peu&d’accord&
& & & & &6&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&
.  Traitement&long&
.  Fa5gant&
.  …&

Julie&a&beaucoup&de&médicaments&à&prendre&et&ne&les&
prend&pas&en&une&prise.&Elle&prend&la&moi6é&au&pe6t7
déjeuner&et&le&reste&après&la&douche.&Es7tu&d’accord&
avec&ce=e&solu6on?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Voir&en&fonc2on&des&médicaments&selon&les&repas&
.  Dépendant&du&médicament&
.  Risque&d’oubli&
.  …&

Julie&est&à&une&fête&avec&des&amis.&Elle&boit&un&
verre&d’alcool.&Quelle&est&la&bonne&réponse&?&

& &A)&il&ne&faut&pas&boire&d’alcool&
& &B)&un&verre&ce&n’est&pas&grave&
& &C)&il&n’y&a&pas&de&contreBindicaCon&entre&l’alcool&et&les&&
&médicaments&

Pistes&de&réponses&:&
.  Ne&pas&mélanger&alcool&et&médicaments&&
.  Cela&doit&rester&excep7onnel&
.  Modéra7on&
.  …&
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Avec%les%traitements%Julie%était%fa2guée%et%
vomissait%souvent.%As6tu%eu%des%effets%

indésirables%?%Comment%as6tu%fait%pour%y%faire%
face%?%

Pistes&de&réponses&:&
.  An0émé0ques&
.  Antalgique&avant&gestes&douloureux&
.  Du&repos&
.  …&

Je#suis#en#aplasie.#Je#dois#faire#
a0en1on#à#mon#alimenta1on#?#

Vrai#ou#Faux#

Pistes&de&réponses&:&
•  Je&peux&manger&:&des&aliments&industriels&

des&prépara5ons&lactées&non&fermentées,&boire&des&
boissons&en&bouteille&
Il&faut&éviter&la&rupture&de&la&chaîne&du&froid&des&aliments&

•  Je&ne&peux&pas&manger&:&viandes,&poissons,&œufs&crus&
légumes&non&lavés,&plats&surgelés&maison,&charcuterie,&
viennoiserie,&pain&frais,&fromage,&charcuterie&à&la&coupe&

Si#je#suis#sous#cor+coïdes,#à#quels#
types#d’aliments#dois9je#faire#

a;en+on#?#

Pistes&de&réponses&:&
–  Faire&a0en1on&aux&aliments&riches&en&sucre&:&

&soda,&sucrerie,&gâteaux&
–  Éviter&de&grignoter&entre&les&repas&
– Manger&un&repas&équilibré&
–  Faire&a0en1on&aux&aliments&riches&en&sel&:&
chips,&charcuterie…&
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Qu’est'ce)qu’un)repas)
équilibré)?)

Pistes&de&réponses&:&
Il&doit&comporter&plusieurs&familles&d’aliments&:&

–  Légumes&
–  Viandes,&poissons&
–  Féculents&(pâtes,&riz…)&
–  Produits&lai@ers&

Il&faut&boire&de&l’eau&

Julie&va&au&macdo&avec&ses&amis&alors&qu’elle&
prend&des&cor3coïdes.&Est8ce&une&bonne&idée&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  La&fréquence&
.  Une&alimenta8on&équilibrée&le&reste&du&
temps&

.  Éviter&de&manger&trop&salé,&trop&sucré&

.  Faire&les&bons&choix&au&mac’do&

.  …&

Julie&est&invitée&à&manger&chez&sa&meilleure&
amie.&Doit7elle&la&prévenir&qu’elle&prend&des&
médicaments&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Prise&de&médicaments&pendant&les&repas&
.  Chimiothérapie&per&os&(manipula7on)&
.  Prévenir&pour&la&prépara7on&des&repas&par&
les&parents&de&son&amie&(régime&cor7coïde)&
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C’est&l’été,&il&fait&très&chaud.&Est5ce&que&Julie&
peut&manger&des&glaces&tous&les&jours&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Avoir&des&repas&équilibrés&
.  A6en7on&à&la&chaîne&du&froid&surtout&en&cas&
d’aplasie&

.  Un&plaisir&sucré&de&temps&en&temps&

.  …&

Julie&a&tout&le&temps&faim&et&grignote&beaucoup&
entre&les&repas.&Est5ce&une&bonne&idée&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  3&repas&par&jour&à&respecter&
.  Une&colla7on&le&ma7n&et&l’après.midi&
.  Éviter&les&sucreries&
.  Éviter&de&manger&avant&les&repas&
.  …&

Julie&n’a&pas&d’appé.t&et&ne&veut&pas&manger.&
Qu’en&penses6tu&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Manger&c’est&important&
.  Prendre&des&forces&
.  Aider&son&corps&à&se&défendre&
.  Mucites&:&difficultés,&douleurs…&
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Julie&est&en&aplasie&et&ne&veut&manger&que&des&sushis.&
Ces&parents&sont&d’accord.&Qu’en&penses9tu&?&

& & & & &9&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &9&d’accord&
& & & & &9&un&peu&d’accord&
& & & & &9&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&&
.  A0en1on&:&poissons&crus&
.  A0en1on&au&régime&de&l’aplasie&
.  Risque&d’infec1ons&
.  …&

Julie&est&en&aplasie&à&la&maison.&Sa&grand4mère&lui&rend&
visite&avec&un&pot&de&confiture&maison.&Julie&en&mange&
au&goûter.&Qu’en&penses4tu&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Régime&de&l’aplasie&
.  A6en7on&aux&produits&«&maison&»&
.  Stérilisa7on&maison&du&pot&de&confiture&
.  …&

À"midi,"Julie"mange"une"assie/e"de"poisson"avec"du"
riz,"un"morceau"de"pain"et"un"yaourt."Est:ce"que"ce"
repas"est"équilibré?"

" " " " "Vrai"ou"Faux"

Pistes&de&réponses&:&
.  Les&catégories&d’aliments&:&féculents,&
protéines,&légumes,&produits&lai9ers&

.  Variétés&de&l’alimenta9on&

.  …&
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Julie&en&a&marre&des&régimes&liés&au&traitement.&Elle&dit&que&ça&
n’a&pas&d’importance.&Qu’en&penses9tu&?&

& & & & &9&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &9&d’accord&
& & & & &9&un&peu&d’accord&
& & & & &9&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&&
.  c’est&important&
.  c’est&pour&son&bien&
.  temporaire&
.  alimenta6on&est&une&des&clés&de&la&guérison&
.  limiter&les&infec6ons&

Quels&aliments&dois.tu&éviter&de&manger&si&tu&prends&des&
cor5coïdes&?&&

& &A)&Des&courge;es&
& &B)&Des&chocolats&
& &C)&Du&pain&
& &D)&Des&gâteaux&

&

Pistes&de&réponses&:&&
.  Il&faut&éviter&de&manger&gras&et&sucré&
.  B&et&D&

Comment'dois+je'faire'si'je'prends'
mon'traitement'à'l’école'?'

Pistes&de&réponses&:&
–  Je&préviens&l’infirmière&scolaire&
–  Je&mets&mes&médicaments&dans&une&pe8te&boîte&
–  Je&mets&un&rappel&ou&un&pense;bête&pour&ne&pas&
oublier&de&les&prendre.&
&
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Avec%qui%puis+je%parler%de%ma%
maladie%?%

Pistes&de&réponses&:&&
– Ma&famille&
– Mes&amis&
–  Les&médecins&
–  Les&infirmières&
–  Un&psychologue&
–  D’autres&adolescents&a>eints&de&LA&

Est$ce'que'je'peux'faire'du'
sport'?'

Pistes&de&réponses&:&
– Oui,&je&peux&faire&du&sport.&il&faut&
seulement&connaître&ses&limites&

– «&Si&je&suis&fa<guée,&je&me&repose&»&

Je#pars#en#voyage,#à#quoi#dois3
je#penser#avant#de#par6r#?#

Pistes&de&réponses&:&
–  Je&prends&mon&ordonnance&avec&moi&
–  Je&garde&l’ensemble&des&médicaments&avec&moi&
–  Je&prévois&plus&de&médicaments&que&le&nombre&
de&jours&où&je&ne&suis&pas&là&

–  J’an<cipe&un&décalage&horaire&en&prévenant&mon&
médecin&
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Est$ce'que'je'peux'aller'à'la'
plage'?'

Pistes&de&réponses&:&
–  Oui&(hors&aplasie&et&si&pas&KT)&
–  Je&me&protège&:&écran&total&(toutes&les&2heures),&
casque?e,&chapeau,&T@shirt&manche&longue,&
lune?es&

–  Je&n’y&vais&pas&entre&12&h&et&16&h&

Julie&ne&veut&plus&sor.r&depuis&qu’elle&a&perdu&
ses&cheveux.&Qu’est8ce&que&tu&en&penses&?&&

Pistes&de&réponses&:&
.  Ne&pas&avoir&peur&
.  Il&existe&des&solu6ons&:&foulard,&perruques&
.  Temporaire&
.  …&

Julie&adore&faire&du&vélo&environ&30&min&tous&les&jours&
près&de&chez&elle.&Est<ce&une&bonne&idée&?&

& & & & &<&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &<&d’accord&
& & & & &<&un&peu&d’accord&
& & & & &<&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&
.  L’ac3vité&physique&:&c’est&important&
.  Écouter&son&corps&lorsqu’on&est&fa3gué&
.  Ne&pas&exagérer&non&plus&
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Julie&part&en&vacances.&Elle&prépare&sa&
«&trousse&à&pharmacie&».&À&quoi&doit;
elle&penser&?&&

Pistes&de&réponses&:&
.  Ordonnances&
.  Quan4té&de&médicaments&suffisante&
.  Condi4on&de&stockage&
.  …&

Julie&prend&l’avion.&Elle&met&ses&médicaments&en&
soute.&Est6ce&une&bonne&idée&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Condi0on&de&stockage&
.  En&soute,&il&fait&trop&froid&
.  Risque&de&perte&des&bagages&
.  …&

Le#pe%t#frère#de#Julie#est#jaloux#de#l’a5en%on#
que#l’on#porte#à#sa#sœur.#Trouves=tu#ce5e#
réac%on#normale#?#

Pistes&de&réponses&:&
.  Réorganisa2on&de&la&vie&de&famille&
.  Expliquer&le&pourquoi&de&ce<e&situa2on&
.  Leur&expliquer&les&traitements&et&la&maladie&
.  …&
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Julie&a&manqué&beaucoup&de&jours&d’école.&Elle&
a&peur&d’y&retourner&maintenant&qu’elle&va&
mieux.&Comprends<tu&ce&sen=ment&?&

Pistes&de&réponses&:&
.  Peur&du&regard&des&autres&
.  Peur&des&ques3ons&
.  Peur&de&ne&pas&suivre&le&rythme&
.  Problème&de&concentra3on&
.  …&

Julie&se&sent&fa,guée&et&du&coup&elle&a&envie&de&ne&rien&faire.&
Trouves7tu&que&le&comportement&de&Julie&est&adapté&?&

& & & & &7&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &7&d’accord&
& & & & &7&un&peu&d’accord&
& & & & &7&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&&
.  Ce&sont&les&traitements&
.  Prendre&le&temps&de&se&reposer&
.  Écouter&son&corps&
.  …&
&

Julie&a&deux&chats&et&un&chien.&Doit2elle&les&amener&chez&sa&
grand2mère&tant&qu’elle&risque&de&faire&des&épisodes&d’aplasie&?&

& & & & &2&tout&à&fait&d’accord&
& & & & &2&d’accord&
& & & & &2&un&peu&d’accord&
& & & & &2&pas&d’accord&

Pistes&de&réponses&:&&
.  Maison&propre&
.  Aérer&les&pièces&
.  Ne&pas&dormir&avec&les&animaux&
.  Bien&se&laver&les&mains&après&les&avoir&caressés&
.  …&
&



 121 

` 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Gages& Mime%une%brosse%à%dents%

Gages& Mime%un%dauphin%

Gages& Mime%un%chimpanzé%
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Gages& Mime%un%escalator%

Gages&
Imite&une&personnalité&de&ton&
choix.&Tes&camarades&doivent&

deviner&qui&sait?&

Gages&

Fais%deviner%le%cri%d’un%cochon%à%
tes%amis%
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Gages&

«"Les"chausse*es"de"
l’archiduchesse"sont3elles"
sèches,"archi"sèchent?"»"

Répète"ce*e"phrase"3"fois"très"
vite."

Gages& «"Six"slips"chics,"six"chics"slips"»"
Répète"ce2e"phrase"3"fois"très"

vite"

Gages& «"Trois"très"gros,"gras,"grands"
rats"gris"gra/ent"»"

Répète"ce/e"phrase"3"fois"très"
vite"
"
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Gages&

«"Un"gradé"dragon"dégrade"un"
dragon"gradé"»"

Répète"ce3e"phrase"3"fois"très"
vite"

Gages&

«"Allez"!"allo"?"aller"allo"?…"»"
"(à"dire"de"plus"en"plus"vite)"

Gages&
Imite&miss&France&
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Gages&

«"Ton"thé"t'a+t+il"ôté"ta"toux"?"»"
Répète"ce8e"phrase"3"fois"très"

vite"

Gages&
Essaie&de&faire&un&cercle&avec&ta&
main&au&niveau&de&ton&ventre&et&
tapote&toi&la&tête&avec&l’autre&

Gages&
Imite&un&lion&&
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Gages&
Fredonne'sans'parler'la'chanson'
«'ce'rêve'bleu…'»'pour'le'faire'

deviner'aux'autres'

Gages&
Tu#dois#faire#trouver#le#nom#du#
film#«#star#wars#»#aux#autres#

joueurs#
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Comment'amorcer'la'démarche'de'l’ETP'en'oncologie'pédiatrie':'de'l’analyse'des'besoins'
à'la'création'd’un'outil'd’intervention'thérapeutique'?'

'
Résumé':'
L’éducation,thérapeutique,(ETP),a,pour,objectif,d’aider,les,patients,à,acquérir,des,compétences,
d’autosoins,et,d’adaptation,psycho?sociale,pour,gérer,au,mieux,leur,maladie.,,
De,nombreux,programmes,se,développent,dans,le,domaine,de,l’oncologie.,Néanmoins,,peu,de,
programmes,existent,en,oncologie,pédiatrie.,Différents,critères,peuvent,l’expliquer,:,la,rareté,et,
la,diversité,des,pathologies, cancéreuses,de, l’enfant,, la, grande,variation,d’âge, et, le, critère,de,
chronicité,qui,peut,sembler,moins,marqué.,
Dans,un,contexte,local,enclin,au,développement,d’un,programme,d’ETP,pour,des,adolescents,
atteints,de,leucémie,aiguë,lymphoblastique,,comment,est?il,possible,d’amorcer,la,démarche,?,
La,réalisation,d’une,analyse,croisée,des,besoins,des,adolescents,,des,parents,et,des,soignants,a,
été,réalisée.,En,effet,,c’est,un,prérequis,indispensable,à,l’ETP.,Ceci,a,conduit,à,l’élaboration,d’un,
référentiel, de, compétences, et, des, objectifs, éducatifs, permettant, de, structurer, la, démarche.,
Dans, l’objectif, de, conduire, des, ateliers, d’éducation, thérapeutique,, la, réflexion, sur, l’outil, est,
indispensable.,
Les,outils,doivent,répondre,à,de,nombreux,critères,qualité,et,doivent,s’adapter,au,public,cible,,
à,la,pathologie,et,au,type,d’atelier.,
Dans, ce, projet,, le, choix, s’est, orienté, vers, la, création, d’un, «,outil,maison,»,:, Onco’logique., Le,
processus, de, réflexion,, de, conception,, de, modélisation, est, long, et, multi?étapes., Un, regard,
multidisciplinaire,sur,cet,outil,est,indispensable,pour,lui,conférer,une,légitimité.,À,court,terme,,
une,mise,en,situation,réelle,et,une,évaluation,par,les,adolescents,et,les,éducateurs,permettront,
de,le,faire,évoluer,et,de,l’améliorer.,
,
How'to'initiate'a'therapeutic'education'approach'in'pediatric'oncology:'from'the'need’s'

study'to'the'creation'of'a'therapeutic'intervention'tool?,
'
Abstract':'
Therapeutic, patient, education, (TPE), aims, to, help, patients, to, acquire, self?care, skills, and,
psycho?social,adjustment,in,order,to,manage,their,disease,more,effectively.,,
Many, programs, are, developed, in, the, field, of, oncology., However,, few, programs, exist, in,
pediatric, oncology., Different, criteria, can, explain, it:, the, scarcity, and, variety, of, cancerous,
conditions,of,the,child,,the,great,age,variation,,and,the,criteria,of,chronicity,which,may,seem,,
less,marked.,
In, a, local, context, encouraging, the, development, of, a, TPE, program, for, teenagers, with, acute,
lymphoblastic,leukemia,,how,is,it,possible,to,begin,the,process?,
A,cross,analysis,of,the,need,of,teenagers,,parents,and,caregivers,has,been,conducted.,Indeed,,it,
is, an, essential, prerequisite, to, TPE., This, led, to, the, development, of, a, skills, repository, and,
educational, objectives, to, structure, the, approach., In, the, aim, of, conducting, therapeutic,
education,workshops,,it,is,necessary,to,think,carefully,about,the,tools.,
The, tools, must, meet, numerous, quality, criteria, and, must, adapt, to, the, target, audience,,
pathology,and,the,type,of,workshop.,
,In, this, project,, Onco'logique,, a, "home?made, tool",, was, created., It, is, a, long, and, multi, step,
reflection,,designing,and,modeling,process.,A,multidisciplinary,look,on,this,tool,is,essential,to,
give,it,legitimacy.,In,the,short,term,,an,actual,implementation,and,evaluation,by,teenagers,and,
their,educators,will,help,develop,and,improve,it.,
,
Discipline':,Pharmacie,hospitalière,pratique,et,recherche,

Mots'clés':,éducation,thérapeutique,du,patient,,pédiatrie,,analyse,des,besoins,,outils,
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