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RETOUR D’EXPERIENCE 
EN EDUCATION THERAPEUTIQUE 

SUR LES TROUBLES DE LA DEGLUTITION

Présentation du programme 
Evoluer en confiance avec handicap moteur

Et troubles associés



ENQUETE SUR L’ETP EN MPR PEDIATRIQUE 
(REHSO, nov 2017)

Structures Sanitaire Médico-social Total

Sollicitées 14 10 24

Répondeuses 7 7 14

Pratiquant l’ETP 5 + 1 en projet 3 8

Utilisant des 
outils spécifiques

2 2 4



 L’ETP, un centre d’intérêt tant en sanitaire qu’en 

médicosocial

 En cours de développement, en terme de programmes et 

d’outils

 Besoins identifiés en thématiques ETP :

 Prise en charge précoce du handicap moteur

 Troubles de la déglutition

 Troubles de l’oralité

 Observance de l’appareillage

ENQUETE SUR L’ETP EN MPR PEDIATRIQUE 
(REHSO, nov 2017)



 Porté par APF France Handicap

 Autorisé en décembre 2017 par l’ARS Nouvelle Aquitaine

 Première en médico-social

 Expérimentation de 2 ans

 Programme transversal polypathologique, enfant et adulte

 Multicentrique : structures enfants et adultes du 24 et du 87

 Implication de pairs émulateurs

PRESENTATION DU PROGRAMME EVOLUER EN CONFIANCE 
AVEC HANDICAP MOTEUR ET TROUBLES ASSOCIES



Le principal objectif du programme 
d’ETP est que les personnes en 
situation de handicap moteur (enfants, 
adolescents et adultes) avec troubles 
associés parviennent précocement :

 à comprendre leur handicap, 

 acquérir des compétences, 

 s’investir dans leur projet de soins,

 et déterminer leur projet de vie.

« La santé est un état 

complet de bien-être 

physique, mental et social 

et ne consiste pas 

seulement en l’absence de 

maladie ou infirmité» 

(O.M.S.)

OBJECTIF PRINCIPAL DU PROGRAMME



 Ateliers sur le handicap moteur à l’IEM de Couzeix depuis 2013

 Ateliers santé à la délégation de Dordogne depuis 2011

 Impulsion du dossier d’autorisation par la direction régionale en 
juillet 2017

 1ère étape de recensement des ateliers médico-éducatifs existants, 
et des personnels formés

 Elaboration d’un programme ETP sur la base d’objectifs et de 
moyens communs par des groupes de travail inter-structures

 Formation conjointe des professionnels et de 10 pairs-émulateurs

 Format de journées éducatives + activités de ressourcement

 Soutien à l’évaluation du programme par le CCECQA

METHODOLOGIE D’ELABORATION DU PROGRAMME



DECLINAISON PAR MODULES

Compréhension du handicap
(handicap moteur / cognition / respiration / fonctions 

sphinctériennes et douleurs)

Estime de soi 
/ Confiance

Intimité / Vie 
affective et 

sexuelle

Cognition / 
Mémoire

Nutrition / 
Déglutition



EXPERIENCE DE L’IEM



 Constats initiaux

 Gravité et évolutivité des handicaps

 Suivi multicentrique

 Lourdeur des soins, vécu douloureux, manque de sens

 Obésité/dénutrition

 Absence de prévention, beaucoup de complications évitables

 Pas de collaboration médico-éducative

 Motivation et spécialisation des professionnels

EXPERIENCE DE L’IEM DE COUZEIX



 Formation interne des professionnels

 Troubles du comportement

 Troubles de la continence

 Ateliers sur le handicap moteur à l’IEM de Couzeix depuis 2013

 Prezi

 Mannequin en bois

 1ers résultats encourageants

 Communication par poster à la SFERHE et à la SOFMER

ETP EN MPR





 En parallèle, programme d’éducation à la santé développé par 
Dr Sardin, MG coordonnateur

 Hygiène

 Alimentation

 Addictions

 Sexualité, en lien avec Entraid Sida

 Corrélation avec la valorisation du handisport et de l’activité 
physique adaptée

 Travail avec le collège

EDUCATION A LA SANTE



USAGER FAMILLE

ETABLISSEMENT

Direction Service 
Administratif

Service 
Educatif

Service 
Paramédical

Service 
Médical

Assistante 
Sociale

Service 
Logistique

Psychologu
es

Partenaires APF et 
autres

Partenaires 
éducatifs

Partenaires 
institutionn

els :
ARS, 

MDPH…

REFONDATION DU MODELE INSTITUTIONNEL SUR 
LA BASE DE L’INTERDISCIPLINARITE



 10 journées éducatives, pendant les vacances scolaires

 2 journées parent-enfant

 Reprise des ateliers SEVAS :

 Groupe stable par trimestre, animation psychologue/éducateur

 Travail d’une charte sur l’intimité en lien avec Entraid Sida 
(convention)

DEPLOIEMENT DU PROGRAMME



 Etiologies :

 Paralysies cérébrales

 Dystrophies musculaires congénitales

 Lésions cérébrales acquises

 Handicaps rares

 Age : 10 à 20 ans

PUBLIC ENFANTS-ADO



DIAGNOSTIC EDUCATIF-ATELIER CREATIF



DIAGNOSTIC EDUCATIF
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DIAGNOSTIC EDUCATIF
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Supports visuels et à 
manipuler

DIAGNOSTIC EDUCATIF
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MODULE DEGLUTITION, OBJECTIFS

 Comprendre les mécanismes de la déglutition

 Reconnaître une fausse route

 Prévenir les fausses routes par l’adaptation de l’alimentation 
et de l’environnement

 Lutter contre la stigmatisation de ce trouble

 Conserver le plaisir du repas

 Harmoniser les habitudes alimentaires entre la maison et 
l’institution

 Déclinaison en 4 ateliers



EXEMPLE DE CONDUCTEUR DE SEANCE



• Connaître sa représentation d’un handicap 
(/trouble) moteur

Atelier 1 

Le handicap moteur, qu’est ce que c’est 
?
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Définition de ce qu’est un handicap

(plus précisément une situation de handicap)
Au travers de situations jouées sur une maquette avec des personnages Playmobil ® 



UTILISATION DES PLAYMOBIL POUR 
APPREHENDER LES SITUATIONS DE HANDICAP



ETP SUR LA DEGLUTITION, OUTILS

Adaptés à l’âge et aux capacités cognitives

 Radio video

 Maquette

 Histoire

 Jeux de rôles

 Jeu de cartes

 Expérimentations

 Avec d’autres jeunes

 Avec les parents

 En lien avec les enseignants

 Outils mis en ligne sur le blog



MAQUETTE-CIRCUIT DES FAUSSES ROUTES



LIVRET EXPLICATIF



JEU DE CARTES



MISES EN SITUATION



MOMENT RECREATIF
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En 2017-18

 2 journées parents-enfants : 27 proches

 Module déglutition le plus apprécié

EXPERIENCE DE L’IEM DE COUZEIX, RESULTATS

ENFANTS ADULTES

EFFECTIF 56 30

Taux satisfaction 
globale

8,6/10 8,05/10

Taux objectifs
éducatifs atteints

77,3% par enfant Entre 63,7 et 
92,7% selon les 

ateliers

Regain de 
motivation

85,8% 80,6%



 Note globale de satisfaction moyenne : 7,66

 Apports pour les usagers

_100% des professionnels pensent que le programme a
permis de favoriser les échanges entre jeunes et
parents, de valoriser les jeunes, de favoriser les
échanges entre parents et professionnels.

_83% pensent que le programme a permis d’aborder avec
les parents des thématiques non abordées
habituellement en cas de rencontre plus classique

RETOUR DES PROFESSIONNELS



 Apport institutionnel

_ 83% des professionnels estiment que le programme ETP 
a influé sur la dynamique intra-équipe

_83% des professionnels estiment que le programme ETP 
a influé sur la dynamique inter-équipe

RETOUR DES PROFESSIONNELS



 Démarche institutionnelle active de prévention

 Approche interdisciplinaire centrée sur l’usager

 Bénéfice certain pour l’autonomie et le bien-être des bénéficiaires

 Renforcement de l’alliance thérapeutique

 Levée des « tabous »

 Intérêt pour le relais enfant-adulte

 Perspectives : développement du module cognition, 
renouvellement de l’expérimentation pour 2 ans

 Limites : difficultés de coordination intra-associative, 

participation des familles

CONCLUSION



MERCI POUR VOTRE ATTENTION


