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Education thérapeutique de I'enfant traité

par ventilation non invasive (VNI)

Coordonnatewt du programme : Pr Big e FOouroux
fonipe - MOfng Dowso, infimidre d'éducation ihéropeoutioue | Or Lucie Gatlon | Sonic Khoni, cf ‘2 Cozo, nev ol

Contexte

Finalité du programme Public cible

Permetire un retour ou domicile en Enfonls nécessitant une VNI, quels que scient I'Gge et lo pothologie
toute sécurité oux enfants sous VNI, sous{jacente,

Rendre les familles el les enfonts, si

I'&ége le permet, confiants et

Chicmomas e osson de o TMD Acﬁvites du programme

L'éducation thérapeutique se foit dons deux temps différents :

% » lors de o mise en voule de VNI

Objectifs pedagogiques « el du suivi de VNI ou long cours.
» Connoissonce du principe el des objectifs

dela VNI
» Conngissonce du principe de fonctionnement du

venliloleur et les principoux problémes techniques

pouvant surveni :

» Savoir comment brancher et chonger le C

circuit, connaitre le fonctionnement d'un 4

Outils du programmes

* Mon livre! de suivi de VNI

« Camet de motivation (*Windy" Book]

» Uvre d'informaltion pour les enfonts 8gés de moins de 6 /Bans ©

humidificatew éventuel « Windy 1 et le mosque

. Savoir comment metire Mintertace et connailre les © Lo et SPARADRAP : 4 Lo VI : une maching pous mieux respirer »
probiémes possibles liés & l'interface + Dipldme « Windy »

. Connaissance des olormes et de leur signification « Peluche « Windy »

. Savoir quond et qui contacier en cas de probléme ovec le « Livret pour les enfonts « Carnet des mystéres de la Gremousse
ventiloleur et/ou l'interface Ambrée »

» Connaitre les signes ef sympldmes de mouvaise
lolérance du venlilaleuwr et de l'interface

* Connaire le principe ef savoir uliiser un opporel Impacts attendus
d'ossistance 4 1o foux comme le Cough Assst, L Riation oo a .

si nécessaire - Disporifion des événements respiraloires (opnées, hypopnées)

+ Conngaitre les signes d'aggravotion respiratoire 2 : .
et les signes ossociés & des troubles respiratores » Noermalisofion des foux d'oxygéne et de goz carbonique dons le
sang

ou sommeil
» Normalsofion de la structure et de lo quoité du sommed

Modalité d'évaluation

» Questionnoire de sofisfoction des parents & lo fin du progromme : notation de lo prise en charge et de I'ETP, questions ouvertes pour
suggestions

» Une auto-évaluation est effectuée chaque année : réunion de I'équipe, bilon du nombre de patients ayont perlicipé ou programme,
discussion pour amélicrer le contenu et le dérouiement des séonces, nombre de comple rendus envoyés, nombxe de patients n'ayont pos
PU avoir le progromme ou ayent eu un progromme incomplet.

« Evaluation & distance ou cours des visites de suivi aprés I'initiction de 1o VNI, & é mois et & | an sur des Lo -
critéres fonctionnels respirotokres et cliniques (évolution du patient, hospitalisations non programmées).

« Evaluation du retour au domicile rendu possible grace & I'ETP de ka familie.

« Complionce des enfants & lo VNI évoluée por les relevés d'observonce des machines de VNI

« Remplissage et efficacité du camet de motivalion [« Windy » Book)

« Questicnnaire quolité pour les aidants

» Mise en sitluolion des gestes techniques avec grille d'évaluation

« Mise en situotion recherche des ressources en cos de probléme
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