Semaine de camp pour enfants atteints de maladies ostéo-articulaires

MPratique des soins

Des vacances adaptées aux

Y

Vivre normalement, jouer, courir: parfois, la maladie ne le permet

pas.

Les maladies rhumatismales de I'enfant sont peu connues, et

pourtant on dénombre en Suisse plus de cent cinquante nou-

veaux cas d‘arthrite juvénile idiopathique (All) par an. Un camp

de vacances organisé pour ces enfants a permis aux auteures de

prendre conscience de |'importance du probleme.

BEATRICE FONJALLAZ,
MARIE-JOSE WALTER

Al cours des divers enseignements
en soins infirmiers que nous avons dii
suivre sur le cursus de base, jamais on
ne nous avait parlé de I'enfant et du
rhumatisme. On parle de I'enfant dia-
bétique, cancéreux, asthmatique, mais
rarement de ces jeunes qui vivent avec
une maladie ostéo-articulaire, une af-
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fection chronique, douloureuse et qui
peut étre invalidante.

Que penser du manque de formation
et d’informations sur le sujet aupres
du personnel soignant?

Approches infirmiéres
inexistantes

En 2001, nous étions nous aussi peu
informées sur le sujet de 'enfant et

Photo: Bilderbox

des atteintes liées au systéme locomo-
teur. L'association dans laquelle nous
travaillons, la Ligue genevoise contre
le rhumatisme (LGR), s’adressait prin-
cipalement & des personnes d’dge
adulte, venant de toutes les tranches
socio-culturelles de la population.
Béatrice Fonjallaz proposa de faire un
sondage sur ce qui existait pour cette
population de jeunes enfants atteints
de rhumatisme en Suisse et qui répon-
dait aux personnes intéressées. Le
travail fut vite terminé. Il existait et
existe encore aujourd’hui des consul-
tations médicales pour des enfants

rhumatisants, consultations qui sont

suivies par des médecins spécialistes,
mais sur le plan des soins infirmiers et
plus spécifiquement en santé commu-
nautaire nous n’avons trouvé aucune



besoins de |'enfant

trace de travail sur le suivi de ces en-
fants en Suisse.

Dans notre pratique infirmiére, nous
cotoyons des personnes adultes, qui
sont confrontées aux difficultés inhé-
rentes aux rhumatismes (limitation du
mouvement, douleurs, restriction du
lien social, etc.). Nous nous sommes
alors demandé si des enfants rhumati-
sants vivaient les mémes difficultés
dans leur vie quotidienne et si oui,
de quelle maniére nous pouvions les
aider a surmonter certains de ces han-
dicaps.

Treés vite, nous avons regu la confir-
mation que de telles maladies pou-
vaient avoir des incidences impor-
tantes au niveau physique et social.
Nous avons donc décidé d’aller & la
rencontre de ces jeunes afin de pou-
voir leur offrir un moment, un espace
ou on pouvait parler de la maladie et
apprendre quelque chose a son sujet.

Une colonie de vacances
modeéle

A Paques 2004, nous sommes par-
ties avec dix enfants pour une semai-
ne de camp. Ces enfants étaient agés
de 7 & 14 ans et souffraient majori-
tairement d’arthrite juvénile idiopa-
thique. Chaque parent d’enfant avait
eu un échange avec nous avant le
départ, un dossier de soins avait été
prévu pour chacun. Nous avions ainsi
des informations précieuses sur la
maladie, les atteintes articulaires, les
limitations du mouvement, les traite-
ments, le vécu et les réactions face a la
douleur, les expériences hospitaliéres
antérieures, la place dans la fratrie,
les hobbies, et, dans certains cas, nous
avons rencontré 'enfant.

Cette colonie étant le seul modéle
en Suisse, nous avons tres vite décidé
de l'ouvrir & I'ensemble des enfants
vivant en Suisse et en France voisine,
la seule condition requise étant que
I'enfant devait parler le francais.

Il est important de souligner que ce
projet a pu voir le jour avec le soutien

Peu connus

Alors que les rhumatismes
de I'enfant sont peu connus,
les symptdmes ostéo-articu-
laires sont fréquents en pé-
diatrie. La reconnaissance

d'une arthrite peut étre dif-
ficile chez I'enfant et le dia-
gnostic différentiel est trés
large, comprenant en par-
ticulier des pathologies in-
fectieuses et tumorales. De
nombreuses maladies rhu-
matismales peuvent affecter
les enfants comme 'arthrite juvéni-
le idiopathique (AJI), qui est la plus
fréquente, des connectivites (lupus,
dermatomysite, sclérodermie, ...),
des vasculites, des maladies fébriles
périodiques, et d’autres maladies
rares, en particulier génétiques.
L'AJI regroupe plusieurs mala-
dies différentes, ou formes diagnos-
tiques, qui ont en commun la chro-
nicité de 'inflammation articulaire
(> 6 semaines) et 'absence de cau-
se reconnue, d’olt son nom d’idio-
pathique: la forme systémique avec
un état fébrile et une inflammation
systémique importante, la forme
oligoarticulaire (maximum 4 articu-
lations pendant les 6 premiers mois
d’évolution), la forme polyarticulai-
re qui peut étre accompagnée dun
facteur rhumatoide négatif ou posi-
tif, la forme enthésique qui se rap-
proche des spondylarthropathies
de I'adulte, et la forme psoriasique.
Comme cette classification est ba-
sée sur le tableau clinique et non
sur l'étiologie (malheureusement
inconnue), jusqu’a 20% de ces ma-
lades présentent des signes qui ne
permettent pas de les classer dans
I'une de ces formes diagnostiques.
D’apres une étude suisse, 'AJI at-
teint entre 50 et 100 enfants, avec

Les rhumatismes de I'enfant

10 & 12 nouveaux cas par an pour

100000 enfants. Ainsi en Suisse, il
y aurait au moins 150 a 180 nou-
veaux cas d’AJI par année.

Le traitement de I'AJI associe
un traitement médicamenteux pour
contrdler le processus inflamma-
toire, et des mesures de réhabilita-
tion (physiothérapie, ergothérapie).
Méme si les AJI ont souvent une
évolution favorable, elles peuvent
mener a des séquelles fonction-
nelles importantes. L'impact psy-

chologique et le poids que repré-
sente cette pathologie chronique
sur la famille jouent aussi un role
important dans le pronostic.

Ainsi, le diagnostic et le suivi des ar-
thrites chroniques devraient se faire
en collaboration avec des consulta-
tions spécialisées de rhumatologie pé-
diatrique pour permettre I'accés & une
prise en charge multidisciplinaire et
favoriser I'élargissement des connais-
sances cliniques et épidémiologiques
dans ces maladies rares. Davantage

de renseignements sur ces maladies
peuvent étre trouvées sur le site
www.pediatric-theumatology.printo.it.

D" Michaél Hofer, médecin-adjoint, Centre
multisite romand de rhumatologie pédia-
trique, Département de pédiatrie du CHUV &
Lausanne et des HUG & Genéve.
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des deux médecins pédiatres spécia-
listes en rhumatologie pour la Suisse
romande: sans eux il aurait été diffici-
le de recenser ces jeunes.

Des activités diverses
et ludiques

Durant cette semaine, nous avions
décidé de travailler avec les jeunes
de maniére ludique, a travers des ac-
tivités diverses: ateliers de cuisine,
équitation, gymnastique accompagnée
de physiothérapeute, magie, jeux en
piscine, visite de musée, zoo, dessin,
et surtout, moment d'échange et de
discussion tous les jours. Toutes ces
activités ont été coachées par des pro-
fessionnels de la santé, & savoir, des

Carte de visite

La ligue genevoise contre le rhu-
matisme (LGR) est une association a
but non lucratif.

Nos prestations s’adressent &
toutes les personnes concernées
par les problemes des os et des
articulations (arthrose, polyarthrite
rhumatoide, arthrite, ostéoporose,
fibromyalgie, syndrome de Sjégren,
sclérodermie, maux de dos, lupus
et autres maladies du collagéne,
spondylarthropathie, maladie de
Bechterew, arthrite juvénile chro-
nique...) ainsi qu’a leur entourage.

Nos actions s’adressent égale-
ment aux personnes ayant des
troubles locomoteurs secondaires &
d’autres maladies, par exemple
neurologiques.

Notre travail est trés varié, trois
axes déterminent nos actions au-
prés de la population du bassin
genevois.

Aide

Nous entendons par aide toutes
les actions mises en place pour sotu-
tenir, écouter, évaluer la situation,
diriger en fonction de Ihistoire
de la personne, discuter, échanger
avec d’autres patients et réorienter
si nécessaire au niveau du réseau
sanitaire et social genevois.
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La Ligue contre le

MPratique des soins

infirmieéres en santé communautaire,
des physiothérapeutes, des médecins
et des bénévoles.

Toutes les activités qui ont été me-
nées pendant ce camp nous ont permis
de travailler de maniére indirecte sur
différents aspects de la maladie. Nous
avons ainsi pu travailler sur des con-
cepts d’éducation & la santé: I'alimen-
tation, '’hygiéne, le mouvement et la
communication.

L'alimentation

Le premier théme était I’alimen-
tation et ce que les adultes et les soi-
gnants entendent par une alimenta-
tion saine, équilibrée. Nous leur avons
transmis I'importance de la convivia-

rhumatisme

Information

Nous informons la population sur
les moyens qui existent pour amé-
liorer la qualité de vie de chacun,
nous la sensibilisons quant & I'im-
portance de la protection articulaire
dans la vie privée et profession-
nelle. Notre travail est également
d’apporter des connaissances aux
patients, a leur entourage mais
aussi aux professionnels sur les af-
fections ostéo-articulaires et leurs
traitements.

Prévention

La LGR propose, pour mieux faire
face aux atteintes de I'appareil lo-
comoteur, des cours de mobilisation
active dispensés par des physiothé-
rapeutes, mais aussi des cours en
entreprise adaptés aux besoin des
employés, alliant théorie et pra-
tique.

Nous mettons a disposition des
brochures, catalogues et dépliants
qui permettent de mieux connaitre
les rhumatismes, leurs traitements
et les moyens pour améliorer la
qualité de vie.

Notre secrétariat répond aux appels du lundi
auvendredide 8 h 304 12h 00 et de 14 h 00
a 17 h 00, tél. 022 718 35 55.

lité au moment du repas, du plaisir a
découvrir des saveurs différentes, de
savoir savourer le moment et ['ali-
ment qu’ils avaient dans leur assiette.
Dans ce cursus d’apprentissage, nous
avons eu l'occasion de discuter de la
santé des os et de 'apport en calcium
nécessaire a chacun, nous avons pu
énumérer les différentes sources
d’apport de calcium et des quantités
minimum qu’il fallait prendre quoti-
diennement.

L'hygiéne

L'hygiene est aussi un point que
nous avons fortement encouragé.
Nous avons beaucoup discuté de ce
point, car plusieurs des enfants étaient
sous traitements immunosuppres-
seurs (traitements anti-TNF, Metho-
trexate(r) deux fois par semaine), ce
qui nous a permis d'utiliser les
connaissances des uns pour faire re-
bondir les autres. Nous nous sommes
apercu lors de l'enseignement aux
injections que tous se sentaient impli-
qués dans cette démarche. La difficul-
té rencontrée par ceux qui avaient des
traitements sous-cutanés avait alors
stimulé leurs camarades, c’est ainsi
que chacun a pu apprendre sur une
peau synthétique le protocole d’injec-
tion en sous-cutané et la désinfection
relative & ce soin. Cette démarche a
permis aux jeunes qui comptaient sur
I'adulte pour ce type de traitement a se
faire confiance et & devenir autonomes
face a leurs traitements; ils ont pu
expérimenter leurs aptitudes et leurs
connaissances, tout en étant soutenus
par leurs camarades.

Le mouvement

Le mouvement était un théme quo-
tidien, il a été abordé de différentes
manieres: dans 'eau chaude avec des
jeux d’imitation d’animaux, avec des
ballons de baudruche, & travers des
exercices de gymnastique au sol, avec
des jeux de ballons comme le football,
la balle américaine etc...

Ce théme a été mené a plusieurs
reprises par des physiothérapeutes,
connaissant hien I'enfant et la patho-
logie ostéo-articulaire. Ils ont insisté
sur la notion que I’on ne fait jamais un
mouvement qui fait mal, que bouger

.



doit étre un plaisir et que le physio-
thérapeute peut étre un partenaire
pour apprendre & bouger son corps
méme s’il est parfois douloureux. Cha-
cun a pu trouver sa place en tant
qu'individu, pas de course, pas de
challenge ou de record & battre, uni-
quement apprendre a écouter son
corps, a reconnalitre ses limites et sur-
tout & se féliciter de chaque étape fran-
chie. L'exercice final recherché était
que chacun puisse se rendre compte
que son pire ennemi était I'immobilité
et que chaque pas fait était une vic-
toire pour le futur.

La communication

Comment je communique avec mes
camarades, mes profs, mes parents,
les soignants, ma sceur, mon frére, ma
voisine, etc...?

Nous n’avions pas décidé directe-
ment de parler de la communication
en tant que telle. Lors de la premiére
rencontre journaliére, la communica-
tion a vraiment été chaotique, chacun
voulait parler, ne se souciant pas de
son voisin, de ce que disait l'autre.
Difficile d’écouter et de faire preuve
d’empathie face a cette nouvelle per-
sonne. Nous avons instauré des regles
élémentaires de communication et
trés vite nous nous sommes rendu
compte que le sens des mots avait
changé, chacun prenait soin de mesu-
rer ce qui était dit et surtout de s’as-
surer que l'autre avait bien percu ce
qui avait été dit. Les enfants ont déve-
loppé un sens critique et surtout un
sens de I'analyse plus subtil. Le regard
qu’ils portent sur le monde soignant
est tout autre aujourd’hui: ils nous ont
dit qu’il ne pensaient pas que des soi-
gnants pouvaient étre sympas et sur-
tout qu’ils pouvaient ne pas faire mal.
lls avaient une image du soignant exé-
cutant un soin mais rarement comme
partenaire ou comme individu avec
qui ont pouvait converser et ap-
prendre.

Une expérience a renouveler

A la fin de ce camp nous avons vite
décidé, & la demande générale, de
nous revoir pour un week-end. Une
fois ce week-end écoulé nous sommes
repartis pour une autre colonie en

Le camp organisé pour les enfants atteints de maladies ostéo-articulaires répondait

a un besoin réel et sera renouvelé.

2005 et nous voild aujourd’hui & pré-
voir un nouveau week-end.

Nous pouvons dire que cette se-
maine est toujours une premiére en
Suisse et une premiére 4 chaque fois.
Notre partenariat avec les différents
acteurs gravitant autour de ces jeunes
s’est amélioré de jour en jour. Aujour-
d’hui, nous travaillons avec les pa-
rents de ces enfants d’'une maniére
plus ouverte, nous collaborons et les
échanges d’informations sont ouverts
a toutes questions qui pourraient sur-
venir.

Notre expérience nous montre a
quel point il est essentiel que les pro-
fessionnels soient sensibilisés & cette
problématique de santé. Ces enfants
doivent étre reconnus en tant que
personne, leur problématique de santé
est une réalité et n’est ni plus ni moins
importante qu'une autre maladie, elle
peut les toucher au plus profond
d’eux-mémes et il est essentiel, com-
me pour n’importe quel autre indivi-
du, qu’ils soient entendus et compris.
Limage de leur corps, le plaisir de
bouger, de converser, de partager, de
faire confiance, de se sentir entendus
et compris avec leur force de volonté
fera d’eux des adultes en santé encore
plus capables de prendre leur santé en
main demain.

Ces jeunes seront renforcés dans
leur estime et seront & méme d’utiliser
les compétences des soignants a bon
escient dans leur vie future.
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Sortir des chemins battus

Nous voudrions que ce type de se-
maine puisse exister pour beaucoup
d’autres enfants, que les éleves dans
les écoles professionnelles de la santé
puissent étre sensibilisés a ces affec-
tions, mais surtout que ces éléves puis-
sent se sentir libres demain de monter
ce type de camp. ['enseignement fait
partie des compétences que nous nous
devons de revendiquer dans notre
profession. Sortir des chemins battus
est un magnifique challenge que cha-
cun peut réaliser.

Nous avons pu élaborer avec ces
enfants un journal de la premiére co-
lonie, fruit d’une collaboration intense
entre enfants et soignants, nous vous
invitons a le demander a notre ligue
pour mieux réver & une prise en char-
ge individuelle de ces enfants atteints
de rhumatisme. O

Béatrice Fonjallaz, directrice et infirmiére en
santé communautaire et Marie-José Walter, infir-
miére en santé communautaire, travaillent toutes
les deux au sein de la Ligue genevoise contre le
rhumatisme.

Informations: Ligue genevoise contre le rhuma-
tisme, Rue Merle d’Aubigné 22, 1207 Genéve,
tél. 022 718 35 55, ligue.rhumatisme@mediane.ch

- www.sbk-asi.ch

> Soins pédiatriques

> Rhumatisme
> Réle infirmier
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