
Retour d’expérience
ETP et actions éducatives en 

cardiopédiatrie

Dr Delphine Hoegy

Pharmacien MCU-PH

Pharmacie, Groupement Hospitalier Est, Hospices Civils de Lyon

Département de Sciences du médicament – Pharmacie clinique, Faculté de Pharmacie Lyon

Unité de recherche 4129 P2S Parcours santé systémique, Université Lyon 1

03/10/2024
UE ETP – L3 Sciences pour la Santé



DES FLYERS « MEDICAMENTS » 
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● Risque important d’erreurs médicamenteuses en pédiatrie 1

● Risque de rupture de continuité lors de la sortie d’hospitalisation 2

● Etude exploratoire avant le retour à domicile 3 : 

● Revue de la littérature en cardiopédiatrie 4 : Besoin éducatif des parents à l’administration médicamenteuse

● Utilisation de médicaments sans notice d’utilisation : les préparations magistrales 

● Obligation d’information des patients et aidants => Information / Education orale essentielle

● Flyers/Brochures sont un outil intéressant, consultable et reconsultable à distance de l’information orale (à domicile par 
exemple)

Il est essentiel de mettre à disposition des documents sur les préparations magistrales utilisées le plus souvent en cardiopédiatrie

CONTEXTE

1. Philips K, et al. Hosp Ped. 2019 2. Glick AF, et al. Pediatrics. 2017 3. Thrasher J, et al. J Pediatr Nurs. 2018 4. March S. J Spec Pediatr Nurs. 2017

• Education des familles diminuerait le stress parental,

• Augmenterait les connaissances et compétences, 

• Augmenterait la satisfaction en la prise en charge



BUT PRINCIPAL : SÉCURISER LA PRISE MÉDICAMENTEUSE À DOMICILE

• ACCOMPAGNER LE PATIENT ET SON ENTOURAGE DANS LA GESTION DES MEDICAMENTS

• TRANSMETTRE DES CONNAISSANCES SUR LES MÉDICAMENTS AUX PROFESSIONNELS 
DE SANTÉ EN AVAL DE LA SORTIE D’HOSPITALISATION DU PATIENT (PHARMACIEN 
D’OFFICINE)

PUBLIC CIBLE : AIDANT (PARENT) ET PATIENT PÉDIATRIQUE, PROFESSIONNELS DE SANTE

METHODOLOGIE DE STRUCTURATION
o Elaboration par étudiant en pharmacie

o Validation pharmacien puis médecin

o Validation Association de patient

o Evaluation Aidant et Infirmier : format et contenu (compréhension, lisibilité, …)

o Formatage institutionnel

A CE JOUR



8 FLYERS PRÉPARATION
• AMIODARONE SUSP BUV 20 MG/ML

• AMLODIPINE SUSP BUV 1 MG/ML

• CARVEDILOL SUSP BUV 1 MG/ML

• SPIRONOLACTONE SUSP BUV 5 MG/ML

• AMIODARONE GELULE

• BISOPROLOL GELULE

• BUMETANIDE GELULE

• CARVEDILOL GELULE

4 FLYERS DES MÉDICAMENTS À 
ACCÈS DÉROGATOIRE
• CAPTOPRIL SUSP BUV 25MG/ML

• PROPRANOLOL SOL BUV 10MG/5ML

• SILDENAFIL SUSP BUV 10MG/ML

• BOSENTAN COMPRIMÉS

A CE JOUR
2 AIDES A LA PREPARATION ET ADMINISTRATION
• ACIDE ACETYLSALYCILIQUE

• PREDNISOLONE ORODISPERSIBLE

3 FLYERS GREFFE CARDIAQUE
• MON TRAITEMENT POST-GREFFE

• LIVRET CICLOSPORINE

• PK TACROLIMUS

2 FLYERS ANTICOAGULANT ORAL
• WARFARIN SUSP BUV 1 MG/ML

• RIVAROXABAN SUSP BUV 1 MG/ML

AUTRES FLYERS ANTICOAGULANT ORAL  
NOS BROCHURES - GEMMAT (GEMMAT-THROMBOSE.FR)

COMMENT SE LES PROCURER : 
delphine.hoegy@chu-lyon.fr
https://www.petitcoeurdebeurre.fr/page/2680542-infos-traitements

https://gemmat-thrombose.fr/commande-de-brochure/
mailto:Delphine.hoegy@chu-lyon.fr
https://www.petitcoeurdebeurre.fr/page/2680542-infos-traitements


EXEMPLE : CARVEDILOL BUVABLE

A CE JOUR : DEUX VIDÉOS DISPONIBLES VIA QRcode
• Comment prélever un volume précis

• Comment ouvrir une gélule



-MONTRER FLYER-









• Intra-hospitalière, lors d’entretien pharmaceutique à la sortie d’hospitalisation
 Transmission ambulatoire (pharmacien d’officine)

DIFFUSION

• Nationale via 
https://www.petitcoeurdebeurre.fr/page/2680542-infos-
traitements

Fin août 2024:
235 vues, 139 utilisateurs, 105 clics

& communication nationale à journée Education Thérapeutique 
du Patient de la filière maladie rare CARDIOGEN (4 octobre 2024)

https://www.petitcoeurdebeurre.fr/page/2680542-infos-traitements
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mailto:delphine.hoegy@chu-lyon.fr
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TRANSITION PEDIATRIE-ADULTE POST-GREFFE CARDIAQUE PEDIATRIQUE

14-18 ANS

PROGRAMME « LA GREFFE, ON S’LA MET PAS À DOS »



14JOURNEE N°1

● MON COEUR, MA GREFFE ET MOI 

Objectif : Mieux comprendre mon corps et ma greffe 

Qui ? Médecin, infirmier +/- pharmacien

1h30 

● MES MEDOCS A MOI 

Objectif : Connaitre mes médicaments et leurs importances 

Qui ? Médecin, pharmacien +/- infirmier 

1h30 

2 SEANCES ETP LE MATIN VISITE

ANIMATION



15MON CŒUR, MA GREFFE ET MOI

-OSCAR-



16MES MEDOCS A MOI

-QUI EST QUI-



17JOURNEE N°2

● ALERTES ET MOI 

Objectif : S’adapter à toute situation, repérer les signes d’alerte 

Qui ? Médecin, pharmacien +/- infirmier 

1h30 

● MES PROJETS A MOI 

Objectif : Imaginer mon avenir avec ma maladie 

Qui ? Psychologue, association de patient +/- médecin

1h30 

2 SEANCES ETP LE MATIN VISITE

ANIMATION



18MES PROJETS A MOI

-JEUX DE ROLES-



19MES PROJETS A MOI

-MON PASSEPORT DU CŒURLECTIONNEUR-



INSUFFISANCE CARDIAQUE PEDIATRIQUE

14-18 ANS      &     8-13 ANS / PARENTS

PROGRAMME « MA MALADIE, JE LA CONNAIS PAR COEUR »



DIETETICIEN, PSYCHOLOGUE, INFIRMIER, PHARMACIEN, PATIENT ET PARENT EXPERT

FORMATION D’EQUIPE



BEP



23JOURNEE N°1

● L’INSUFFISANCE CARDIAQUE c’est quoi ? 

Objectif : Mieux comprendre mon corps 

et mon coeur

1h 

● HISTOIRES DE COEUR 

Objectif : Imaginer mon avenir avec ma maladie 

1h 

MIAM

ANIMATION

● LA DECOMPENSATION, C’EST PAS POUR MOI 

Objectif : Détecter, quand et qui alerter 

1h 



24FAÇON « ESCAPE GAME » 
Créé par C. Thélis étudiant en pharmacie



HISTOIRES DE CŒUR - DEROULE
Objectif principal de l’atelier :
L’objectif de la séance d’aujourd’hui est de chacun s’exprimer sur la façon de vivre avec sa maladie.

1er temps :
Objectif : Partir de leurs connaissances pour identifier et verbaliser les émotions.
Consigne : Nous allons vous poser une question et nous y répondrons ensemble à l’aide de post-it en premier puis de carte émotion
« Vous allez imaginer qu’un copain de votre classe ou une personne proche est gravement malade et va être souvent hospitalisé. A votre avis, comment va-t-il le
vivre ? »
+ aide des cartes situation pour contextualiser

« Pour cela chacun écrit 2 mots sur 2 post-it et vient les coller sur le tableau.
Nous regrouperons ensemble les post it par catégories. »
« puis choisissez une carte émotions pour décrire votre émotion »
Outils : Métaplan ; cartes émotions et cartes situations (école, maison, famille, loisirs, copains, animaux).
Matériel : cartes émotions, cartes situation, post it, feutres, pate à fixe

2em temps :
Objectif : Faire verbaliser les enfants sur leur propre histoire
Consigne : Comment vis-tu ta maladie ? Choisis une ou deux images pour en parler.
Outils : photolangage

Conclusion :
Objectif : Les enfants doivent retenir les messages clefs/idées fortes.
Il existe plusieurs émotions et réactions. C’est normal de les ressentir. Nous pouvons en parler. Ressources possibles : parents, psychologue, adulte de confiance.
Ne pas rester isolé. Vous n’êtes pas seuls/ne restez pas seuls.



26JOURNEE N°2

● MES MEDOCS A MOI 

Objectif : Connaitre mes médicaments 

et leurs importances 

1h 

● MES SYMPTOMES 

Objectif : Connaitre mes médicaments 

et leurs importances 

30min

MIAM

ANIMATION

● DIETETIQUE ET MOI

1h 



ENDOCARDITE INFECTIEUSE

TOUT AGE

PROGRAMME « ENDOCARDITE, STOP A CE PARASITE »

-via plateforme stimulab-
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En cas de questions : 

delphine.hoegy@univ-lyon1.fr

mailto:delphine.hoegy@univ-lyon1.fr

