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INTRODUCTION

Depuis maintenant plusieurs années, les vertus allouées a I’activité physique
tendent a se banaliser de plus en plus. Les effets de I’activité physique sur la santé, tant
sur son maintien que dans son amélioration, démontrent le réle primordial qu’elle peut
jouer. Il est prouve également, outre le fait qu’elle permet une amelioration de la qualité
de vie, que pratiquer une activite physique réguliere réduit le risque de contracter
certaines maladies. « L’activité physique est désormais recommandée dans le domaine
des maladies cardiovasculaires, a la fois pour prévenir leur survenue et pour en limiter
les conséquences lorsqu’elles sont installées. » [1] c’est également le cas pour le diabéte

[2] et les pathologies respiratoires.

C’est ainsi que depuis plusieurs années, on constate que des initiatives sont
prises en France pour sensibiliser les gens a cette nouvelle donne. Les récentes
campagnes comme le PNNS 1 et 2 ainsi que les bandes publicitaires « manger bouger »
montrent ce parti pris pour lutter contre la sédentarité. L’activité physique pour les
personnes atteintes de maladies chroniques tend également a suivre le méme chemin.
Nous entrons dans une aire nouvelle ou la question de la maladie devient centrale et ou

I’on se doit de réagir pour améliorer les conditions d’acces a une vie meilleure.

Toutefois, méme si I’activité physique est recommandée de plus en plus pour
certaines pathologies, il faut prendre garde a la maniére dont elle est proposée. En effet,
faire de I’activité physique peut étre trés dangereux. Les dérives liées aux sports existent
aussi, méme si certains auraient tendance a croire que cela ne vaut que pour les athlétes
de haut niveau. Pratiquer une activité physique quand on est atteint d’une pathologie
respiratoire implique un encadrement par des professionnels de I’activité physique en

collaboration avec une prescription médicale.

L’asthme et la mucoviscidose sont les deux pathologies sur lesquelles nous nous
centrons. Les manifestations de ces maladies n’étant visible physiquement, il est
d’autant plus difficile de savoir comment adapter et comment intégrer un enfant dans la
pratique. Les adaptations en termes de fréquence, d’intensité, de durée mais aussi le

choix des pratiques sont autant d’aspects qui ont leur importance pour ces enfants du



fait de I’organe qui est touché. L’appareil respiratoire chez ces enfants étant déficient, il
est primordial de proposer une activité physique qui soit adaptée a leurs capacités et a

leurs envies dans un cadre sécurisé.

Hors, on constate que peu de personnels du monde sportif et méme du monde
médical ne possédent ces compétences. Il est démontré que les médecins n’ont pas les
compétences pour « prescrire de I’activité physique ». Aucun module n’étant proposée
dans leur cursus, ils ne peuvent, faute de formation, ni conseiller ni orienter le patient
vers une structure pour une pratique sécurisée [3]. Il en est de méme pour les
éducateurs. Les formations proposées pour la prise en compte d’un enfant déficient
respiratoire dans le monde sportif sont encore trop peu nombreuses voire inexistantes
dans ce domaine. C’est également le cas en EPS. Peu d’enseignants savent comment
gérer un enfant déficient respiratoire. Les moyens nécessaires ne leur sont pas donnés
pour intégrer I’éleve au méme titre que les autres. Cela est d’autant plus préjudiciable

que I’EPS est la seule discipline scolaire touchant au corps.

Malheureusement, ces enfants ont besoin de pratiquer pour leur santé car cela

peut leur permettre de réduire certains effets de la maladie. De plus, cela améliore la
qualité de vie et cela permet a I’enfant de prendre du plaisir tout en prenant soin de son
corps.
Car méme si certains enfants ont la possibilité de pratiquer d’une maniére normale sans
restrictions ni précautions particuliéres, d’autres ne peuvent pas. Il est donc essentiel
d’ceuvrer dans ce sens et de permettre a ces enfants de pratiquer dans un club ou en EPS
dans une pratique adaptée pour lui.

Le PNAPS incite a développer cet aspect en encourageant les initiatives qui vont
dans ce sens [4]. Enfin, il est également montré qu’aucun lien n’est fait entre ces deux

domaines. C’est la aussi un souhait qui est clairement exposé dans ce rapport [5].

Notre démarche a pour but de créer les conditions d’acces a la pratique pour des
enfants asmathiques et mucoviscidosiques en Lorraine.
Nos interventions au CHRU (Centre Hospitalier Régional Universitaire) de Brabois
avec I’A.P.S.E.M dans le cadre du sport a I’h6pital vont nous permettre d’une part de
concrétiser cette volonté mais aussi d’appréhender au mieux les besoins et les attentes

de ces enfants. Certains de ces enfants passent beaucoup de temps a I’hdpital. Grace a



I’A.P.S.E.M, ils ont la possibilité de pratiquer dans un cadre médicalement approuve.
Notre volonté future est de pouvoir au contact de ces enfants, spécifier la nature de leurs
besoins et de leurs attentes en matiere d’activité physique pour leur assurer une pratique
adaptee egalement en dehors de I’hdpital. Hors comme on I’a remarqué auparavant, les
éducateurs, les enseignants et les médecins n’ont pas les compétences pour assurer cette
volonté car leurs actions sont isolées et individuelles. La solution que nous proposons
est de centraliser ces compétences pour permettre de proposer differentes activités
médicalement approuvées a ces enfants. Pour cela, il nous faut convaincre les médecins,
les éducateurs et les enseignants qu’une telle initiative est nécessaire. Nos interventions
a I’hdpital doivent nous permettre de travailler en collaboration avec le corps médical
pour déterminer les bienfaits de I’activité physique mais aussi pour proposer des outils
et des formations validées par ces derniers. Les acteurs du monde sportif n’ayant pas ces
compétences, c’est dans cette voie que nous devons travailler. Inversement, en
proposant des formations et des outils pédagogiques, nous permettons de faire le lien
entre ces deux domaines. Les éducateurs et les clubs ainsi que les enseignants
s’engageant dans cette démarche permettront de recenser les points d’accueil de
pratiques adaptées pour ces enfants. Ainsi, les parents et les enfants, désireux de
pratiquer une activité physique qui soit adaptée a leurs capacités, pourront par cet
intermédiaire bénéficier d’un réel choix. Le lien entre les différents acteurs est

primordial pour réussir ce projet.

Pour finir, nous n’ignorons pas que pour cette démarche, nous devrons trouver
des partenaires qu’ils soient financiers ou non. Le recours aux associations de parents et
de patients est donc a entrevoir pour le soutien notamment. Quant a la réalisation
concréte du projet, elle devra avant tout montrer son utilité pour espérer bénéficier de

subventions.



Cette démarche nécessite donc des moyens importants et des partenariats solides
gu’il nous faut trouver. Cependant, pour que cela soit réalisable, nous devons au

préalable nous poser certaines questions.

Quels sont les besoins en activités physiques pour ces enfants ?

Quelles sont leurs attentes en matiére d’activités physiques ?

Quels sont les partenaires a envisager pour realiser ce projet ? Dans quelles mesures ?
Dans notre volonté de centraliser I’offre en matiére d’activités physiques pour ces
enfants en Lorraine, quel est le choix a envisager pour la réussite de notre projet ?

Que pouvons-nous proposer pour favoriser I’acces a la pratique ?

Nous pouvons émettre I’hypothese que pour permettre a ces enfants de pratiquer
une activité physique adaptée a leurs capacités en Lorraine, nous nous devons de faire
travailler ensemble les différents professionnels de la santé et du monde sportif autour

d’une structure qui serait I’entité référente en la matiere.

Partant du postulat que I’offre en matiere d’activités physiques pour ces
enfants atteints de pathologies respiratoires est incohérente et hétérogéne, nous
montrerons que dans notre volonté de promouvoir la pratique d’activités
physiques adaptées pour ces enfants, il est nécessaire de rassembler les différents
acteurs de santé et du monde sportif pour permettre une action cohérente et
collective. La création ou le rattachement a une structure est une des possibilités
envisagées et la participation de personnes référentes dans chaque domaine défini
est une condition sine qua non pour notre réussite.

Sensibiliser sur les bienfaits de la pratique, proposer des solutions adaptées
a chaque enfant et développer des outils et des formations pour les professionnels
de la santé et du monde sportif doivent permettre cette volonté pour assurer a ces
enfants une pratique sécurisée et adaptée dans des lieux de pratique qui répondent

a ces criteres.

Nous tenterons ici d’apporter des réponses par rapport a un contexte
particulier, les enfants atteints de pathologies respiratoires, et a une situation
géographique bien définie, la Lorraine.



Dans un premier temps nous analyserons les éléments essentiels pour mener a

bien notre projet et nous en dégagerons les principales tendances.

Par la suite, nous apporterons notre solution a ce probleme en présentant la
démarche que nous avons entrepris pour y arriver. Les différents éléments proposés et
les perturbations que nous avons di surmonter nous permettront d’envisager au final des

perspectives d’avenir positives.



PARTIE | : Contexte actuel et état des lieux

Chapitre 1 : Contexte général et présentation du projet

1. L’activité physique et la santé : un lien de plus en plus évident

Depuis quelques années, de nombreux travaux vantent les mérites sur la santé
d’une activité physique réguliére. Impulsé par des pays étrangers comme le Canada, la
Finlande, I’Allemagne, la France propose des initiatives pour changer les
comportements.

Le PNNS 1 (Plan National Nutrition Santé) et le PNNS 2, les recommandations de
I’INPES, la campagne manger bouger, le plan bien vieillir, la santé vient en bougeant,
bougez vous la vie : la déclinaison francaise du programme européen HEPA (Health
Enhancing Physical Activity)... et d’autres encore tentent de faire bouger les frangais
pour maintenir leur santé.

Politiguement c’est en 1996 que I’on retrouve pour la premiére fois une association
sport-santé dans le « Rapport annuel publié par le ministére en septembre 1996, qui
correspond aux activités relatives a I’année 1995. On y apprend que la « Mission de
médecine du sport et de la lutte antidopage » « s’est engagée en 1995 dans une
démarche visant a favoriser la pratique sportive dans un but de santé » (Ministere de la
Jeunesse et des Sports, 1996). » [6]

D’autres associations sport-santé suivront dans ce sens par la suite. (Rapport d’activité
ministériel pour I’année 2000 (Ministére de la Jeunesse et des Sports, 2000) « Les
actions sport santé ». [6] Le rapport d’activité 2003 du ministére des Sports insiste sur
deux volets. 1l s’agit d’abord de « promouvoir les activités physiques et sportives en tant

que facteur positif de santé tout en maitrisant les risques sanitaires liés a ces pratiques ».

On constate que I’activité physique joue un réle important dans le maintien de la
santé gque ce soit pour les personnes saines mais aussi pour les personnes malades. Bien
que les maladies soient toute de natures trés différentes, certaines nécessitent le recours
a une activité physique en complément des traitements thérapeutiques inhérents a

chaque pathologie.



Les vertus que I’on attribue a I’activité physique sont cependant différentes.
Partant de ce constat, on peut déterminer différents pdles sur lesquels elle agit.
On peut dire que I’activité physique joue un rble sur deux péles bipolaires :

physique/physiologique et mental/social.

1.1. Les Francais ne pratiquent pas assez

Méme si on sensibilise de plus en plus sur le fait que pratiquer une activité est
bon pour la santé, les chiffres vont en sens inverse. Le PNAPS (Plan National de
prévention par I’Activité Physique ou Sportive) montre que le nombre d’enfants qui
pratiquent est insuffisant aujourd’hui et tend a baisser comparé a il y a quelques années.
Le mode de vie de nos sociétés y est certainement pour quelques choses. Les
nombreuses autres activités notamment I’internet et les jeux vidéo contribuent a ce
constat.

Selon I’étude ENNS de 2006 : « seul un tiers des enfants de 3 a 10 ans rapporte une
activité de plein air quotidienne et un tiers n’avait pratiqué aucune activité sportive en
dehors de I’école la semaine précédant la passation du questionnaire. Moins de la
moitié des 11-14 ans (30% des filles, 45% des garcons) effectuait I’équivalent de 30
minutes d’activité physique chaque jour. Des chiffres équivalents sont notés en ce qui
concerne la pratique d’activités moderées a intenses. » [7]

Ces données tres générales montrent néanmoins que le constat est alarmant. A partir de
cela, il faut se poser les bonnes questions, faut-il sensibiliser sur la nécessité ou est-ce

parce que I’offre n’est pas appropriée ?

1.2. Le lien entre I’ AP et les pathologies respiratoires

Le lien entre I’activité physique et ces pathologies est de plus en plus important.
Cependant, chaque pathologie étant particuliere bien qu’elle touche I’organe
respiratoire. 1l convient tout d’abord de définir les principales pathologies que nous
avons recensées. Pour en avoir discuté avec le Dr. David, il semble que I’asthme et la
mucoviscidose soient les deux pathologies respiratoires chroniques les plus répandues.

De ce fait nous centrerons notre analyse sur ces deux dernieres.



1.2.1. La définition des pathologies respiratoires

Asthme :

Syndrome caractérisé par la survenue d’épisodes dyspneiques, paroxystiques
avec rales sibilants, récidivants, variables dans le temps et fréguemment nocturnes. Il est
associé a une obstruction bronchique, conséquence de plusieurs phénomenes d’intensité
variable (bronchospasmes, hypersécrétion bronchique, inflammation bronchique).
L’asthme présente une hyperactivité bronchique (HBR) tendant a développer une
broncho-constriction en réponse a divers stimuli spécifiques ou non.

L’HBR résulte d’un ou plusieurs facteurs pouvant coexister : hérédité (HBR
primaire), infection virale, libération d’agents broncho-dilatateurs, anomalie du muscle
bronchique, augmentation du réflexe vagal, déséquilibre entre les systéemes ortho et
parasympathique

L’inflammation de la muqueuse bronchique représente I’autre composante de
I’asthme, en général liée a une hypersensibilité immédiate avec libération de
médiateurs par les mastocytes : préformés, néoformé, PAF-acether. [8]

Mucoviscidose :

C’est une maladie génétique, toujours transmise conjointement (le plus souvent
sans le savoir) par le pere et la mére. La mucoviscidose est une maladie qui touche les

voies respiratoires et le systeme digestif. Elle n’est pas contagieuse.

Ce mot est composé de : MUCUS + VISCOSITE = MUCOVISCIDOSE.
Le corps de chacun d’entre nous produit du mucus. Cette substance fluide tapisse et
humidifie les canaux de certains organes de notre corps. Dans le cas de la
mucoviscidose, le mucus est épais et collant. Ce manque de fluidité va provoquer des
difficultés au niveau des voies respiratoires et digestives. Ainsi les bronches peuvent-
elles s’encombrer et s’infecter provoquant toux et expectorations. Les voies et canaux
digestifs (intestins, pancréas, foie) peuvent également étre obstrués, provoquant des

probléemes de digestion.



La mucoviscidose touche plusieurs organes principalement les voies digestives et
respiratoires.

En France, un nouveau-né sur 4200 est touché par la mucoviscidose. En effet, cette
maladie génétique est assez fréquente. Ainsi 2 millions de personnes sont porteuses du
gene et peuvent le transmettre a leur enfant. Environ 200 enfants naissent chaque année

en France avec la mucoviscidose. [9] [10]

1.2.2. L’activité est bonne pour les pathologies respiratoires

Ces pathologies tout comme les pathologies cardio-vasculaires, le diabéte ou
encore I’obésité nécessitent le recours a la pratique physique. Méme si les besoins
recherchés peuvent diverger, il n’en reste pas moins que le rble joué par I’activité
physique tient une place non négligeable non pas en terme de guérison mais en terme de
prévention qu’elle soit primaire, secondaire ou tertiaire d’une part mais aussi en terme
de maintien ou d’amélioration de I’état de santé du malade. Depuis plusieurs années, le
nombre d’études réalisées sur le lien entre pathologies respiratoires et activités
physiques ne cessent d’augmenter mais reste encore insuffisant. Malgré le fait que peu
d’études existent encore sur la mucoviscidose, le recours a I’activité physique reste
néanmoins conseillé.

La plupart des écrits se centrent essentiellement sur la BPCO et de plus en plus sur
I’asthme. Le fait que beaucoup d’études se centrent sur la BPCO est a mettre en lien
avec les offres en matiere d’activité physique. En effet, on constate que beaucoup
d’associations se centrent sur les pathologies respiratoires mais ne traitent pas de ces
pathologies dans I’ensemble. Bons nombres d’associations proposent des activités pour
la BPCO. Peu d’associations ont révélé s’engager dans des actions envers I’asthme et
encore moins sur la mucoviscidose. Cependant, nous verrons que ce n’est pas pour
autant que la mucoviscidose par exemple est mal représentée mais cela dénote quand

méme un manque dans |I’offre proposée pour ces malades.



Concernant la mucoviscidose.

Cette maladie, faisant partie des maladies rares, est encore tres mal connues, les
différentes recherches notamment en therapies géniques tentent depuis plusieurs années
de trouver un remede a cette maladie toujours létale.

Différents auteurs en parallele de ces recherches ont mené des expériences et ont
démontré le réle de I’activité physique dans I’amélioration et le maintien de la santé et
de la qualité de vie.

Différentes médecins et auteurs montrent notamment que certaines activités
mobilisant le thorax et favorisant le renforcement musculaire permettent une meilleure
mobilisation des secrétions par la ventilation, une augmentation de la masse musculaire,
une diminution de la fatigabilité et donc une amélioration de la fonction cardio-
respiratoire. [9] [11]. D’autres articles démontrent encore le fait que des activités
énergiques modifiant la facon de respirer peuvent mobiliser une partie du mucus non
sollicité au repos. De plus, cela diminue les besoins en oxygéne et joue un réle dans la
régulation de la glycémie notamment en cas d’un pré-diabéte [12]. L’activité physique
permet donc de travailler sur I’aspect respiratoire de la maladie méme si ce n’est pas sa
seule manifestation. Pratiquer une activité physique est donc conseillé. Les
Kinésithérapeutes recommandent d’ailleurs de pratiquer en complément du travail de
kiné respiratoire. Ces deux aspects sont tres liés puisque en pratiquant on permet
d’améliorer I’action du kinésithérapeute et inversement cela permet de réduire la géne
respiratoire.

Concernant la condition physique des mucoviscidosiques, il semble selon
certains auteurs qu’elle soit moindre par rapport a la normale du fait d’une activité
moins engageante ou parce qu’ils pratiquent moins. Cependant leur fonction pulmonaire
reste satisfaisante au regard de certaines études selon Nixon et coll. 2001 [13].

Il semble également que leur dépense énergétique de repos soit plus importante de 10 a
20 % par rapport a un sujet normal. Cependant, lors de I’effort, elle semble étre égale a
un sujet normal d’apreés Richards et coll. 2001 et Beghin et coll. 2005 [13].

L’activité physique intervient donc sur certains aspects de la maladie mais surtout

contribue a améliorer la qualité de vie par son c6té socialisant et ludique.

10



Cet aspect n’est pas négligeable puisque si la pratique est voulue et recherchée, les
bienfaits sur la santé seront doubles, au niveau physique et psycho-social. C’est pour

cela qu’il convient de proposer a I’enfant une pratique qu’il désire.

Les activités a privilégier, ce qu’il faut prendre en compte.

Méme si certaines pratiques sont recommandées comme la piscine et le vélo par
exemple, il faut privilégier le choix de I’enfant. Des activités dites « socialisantes »
comme les sports collectifs peuvent étre envisagés pour permettre a I’enfant de
s’intégrer au sein d’un collectif et ainsi se sentir comme les autres enfants. Les sports de
raquette peuvent notamment permettre de mobiliser le thorax de méme que I’escalade et
le tir a I’arc. La natation est également conseillée puisqu’elle sollicite une grande partie
des muscles notamment du tronc supérieur. Enfin, la randonnée est une bonne activité
également pour permettre la sollicitation de la fonction respiratoire [14].

Cependant, aucune pratique n’étant a proscrire hors-mis la plongée en bouteille et les
sports extrémes, il convient de trouver la pratique qui soit la plus adaptée possible aux
désirs de I’enfant en respectant les indications.

Toutefois, différentes études montrent que des activités de type anaérobie
entrainent un bénéfice en terme « d’exploration fonctionnelle respiratoire, de prise de
poids et de VO2 max » [15]. Des exercices de mobilité du thorax, de renforcement
musculaire comme déja évoqué au préalable [11] sont a privilégier de méme qu’un
échauffement progressif [16] pour une pratique saine et sécurisée. Il faut également
boire régulierement et faire attention a la perte de sel durant I’effort et prévoir des
compléments comme des cachets de sel [17].

Il faut également prendre en considération les apports caloriques de I’activité et
I’environnement et donc faire attention aux milieux allergénes comme les gymnases, les

praticables de gymnastique [9].

Concernant I’asthme

Contrairement a la mucoviscidose, I’asthme n’est pas une fatalité méme si
certains en meurent toujours. Un grand nombre de gens partout dans le monde vivent
avec un asthme et vivent correctement. Cela dépend bien sur des degrés de sévérité et

des capacités de la personne. Comme évoqué auparavant, différentes études montrent
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que certains asmathiques éprouvent des difficultés a réaliser certaines activités de la vie
de tous les jours et certains ont du arréter la pratique d’une activité physique du fait de
leur asthme. « L’asmathique qui réduit ses activites rentre dans un cercle vicieux » [18].
Plus I’asmathique baisse le nombre de ses activités, plus il rentre dans une spirale [19]
de déconditionnement et d’aggravation de ses capacités physiques. Selon diverse études,
50% des asmathiques seraient en déconditionnement [20]. De ce fait la survenue de
crise survient plus vite et le seuil de bronchoconstriction diminue [21]. En revanche en
pratiquant une activité physique, les resultats sont a I’inverse [22] [2]. Diverses études
montrent le bénéfice de I’activité [24] [25] [26] sur le plan respiratoire. Elle diminue la
sensation d’essoufflement et augmente le seuil de survenue du bronchospasme [27]
[28]. On peut également dire que cela reduit la réaction d’hyperventilation qui est
source de dyspnée, augmente la dilatation des bronches et au final réduit les symptémes
d’asthme. La capacité aérobie est également améliorée lors d’un reconditionnement
physique et la pratique permet de réguler le poids corporel [29]. Les asmathiques
pratiquant une activité semblent mieux se porter puisqu’ils ont moins recours aux
médicaments [30] et le nombre de consultations et d’hospitalisations tend a baisser [31].

Leur qualité de vie semble donc étre améliorée selon différentes études [32] [33].

Si I’on poursuit maintenant sur un aspect plus psycho-social, on constate que les
différentes études menées démontrent que I’enfant asmathique a une tendance a étre
surprotégé par I’entourage et de ce fait doit faire face a la peur de certains parents de le
voir pratiquer une activité physique [34]. L’enfant évolue donc dans un environnement
qui n’est pas propice a son émancipation. L’image que I’enfant a de lui, le renvoie a un
rapport au corps vécu comme un traumatisme dans un monde insécurisé ou il est
surprotégé par ses parents [35] [36]. Dans ce cadre, les activités physiques peuvent
jouer un role en abaissant le niveau d’anxiété [34] et en augmentant I’estime de soi [38].
La pratique physique permet de faconner le corps et de se construire dans un
environnement particulier soumis a des régles ou il faut faire face soi-méme aux
différents risques et ainsi construire son image idéale [39] [40].

Pratiquer une activité physique permet donc d’agir sur deux aspects tres importants dans
le processus de socialisation de I’enfant. Sa maladie ayant des effets tant au niveau
physique que psychologique, inciter a pratiquer semble pouvoir répondre a certains

aspects évoqués auparavant.
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En pratique

Pour pratiquer en toute sécurité, il faut veiller a respecter certaines régles pour
créer un environnement favorable. Il faut tout d’abord, éviter de pratiquer une activité
physique par temps froid et sec ce qui précipite I’arrivée d’un bronchospasme. Il faut
privilégier un échauffement progressif pour minimiser les manifestations de I’asthme
[41]. On peut proposer des efforts brefs et intenses en evitant de les prolonger.

En ce qui concerne les pratiques on distingue les pratiques dites asthmogeénes et
les non-asthmogénes. Les jeux de raquettes par exemple sont dits faiblement
asthmogénes comparés au rugby et au basket-ball. Le cyclisme I’est également, on
constate un grand pourcentage de sportif de haut niveau asmathiques dans le cyclisme.

Les milieux humide et chaud sont a privilégier pour éviter la survenue d’une crise.

1.3. Résumé

Les différentes données exposées démontrent le role de I’activité physique et la
prise en compte de plus en plus grandissante de cette derniére dans le traitement
thérapeutique des patients. De nombreux plans et actions ont déja été menés mais de
maniere trés générale. Recommander de pratiquer une activité physique permet certes
de sensibiliser la population sur la nécessité de pratiquer mais qu’en est-il pour les
personnes malades. Les différents études montrent que certaines choses sont proposées
mais le chemin est encore long. Coordonner une action collective semble &tre un moyen
d’y parvenir. Pour autant, c’est la que réside la difficulté : faire travailler les différents
acteurs concernés d’une méme voix nécessite des moyens et des acteurs engagés dans
un processus tres difficile a cerner ou les enjeux de chacun ont force de loi.

La pratique est cependant primordiale pour ces enfants pour préserver ce que I’on
appelle le capital poumon. Cependant, comme nous I’avons évoqué, pour que cela

puisse se réaliser, il faut que la pratique soit adaptée aux capacités de I’enfant.
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2. Données statistiques

Les données statistiques outre le coté tres fermé qu’elles présentent aussi bien
dans le recueil que dans I’analyse des données sont révelatrices néanmoins de certains

aspects qu’il faut prendre en compte lorsque 1’on entame ce genre de démarche.

2.1. Estimation de la population

Le public cible étant tres particulier, il est cependant difficile d’établir avec
certitude un chiffre exact. Cependant, en corrélant différentes données, on peut
néanmoins tenter de faire une supposition sur le nombre d’enfants atteints de
pathologies respiratoires.

Prenant en considération I’asthme et la mucoviscidose comme étant les deux
pathologies principales chez les enfants, certaines données peuvent nous permettre de

chiffrer pour chaque maladie le nombre d’enfants atteints.

Concernant la mucoviscidose

Le Registre National de la Mucoviscidose tente de recenser le nombre exact de
patients mucoviscidosiques en France. Ainsi en s’appuyant sur ces chiffres, on peut
estimer a 2812 enfants de moins de 18 ans en France en 2005, ce qui représente 59.3 %
de la population. (Tableau 1. Annexe 2)

Il est a noter par ailleurs que ces chiffres ne représenteraient que 80% du chiffre exact.
[42]

Aucune données ne figurent dans le rapport concernant la Lorraine mais selon les
chiffres du I’hdpital de Brabois Enfant, on pourrait compter environ 150 enfants de
moins de 18 ans mucoviscidosiques en Lorraine. Le nombre d’enfants parait donc assez
bas. Corrélé a la répartition géographique de ces enfants, les champs d’actions semblent
tres nombreux pour répondre a une demande tres faible mais aussi étalée sur la région.
Pour autant, I’enjeu est de taille. Permettre a ces enfants de pratiquer prés de chez eux

pourraient certainement contribuer a la prise en charge globale du patient.
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Concernant I’asthme

L’asthme étant une maladie trés « floue », il est difficile de pouvoir cerner avec
exactitude I’ensemble de la population.
Prenant en compte le fait que 10 % environ des enfants son atteints d’asthme, on peut,
en corrélant ce chiffre aux chiffres académiques sur le nombre d’éléves scolarisés,
déterminer approximativement une fourchette pour ces enfants.
Selon des chiffres académiques de 2009, [|’académie Nancy-Metz compte 426 285
éleves [43] [44] dans le 1% et le 2" degré. Tableau 2. (Annexe 2)
Ainsi, en extrapolant ces chiffres avec la statistique selon laquelle environ 1 enfant
scolarisé sur 10 est asmathique, on en arrive a une fourchette entre 42000 et 43000
enfants.
Ces données approximatives sont aussi a prendre en compte avec le fait que I’école est
obligatoire jusque 16 ans. Ces données ne permettent pas déterminer un échantillon sure
de la population car trop de données sont approximatives et reposent sur des
estimations. Cependant, elles permettent de montrer I’ampleur de la répartition. Ces
chiffres concernant I’asthme sont assez éloignés de la mucoviscidose puisqu’ils sont
bien plus importants. Pour autant la demande n’en est pas moins réelle. Cette population
constitue un public trés important mais aussi tres difficile a cerner comme déja expliqué
auparavant. Toucher I’ensemble de cette population en prenant en considération les
différentes formes de la maladie, sensibiliser et parvenir a faire pratiquer ces enfants est

un des buts a atteindre.

2.2. La Prévalence

On peut definir la prévalence comme le nombre de cas d'une maladie ou
d'événements ou de tout autre événement tel qu'un accident dans une population donnée
sans distinction entre les cas nouveaux et anciens. Ce terme d'épidémiologie dont la
définition a été donnée par l'organisation mondiale de la santé en 1966 ne doit pas étre
confondu avec celui d'incidence, nombre de cas de maladies qui immergent, de
personnes qui sont tombées malades pendant une période donnée dans une population
donnée. Autrement dit la notion d'incidence ne fait intervenir que les nouveaux cas alors

que celle de prévalence fait intervenir les nouveaux et les anciens cas. [45]
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2.2.1. Les chiffres

Concernant I’asthme

Selon une étude récente, on constate une augmentation de la préevalence. Deux
types d’asthme sont distingués.
« Selon I’enquéte ESPS 2006, la prévalence de I’asthme actuel (c’est-a-dire quelqu’un
ayant souffert d’asthme ou ayant pris des médicaments pour un asthme au cours des
douze derniers mois) est estimée a 6,7 % [6,4-7,1]2. La prévalence de I’asthme
cumulatif (asthme a un moment quelconque de la vie) atteint 10,2 % [9,7-10,6]. En
1998, ces prévalences étaient plus basses, respectivement estimées a 5,8 % [5,5-6,2] et
8,2 % (Cf. Graphique p. 3). Notre enquéte révele donc une augmentation de la
prévalence de I’asthme déclare. » [46] [47]

Ces chiffres montrent bien une augmentation du nombre de cas de maladie. (Graphique
1 Annexe 2). Sans pouvoir estimer dans quelques années le nombre d’enfants atteints
d’asthme, il n’est pas impossible de penser que ces chiffres vont continuer a augmenter
dans les années a venir. Proposer de I’activité physique a ces enfants est un moyen pour
enrayer la maladie compte tenu des études réalisées sur les effets de I’activité physique
sur les asmathiques. Ce constat constitue un argument de poids pour justifier

I’intervention aupreés de ce public.

Concernant la mucoviscidose

Pour établir la prévalence de la mucoviscidose, le rapport national de
I’observatoire de la mucoviscidose de 2005 rapporte des données.(Carte 1. Annexe 2)
montrant la répartition sur I’ensemble de la France. Ainsi, on distingue que la région la
plus touchée semble étre la Bretagne. En Lorraine, le département de la Meurthe-et-
Moselle semble étre touché également avec une prévalence entre 9.0 % et 11.83 % ce
qui correspond a la deuxieme plus haute mesure. Le reste de la région n’est pas en reste
avec une prévalence comprise entre 6.89 % et 9.0 % pour I’ensemble. [48] (Carte 2.

Annexe 2)
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Les chiffres sur la prévalence et le nombre, bien qu’approximatif n’enléve rien au fait
que cette maladie a une prévalence importante notamment en Lorraine. C’est un point

qu’il convient de souligner.

Ces deux maladies présentent des prévalences relativement importantes bien
gu’elles ne touchent pas le méme nombre de personnes a la base. Cependant, bien que
I’activité physique ne guérisse pas ces maladies, elle peut contribuer néanmoins a
améliorer la qualité de vie du patient. Ce sont deux populations tres différentes mais qui
présentent un aspect important par rapport a notre projet. L’activité physique est
conseillée pour ces pathologies. Hors ci rien n’est proposé, c’est sur ce point qu’il faut
agir en proposant des solutions adaptées aux familles mais aussi aux professionnels du

monde et sportif et autre le souhaitant.

2.3. Les couts de la maladie

L’asthme et la mucoviscidose sont deux maladies tres différentes et de ce fait le
traitement thérapeutique pour chacune d’entre elles difféerent sur bien des points.
Cependant, on peut s’accorder pour dire que ce sont deux maladies qui coltent cher a

I’Etat Francais.

Concernant la mucoviscidose

Le codt de la maladie d’aprés une étude de la CNAM serait d’environ 21 543 €
en moyenne. Tableau 3. (Annexe 2). Cependant, cela ne montre pas les écarts. En effet,
I’évolution de la moyenne étant singuliére a chaque patient, cette étude révele que 50 %
des malades ont une dépense inférieure a 12 356 € alors que 10 % des patients payent
plus de 51 200 € ce qui représente 40.4 % des dépenses au total. La répartition est donc
trés inégalitaire et cela colte environ chaque année 110 millions d’euros a I’assurance
maladie malgré le faible pourcentage de personnes mucoviscidosiques en France. [49]
[50]

Enfin, on remargue que le recours aux soins est trés important et nécessite I’intervention

d’un grand nombre de professionnels de la santé. (Tableau 4. Annexe 2)
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Concernant I’asthme

Les codts de traitement de I’asthme étaient estimés en 2006 a 2,4 milliards
d’euros (en tarifs de convention, hors dépassements éventuels), dont 1,9 milliard pour le
traitement des asthmes persistants, qui concernent la moitié des 3,5 millions de
personnes souffrant d’asthme, et 500 millions pour les asthmes intermittents, qui
concernent I’autre moitié des malades. Ces 2,4 milliards se répartissent en pres de 1,1
milliard de dépenses de médicaments, 450 millions d’autres soins ambulatoires, et 900
millions de dépenses hospitalieres. De plus, on constate un nombre de consultations
important pour cette maladie. Une étude effectuée aupres d’un échantillon d’enfants
(1675) montre que plus de 85 % de ces derniers avaient eues recours a un médecin
durant les 13 derniers mois et plus de 55 % ont vu un médecin spécialisé au cours de
cette méme période. [51] [52] (Tableau 5. Annexe 2)

On constate également que plus le degré de sévérité est important plus le recours aux

soins est important et plus les colts augmentent. (Graphique2. Annexe 2)

2.4. La qualité de vie

Concernant I’asthme

De maniére générale, il a été montré tout d‘abord que les asmathiques tombent
plus souvent malade avec 3.7 maladie contre 3.2 maladie pour un sujet sain, asthme
étant non compris dedans. Si I’on regarde cette fois avec la maladie, on passe a 4.7 pour
un asmathique. Ces données révelent une propension plus forte chez les asmathiques a
tomber malade et donc un état de santé précaire.

Au niveau de I’estimation de la vie de tous les jours, ¥ des asmathiques avouent avoir
du limiter leur activité physique. Cela est a mettre en corrélation avec le fait également
que les asmathiques ont un pourcentage d’obésité plus important que les autres.

Enfin, selon leur vécu et leur perception de leur niveau de vie, on peut dire que cela
dépend du degré de sévérité de la maladie, ainsi plus la maladie est grave, plus le degré
d’invalidité augmente et plus le ressenti par rapport a la qualité de vie est faible. [53]
[54] (Graphique 3 et 4. Annexe2)
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Ces données ne reflétent qu’un aspect de la qualité de vie des asmathiques. 1l faut savoir
que beaucoup de gens dits asmathiques ne font pas grand cas de leur maladie et
excusent leur non pratique physique par leur maladie. De plus, pour en avoir parlé avec
certaines personnes du corps médical, les personnes asmathiques oublient souvent leur
traitement et ne se soignent que quand une crise est survenue. C’est la aussi une chose a
soulever.

Toutes ces données ne font que confirmer qu’une sensibilisation et une
information sur leur maladie est a entreprendre méme si des actions sont déja mises en
place. Au niveau de I’activité physique, recommander une activité physique ne suffit
pas, il semble plus efficace de proposer des solutions concrétes mais aussi sans
contraintes pour la personne. Il ne faut pas forcer la personne malade a pratiquer.
Cependant, si I’offre en matiére d’activité physique est cohérente et encadrée, les
conditions d’acces a une pratique voulue sont bien plus envisagées qu’une prescription
pour un réentrainement a I’effort. La pratique ne doit pas étre subie mais vécue et
voulue par la personne concernée. Intervenir donc avec une sensibilisation mais aussi en
formant les gens a encadrer la pratiqgue semble étre un moyen pour résoudre ce

probléeme.

Concernant la mucoviscidose

La maladie et son évolution font que son traitement differe selon I’atteinte de la
personne. Il faut savoir que ces traitements sont lourds et que le temps passé a se
soigner prend beaucoup de place dans la journée. Comme il a été montré auparavant
dans les conséquences fonctionnelles de la maladie, il faut ajouter au moins deux
séances de kinésithérapie par jour avec des aérosols en plus. La prise de médicaments
est importante également mais aussi et surtout massive. On peut avancer I’idée, sans se
référer a une quelconque étude, que la qualité de vie de ces patients ne semble pas
optimale compte tenu de la rigueur du traitement. Il semble qu’il reste peu de place dans
la journée pour du loisir. De plus, méme si cela est possible, la maladie parfois ne le
permet pas et donc renferme I’enfant dans un traitement quotidien qui occupe I’essentiel

de sa journée.

Toutes ces données montrent I’ampleur de la situation et dénotent la nécessité

d’intervenir surtout quand on sait que I’activité physique peut intervenir sur certains de
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ces points. Les bienfaits de I’activité physique peuvent permettre d’appréhender certains
aspects en luttant contre la recrudescence de certains chiffres. Enfin, tous ces enfants ne
pouvant pas pratiquer de maniere normale, il faut aussi montrer qu’il n’existe pas de
formations spécifiques pour encadrer la pratique avec des enfants atteints de pathologies
respiratoires. C’est la un point sur lequel il faut se pencher. Une analyse en sera faite par
la suite pour montrer la nécessité de former également les personnes encadrant la
pratique.

Par rapport a ce constat, faire pratiquer ne dépend dans ce cas-ci que Iinitiative
individuelle. Favoriser les conditions d’acces pourrait permettre de faire pratiquer plus

régulierement ces enfants grace a une organisation de I’offre d’activité physique.

2.5. L’absentéisme et I’asthme

Selon une enquéte de I’Institut National de Veille sanitaire [55]. « Au total, 242
(14,5 %) enfants agés de 11 a 14 ans avaient manqué I’école pour raison de santé au
cours des deux mois d’enquéte : 19 (14,2 %) des 134 enfants ayant eu des sifflements au
cours de I’année écoulé et 223 (14,5 %) des 1 541 enfants n’en ayant pas eu (p=0,94).
Chez les enfants ayant eu des sifflements au cours des douze derniers mois, la
proportion d’enfants ayant manqué I’école au cours des deux mois d’enquéte ne différait
pas significativement selon la fréquence des crises de sifflements au cours de I’année
écoulée (12,8 % chez les enfants ayant eu moins de quatre crises et 17,7 % chez ceux
ayant eu quatre crises ou plus ; p=0,49). Elle passait de 10,2 % chez les enfants qui
n’avaient pas été réveillés en raison de crises de sifflements au cours des douze derniers
mois a 19,3 % chez ceux qui avaient été réveillés en moyenne moins d’une nuit par
semaine et 36,9 % chez ceux qui avaient été réveillés au moins une nuit par semaine,
mais la différence n’était pas statistiquement significative (p=0,09 pour la comparaison
entre les enfants qui n’avaient jamais été réveillés et les autres enfants). » Cette étude
réaliseé sur 2049 enfants montrent les interactions de la maladie avec les différents
milieux de vie. Ces situations d’absentéisme scolaire sont a mettre en lien avec le retard
scolaire et la mise en situation d’échec de I’éléve. Les performances de I’éléve sont
diminuées et son suivi en cours ne peut se faire si les absences sont répétées.

On peut cependant avancer I’idée selon laquelle, une grande partie des

asmathiques étant mal traités ou se soignant mal, les manifestations de la maladie et le
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retentissement sur la vie de tous les jours seraient certainement moindre si le suivi d’un
traitement adéquat était constaté. En corrélant ces données avec les données sur
I’activité physique et I’asthme, on pourrait certainement agir sur certaines données.
Comme deja montré auparavant, I’activité physique permettant d’une part d’avoir une
bonne hygiéne de vie, on peut également ajouter qu’elle permet de réduire 1é fréquence
des crises. Partant de ce constat, I’absentéisme serait certainement moindre si
I’ensemble des enfants pratiquaient une activité physique. De plus, pratiquer une
activité physique leur procurait certainement une hygiéne de vie qui permettrait

certainement un suivi du traitement plus soutenu évitant ainsi les crises.

2.6. Les données socio-économiques et géographiques

Différentes études réalisées concernant I’asthme montrent que des données
extérieures entrent en compte dans la fréquence et la prévalence de I’asthme selon
certaines populations.

Selon I’Enquéte Santé et Protection Sociale (ESPS), certaines caractéristiques

ont pu étre relevées concernant la pathologie. Tout d’abord, I’asthme semble plus
fréquent et plus sévere chez les personnes inactives. Dans cette étude, il est montré que
les personnes sans activité professionnelle sont plus souvent atteintes par la maladie.
Elles sont 1.2 fois plus souvent asmathique que les actifs occupés.
On constate également que la sévérité de I’asthme [56] est différente selon I’activité.
Les chdmeurs et les enfants sont plus atteins d’asthme intermittent que les autres
inactifs. Les femmes au foyer, les retraités souffrent plus souvent d’un asthme persistant
sévere. En ce qui concerne les actifs, leur position semble assez intermédiaire avec 49 %
d’asthme intermittent.

Une autre caractéristique qui se dégage, I’asthme semble plus toucher les foyers
défavorisés selon cette méme enquéte. Les données qui ont été prises en compte comme
le niveau de revenu, I’aide sociale ou non ou la possession d’une couverture
complémentaire, semble montrer que les couches sociales défavorisées souffrent plus
que les autres. (Tableau 6. Annexe 2)

On constate donc un lien entre le niveau social de I’asthme et sa répartition. Cependant
d’autres études montrent qu’il n’existe pas de lien évident entre la prévalence de

I’asthme et certaines données telles que les caractéristiques sociodémographiques
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comme la région de domicile, le revenu annuel, ou le fait d’habiter dans une Zone
Urbaine Sensible. Face a cela, il ne semble pas possible de considérer comme acquis le

lien établi entre certaines données.

Toutefois, cette méme étude ESPS montre que I’asthme se répartit différemment
selon les régions d’un point de vue géographique. Les régions situées pres des cotes
semblent étre plus touchées par I’asthme. Cela peut s’expliquer notamment pour des
raisons climatiques.

En effet, la prévalence de I’asthme semble plus importante dans le nord avec 7.5% alors
que dans I’Est elle n’est que de 4.4% [56] .De plus, le type d’asthme n’est pas le méme
selon la localisation. Ainsi, on remarque que le Nord recense plus d’asthme persistant
alors que dans I’Ouest, ce sont des asthmes intermittents.

Enfin, une étude Européenne démontre que certaines grandes villes Frangaises ont une

prévalence élevée. Paris, Bordeaux, Nancy, Montpellier en font partie.

Toutes ces données ne permettent pas de déterminer clairement le lien entre la
pathologie et le niveau social et le lieu. Cela peut apporter néanmoins des données
concernant la pathologie. De plus le lien avec les enfants et les adolescents ne peut juste
étre envisagé que sur le plan social en extrapolant les données selon lesquelles, les
foyers défavorisés par exemple souffrent plus d’asthme. Ces données ne peuvent donc
étre pises telles qu’elles sont présentées ici. Approfondir certaines données pourrait
vraisemblablement apporter certaines données mais nous ne pouvons ici en montrer un

quelcongue exemple.

2.7. Résumé

Toutes ces données tentent de montrer statistiquement I’état des lieux de la
situation pour ces deux pathologies. On remarque que ces deux pathologies présentent
des chiffres tres différents compte tenu du nombre de personnes atteintes mais aussi du
fait de la nature de la pathologie.

Toutefois, on ne peut écarter I’idée que ces populations ont un besoin exprimés en
matiére d’activité physique comme déja exprimés auparavant mais aussi qu’elles

constituent un lieu d’intervention primordial. Les données sur la qualité de vie,
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I’absentéisme scolaire en lien avec la prévalence et les données socio-géographiques
démontrent la relation qu’il peut exister entre ces données. On peut en déduire que ces
populations doivent étre sensibilisées sur la nécessité de pratiquer tout comme il
convient de démontrer aux decideurs I’impact que I’activité physique peut avoir sur la

qualité de vie et sur le nombre d’hospitalisation par exemple.

3. Les différents lieux de pratique permettent-ils seulement ce constat ?

Les différentes études montrent les bienfaits de [I’activité physique mais
malheureusement dans la réalité peu de personnes sont aptes a encadrer une pratique
avec ces enfants. Méme si le certificat d’aptitude a la pratique physique fait foi
concernant la possibilité ou non de pratiquer, il n’en reste pas moins que la pratique doit
étre adaptée quand cela est nécessaire. C’est sur ce point qu’il faut agir. Inciter la
pratique signifie proposer une pratique encadrée et répondant aux besoins de I’enfant.
Néanmoins on constate que certaines choses se mettent en place et de plus en plus on
prend en compte le handicap. Pourtant cela ne suffit pas, c’est sur le terrain qu’il faut
agir. Les différentes rencontres avec les différents acteurs de terrain le montrent : ils
manguent de connaissances et de compétences dans ce domaine. L’activité physique est

certes trés bonne pour la santé mais elle peut étre aussi dangereuse si on la pratique mal.

3.1. Ce qui se passe en théorie et ce qui se passe sur le terrain

Méme si on prend de plus en plus en compte le handicap dans notre société de nos jours,
les constatations sur le terrain sont plus difficiles a entrevoir. La jeunesse des initiatives
est sans doute une des raisons. Il s’agit donc d’agir pour offrir ces moyens aux

personnes le désirant.

23



3.1.1. L’Education Nationale

L’école est un lieu primordial pendant la jeunesse d’un enfant. C’est le lieu ou il
passe le plus de temps (environ 1/3) et ou il construit son avenir pour demain. C’est
pourquoi assurer a tous un environnement favorable est un droit fondamental. La loi n°
2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et
la citoyenneté des personnes handicapées stipule que : « Toute personne handicapée a
droit a la solidarité de I'ensemble de la collectivite nationale, qui lui garantit, en vertu de
cette obligation, I'acces aux droits fondamentaux reconnus a tous les citoyens ainsi que
le plein exercice de sa citoyenneté. »

L’école se doit d’accueillir tout enfant étant en mesure d’accéder a une éducation
dite normale. La question de I’enseignement spécialisé et du handicap mental ne faisant
pas partie du débat, on considere comme une obligation de dispenser un savoir a tous les
enfants en prenant en considération tous les aspects de sa maladie qui pourrait étre en
lien avec le milieu scolaire. La Circulaire n°® 82/2 et n° 82-048 du 29 janvier 1982 (BO
N°5 du 4.02.1982) mentionne que : « L'intégration scolaire peut revétir des formes
multiples car il convient d'offrir des solutions adaptées a chaque type de handicap », de
ce fait, I’éducation nationale se doit d’apporter les solutions concernant I’intégration de
ces €léves dans le systeme scolaire. Pour cela différentes mesures ont été prises pour
permettre un acces au savoir au méme titre que les autres.

Le BO N° 42 du 25.11.1999 indique que la "Scolarisation des enfants et adolescents
handicapés et atteints de maladies chroniques » s’inscrit dans une «démarche
d'intégration » avec la création du « projet d'accueil individualisé." »

La circulaire n° 2001-035 (BO du 21.01.2001) «Sur la scolarisation des enfants
handicapés » quant a elle traite de «la mise en place d'unités pédagogiques
d'intégration. (UPI). »

Concernant plus précisément le baccalauréat, des dispositifs également sont mis
en place pour permettre notamment de bénéficier d’un tiers temps a I’éléve le
demandant. Ainsi s’il doit prendre des médicaments pendant I’épreuve, cela ne le
pénalise pas par rapport aux autres. Depuis la loi du 11 février 2005, un décret et une
circulaire sont venus renforcer les textes en vigueur pour favoriser une scolarité la plus
normale possible et rétablir I’égalité des chances de réussite aux examens grace a des
mesures compensatoires. La récente circulaire n°2006-215 du 26 décembre 2006
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publiée au Bulletin officiel n°1 du 4 janvier 2007 renforce également les dispositions a

prendre et fixe les conditions d’obtention d’un aménagement pendant les examens.

Concernant les pathologies respiratoires chroniques de maniére genérale, on
constate cependant que les effets de la maladie ne sont pas les mémes. Si I’on considére
I‘asthme et la mucoviscidose comme les deux pathologies principales touchant les
enfants et adolescents, on peut mettre en avant le fait qu’elle ne présente pas les mémes
contraintes. Dans certains cas I’asthme peut étre trés bien géré si I’enfant suit son
traitement ou s’il ne s’expose pas a des situations a risques.

Concernant la mucoviscidose, il faut prendre en compte le fait que la plupart des enfants
atteints de cette pathologie ont des traitements lourds. Lors du baccalauréat notamment,
la demande d’un aménagement semble opportune pour que I’éleve puisse prendre des
médicaments par exemple.

Pour la scolarité de maniére générale, le Projet d’Accueil Individualisé (PAI) Circulaire
n°2003 - 135 du 08/09/2003 quant a lui permet durant la scolarité de I’enfant de mettre
en place un suivi qui lui permettra d’assurer au mieux ses besoins. Des aménagements
pratiques sont a prévoir avec le personnel de I’école notamment par exemple :

« En cas de fatigue, réfléchir a accorder un délai supplémentaire pour les devoirs a la

maison.

* Privilégier I’accueil de sa classe dans les salles du rez-de-chaussée ou laisser I’éléve
utiliser I’ascenseur si les escaliers sont difficiles & monter.

* Le cartable est trés lourd : un deuxiéme jeu d’ouvrages scolaires peut étre mis a la
disposition de I’éléve par I’école.

* Au restaurant scolaire, I’attribution d’une priorité d’accés permet d’éviter beaucoup de
fatigue en dispensant d’une attente trop longue en station debout.

Aménagements divers

« Laisser sortir I’éléve de la classe lorsqu’il en a besoin sans lui demander d’explications
(problemes intestinaux).

* Concernant les horaires, il peut étre nécessaire d’adapter I’emploi du temps de I’éléve
malade pour permettre la réalisation d’une séance de kinésithérapie ou tout autre soin
quotidien.

» Une scolarité a temps partiel peut étre mise en place en cas d’aggravation de la
maladie » (brochure scolarité). »
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Tous ces dispositifs peuvent permettre a I’enfant atteint de mucoviscidose de mener une
vie plus agréable. Il en est de méme pour I’enfant asmathique lorsque la sévérité de sa
maladie ne lui permet pas une scolarité normale. De plus, la mise en place d’un PAI
peut permettre a I’enfant de realiser des voyages scolaires par exemple. Les dispositifs
étant déja connus, la mise en place d’une sortie scolaire prendra en compte les besoins

dans la mesure ou cela est possible.

Le milieu scolaire se doit de favoriser I’égal acces a I’éducation pour I’ensemble
des éléves. Dans cette mesure les différentes possibilités tentent de répondre a cette
demande. La demande d’un aménagement ne doit pas étre un handicap en plus pour
I’éléve, les enfants asmathiques notamment n’ont pas tous recours a un PAI. Diverses
raisons peuvent étre évoquées: tous les enfants n’ont pas forcément besoin d’un
aménagement car leur maladie leur permet d’avoir une qualité de vie raisonnable.
Cependant, on peut constater que le nombre d’enfant notamment asmathique demandant
une dispense en EPS n’est pas justifiable compte tenu du recours non officiel a une
dispense. Les parents ne peuvent se substituer aux médecins et cette dérive constitue un

probléme qu’il convient de résoudre.

En EPS

La question de I’Education Physique et Sportive pose quant a elle une autre
question. Faut-il intégrer I’éléve dans la séance ou le ménager sur le banc a regarder les
autres. La réponse semble toute trouvée. Les textes officiels montrent clairement les
modalités concernant I’EPS.

Décret n° 88-877 et de I’arrété du 13 septembre 1989. (BO N°38 du 26.10.1989).

- Controle médical des inaptitudes a la pratique de I’EPS dans les établissements
d’enseignement.

- "Le certificat médical.... établi par le médecin de santé scolaire ou par le médecin
traitant doit indiquer le caractere total ou partiel de I'inaptitude. Il précise également sa
durée, qui ne peut excéder I'année scolaire en cours."

- "En cas d'inaptitude partielle, le médecin mentionne sur ce certificat, dans le respect
du secret médical, toutes indications utiles permettant d'adapter la pratique de
I'éducation physique et sportive aux possibilités de I'éleve."
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- Modéle type du CM en annexe du présent arrété qui prévoit une formulation des
contre — indications en termes d’incapacité fonctionnelle, et non plus en termes
d'activites physiques interdites a I'éleve.

- Les contre-indications sont formulées en termes d'incapacités fonctionnelles (types de
mouvements, types d'effort, capacité a I'effort, situations d'exercices et
d'environnement)

- "Tout éléve pour lequel une inaptitude totale ou partielle supérieure a trois mois,
consecutifs ou cumulés a été prononcée, fait I'objet d'un suivi particulier par le médecin
de santé scolaire en liaison avec le médecin traitant.”

- "Tout enseignant d'éducation physique et sportive peut, lorsqu'il I'estime nécessaire,
demander I'examen d'un éléve par le médecin de sante scolaire.” »

BO hs N° 6 du 31.08.2000 Programmes des enseignements de la classe de seconde
générale et technologique

«- " Certains éléves montrent des inaptitudes partielles et/ou temporaires.....tous les
éleves doivent avoir la méme opportunité de participer a I’enseignement de I’EPS et
accéder aux contenus des programmes de la discipline."

- " Les équipes pédagogiques, en concertation avec le médecin scolaire et avec le
conseil d'administration de I'établissement, décident de la participation effective des
éleves."

- "Elles procédent a des adaptations du programme....pour intégrer les éléves au
processus d'évaluation dans la mesure ou ils peuvent progresser sur certains aspects du

programme.” »

La classification du handicap

La circulaire n® 94-137 du 30 mars 1994 BO n° 14/04/1994 [57] précise cette
classification.
Cf. (Annexe 3). On constate que les différents handicaps sont répertoriés selon des
catégories précises. Ces derniéres sont élaborées den fonction de la mobilité et de la

motricité de I’individu.
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EPS aux examens et inaptitudes

En ce qui concerne I’évaluation de I’EPS au baccalauréat, les textes officiels
exposent clairement les démarches possibles concernant les éléves handicapés. Le BO
N°25 du 20.06.2002 indique que si « un handicap physique est attesté en début d'année
et empéche une pratique assidue ou complete, I'établissement (professeurs EPS et
services de santé scolaire) propose en CCF 2 épreuves adaptées soumises a
I'approbation du recteur, ou il propose 1 épreuve adaptée en examen ponctuel terminal
(telle que définie par le recteur). »

Ces deux alternatives définissent donc les modalités de I’épreuve de I’EPS au
baccalauréat. L’arrété du 11 juillet 2005 determine egalement les mémes modalités pour
le CAP, le BEP. Il existe donc des alternatives dans les textes officiels pour les éléves
ne pouvant pas pratiquer dans les mémes conditions que les autres. Il faut toutefois que
le rectorat valide la demande pour pouvoir bénéficier de cette adaptation.

On constate donc une prise en compte de I’éléve et de ses capacités.

Des documents en Annexe 3 attestent de ces dispositifs mis en place.

3.1.1.1.Sur le terrain

L’éducation Nationale travaille depuis longtemps sur I’intégration des enfants
handicapés dans le cursus scolaire pour offrir a tous un égal acces aux savoirs.
Cependant, si I’on se centre sur I’EPS qui constitue le milieu d’intervention qui nous
intéresse, on constate que certains enfants ne peuvent suivre les séances comme les
autres enfants. Ce probleme souvent évoqués par les parents mais aussi par les
enseignants eux-mémes montrent que dans la réalité, les choses sont bien différentes.
Les moyens fournis aux enseignants ne suffisent pas pour intégrer I’éléve au méme titre
que les autres. Si I’on prend le cas de I’asthme, il est primordial pour I’enseignant de
connaitre d’une part la maladie, ses manifestations, ses causes, ses conséquences mais
aussi les adaptations a envisager en fonction de I’éléve.

Apporter donc les connaissances aux enseignants peut permettre d’effacer ce constat et
ainsi construire une EPS ou tout le monde a sa place.
Ce constat est également valable pour la mucoviscidose mais aussi pour les autres

pathologies.
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L académie de Nancy-Metz travaille en ce moment sur la création de fiches ressources
pour les enseignants pour une meilleure prise en compte de I’éléve handicapé. Ces
fiches sont encore en cours de realisation et ne seront en vigueur que I’année
prochaine. Elles constitueront un axe de travail mais ne seront qu’une aide. Proposer des
formations pour les enseignants peut donc étre utile en complément du travail réalisé
par I’académie car la demande exprimée dans ce domaine est nécessaire. Savoir
comment intervenir avec un enfant déficient respiratoire impose des interventions.
Comme on I’a déja dit, aucune formation n’est proposée en Lorraine. Notre intervention
se doit donc de corriger ce manque pour permettre aux enfants de pratiquer d’une part

comme les autres mais aussi pour leur santé.

3.1.2. Les clubs sportifs

Partant du constat que certains enfants atteints de pathologies respiratoires sont
en mesure de pratiquer comme les autres, I’enjeu ici est de pouvoir recenser les clubs
pouvant accueillir les enfants asmathiques et mucoviscidosiques dans une pratique qui
soit adaptée a ces caractéristiques. De plus, au méme titre que pour les enseignants,
informer les éducateurs sur les bienfaits de la pratique et sur la nécessité pour eux de
pratiquer fait partie des volontés du projet.

Le secteur sportif est vaste et hétérogene. Les différentes formes qu’il revét font
de lui un univers difficile a cerner dans sa globalité tant son organisation, sa gestion, ses
actions sont singuliéres.

Cependant on peut néanmoins le distinguer selon différentes formes. On constate
plusieurs différences dans I’offre sportive de nos jours : clubs ou associations sportives
basiques, section handisport, sport adapté, et autres fédérations notamment
professionnelle.

Toutes ces catégories ont une spécificité distincte. Cependant, elles n’accueillent pas le
méme public.

En effet, si I’on regarde I’ensemble des fedérations sportives de base, on constate
qu’elles regroupent la majeure partie de la population méme si une tendance ces
derniéres années vient contredire ce fait. De plus en plus, on recherche le cété amicale
plutét que le cété compétition. Cependant, ces fédérations regroupent une multitude de
licenciés selon différentes pratiques (cf. annexe 4) qui brassent un nombre assez

important de sportifs. Il faut ajouter également que pour pratiquer une activité sportive
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dans ses clubs, il faut une attestation de non contre-indication a la pratique sportive.
Pratiquer dans ses clubs est donc le choix le plus courant pour toute personne apte a la
pratique. Toutefois, pour répondre a la demande de certaines personnes ne pouvant pas
pratiquer pour diverses raisons médicales notamment, il existe d’autres formes pour
satisfaire leurs besoins.

Le sport adapté s’attache a: « Offrir a toute personne handicapée mentale ou
psychique, quels que soient ses désirs, ses capacites et ses besoins, la possibilitée de
vivre la passion du sport de son choix dans un environnement voué a son plaisir, sa
performance, sa sécurité et a l'exercice de sa citoyenneté» [58]. Cette fédération permet
a des enfants présentant un handicap de pratiquer avec des personnes compétentes.

« La Féderation handisport offre un trés large choix de disciplines de loisirs,
toutes accessibles aux différentes formes de handicaps moteurs, visuels et auditifs. »
[59]

Cette fédération contrairement a la fédération de sport adapté ne s’occupe pas déficience
mentale mais plutét physique. Ces deux fédérations prennent en compte les grands types
de handicaps en les discernant bien. Il y a donc une offre adaptée pour ces deux publics.

Concernant le projet, les fédérations ciblées sont : handisport et I’ensemble des
autres féderations dites normales. En effet, la question du handicap mental n’étant pas
une conséquence des maladies respiratoires, il ne semble pas pertinent de s’attarder sur
le travail de cette fédération. Maintenant, concernant la fédération handisport, il
convient d’analyser la place de pathologies respiratoires dans I’offre des différents
clubs. Il s’agit ici de constater si ces pathologies sont répandues et comment elles sont

prises en compte.

3.1.2.1.Sur le terrain

Au regard cependant de nos différentes recherches, nous avons constaté qu’il
n’existe que trop peu de clubs pouvant accueillir ces enfants. Méme si nous n’avons pu
répertorier avec exactitude le nombre d’associations sportives proposant de I’activité
physique adaptée pour ces enfants, il n’en demeure pas moins qu’il y a un mangue pour
ces pathologies. Les éducateurs des clubs ne sont pas formés pour et il n’existe pas de
formation spécifique pour ces pathologies.

Dans le cas de la fédération handisport, les différentes pathologies recensées prennent

en compte certes les pathologies respiratoires mais sur le terrain qu’en est-il ? 1l semble
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que peu d’enfants respiratoires soient recensés. Est-ce par manque d’offre ou parce
gu’ils peuvent pratiquer normalement ?
Si des compétences étaient développées dans ce domaine, cela ne permettrait-il pas de

favoriser I’acces a la pratique pour ces enfants.

La pratique se déroule donc sous le couvert du certificat médical. L’aptitude a la
pratique est donc déterminée a partir de la décision du médecin mais dans les faits, une
simple indication ou contre-indication suffit-elle ?

Quelles sont les connaissances et les compétences face a un enfant déficient

respiratoire ? Comment est organisé le suivi de la pratique ?

De plus, il semble que, d’apres les réponses a certains questionnaires, certains
éducateurs aimeraient recevoir des formations ou tout autre complément d’informations.
La pratique ne peut se dérouler uniqguement avec un avis médical. Proposer des
solutions, des aménagements parait un moyen utile mais aussi nécessaire.

Ces enfants ne sont pas différents des autres, une simple adaptation peut suffire.

La question du handicap est certes bien prise en compte dans le milieu sportif mais de
maniére trop générale. Des propositions spécifiques pour chaque pathologie manquent

et une intervention plus en profondeurs ne semble pas une chose inutile.

3.1.3. Le milieu associatif

Le réseau associatif quelque soit son but, sa visée, son activité, est un moyen de
rassembler autour d’un theme commun. Ce dernier, plus ou moins large, a pour but de
construire des actions en faveur d’une envie, d’un besoin, d’une demande.

Au regard des différentes recherches effectuées concernant les acteurs associatifs
traitant des maladies respiratoires, Nous avons pu constater que le réseau associatif,
autour des deux pathologies principales que nous avons recensés : mucoviscidose et
asthme, présentait de grandes différences. En effet les démarches et les stratégies n’ont
pas du tout été les mémes et n’ont pas apporté non plus les mémes résultats. Deux
caractéristiques peuvent étre dégagées pour tenter d’appréhender au mieux I’univers

associatif autour de ces deux pathologies. Ces deux aspects sont cependant spécifiques a
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chaque pathologie et permettent d’établir un constat différent qui nourrira la démarche
de projet évoquée par la suite.

Tout d’abord, nous avons pu constater un nombre assez restreint d’association
pour la mucoviscidose. Vaincre la Mucoviscidose et la Fondation Grégory Lemarchal
sont les associations référentes en France. On peut parler également de I’association
étoiles des neiges qui travaille en collaboration avec I’hdpital Necker a Paris. Cependant
méme si le nombre est faible, cela ne veut pas dire au contraire que la maladie ne soit
pas bien représentée. L’association Vaincre la Mucoviscidose est veéritablement la
plague tournante en France concernant la Mucoviscidose et elle chapote la plupart des
actions. Elle contribue d’ailleurs depuis quelques temps a la réalisation du RFM
(Registre Frangais de la Mucoviscidose). Ce registre s’attache a recenser I’ensemble des
patients en France et ainsi permet de suivre I’évolution de la maladie en France.

Elle finance également des projets de recherche pour vaincre cette maladie et
subventionne certains postes dans les CRCM (centre de ressources et de compétences de
la mucoviscidose). Pour finir elle permet d’avoir une lecture claire de la maladie grace a
son site (www.vaincrelamuco.org) qui donne une vision plus que globale de la maladie
et tous les aspects qui s’y rapportent. Elle publie pour cela des magazines différents
selon les thématiques et problemes abordés.

L’autre structure que nous évoquerons est la fondation Grégory Lemarchal,
fondée a la suite du déces du chanteur, vainqueur de la star académy, qui porte ce méme
nom. Cette fondation profite d’une grande notoriété du fait de la raison de sa création.
La famille de G. Lemarchal a tenu a continuer le combat en créant cette fondation et
ainsi soutenir la lutte et aider tous ceux qui luttent contre cette maladie. Bénéficiant
d’un grand pouvoir médiatique et de finances généreuses notamment grace au soutien
des fans et a la musique de G. Lemarchal, elle finance des projets pour lutte contre la
maladie et pour améliorer la qualité de vie de ces enfants.

Ces deux associations a elles seules regroupent le tissu associatif autour de la
mucoviscidose. D’autres associations font un travail remarquable également mais a des
échelles plus locales. On peut noter également que I’association Vaincre la
Mucoviscidose compte des antennes dans chaque région et la plupart des départements
(annexe 5). Ces antennes permettent de faire le lien au niveau local avec les actions
nationales. Le nombre réduit de référents en la matiére pour la mucoviscidose permet un

regard clair et facilité sur la maladie qui n’enleve en rien I’efficacité de ces actions.
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Concernant I’asthme, le constat n’est pas du tout le méme. Le grand nombre
d’associations traitant de I’asthme, que ce soit en Lorraine ou ailleurs en France, peut
paraitre un inconvénient. Celui-ci peut étre expliqué par le fait que la grande majorité
des associations pour les asmathiques n’a pas pour objet unique I’asthme mais les
pathologies respiratoires dans un sens plus large. Ainsi, certaines associations prenant
en compte I’asthme s’attachent plus globalement a I’insuffisance respiratoire et de ce
fait ne se centrent pas sur la pathologie uniquement. De plus, le public ciblé est assez
large dans le sens ou ces associations s’adressent a toute personne souffrant
d’insuffisance respiratoire par exemple. La mucoviscidose étant une pathologie ou
I’espérance de vie est peu élevée, elle s’adresse donc naturellement a des personnes
pour la plupart d’un jeune &ge. Pour ce qui est de I’asthme, aucune association ne
s’adresse directement aux enfants. De plus, au regard des contacts que nous avons pu
établir, peu d’associations recensent des enfants parmi leurs adhérents. Méme si Vaincre
la Mucoviscidose ne s’attache pas aux enfants directement car elle prend en compte tous
les malades, indirectement, elle s’y emploie du fait du jeune age d’une grande partie des
patients. L’asthme est lui, traité plus généralement et s’adresse principalement aux
adultes.

On peut certainement trouver des raisons pour expliquer ce constat. La raison
principale peut s’expliquer par la nature de la pathologie. Dans un cas, nous avons une
maladie Iétale ; la mucoviscidose, et dans I’autre, nous avons I’asthme, maladie avec des

degrés de séverité différents et qui n’est pas une fatalité, méme si elle peut étre mortelle.

Cet aspect a son importance car il détermine certainement le degré d’implication
des acteurs associatifs. Sans pour autant dénigrer le cas de I’asthme, car il n’y a pas de
« petite maladie », la prise de conscience qu’il convient d’établir par exemple pour
pratiquer une activité physique pour sa santé ne retentit pas de la méme maniére quand
on sait que I’activité physique permet une meilleure qualité de vie ou encore quand elle
permet de prolonger I’espérance de vie de 10 ans pour la mucoviscidose méme s’il peut
y avoir des effets similaires pour I’asthme.

Pour résumer, on peut dire que I’asthme n’est pas une priorité pour la population
car une grande majorité des personnes vive normalement avec un asthme chronique et
ne se traite pas suffisamment ou est mal traité. Partant de ce constat, les associations
rencontrent certainement certains problémes face a une population qui ne se soigne pas

ou pire qui n’est pas suivi pour asthme.
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Un autre point sur lequel il convient de s’attarder concerne la mucoviscidose.
Apres le décés du chanteur G. Lemarchal, beaucoup ont découvert cette maladie ou se
sont renseignés sur cette maladie. Profitant de I’effet médiatique sans pour autant
enlever au fait que les associations ont toujours fait un trés bon travail, il semble
judicieux néanmoins de constater que cette pathologie bénéficie d’un élan médiatique
qui s’avere étre un aspect positif pour la lutte contre la mucoviscidose. Cela permet de
recueillir des fonds pour la recherche car malheureusement en France et comme partout
ailleurs sans argent, la meilleure volonté du monde ne peut rien face a une réalité
économique bien plus que médiocre en ces temps de crise.

Ce qui se fait

Chaque association citées auparavant réalisent des actions qu’elles soient
ponctuelles ou non.
Pour prendrons comme exemple trois associations pour montrer leurs actions
Etoiles des neiges : Cette association propose des stages d’activités physiques de pleine
nature pour des enfants mucoviscidosiques. En lien avec une équipe médicale, des
activités sont proposées aux enfants dans un cadre sympathique. En paralléle des études

sont menées sur le lien entre la pathologie et les activités physiques.

Vaincre la Mucoviscidose : Cette association outre le grand nombre d’actions qu’elle
meéne diffuse un magazine tous les mois sur I’actualité de la maladie. Dans le magazine
N° 117, on peut voir toute une partie sur I’activité physique au travers de témoignages
mais aussi avec des interventions de certains professionnels du monde ou sportif ou

scolaire.

L’association Asthme et Allergie : Elle organise les journées de I’asthme. Cette
journée de sensibilisation permet de découvrir ce qu’est la maladie, qui elle touche,
comment ? Des recommandations sont faites durant cette journée et I’activité physique

y est bien sur présente.

34



3.1.3.1.Les associations et la pratique physique.

Le travail associatif tient une grande importance dans la lutte pour la maladie.
Leurs actions sont souvent trés bien menées et permettent une sensibilisation de la
population. Toutefois, dans le cas de I’activité physique, recommander de pratiquer ou
montrer les bienfaits de I’activité physique n’est pas suffisant si I’on veut vraiment faire
bouger les choses.
Les associations n’ont pas forcément les moyens pour intervenir dans ce domaine. Les
aider dans cette démarche peut-étre un moyen trés judicieux pour permettre une action
plus globale visant a toucher un maximum de monde.
De plus ces associations Lorraines sont demandeuses par rapport a la thématique de
I’activité physique.
Lors de manifestations comme les virades de I’espoir ou les journées du souffle,
intervenir pour proposer des solutions aux familles le souhaitant peut étre un moyen trés
efficace pour sensibiliser a la pratique. Diversifier et intensifier le champ d’action des

associations dans le domaine de I’activité physique peut s’avérer payant.

Il semble que les associations soit demandeuse de relais dans le domaine de I’activité
physique. Pour autant, elles n’ont pas les capacités pour réaliser une telle approche entre

la pathologie et la pratique sportive.

3.1.4. L’APSEM : le sport a I’hdpital

Cette association est une pionniére dans le domaine de I’activité physique
adaptée pour des enfants malades car elle intervient au sein méme de I’hopital.
L’ASPEM (Association Pour la Promotion du Sport chez I’Enfant Malade) a été crée
par des parents d’enfants en 1997 suite a I’initiative de Melle Aline Herbinet, Professeur
d’éducation physique spécialisée, formatrice, enseignante, chercheuse en santé
publique, Salariée de I’association, dipldmée d’un doctorat STAPS de la Faculté du
Sport de Nancy, filiere Activités Physiques Adaptées. Cette association s’attache a

proposer de I’activité physique adaptée pour des enfants malades.
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Quels objectifs pour cette association :

1/ Organiser des séances ludigues et dynamiques adaptées aux envies et aux conditions

d’hospitalisation de ces patients et cela se fait de maniére :

-Raisonnable (prenant en compte les capacites individuelles de I’enfant, I’adolescent ou
I’adulte pendant les différentes phases de sa maladie, ainsi que ses pratiques physiques
antérieures

-Reéguliere : 3 jours par semaine

-Raisonnée (en planifiant une demarche progressive et singularisée) ludique

-Relationnelle (favorisant la rencontre, la collaboration entre enfants).

2/ Sensibiliser et développer la formation des futurs enseignants d’éducation physique

spécialisés en pédiatrie.

Nancy étant un centre pilote de formation européenne (Strasbourg, Bordeaux mais aussi

Suisse et Algérie)

3/ Enseignement, conférences, recherche

-Enseignement dans les facultés du sport (Nancy, Paris X, Lyon, Bordeaux,
Lausanne...)

Enseignement dans les écoles de puéricultrices

-Formation (27 étudiants déja formés). Centre de Formation Européen

-Conférences sur la santé ou sur le sport

-Recherche pour évaluer I’influence de I’APSA sur la qualité de vie des enfants et des
adolescents (5-18 ans) hospitalisés soignés pour un cancer (Ecole de santé publique).

4/ Entretenir un lieu de vie, de motricité et de discussion en organisant

-Des spectacles par le mouvement le rythme et I’expression
-Des rencontres avec des sportifs de haut niveau

-Des sorties extérieures

5/ Intensifier les relations avec :

Les malades, les familles, le personnel soignant (des sorties extérieures (golf, moto, ...))
Les associations par différents projets (AiScoBam, Ecole, AREMIG, L’allée du Réve,
Un enfant Un réve, Les blouses Roses, ASBL Luxembourg, Un maillot pour la Vie)
[60]
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Cette association réalise un travail formidable apprécié par les parents mais aussi par le
personnel médial. Elle offre ainsi les moyens de pratiquer méme a I’hdpital.

Mais une fois sorti de I’hopital, les enfants ne peuvent malheureusement pas étre suivis.
Les enfants ne peuvent pas tous retrouver une activité physique. Le lien en matiere
d’activité physique ne peut étre réalisable entre I’hdpital et le monde extérieur si une

action coordonnée n’est pas envisageée.

4. Quel constat au final

Les différents domaines analysés nous montrent que le handicap est pris en
compte mais que dans la réalité, il manque encore de moyens pour réaliser cette volonté.
L’initiative personnelle est certes honorable mais si elle reste isolée, son champ d’action
en est considérablement réduit. Rassembler les propositions de chacun en une entité
unique pour répondre au mieux aux besoins de la population mais aussi des
professionnels concernés, c’est ce vers quoi il faut travailler.

Les différentes opérations a entreprendre sont vastes et diverses selon les champs
d’interventions mais il semble qu’une action commune et référente en la matiere
pourrait résoudre ce probléme. Proposer une action collective ou tous ces acteurs
travailleraient ensemble pourrait étre le choix a faire. Ainsi, les professionnels du
monde médical pourraient amener leurs savoirs et ceux du monde sportif ou associatif
également.

Cela est d’autant plus vrai que les clubs, les enseignants et les associations sont
demandeurs de ce genre de démarche.

Il n’existe rien de semblable en Lorraine. Chaque acteur fait a sa maniére et selon ses
moyens pour proposer une pratique mais ils n’ont pas les moyens pour le faire. Notre

initiative peut donc réellement apporter un plus a une demande existante.
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Chapitre 2 : Description du projet

1. Définition d’un réseau

Selon B. Haverkort (ILEIA), «un réseau est un groupe quelconque d'individus
ou d'organisations qui, sur une base volontaire, échangent des informations et des biens
ou implémentent des activités conjointement pendant que I'autonomie de l'individu reste

intacte ».

1.1. Les réseaux de santé et les réseaux d’ AP

Ce sont deux notions a bien distinguer dans I’approche de la notion de réseau.
Bien que ces deux notions aient des points communs, elles ne font pas appel aux mémes
contraintes et nécessités et s’attachent a des domaines qui se recoupent mais qu’il ne

faut pas confondre.

1.1.1. Les réseaux de santé

Les réseaux de santé ont été créés par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et a la qualit¢ du systeme de santé et ont remplacé le dispositif
expérimental connu sous le nom de "réseaux Soubie".

Selon le CNR (coordination nationale des réseaux), «les réseaux de Santé ont pour
objet de favoriser lI'accés aux soins, la coordination, la continuité ou l'interdisciplinarité
des prises en charges sanitaires, notamment de celles qui sont spécifiques a certaines
populations, pathologies ou activités sanitaires. Ils assurent une prise en charge adaptée
aux besoins de la personne tant sur le plan de I'éducation a la santé, de la prévention, du
diagnostic que des soins. lls peuvent participer a des actions de santé publique. Ils
procedent a des actions d'évaluation afin de garantir la qualité de leurs services et
prestations. »

Il regroupe un certain nombre de professionnels de santé libéraux mais aussi de la
médecine du travail, des institutions médico-sociales, des centres de santé pour

améliorer de maniere générale la qualité des soins
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1.1.2. Les réseaux Sport-Santé

On peut définir un réseau sport-santé comme un ensemble de professionnels
issus de différents milieux travaillant de pair dans la prévention, la promotion de la
santé et dans I’éducation a la santé par la pratique sportive. On retrouve dans cette
notion de réseau des professionnels du monde médical et médico-social, mais aussi des
professionnels du monde associatif, des associations de parents et enfin pour finir des

professionnels du monde sportif.

Missions des réseaux transversaux sport-Santé selon le PNAPS [61]

-Fedérer et coordonner les différents acteurs (institutionnels ; professionnels de la
santé, du sport, de I’éducation, de I’enseignement supérieur et de la recherche ;
associations ; établissements de santé, médico-sociaux et sociaux ; collectivites
territoriales) respectant les régles de déontologie et de fonctionnement du réseau
(charte d’engagement, convention constitutive, bulletin d’adhésion professionnels et

patients, référentiels de pratique et protocoles).

-Elaborer et expérimenter des outils collaboratifs : systeme d’information partagé,
référentiels de pratiques et protocoles visant a améliorer la prise en charge
thérapeutique et éducative (dans une logique de complémentarité et de synergie des
pratiques professionnelles), dans le cadre d’une éducation a I’activité physique

adaptée.

-Proposer un parcours de soins coordonné : prise en charge initiée par le médecin
généraliste ou le spécialiste, a partir notamment de I’évaluation des facteurs de risque
cardio-vasculaire, puis poursuivie dans le champ de I’éducation du patient (entretien
médico-sportif, visites a domicile, counselling, cycle éducatif) et maintenue par
I’accompagnement des sujets (en fonction de leur pathologie) vers des structures
adaptées et identifiées (label) de proximité. Ce parcours s’appuie sur les communautés
de santé orientées vers le « sport-santé » (services, centres, maisons ou poles de santé,

centres de médecine du sport, officines,...) et sur les projets territoriaux de santé.
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-Mettre en place des formations complémentaires pour les professionnels de la santé et

du sport.

-Recenser, soutenir et communiquer sur les offres d’activités physiques adaptées aux

différents publics (sédentaires, séniors, malades chroniques, handicapés,...).

Favoriser I’accessibilité aux offres d’activités physiques adaptees (public en situation
de précarité, de handicap).

Les différentes missions que donne le PNAPS au réseau sport-santé montre bien
I’intérét qu’il peut y avoir a coordonner des actions collectives allant dans le méme

Sens.

1.1.2.1.Ce qui existe déja

Pour appuyer notre propos, nous prendrons comme exemple les différentes expériences
qui ont été menées pour la mise en place de réseau. De plus, cela peut nous permettre de
comprendre un peu plus en profondeur le fonctionnement et I’organisation de ces

réseaux.

1.1.2.1.1. Association EFFORMIp : "La santé par I'Effort et la Forme en
Midi- Pyrénées

C’est une association loi 1901 fonctionnant comme un réseau de santé avec a sa
téte un médecin. Elle propose des formations aux médecins et au milieu associatif. Afin
de faciliter la pratique, elle propose de subventionner la pratique la premiére année sous
réserve d’une pratique assidue et du renvoi de questionnaires d’évaluation de la qualité
de vie. Les activités sont choisies en fonction des désirs de la personne et en fonction de
la localisation géographique. Un médecin formé par cette association prescrit des APS
qui seront par la suite mise en place sur le terrain par un éducateur lui-méme formé par

I’association.
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1.1.2.1.2. Réseau « sport santé bien étre » en Champagne-Ardenne

Ce réseau fonctionne a peu de choses prés comme le précédent. Sa récente
constitution ne nous permet pas d’avoir de données concrétes mais la volonté de former
les médecins et autres acteurs concernés est identifiée. Une phase de constitution est en
train de se mettre en place avec comme objectif de faire adhérer au moins cinquante
médecins pour la premiere année. Des formations pour les éducateurs sont aussi en
cours avec soixante-cing éducateurs formes depuis 2008.

Divers partenaires sont recensés comme notamment la DRDASS/GRSP, [’union
régionales des médecins libéraux, les UFR-STAPS, les facultés de médecine et

notamment le CHU.

1.1.2.1.3. Réseau « sport-santé » franc-comtois

Ce réseau a élaboré avec les éducateurs médico-sportifs des réseaux de
partenaires des formations continues pour les éducateurs sportifs au CREPS de Franche-
Comté.

Une convention partenariat a été élaborée entre les membres et une charte d’adhésion
pour les éducateurs sportifs a été élaborée en 2008.

Comme pour les autres réseaux, cette initiative recense les mémes acteurs. On peut
rajouter a la liste, les URCAM ou encore la DRDJS.

1.1.2.1.4. EMS : éducateurs médico-sportifs.

Ce métier est né a la fin des années 90 avec la création de trois postes. Impulsé
par la création des emplois-jeunes, une nouvelle compétence a été crée dans le domaine
de I’activité physique.

Son rdle est la prise en charge éducative en activité physique. Ces professionnels sont
issus de la filiere APA et travaille sur les pathologies métaboliques, les pathologies
cardio-vasculaires et respiratoires chroniques ... .

A I’initiative de trois diabétologues, ce métier a vu le jour pour permettre I’autogestion
de la maladie par les patients. L’EMS intervenait en termes de missions, tache, savoir-

faire pour aider le patient, mais au dela de cela, cela a contribué a la valorisation de ce
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nouveau métier contrairement aux autres emplois-jeunes plus considérés comme un

transfert de compétence.

2. Description du projet

L’objectif de notre projet est de créer un réseau sport-santé pour promouvoir la
pratique d’activités physiques adaptées pour les enfants atteints de pathologies
respiratoires. L’activité physique est traitée ici selon divers points qui font d’elle une
maniere, un moyen de lutter contre la maladie, d’améliorer la qualité de vie des patients.
Notre concept a pour but de faciliter les conditions d’acces a la pratique pour ces
enfants par divers moyens.

Le public se divisant en deux cibles distinctes compte tenu des deux grandes
pathologies recensées (asthme et mucoviscidose), les stratégies en sont donc différentes
mais ont en commun la volonté de faire pratiquer ces enfants au méme titre que les

autres en leur donnant les moyens pour y parvenir.

2.1. Le fonctionnement du réseau

Sous I’impulsion d’un chef de projet APA, il s’agit de :

Contacter les différents acteurs pour la mise en place du réseau. Ces différents
acteurs relévent de dimensions particulieres comme le financement, le soutien
opérationnel mais aussi I’intervention, la sensibilisation et la formation & proprement

parlé dans le but de :
-Développer une offre APA pour les pathologies chroniques.
Les différentes taches a entreprendre doivent nous permettre de structurer I’offre

en matiére d’activité physique pour les enfants atteints de pathologies respiratoires. Les

différents acteurs et nos attentes seront déterminés par la suite.
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Pour la mise en place du projet, le rattachement du projet & une association est
nécessaire. De ce fait, la recherche d’une association susceptible d’accueillir le projet

doit faire partie des attributions du chef de projet.

En paralléle de cela, la rencontre avec les acteurs et structures concernées doit
aboutir a la constitution d’un comité de pilotage. Ce comité de pilotage aura pour
mission, selon les différents domaines concernés, de proposer une démarche coordonnée

pour créer le lien entre les patients, I’hopital et les structures de santé et sportives.

Pour cela, des réunions de comité de pilotage seront nécessaires pour envisager
tous les possibles en fonction des besoins et des volontés de tout le monde. Les

différents acteurs devront étre présents lors de ces réunions.

Un soutien financier et opérationnel sera obligatoire pour la mise en place du
réseau. Ce soutien pourra étre apporté par des structures de santé comme le GRSP, les
mutuelles ainsi que par I’ARS et le DRDJS pour le soutien opérationnel.

Ce réseau s’articule donc autour de trois branches :

- Professionnels de santé
- Associations de patients et/ou de parents

- Associations sportives

Plus concretement, une fois la mise en place du réseau le but est de fédérer un
maximum d’associations sportives pour dispenser une pratique réguliéere et sécurisée.

Pour cela des chartes d’adhésion peuvent étre mises en place pour permettre :

- Une offre de pratique territoriale adaptée (avec création de sections) ;

- Lamise en ceuvre une démarche d’accueil spécifique ;

- La formation de [I’encadrement sportif sur des thématiques spécifiques et
programmes labellisés ;

- L’affiliation a une fédération sportive reconnue et agrée par le Ministere de la Santé,
de la Jeunesse, des Sports et de la vie associative.
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Cette charte veillera aussi a promouvoir cette labellisation par I’intermédiaire de
la promotion des associations adhérentes. Ces associations sportives seront habilitées
par I’ARS et la DRDJS.

Ainsi, le but est de permettre de développer les associations sportives
handisports mais aussi de développer les possibilités I’intégration des personnes qui

peuvent pratiquer comme les autres mais qui nécessitent des adaptations.

Le financement des formations : Dans un premier temps, il se fera grace aux
subventions des mutuelles et autres structures habilitées a le faire. Par la suite, le

paiement du service peut étre envisageé de la part de la personne recevant I’offre d’ APA.

2.2. Les acteurs et les partenaires

Plusieurs partenaires issus de domaines différents sont nécessaires pour la mise
en place du réseau. Ainsi, nous avons répertorié plusieurs grandes catégories en fonction
de leur domaine d’interventions. Chaque domaine ayant une visée, nous tenterons
d’expliciter ce choix en fonction des attentes pour chaque catégorie de partenaire en
répondant a cette double question :

Pourquoi et quelles attentes ?

Milieu associatif :

Le milieu associatif est un incontournable si I’on veut mener des actions
mobilisatrices. Leur travail est la plupart du temps tres bien mené et leurs actions
efficaces et reconnues. De ce fait, elle traduise une certaine notoriété dans leur champ
d’action qui est primordial pour notre projet. De plus, ce sont des personnes trés
mobilisées qui ont une réelle envie d’agir.

Nous espérons donc pouvoir travailler en collaboration avec les associations pour mener
a bien des actions notamment de sensibilisation auprés de la population. Leur réseau de
contact et leur notoriété aideront, nous I’espérons, a mettre une action coordonnée et
organisée. De plus, incorporer leurs suggestions est a envisager. Ayant une grande

connaissance dans ce domaine, les membres d’associations peuvent apporter un plus au
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projet. Pour finir, la réalisation de possibles événements ne peut étre envisagée sans leur

participation.

Les professionnels de santé :

C’est le point de départ du projet. Par I’intermédiaire du sport a I’hépital, I’enjeu
est de pouvoir déterminer plus facilement les besoins et la demande des enfants mais
aussi de béneéficier d’un appui au combien important. L’existence d’une association
dans le milieu hospitalier a savoir I’APSEM est un argument de plus dans la nécessaire
adhésion de ces professionnels.

Cet appui est obligatoire puisque le projet s’adresse a des enfants malades. L’avis
médical est donc plus qu’indispensable. De plus, c’est a eux que revient le droit de
« prescrire » de I’activité physique. Ces personnes de part leurs compétences peuvent
conseiller, recommander, prescrire, accompagner ou encadrer une activité physique
réguliere et adaptée.

Ensuite, leur champ d’action est a exploiter pour permettre d’une part une
sensibilisation mais aussi une orientation vers des structures adaptées.

Enfin, la nécessité d’allier le médical et le sportif est primordial pour proposer une offre

organisée, coordonnée.

Les associations sportives et le monde scolaire :

Ces deux lieux sont ce que I’on pourrait les lieux de pratique. Ce sont eux qui
offrent des lieux de pratique réguliére et encadrée. L’enjeu est donc double pour ces
deux domaines puisqu’ils constituent les lieux de mise en pratique du réseau mais aussi
parce qu’il nécessite I’intervention de ce réseau pour y parvenir. Les différentes
associations sportives Lorraines qu’elles soient handisport ou normale sont les lieux
visés ainsi que les enseignants d’EPS pour le milieu scolaire.

IIs constituent la mise en place concréte du réseau puisque ce sont eux qui font pratiquer

aux enfants.
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Les instances dirigeantes en matiere de santé et sportif :

Ces instances sont primordiales pour plusieurs raisons. Trois attentes sont
entrevues les concernant.

- Soutien du projet : sans leur aide et leur accord, le réseau ne peut se mettre en place.
Une aide a la mise en place du réseau est ce que I’on recherche. Ce soutien
operationnel est une finalité importante du projet.

- Aide financiere : sans soutien financier, la realisation ne peut se faire. Il convient
donc de faire appel a certaines structures dotées de subventions applicables a la mise
en place de ce réseau.

- L’habilitation : dans le cadre des chartes d’adhésion, certaines de ces instances
auront pour réle de détermine I’attribution de la labellisation que propose le réseau.

2.3. Les objectifs visés

Cing objectifs principaux ont été dégagés pour permettre la mise en place de ce
réseau. Ces objectifs sont communs aux deux cibles et constituent la base de la réflexion
en ce qui concerne sa réalisation.

Déterminer les besoins, les attentes des parents et/ou enfants vis-a-vis de la pratique

Cette étape d’analyse va permettre par la suite de déterminer les besoins des

populations ciblées et de dégager la demande en matiere d’activité physique.
Répondre a la demande de chacun
Nous tenterons de formaliser cette demande pour répondre au mieux aux attentes

de chacun en matiere d’offre d’activités physiques. Chaque enfant étant un individu a

part, personnaliser I’offre est une des priorités.

46



Elaborer des outils pédagogiques

Cet objectif du projet constitue ce que I’on pourrait appeler la réalisation
concrete du projet. Une fois les différentes étapes finalisées, cette étape doit permettre

d’agir sur le terrain concrétement notamment par des supports de communication.

Proposer des formations aux éducateurs, enseignants, médecins, membres associatifs

Sensibiliser les acteurs constitue la premiere étape. Si cette étape se concrétise,
I’idée est de proposer des formations permettant de faire le lien entre la maladie et
I’activité physique. Au final, le résultat escompté est de fédérer un maximum
d’éducateurs, médecins, enseignants et autres membres associatifs pour la construction

du réseau. Des chartes d”habilitation seront mises en place.

Faciliter I’acces a tous les enfants a une pratique

Ce dernier objectif est ce vers quoi le projet doit tendre. Le projet s’emploie a
créer les conditions favorables pour que la pratique soit accessible a tous ces enfants.
Pour mener a bien le projet, différents milieux d’interventions ont été répertoriés et
feront I’objet d’une analyse spécifique afin de déterminer les stratégies a entreprendre

en fonction des différentes contraintes et nécessité du milieu.

2.4. La philosophie du projet

Aére-toi I’esprit !

L’activité physique, des mouvements remplis d’air !

Quand on est asmathique, on n’est pas allergique a la pratique !

2.4.1. Le rble de I’intervenant

Le role du chef de projet est de fédérer un maximum de personnes, d’institutions
pour permettre de travailler de pair dans un processus commun ayant pour but de créer

les conditions d’acceés a la pratique. Pour cela, je me dois d’agir sur trois points.
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2.4.1.1.Communiquer, sensibiliser

-Présenter le projet et faire adhérer des partenaires
-Montrer la nécessité, I’ambition du projet aupres des différents acteurs concernés
-Convaincre les partenaires financiers et associatifs de prendre part dans le projet

-Proposer des supports de communication utiles médicalement validés

2.4.1.2.Faire le lien entre les acteurs

-Organiser I’action des différents acteurs en fonction de leurs spécificités et de leurs
contraintes.

-Faire travailler ensemble les différents acteurs et les informer des possibilités en dehors
de leur domaine d’intervention.

-Prendre en considération les demandes et les envies de chaque acteur

2.4.1.3.A terme, construire le réseau

-Proposer une offre en matiere d’activité physique cohérente et organisée pour ces
enfants.

-Proposer des solutions adaptées aux familles selon leurs besoins.

2.5. Ce que le projet propose

Selon différentes étapes, le projet aura pour propositions concretes :

La réalisation d’une plaquette d’information a destination des familles pour :
- Sensibiliser a la pratique
- Apporter des connaissances sur la maladie et le lien avec I’activité physique
- Proposer des solutions en fonction des contraintes et des besoins de chacun.
Une plaquette du méme type sera envoyée également a tous les professionnels

concernés.
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Proposer des formations aux éducateurs, enseignants et professionnels de santé en
fonction de différentes thématiques :

- Lien entre AP et pathologies

- Lien entre I’activité et les différents types de prevention.

- Les adaptations en fonction de I’activité physique.

Mettre en place des chartes d’adhésion au réseau pour les associations sportives et

pourquoi pas les établissements scolaires.

Dans I’hypotheése future d’une structuration efficace et pertinente du réseau :

- Proposer des événements en lien avec le secteur associatif.
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PARTIE Il : Le projet ; sa méthodologie

Chapitre 1 : la méthodologie

Nous présenterons ici comment le projet s’est structuré pour répondre au mieux
aux attentes de ce réseau. Dans cette partie, les différents éléments de la méthodologie
permettront une lecture plus claire du déroulement du projet et montrerons quels ont été
les priorités du projet. En effet, les différents éléments déja présentés font partie
integrante du projet mais n’ont pas la méme importance dans le processus

méthodologique du projet.

1. L’analyse fonctionnelle comme élément de compréhension du projet

L’analyse fonctionnelle est une étape incontournable dans la méthodologie de
projet complexe. Comme la définit la norme AFNOR [62] « c’est une démarche qui
consiste a rechercher, ordonner, caractériser, hiérarchiser et/ou valoriser les fonctions du
produit attendu I’utilisateur ».

C’est par ces différents mécanismes que I’on va pouvoir par la suite déduire de facon
claire et efficace des stratégies et des outils qui vont faciliter la mise en place et la
réalisation de nos objectifs. Les différents éléments qui rentrent en compte dans ce type
de projet impliquent I’utilisation d’une méthodologie pour pouvoir cerner au mieux les

différents aspects qui interagissent entre eux.

1.1. Lacible

La cible a ne pas confondre avec le public cible est une étape incontournable de
la conduite de projet. Elle permet de visualiser I’objectif final. Concernant notre projet,
la cible en elle-méme a été vite trouvée. Ce fut la: création d’un réseau sport-santé
pour promouvoir la pratique d’activités physiques adaptées chez les enfants
atteints de pathologies respiratoires en Lorraine.

Par contre cette notion de création de réseau a suscité bien des questionnements
sur son fonctionnement, son organisation et surtout sa réalisation. L’analyse

fonctionnelle a donc été d’un grand secours pour «ordonner, hiérarchiser,
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caractériser ». Déterminer les éléments gravitant autour du projet était nécessaire pour

appréhender au mieux I’univers complexe qui le compose.

1.2. Les milieux extérieurs

Les différents outils de I’analyse fonctionnelle nous ont permis d’appréhender
plus en profondeur les milieux qui entourent le réseau. L’utilisation de la pieuvre
comme outil méthodologique nous a permis de distinguer les liens entre ce que I’on
appelle le systeme et son environnement. Ces différents environnements sont reliés au
systtme par des fonctions qui caractérisent la relation entre un ou plusieurs
environnements et le systeme.

La pieuvre est issue de la méthode APTE (APplication aux Techniques d' Entreprise).
C’est une méthode universelle pour la conduite d'un projet. En partant de I'expression
d'un besoin ressenti et sans considérer a priori les solutions, elle permet d'évaluer
I'ensemble des contraintes (techniques, économiques, culturelles...) qui affectent le
projet. [63]

Partant de cet outil nous avons déterminé neuf environnements qui vont influencés la
cible. Ces éléments peuvent étre bien sur constitués de plusieurs entités et ont en

commun la nature de la relation avec le systéme.

Les enfants qui constituent le public cible.

Les parents qui ont une importance majeure dans la construction du réseau.

L’equipe médicale de I’hépital de Brabois

Les clubs de Lorraine toutes pratiques confondues

Le monde scolaire et plus particulierement les enseignants et les médecins scolaires

Le CRCM qui englobe des professionnels de santé

Les politiques et les institutions pour inscrire le projet dans les attentes des décideurs
Les partenaires et les financeurs comme les mutuelles, la DRDJS, la DRASS, les
différentes associations ...

L’APSEM et Bien’est, partenaire du projet le temps du stage et par la suite
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1.3. La pieuvre, la définition et I’articulation de chaque fonction

APS.EM
BIEN’EST
CLUB ou

F8

FEDERATION

F4

F5

Réseau
AIR’SpOrT

EQUIPE
MEDICALE

F2

PARTENAIRES

CRCM F7

POLITIQUES
et

FINANCEURS INSTITUTIONS
(CRAM, INPES, GRSP, CG,
CR, ASSO/FONDATION

F1 : Elaborer un contenu adapté (caracteristiques) a I’enfant (impact positif sur sa santé)
et faire un constat général de I’environnement de I’enfant

F2 : Mettre a disposition un support de communication, validé par I’équipe médicale,
pour les parents et/ou proposer des interventions

F3 : Répondre a la demande des parents et de I’enfant en matiére de pratique physique

F4 . Adapter la pratique scolaire aux capacités de I’enfant (sensibilisation des
enseignants sur la nécessité de pratiquer, pourquoi, comment ?

F5 : Favoriser et développer les lieux pratiques et la pratique pour ces enfants en
fonction de leurs capacités et de leurs attentes par un travail collaboratif avec les clubs
et/ou federations

F6 : Trouver des partenaires.

F7 . Bénéficier du rdle et des compétences des différents professionnels de santé du
CRCM pour mener a bien le projet

F8 : Intégrer une structure professionnelle pour poursuivre le projet par la suite
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1.4. Hiérarchisation des fonctions

L’enjeu ici est de comparer les différentes fonctions et de déterminer
I’importance de chacune d’entre elles par aux autres. Cela doit nous permettre d’établir
quelle fonction a le plus d’importance. Pour cela, il s’agit ici de comparer le poids que

représente chaque fonction. Ainsi, on peut déterminer grace a la figure 1 quelle est

I’importance de chaque fonction.

PO |o]|o o NN

Figure 1. Pondeération des fonctions

Importance de chaque fonction
25 .
O Fonction 1
20 0O Fonction 2
O Fonction 3
15 O Fonction 4
O Fonction 5
10 .
O Fonction 6
5 @ Fonction 7
@ Fonction 8
0

Figure 2. Poids des fonctions

Aux vues du tableau et du graphique, on constate que les fonctions 3 et 6 sont les
plus importantes :
Répondre a la demande des parents et des enfants en matiére d’offre d’activités
physiques

Trouver des partenaires.
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Ce sont donc ces deux fonctions qui seront les plus abordées dans notre travail
d’analyse et de démarche. Elles feront I’objet d’une attention particuliere pour la

réalisation du projet.

1.5. Les missions

Aprés avoir défini chaque fonction, un autre aspect de la méthodologie de projet
consiste a definir pour chacune d’entre elles des missions qui lui incombent. Ces
missions sont en fait la matérialisation concrete de la fonction. Pour que la fonction
puisse se réaliser, on détermine par des missions la réalisation concrete. Ainsi chaque
mission va se diviser en différents aspects qui rendront compte du travail a effectuer

pour la réalisation de la mission. Cette derniere sera définie par 4 items qui sont :

Descriptif de la mission : explicatif de la tiche a accomplir

Réalisation : les outils et les moyens a mettre en ceuvre

Résultats attendus : ce que I’on attend concrétement

Conditions nécessaires : ce que la mission doit prendre en compte pour étre

achevée.

1.5.1. Fonction 1 : Elaborer un contenu adapté (caractéristiques) a I’enfant
(impact positif sur sa sante)

Missions :

Etablir les recommandations en termes d’AP pour ces enfants.

Descriptif : Déterminer la relation entre I’activité physique et la pathologie ; ses
bienfaits, ses contre-indications et risques.

Réalisation : Recherche dans divers ouvrages, articles et revues et consultation de sites
internet.

Résultats attendus : Document synthétique avec différents themes (bienfaits, risques,

conseils pratiques, adaptation selon la forme et I’évolution de la pathologie.
Conditions nécessaires : Validation par I’équipe médicale.
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Adapter le contenu pour chaque milieu d’intervention.

Descriptif : Adapter le contenu en fonction des publics ciblés ; parents, enseignants,
éducateurs, ...).

Réalisation : Classifier I’ensemble des données collectées selon des themes bien précis
(ex : adaptation en EPS, quelles pratiques conseillées pour les parents).

Résultats attendus : Document synthétique élaboré en fonction des spécificités des

milieux de vie répertoriés.

Conditions nécessaires : Validation par I’équipe médicale.

1.5.2. Fonction 2 : Mettre a disposition un support de communication, pour les

parents et/ou proposer des interventions

Missions :

Elaborer une plaquette d’informations et de conseils

Descriptif : Créer un support de communication pour faire connaitre le projet, conseiller
les différents publics concernés et favoriser la constitution du réseau

Réalisation : Réaliser une plaquette pour chaque lieu de vie grace aux documents
rédigés au préalable. Proposer un support attrayant et simple d’utilisation

Résultats attendus : réalisation de 3 plaquettes (parents, enseignants, éducateurs) voire

une 4°™ pour les médecins : feuillet A4 divisé en 3 (6 pages en tout)

Conditions nécessaires : Faire valider le contenu par I’équipe médicale

Faire réaliser la plaquette par des professionnels

Descriptif : Rechercher les structures potentielles pour la réalisation et I’impression de
la plaquette

Realisation : Trouver la structure la plus compétitive possible en rapport qualité/prix

Résultats attendus : Impression de plusieurs milliers de plaquettes

Conditions nécessaires : Soutien financier obligatoire
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1.5.3. Fonction 3 : Répondre a la demande des parents et de I’enfant en matiére

de pratique physique

Missions :

Faire valider le questionnaire par le médecin référent et établir la liste des patients
Descriptif : Etablir un questionnaire pour analyser le niveau d’activité physique des
enfants atteints de mucoviscidose grace a I’obtention du RFM (registre national de la
mucoviscidose) en Lorraine.

Réalisation : Rechercher un questionnaire validé scientifiquement pour analyser les
résultats. Contacter I’association vaincre la mucoviscidose pour le registre

Résultats attendus : Questionnaire simple et adapté

Conditions nécessaire : Validation par I’équipe médicale

6. Envoyer le questionnaire aux familles

Descriptif : Envoyer le questionnaire a tous les enfants et adolescents Lorrains atteints
de mucoviscidose par courrier

Réalisation : Envoi d’un courrier contenant le questionnaire, la présentation du projet et
une lettre affranchie (adresse de I’association vim) pour le retour des questionnaires.

Résultats attendus : Envoi du courrier le plus tot possible. Envoi a tous les enfants et

adolescents
Conditions nécessaires : Obtention du registre, soutien financier

Analyser les résultats

Descriptif : Aprés réception du questionnaire, déterminer le niveau de pratique et en
déduire les attentes

Realisation : Récupérer les questionnaires via I’association vaincre la mucoviscidose et
analyser les questionnaires selon différents critéeres (age, sexe, géographie, lieu de
pratique ...)

Résultats attendus : Retour de I’ensemble des questionnaires remplis en entier. Analyse

pertinente permettant de constater des besoins.

Conditions nécessaires : Retour suffisamment nombreux pour étre représentatif de la

population. Les questionnaires doivent étre remplis avec le plus d’attention possible.
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1.5.4. Fonction 4 : Intervention aupres des enseignants pour adapter la pratique
scolaire aux capacités de I’enfant (sensibilisation des enseignants sur la

nécessité de pratiquer, pourquoi, comment ?

Missions :

Prendre contact avec le rectorat

Description : Contacter I’instance dirigeante en matiére d’éducation en Lorraine pour
leur soumettre le projet et leur proposer un travail collaboratif pour I’intégration de ces
jeunes en EPS.

Réalisation : Appeler le rectorat, médecin scolaire et IPR pour s’entretenir avec eux de
cette thématique et entrevoir les différents moyens pour le mettre en place.

Résultats attendus : Accord de la part de la direction et travail en collaboration.

Condition nécessaires : Acceptation du projet.

Analyser la formation des enseignants en EPS par rapport a ce handicap et la facon dont
ces jeunes pratiquent en EPS.

Description : Déterminer le niveau de pratique de ces enfants en EPS pour pouvoir
apporter les solutions aux problemes rencontrés.

Réalisation : Rechercher dans la littérature et contacter le rectorat pour obtenir des
informations permettant d’attester du niveau de pratique.

Résultats attendus : Document synthétique validé par le rectorat

Conditions nécessaires : Il faut que les données existent et qu’elles soient consultables.

Proposer un support d’aide pour les enseignants

Descriptif : Ce guide doit apporter des conseils, recommandations aux enseignants pour
adapter la pratique et intégrer I’enfant dans la séance d’EPS.

Réalisation : Soumettre le guide au rectorat pour approbation, puis envoi dans tous les
établissements.

Résultats attendus : Document synthétique répondant aux attentes des enseignants.

Conditions nécessaires : Accord du rectorat au préalable.
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1.5.5. Fonction 5 : Favoriser et développer les lieux pratiques et la pratique
pour ces enfants en fonction de leurs capacités et de leurs attentes par un

travail collaboratif avec les clubs et/ou fédérations

Missions :

Recenser les clubs ou associations sportives en Lorraine t soumettre le projet
Descriptif : Pour la création du réseau, recenser I’offre en matiére d’AP doit permettre
d’établir une stratégie répondant aux manques constatés. Pour cela recenser les
différentes structures sportives va permettre I’analyse de I’offre en Lorraine.
Réalisation : Contacter la maison des sports pour obtenir le listing des fédérations
sportives et la liste des clubs handisports.

Résultats attendus : Etablir un document synthétique contenant les contacts de chaque

ligue et chaque club.

Conditions nécessaires : Les listes doivent étre mises a jour et consultables.

Déterminer I’offre d’AP pour ces enfants

Descriptif : Pour permettre au projet de mettre des actions en place, il semble opportun
de déterminer I’offre d’AP pour ces enfants. Si un constat peut étre établi, cela peut
permettre d’élaborer les réponses envisageables et d’établir des stratégies selon
différents criteres.

Réalisation : Envoi d’un questionnaire avec présentation du projet a chaque fédérations
pour gu’elles le relayent a leurs clubs et a chaque clubs handisports. La question de la
formation des éducateurs permettra de compléter I’analyse.

Résultats attendus : Retour suffisant et le plus tot possible des questionnaires pour

analyse
Conditions nécessaires : Renvoi de féderations a leur clubs et implication dans la

démarche de projet de leur part.
Proposer un guide d’aide et de conseils

Descriptif : Ce guide doit apporter aux clubs des conseils, des recommandations pour

intégrer ces enfants.
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Réalisation : Apres renvoi des questionnaires, un autre mail sera envoyé aux clubs pour
savoir s’ils sont intéressés par cette démarche. En fonction de la réponse, il y aura envoi
ou pas

Résultats attendus : Réponse favorable de la plupart des clubs.

Conditions nécessaires : Il faut un nombre suffisant de clubs ayant renvoyés le

guestionnaire.

1.5.6. Fonction 6 : Trouver des partenaires.

Missions :

Contacter les partenaires associatifs

Descriptif : Pour les besoins du projet, il est nécessaire de contacter les acteurs
associatifs pour déterminer leurs actions et tenter de les faire adhérer au projet
Réalisation : Déterminer I’ensemble des associations pour ces pathologies et les
contacter pour le présenter le projet

Résultats attendus : Avoir au moins une association partenaire pour chaque pathologie

Conditions nécessaires : Le projet doit étre intéressant pour eux.

Contacter les structures de santé pouvant intervenir et aider le projet

Descriptif : Pour la constitution du réseau, le projet doit avoir I’appui de divers
professionnels de santé. Le recours a leur aide peut aider le projet dans sa réalisation
mais aussi peut permettre de le faire connaitre.

Réalisation : S’entretenir avec les différents professionnels de santé et leur proposer le
projet.

Résultats attendus : Soutien de quelques professionnels voire travail en collaboration

par la suite.
Conditions nécessaires : Le projet doit étre clairement présenté et doit présenter un

intérét pour eux.
Répondre aux appels d’offre

Descriptif : Le projet doit pour subsister, bénéficier de subventions ou de partenariats

pour assurer son fonctionnement.
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Réalisation : Rechercher les différents appels a projet en envoyant des dossiers aux
différents appels lancés.

Résultats attendus : Béneficier rapidement de fonds pour poursuivre.

Conditions nécessaires : Le projet doit répondre aux objectifs et attentes des différents

appels.

1.5.7. Fonction 7 : Bénéficier du role et des compétences des différents
professionnels de santé du CRCM pour mener a bien le projet

Missions :

Intervenir et travailler en collaboration avec I’hopital

Descriptif : Le projet ayant comme point de départ I’hdpital, intervenir dans le service
de Mme Derelle doit permettre au projet de s’intégrer dans une démarche constructive.
Réalisation : S’occuper du sport a [I’hdpital concernant les pathologies par
I’intermédiaire de I’APSEM. Travailler au contact de médecin dont Mme Derelle et
travailler avec eux sur divers points.

Résultats attendus : Pouvoir s’entretenir régulierement avec le médecin référent.

Conditions nécessaires : Le projet doit étre accepté et présenter un intérét pour le corps

médical.

1.5.8. Fonction 8 : Intégrer une structure professionnelle pour poursuivre le

projet par la suite

Missions :

Rattacher le projet a une structure pour permettre la poursuite du projet

Descriptif : Le rattachement a une structure est nécessaire pour poursuivre les actions
meneées.

Réalisation : La structure Bien’Est est d’accord pour que le projet se poursuive par le

biais de ces activités.
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Résultats attendus : Intégrer la structure et poursuivre les actions menées dés la fin du

stage

Conditions nécessaires : Le projet doit étre financé pour assurer les differents frais de

fonctionnement

2. Planification de départ

La planification est un outil indispensable dans la conduite de projet. Comme
son nom I’indique, elle permet de planifier les différentes d’actions pour mener a bien le
projet. Divers logiciels sont utilisés pour cet outils comme MS project ou encore Gantt
project. Nous choisirons ce dernier pour présenter la planification. Ce logiciel permet,
outre la planification basique des actions, de montrer les liens entre les actions. Par cet
intermédiaire nous pouvons montrer la chronologie des actions les unes par rapport aux
autres. En effet, certaines actions ne peuvent étre menées si d’autres n’ont pas été
menées a bien auparavant. Plus simplement, pour que certaines actions puissent étre
entamées, certaines doivent étre finies.

Pour finir, la planification permet aussi de montrer que certaines actions peuvent étre
menées dans le méme temps. La planification indiquant le nombre de jours ouvrables

affectés a cette mission. Ainsi, I’on obtient un schéma présenté ci-dessous.

2.1. Schéma

La figure 3 présente la planification initialement prévue. La figure 4 quant a elle

présente la nouvelle planification issue des perturbations. .
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2.2. Les perturbations dues au retard de certaines missions.

Les différentes missions et leur répartition dans le temps nous ont imposées une
marche a suivre. Malheureusement, nous nous sommes rendus compte assez rapidement
que le temps imparti pour chaque mission ne pouvait étre respecté dans sa totalité. De ce
fait, nous avons du repousser la réalisation de certaines mission a plus tard. Le report de
certaines missions en a repoussé également d’autres. Comme déja expliqué auparavant,
certaines missions sont dépendantes d’autres missions. Ainsi, ces reports ont
occasionneés des retards dans notre travail.

Nous avons constaté que le temps imparti pour certaines missions était trop court. Les
différentes perturbations auxquelles nous avons été confrontés nous ont mis dans une

position délicate.

2.3. Une nouvelle planification

Une nouvelle planification a été réalisée pour prendre en compte au mieux les
différentes perturbations auxquelles nous avons été confrontées. Le temps imparti pour
la réalisation de certaines missions ne s’est pas cantonné seulement au stage. De ce fait,

la date limite de la planification n’est pas arrétée au mois de Juin.

3. L’organisation de mon travail

La conduite du projet nous a imposé d’entreprendre différentes phases qui
nécessitent des moyens et des démarches différentes. Ainsi, nous avons pour chaque
semaine recenser le travail a réaliser. Pour chaque jour nous avons défini des taches a
accomplir. Nous avons retranscrit cela dans un cahier. Ceci nous a permis d’organiser le
travail. La moindre petite tache y étant notée, nous avons pu avoir une trace de notre

travail.
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3.1. Interventions 2x/semaine a I’hdpital

Le stage se réalisant sous le couvert de I’APSEM, des interventions deux fois par
semaine ont été prévues a I’hdpital de Brabois. Ces interventions se sont donc déroulées
dans le service de Mme Derelle, au ler étage. Le lundi aprés-midi et le jeudi matin ont
été choisis aprés concertation avec I’éducatrice du service.

Ces interventions ont eu pour but de poursuivre I’action de I’APSEM, mais aussi de
permettre de se familiariser avec le monde hospitalier et les enfants. Ainsi, au contact
des médecins et des enfants nous avons pu comprendre les besoins et determiner la

demande a été plus facile.

3.2. Travail a domicile

N’ayant pas de bureau attitré, le choix du domicile comme lieu de travail a été
privilégié. Bénéficiant d’une connexion internet, d’un ordinateur et d’un bureau a
domicile, le nécessaire était a disposition.

Le domicile a donc été le lieu le plus sollicité. L’hopital ne prenant que deux demi-
journées dans la semaine, la quasi-totalité du travail a été élaboré a partir de ce lieu. Les

autres lieux recensés concernent les lieux de rendez-vous ou les lieux de recherches.

Pour autant, travailler a domicile n’est pas une chose aisée. Méme si nous avons
tout a proximité, la barriére qu’il existe entre le lieu de travail et le domicile n’existe pas

dans ce cas. Il faut donc déterminer un temps pour le travail et pour le reste.

3.3. Le temps imparti pour les différents moments du projet.

Dans un premier temps, la recherche documentaire a pris une place importante
dans I’emploi du temps. Les différentes recherches a effectuer en fonction des divers
aspects visés ont nécessité un travail rigoureux. Par la suite, cette phase a pris moins
d’importance dans I’emploi du temps pour laisser place a la recherche de partenaires.
Cette phase encore trés importante maintenant, nécessite beaucoup de temps.
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Chapitre 2 : Analyse des actions menées

Nous tacherons ici de déterminer si les différentes missions et les différentes
fonctions ont pu étre menées a bien. Nous évoquerons egalement le fait que, le projet
s’inscrivant dans une démarche temporelle depassant aisément le temps du stage, les
résultats attendus ne peuvent étre évalués. Les différents objectifs du projet ne peuvent
donc étre atteints et nous ne pourrons ici qu’envisager la suite des actions a mener.

De plus, les difficultés rencontrées ont repoussé la réalisation de certaines missions et
donc ont influé sur la réalisation des autres missions par la suite.
Nous remarquerons également que les différentes missions et leur réalisation ont obligé

parfois le projet a se réorienter pour répondre au mieux aux attentes.

1. Elaborer un contenu adapté (caractéristiques) a I’enfant (impact positif sur sa santé)

Cette premiére fonction a consisté a rechercher, dans divers ouvrages notamment
mais aussi par I’intermédiaire des interventions a I’hdpital, les recommandations en
matiére d’activité physique de I’enfant et ce pour les deux pathologies principales
recensées. L’enjeu de cette fonction a donc été de pouvoir déterminer en fonction des
caractéristiques de chaque pathologie quelles étaient les indications et les contre-

indications a la pratique.

1.1. Etablir les recommandations en termes d’AP pour ces enfants.

Cette mission réalisée des le début du stage a permis de connaitre avec plus ou
moins d’exactitude ce que I’on peut proposer en matiere d’activité physique pour ces
enfants. Aprés de nombreuses recherches dans divers ouvrages a la bibliotheque mais
aussi sur internet et aprés discussion avec certains membres de I’équipe médicale
comme la kinésithérapeute ou encore Mme Derelle, nous avons pu élaborer des

recommandations selon quatre critéres que sont :

66



- Activités conseillées
- Contre-indications a la pratique
- Conseils pratiques

- Effets sur la santé

Ces données permettent de se rendre compte en substance des possibilités d’actions

envers ces enfants concernant I’activité physique.

Cette mission a nécessité un certain temps dans la recherche bibliographique.
Bons nombres de documents notamment internet vantent les mérites de I’activité
physique en recommandant une certaine pratique. Cependant, considérant que tout le
monde n’est pas apte & déterminer ces recommandations, il nous a fallu rechercher des
écrits scientifiguement et médicalement approuvés. Un tableau en annexe 6 retrace les
quatre criteres évoqués auparavant et déterminent les recommandations pour ces

enfants.

1.2. Adapter le contenu pour chaque milieu d’intervention.

Partant du constat que la mission précédente devait remplir les exigences de
cette mission, il a été nécessaire de reprendre, pour la réalisation de cette mission, les
données collectées pour les adapter selon les divers milieux d’interventions. Cette
adaptation n’a pas nécessité de recherches supplémentaires puisque un travail
préliminaire avait déja été effectué. Les données collectées ont simplement été reprises
pour les adapter selon d’autres critéres supplémentaires. Les lieux d’interventions ont
été rajoutés comme criteres de classification mais les différences ne sont gueres

probantes. De ce fait, aucun nouveau document n’a été produit.
Cette fonction n’a pas présenté de problemes particuliers. Seule la validation n’a

pas pu étre réalisée dans le temps imparti. Le Dr Derelle ayant beaucoup de temps, elle

n’a pu nous fournir cette validation. C’est le Dr. David qui a rempli cette tache
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2. Mettre a disposition un support de communication, pour les parents et/ou proposer

des interventions.

Cette fonction a été modifiée par la suite. La volonté de proposer un support
d’information avec le contenu en matiere de recommandations n’a pas été réalisé pour
deux raisons principales qui peuvent étre regroupees chacune dans chaque fonction.
Nous verrons que cette mission a été modifiée et que de ce fait elle n’a pu étre réalisée

dans le temps imparti méme en partie.

2.1. Elaborer une plaquette d’informations et de conseils

Le support de communication prévu a bien été réalisé. Pour cela nous avons été
aidés par I’IRES fusion du CODES et du CRES. Cette structure propose des aides a la
méthodologie en ce qui concerne I’aspect communication. Cette plaquette de
communication devait donc étre réalisée en partenariat avec I’IRES pour sa forme
communicationnelle. Au final, notre rencontre avec eux nous a plus permis de
comprendre remplir une demande de subvention.

Nous avons donc réalisé la présentation du projet seul.

De plus, le contenu prévu au départ a été modifiée. Proposer dés le départ des
recommandations en matiére d’activité physique et une présentation du projet nous
semblaient quelque peu incohérent. Nous avons donc préféré élaborer une plaquette de
présentation qui par la suite serait suivi par un support d’informations. Proposer des
recommandations en méme temps que la présentation n’a pas semblé un bon moyen.
Cette décision a donc modifiée la réalisation de cette mission. En effet, il ne semblait
pas opportun de proposer un contenu qui était certes utiles mais qui proposaient un
contenu ne permettant pas une action par la suite. Proposer dans un support de
communication I’ensemble de nos recommandations ne semblaient pas pouvoir nous
permettre de construire une action par la suite puisque I’ensemble des recommandations
auraient été données. La stratégie de présenter aux gens et d’ensuite proposer un service
était plutdt envisagé qu’un simple support de communication. C’est pour cela qu’une
simple présentation du projet a été faite et que par la suite un support plus travaillé avec

présentation mais aussi recommandations sera propose. Le premier support de
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communication sera plutét élaboré par les professionnels et potentiels partenaires du

projet.

2.2. Faire réaliser la plaquette par des professionnels

Par la suite, nous avons rencontreé un autre probleme. Ne pouvant financer nous
méme la réalisation de ce support de communication, nous avons, avant de nous
renseigner sur les démarches a entreprendre, du rechercher des financements. Aprés
recherche, nous avons grace a M. Lagrange (membre de I’association Vaincre La
Mucoviscidose) répondu a un appel a projet de la MNAM (mutuelle nationale aviation
marine) pour le financement de ce support de communication. C’est par I’intermédiaire
de la «course en solidaire » proposé donc par la MNAM que nous espérons pouvoir
réaliser ce support.

Malheureusement, le résultat et I’obtention ou non de la bouse ne sauront connus que

fin juin. La description de I’appel a projet est présentée en annexe 7

3. Répondre a la demande des parents et de I’enfant en matiére de pratique physique

Cette fonction doit déterminer les attentes de la population ciblée. Pour proposer
une offre en matiére d’activité physique qui soit en accord avec les attentes de cette
population, nous nous devons de répondre a cette demande. Pour cela différents moyens
ont été utilisé. Nous verrons cependant que cette fonction a connu quelques difficultés

dans sa réalisation.

3.1. Faire valider le questionnaire par le médecin référent et établir la liste des

patients

Dans un premier, nous avons fait le choix d’élaborer ce questionnaire
uniquement pour les enfants atteints de mucoviscidose. En effet, connaissant
approximativement le nombre d’enfants atteints de cette pathologie en Lorraine
(approximativement 150 enfants), déterminer par la suite les attentes en matiére

69



d’activité physique semblait plus opportun. Les enfants asmathiques étant une
population trés diverse et tres mal recensée, le nombre n’aurait pu étre clairement établi

et les données n’auraient sans doute pas refléter la demande réelle.

Partant de ce parti pris, nous avons du tout d’abord, trouver un questionnaire qui
soit approprié avant de pouvoir faire valider le questionnaire par I’équipe médicale.
Pour cela, divers questionnaires ont retenu notre attention. Certains spécifiques a la
mucoviscidose. D’autres plus géneralistes. Au final nous avons choisi le questionnaire
QUAPE semaine. Ce questionnaire nous semblait approprié car il permettait une
analyse au niveau scolaire et extrascolaire. L’Education Nationale et les clubs étant
deux milieux d’interventions dans notre projet, pouvoir les analyser par I’intermédiaire
de ce questionnaire nous semblait le choix a prendre.

De plus, ce questionnaire étant scientifiquement validé, pouvoir analyser les données
grace a un support reconnu faisait partie de nos volontés.

Cependant, sa validation n’a pu étre faite dans un premier temps. Le Dr Derelle ayant
beaucoup de choses a gérer, il n’a pas été validé des le début. Néanmoins il a été soumis
aux membres de [I’association Vaincre La Mucoviscidose. Aprés quelques

modifications, ces derniers ont validé le questionnaire.

3.2. Envoyer le questionnaire aux familles

Ne pouvant attendre la décision du Dr Derelle concernant la validation ou non
du questionnaire, nous avons décidé d’entamer les démarches pour la faire passer aupres
des enfants. Malheureusement, les différentes démarches n’ont pu aboutir.

Deux problemes se sont posées a nous pour I’envoi des questionnaires.

Premierement, nous voulions faire passer le questionnaire dans [I’hopital.
Malheureusement, aprés en avoir discuté avec la kinésithérapeute et I’infirmiere
coordinatrice, Mme Recroix, obtenir I’accord de I’hdpital nous a semblé impossible. En
effet, nous avons clairement été informeés que cela ne serait pas envisageable. Le secret
médical ne permet I’accés a ces données qui plus est quand cela concerne des enfants.
Partant de ce constat, nous nous sommes redirigés vers I’association pour obtenir le

registre mais en vain.
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Au final, nous n’avons pas pu obtenir la liste des enfants et de ce fait I’envoi des
questionnaires n’a pu se faire. Toutefois, le Dr David avec qui nous travaillons
maintenant nous a indiqué qu’il se portait garant pour le questionnaire et qu’il essaierait
de son coté de faire bouger les choses. Malheureusement, cela n’a pas éte possible,
notre démarche n’étant pas reconnu et n’étant pas de nature médicale, cela n’a pu étre

accepte.

Enfin, une autre possibilité aurait été de faire passer le questionnaire par
I’association mais cela aurait posé la question de I’envoi et du budget. De ce fait, ne
disposant pas de fonds pour I’envoi, nous aurions du trouver un moyen pour I’envoi. La
réalisation et I’impression des questionnaires auraient aussi nécessité des moyens que
nous ne pouvions fournir.

Maintenant, cette question ne se pose pas dans le sens ou I’étape préalable n’ayant pu

étre remplie, la question de I’envoi reste en suspend.

3.3. Analyser les résultats

Cette étape n’a pu étre réalisée faute d’obtention du registre. De ce fait et compte
tenu de la difficulté de la mission précédente, cette derniére ne peut étre évaluée dans le

sens ou elle n’a pu étre menée a bien.

4. Intervention aupres des enseignants pour adapter la pratique scolaire aux capacités
de I’enfant (sensibilisation des enseignants sur la nécessité de pratiquer, pourquoi,

comment ?

L’Education Nationale faisant partie des milieux d’intervention du projet, il nous
a semblé opportun d’étudier ce milieu et de leur soumettre le projet pour voir leurs

attentes.
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4.1. Prendre contact avec le rectorat

Nous n’avons pas directement soumis le projet au rectorat. Dans un premier
temps, nous avons contacté par mail G. Lecuivre, ancien enseignant de I’lUFR STAPS
de Nancy et nouvellement nommé Inspecteur Pédagogique Régional en EPS dans
I’académie de Nancy-Metz. Aprés lui avoir soumis la présentation du projet, nous lui
avons posé quelgues questions notamment sur le degré de compétences des enseignants
d’EPS mais également sur la nécessité ou non de former les enseignants.

C’est ainsi qu’il a évoqué la réalisation d’un travail sur la prise en compte du handicap
qui aboutira a des fiches ressources pour les enseignants.

Par la suite nous avons de nouveau rencontré G. Lecuivre lors de la conférence
internationale qui s’est déroulé en avril de cette année a la Faculté du sport de Nancy.
Nous avons de nouveau échangé sur le sujet. 1l a explicité le fait qu’un travail
complémentaire sur I’asthme serait le bienvenu. Ne pouvant approfondir toutes les
données concernant le handicap, des aides de I’extérieur ne sont pas a exclure.
Cependant, le projet ne permet pas une action directe. Il semble que le projet soit trop
vague pour déterminer un quelconque champ d’action ou intervenir. Il faut donc que le
projet propose quelque chose de concret mais une collaboration ne semble pas exclue.
Cette rencontre avec G. Lecuivre nous a amené a contacter par la suite le Dr. Aptel,
médecin auprés du rectorat de Nancy-Metz. C’est par téléphone que nous I’avons
contacté. Nous avons échangé sur le sujet. Au terme de cet entretien téléphonique, nous
pouvons dire que déterminer avec précision la demande des enfants semblaient tres
difficile car pour déterminer cette demande, il faut que I’enfant ait fait une demande de
PALI. Hors peu d’enfants le font, de ce fait méme si certains enfants ont des besoins, le
fait qu’il ne bénéficie par d’un PAI ne permet pas de distinguer quelles sont les attentes.
Cet aspect renforce I’idée selon laquelle, notamment pour I’asthme, déterminer avec

exactitude la demande pour ces enfants se révélent ambitieux et périlleux.

Cet entretien nous a permis de soulever la question de I’absentéisme scolaire.
Egalement traitée avec M. Lecuivre, les conclusions vont dans le méme sens. Trop
d’enfants sont dispensés a tort en EPS. La question de I’adaptation des séances d’EPS
s’est posé avec ces deux personnes. Nous en avons conclu qu’une intervention pour

intégrer au mieux I’éleve semblait bien venue.
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4.2. Analyser la formation des enseignants en EPS par rapport a ce handicap et la

facon dont ces jeunes pratiquent en EPS

Cette mission n’a pu étre menée avec grand succes car peu de données existent
sur le niveau d’activité physique des enfants. Comme peu de PAI sont demandés, on ne
peut déterminer quelles sont les attentes. Nous avons obtenu quelques données sur le
nombre de PAI dans I’académie, mais comme dit précédemment, elles révélent un trés
faible taux d’enfants utilisant ce procédé.

Cependant, d’aprés nos rencontres, nous pouvons sans vraiment I’affirmer que la
formation des enseignants n’est pas suffisante quand on parle du handicap. Pour en
avoir parlé également avec M. Bergé, Enseignant IUFM de Lyon, en plus de M.
Lecuivre et du Dr. Aptel, les enseignants n’ont pas les moyens nécessaires pour intégrer
comme il se doit ces enfants. Malheureusement, rien de concret ne peu étre établi.

Ces données reposent sur des constats mais ne peuvent étre analysables car trop peu de
données existent. Cela révele cependant un manque qu’il convient de pallier et une

demande existante.

4.3. Proposer un support d’aide pour les enseignants

Cette mission n’a pu étre réalisée. Ne possédant pas les moyens financiers pour
le réaliser, nous avons fait le choix de repousser sa réalisation pour proposer un support

de qualité mais aussi et surtout approuve par I’ensemble des partenaires du réseau.
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5. Favoriser et développer les lieux pratiques et la pratique pour ces enfants en
fonction de leurs capacités et de leurs attentes par un travail collaboratif avec les

clubs et/ou fédérations

Cette fonction est d’une grande importance tout comme la précédente. Il s’agit
ici de référencer I’offre en matiéere d’activité pour en deduire un constat objectif.

5.1. Recenser les clubs ou associations sportives en Lorraine et leurs soumettre le

projet

Pour cela, nous avons contacté la maison des sports de Tomblaine ainsi que leur
site web. C’est par cet intermédiaire que nous avons pu recenser les différentes
fédérations en fonction de chaque discipline. Un document en annexe retrace la liste des
fédérations avec leur contact mail. Nous avons donc envoyé une présentation du projet a
chaque fédération. Par la suite nous avons obtenu la liste de certains clubs par
I’intermédiaire de certaines féedérations. Annexe 4.

5.2. Déterminer I’offre d’ AP pour ces enfants

Cette mission a pris beaucoup de temps. En effet, les clubs et/ou associations
sportives sont nombreux. De ce fait nous avons fait le choix de nous en référer dans un
premier temps aux fédérations et comités de chaque discipline pour relayer le message a
leurs clubs. Cependant, constatant que peu de réponses nous revenaient. Nous avons
attendu un certain temps avant de renouveler I’opération. Cette fois-ci, nous avons
demandé aux fédérations de nous confirmer I’envoi des questionnaires aux clubs.
Malheureusement, le résultat n’a pas été meilleur. Seules quelques fédérations nous ont
renvoyé un mail confirmant I’envoi.

Cette situation ne nous a pas permis d’établir clairement I’offre en matiére
d’activité physique. Nous avons par la suite décidé de demander la liste de tous les clubs
a chaque fédeération pour envoyer nous méme les mails. Encore une fois, seule quelques

fedérations ont répondu. Au final, environ deux cents mails ont été envoyé de notre
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initiative sans compter les mails envoyés par les fédérations, mais malheureusement tres
peu de réponses nous ont été retournées.

La liste des réponses (cf. annexe 8) ne nous permet pas de déterminer clairement I’offre
en matiere d*activité physique. Ce questionnaire devait déterminer si certains clubs
avaient dans leurs licenciés des athletes déficients respiratoires et s’ils étaient capables

de les accepter.

Au final, le peu de réponses regues ne nous permettent pas de déterminer
clairement un état des lieux concernant la pratique pour ces enfants mais on peut

constater néanmoins une demande de la part de certains clubs.

5.3. Proposer un guide d’aide et de conseils

Comme déja expliqué auparavant pour le milieu scolaire, cette mission a été
repoussée pour produire un document qui soit de qualité et en accord avec les volontés

de chaque partenaire.

6. Trouver des partenaires.

Cette fonction est treés importante pour le projet. C’est elle qui va définir si le
projet pourra se poursuivre ou non. Le réseau s’appuyant sur un réseau de partenaires, il
est primordial de fédérer un maximum de structure et des personnes physiques pour que
le projet puisse faire parler de lui mais aussi pour qu’il bénéficie de I’appui de

personnes reconnues dans leur domaine.

6.1. Contacter les partenaires associatifs

Cette mission a été entreprise dés le début du stage. Nous avons tout d’abord
recensé les différentes associations qui traitent de I’insuffisance respiratoire, pour par la
suite les contacter. (cf. annexe 5). Pour chaque pathologie, nous avons recensé

différentes structures.
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Au final, seules deux associations ont été choisies comme partenaire. L’association
Vaincre La Mucoviscidose et I’association VAIR Nord Lorraine, antenne de
I’association asthme et allergie en lorraine.
L’association Vaincre la Mucoviscidose nous a soutenus deés le début du projet. Nous
avons travaillé avec eux notamment pour le questionnaire méme si cette mission n’a pu
étre remplie avec succes.

Cette mission est trés importante car elle permet au projet de se faire connaitre et
de bénéficier de la notorieté de ces associations. Les acteurs associatifs sont des
partenaires de poids puisqu’ils sont souvent concertés lors des actions a mettre en place

que ce soit dans n’importe quel domaine.

6.2. Contacter les structures de santé pouvant intervenir et aider le projet

Pour mener a bien cette étape, nous avons du recenser les différentes structures
potentielles pour le projet. Nous avons également du choisir ces structures en fonction
de leurs orientations.

Ainsi, nous avons pu par l’intermédiaire de M. Lagrange (membre de
I’association Vaincre la Mucoviscidose) établir un contact avec la MNAM (mutuelle
nationale aviation marine). Ce contact a été établi dans le cadre d’un appel a projet qui
sera présenté par la suite.

D’autres structures ont été contactées comme la CPAM (Caisse primaire
d’assurance maladie) et ’'URCAM (Union régionale des caisses d’assurances maladie).
Ces deux structures ont été contactées dans le cadre de leur action « asthme, s’habituer a
mieux respirer, c’est mieux se soigner » (cf. annexe 9). Le projet a été accueilli avec
enthousiasme par Mme Collovald. Cependant, le projet au jour d’aujourd’hui semble
étre trop vague. Cependant, par la suite nous espérons pouvoir les recontacter une fois le
projet plus avance.

Enfin, nous avons contacté I’IRES pour de I’aide a la méthodologie de projet concernant
le support de communication mais aussi et surtout pour soumettre le projet et recueillir
leur impression.

Enfin, nous avons contacté la DRDJS (direction régionale et départementale de la
jeunesse et des sports). Méme si elle ne peut étre considérée comme une structure de

santé a proprement parlé. Nous choisirons de traiter son cas ici. Nous sommes rentrés en
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contact avec la DRDJS par I’intermédiaire de Patrick Laure, médecin dans cette méme
structure. Ce rendez-vous nous a permis d’approfondir nos connaissances sur cette
notion de réseau. De plus, nous lui avons présenté le projet. Au final, il nous a
clairement été montré que ce genre d’initiative est trés dur a mettre en place. De plus, la
DRDJS travaille déja sur la mise en place d’un réseau sport santé pour les personnes
sédentaires. Le Dr. Patrick Laure nous a apporté des informations essentielles sur la
mise en place d’un réseau, sur le fonctionnement qui doit étre orchestré par une

association et d’autres choses encore.

6.3. Répondre aux appels d’offre

Avant de pouvoir répondre a des appels d’offre, il faut tout d’abord que le projet
soit solide. Aussi c’est pour cela que peu de demandes ont été faites car la maturation du
projet n’est arrivée que tardivement. De plus, les appels d’offre se faisant souvent en fin
d’année pour étre attribués début de I’année suivante, nous n’avons pu répondre qu’a un
appel a projet (MNAM). Concernant la CPAM, la demande de subventions ne sera
possible que lorsqu’une étude de faisabilité sera réalisée. Cette demande se déroulera
certainement dans le cadre de I’action sur le plan : « asthme, s’habituer a mieux respirer,
c’est mieux se soigner ».

Concernant le GRSP, sachant que cette structure propose des appels a projet. Il
convient de les étudier dans I’optique d’un rattachement possible au projet. Mais
comme déja dit auparavant, ces appels a projet ne se font qu’en début d’année. Dans
I’immédiat donc, le projet ne peut pas répondre a d’autres appels a projet. De plus, la
création nouvellement de I’ARS (agence régionale de santé) venant remplacer le GSRP,

cela va certainement apporter des modifications dans le fonctionnement.

7. Bénéficier du role et des compétences des différents professionnels de santé du

CRCM pour mener a bien le projet

Le cadre hospitalier étant un milieu trés particulier, cette fonction n’a pu étre
menée a bien. Le peu de relation que nous avons eu dans le cadre de nos interventions a

I’hdpital ne nous ont pas permis d’établir de réelles passerelles vers des aides possibles.
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La rencontre avec le Dr David a cependant été un coup de pouce pour le projet. Son
statut et son désir de participer avec nous dans ce travail peut amener le projet a faire
parler de lui. Cependant, pour I’instant aucun effet de ce genre n’a été constate. On peut

I’expliquer par le fait que nous avons rencontre le Dr David récemment.

8. Intégrer une structure professionnelle pour poursuivre le projet par la suite

La rencontre avec Eléonore Perrot de I’association Bien’est s’est faite par
I’intermeédiaire du sport a I’hdpital et I’APSEM. C’est ainsi que nous avons pu envisager
une structure pouvant accueillir le projet par la suite.

Apres rencontre, nous avons discuté des possibilités qui s’offraient a nous. Au final un
accord a été passé concernant le possible rattachement du projet a la structure. La
condition nécessaire qui a €été apportée est que le projet doit pouvoir s’assumer
financierement et matériellement pour espérer étre rattaché a la structure. L’annexe 14

présente cette association sous sa forme juridique.
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PARTIE Il : L’avance du projet, quels moyens mis en place ? Quels problémes ?

Quelles perspectives ?

Chapitre 1 : Evaluation des outils du projet et les perturbations.

1. Evaluation des outils du projet

Nous tenterons ici d’analyser avec le plus d’exactitude et d’objectivité possible
les differents outils que nous avons utilises pour le projet. Ces derniers sont trés divers
et ont une utilité propre a leur domaine.

C’est par ces outils notamment que I’on a pu communiquer sur le projet, le faire
avancer, le faire connaitre.

Le choix de ces outils, leur utilisation sont déterminants pour la conduite de
projet. Il faut prendre en compte le fait que ces outils sont une aide non négligeable qui

doit permettre de créer les conditions favorables a la bonne marche du projet.

1.1. Mode de communication

Les modes de communication de nos jours sont nombreux et sophistiqués mais
ils sont aussi de plus en plus impersonnels. Pourtant, nous verrons que I’emploi de ces
moyens de communication a apporté une aide pour la réalisation de certaines missions

et taches.

1.1.1. Laplaquette

La plaquette de présentation du projet (cf. annexe 10) est un outil indispensable
si I’on veut démarcher, trouver des partenaires. Elle doit étre un plus pour le projet.
Son objectif premier est de présenter le projet dans ses grandes lignes en montrant

réellement les ambitions du projet et les moyens pour y parvenir.
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Pour qu’elle soit efficace, elle doit répondre & plusieurs critéres. Elle se doit
d’étre simple et concise. Elle doit montrer de maniére claire le déroulement du projet,

les différentes phases et ce que le projet propose concrétement.

En outre, elle est un appui visuel. Si I’on en croit les professionnels de la
communication, une bonne plaquette de présentation doit présenter en une page tout le
projet.

En ce qui concerne notre présentation, nous verrons qu’elle a subi de
nombreuses modifications. En effet, le contenu a changé plusieurs fois depuis le début
méme s’il est resté inchangé par la suite. Ensuite, nous pouvons voir que les partenaires
associatifs ont été rajoutés sur la presentation. Enfin, quand on réalise une plaquette, il
faut soigner la présentation visuelle. Malheureusement, le peu de moyens que ce soit
financier ou matériel ne nous a pas permis de réaliser une présentation qui soit plus

attirante a I’ceil.

Néanmoins, le contenu de la plaquette donne les ambitions du projet et les
attentes. Ce document n’étant qu’une plaquette de présentation, le support de
communication qui sera élaboré, dans la mesure ou le projet voit le jour, sera réalisé par

des professionnels de la communication.

1.1.2. Le support de communication en prévision

Comme expliqué auparavant, le support de communication a ne pas confondre
avec la plaguette de présentation est un outil qui aura pour vocation la présentation

officielle du projet.

Ce support ne sera élaboré que dans la mesure ou le projet voit le jour. En effet,
nous ne pouvons nous permettre de le réaliser si le projet est stoppé. Ce support ne sera
donc peut-étre pas réalise dans I’immédiat mais son report est préférable si I’on veut
qu’il soit efficace. Sa réalisation se fera en partenariat avec les acteurs du projet et une

réponse collective sera apportée quant a son contenu et a sa forme.
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Un autre aspect qu’il convient de souligner concerne sa réalisation. Si les
exigences précédentes sont remplies, I’obtention d’une subvention sera nécessaire pour

sa réalisation.

Dans le cas ou le projet se poursuit, une possible subvention est envisageable par
I’intermédiaire de la MNAM. C’est dans le cadre de leur appel a projet « la course en
solidaire » que nous avons souscrit une demande de subventions. La réponse ne sera pas

connue avant fin juin.

1.1.2.1.Le contenu du support

Les informations :

- Présentation du projet et état des lieux de la situation en Lorraine
- Données sur les bienfaits de la pratique (besoins)

- Montrer la demande

- Ce que propose le projet (support d’informations et formations)

1.1.3. Mail

La création de I’outil internet a été une véritable révolution dans le domaine de
I’échange notamment. Nous avons utilisé cet outil pour contacter une grande partie des
partenaires et autres personnes concernées par le projet.

Une des missions que nous avions déterminées concernant le recensement des clubs a
nécessité I’envoi de mails. En effet, nous pouvons approximativement dire que nous
avons envoyé environ deux cents a trois cents mails pour recenser I’offre au niveau des
clubs. Une grande majorité des personnes n’ayant pas répondu, nous avons du réitérer
I’opération plusieurs fois. Beaucoup de mails ont été envoyés mais souvent aux mémes

personnes.
L’envoi de mail nous a permis aussi d’établir des contacts avec certaines

personnes. Certaines de ces personnes étant tres prises ou encore hors de la Lorraine,

organiser une rencontre n’a pu étre possible. De ce fait, I’envoi de mail a permis
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d’échanger sur le sujet et de recueillir des informations qui n’auraient pas été possible

autrement. Le récit de cet entretien est en annexe 11

1.1.4. RDV

Cependant, nous avons toujours privilégié le rapport humain quand cela eétait
possible. En effet, pouvoir échanger de vive voix nous semblait plus constructif. Méme
si nous n’avons pas utilisé de grilles d’entretiens pour nos rencontres, nos questions
étaient préparées a I‘avance. Ces questions avaient pour utilité de proposer une trame et
d’essayer de balayer en un minimum de questions le plus de contenu possible.

Plus concretement, nous nous sommes rendu compte que le résultat escompté était
souvent meilleur quand nous rencontrions la personne. Le dialogue est plus facile,

I’explication plus claire.

1.1.5. Téléphone

Le téléphone est le dernier outil que nous avons utilisé. Cet outil nous a permis
d’établir le contact pour la prise de rendez-vous mais aussi également d’échanger avec
certaines personnes concernées par le projet. C’est ainsi que nous avons contacté le Dr.
Aptel ainsi que le Dr. Grillon notamment.

Les membres associatifs ont été contactés également par téléphone puis une
rencontre a pu étre organisée par la suite.

Le téléphone a été trés utile et s’est révelé efficace. Les résultats constatés paraissent

positifs. Bien souvent, nous avons pu donner suite a notre appel par une rencontre.
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1.2. Questionnaire

C’est une méthode communément admise dans toute recherche sur un public qui
plus est lorsque celui celui-ci est vaste et hétérogene. Cependant le choix du
questionnaire est a entrevoir ici comme un moyen pour analyser certaines donnees, il
convient de faire le bon choix concernant sa forme, ses questions et I’utilisation que I’on

en fera par la suite.

1.2.1. Questionnaire muco

La premiére etape concernant cette démarche a été de trouver le questionnaire
adéquat. C'est-a-dire un questionnaire qui soit suffisamment complet pour étre étudié
par la suite. Toutefois, il faut bien sur prendre en compte la spécificité du public et
rechercher lequel conviendrait le mieux.

Les enfants atteints de pathologies respiratoires étant un public trés ciblé, une des
difficultés a laquelle nous avons du faire face a été la pertinence du questionnaire. Il a
fallu trouver un questionnaire qui puisse analyser cette situation particuliére sans pour
autant se révéler trop complexe.

De plus, le choix de se centrer sur une pathologie au détriment de I’autre s’est posé. En
effet, les asmathiques étant une population trés mal recensée en France du fait du grand
nombre mais aussi du peu de données concretes, il a fallu écarter les asmathiques du
questionnaire car il constituait un échantillon trés dur a formaliser. Le questionnaire

s’est donc centré sur les enfants atteints de mucoviscidose.

Ainsi, divers questionnaires ont été analysés, certains spécifiques a la
mucoviscidose par exemple ou encore d’autres plus généraux pour permettre
d’envisager toutes les possibilités offertes.

Au final nous avons décidé de choisir le questionnaire : « QUAPE semaine » (cf.
annexe 12) pour sa visibilité, sa clarté. Quelques renseignements et questions ont été
rajouté pour permettre une analyse plus en profondeur.

Comme souligné auparavant, nous avons fait le choix de concentrer notre analyse sur la

mucoviscidose. Cependant, nous avons été confrontés a divers problemes.
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Dans un premier temps, nous n’avons pas pu obtenir de la part du médecin son
approbation, Ensuite il s’est avéré plus que difficile de se procurer les adresses des
patients pour leur envoyer le questionnaire. Le registre n’est pas consultable par le
public, il reste du domaine du secret médical qui est d’autant plus exigent quand il s’agit
des enfants.

Au final, nous n’avons pas pu passer faire le questionnaire ce qui ne nous a pas
permis d’évaluer un quelconque demande concernant I’offre sportive. Cette étape n’a
pas pu se faire pour des raisons d’ordre éthique et professionnel, toutefois nous restons
convaincus de la nécessité d’intervenir dans ce champ et de proposer des choses
nouvelles. Les quelques rencontres que nous avons pu faire et les témoignages d’autres
personnes nous amenent a penser cependant que certains enfants ont envie de pratiquer
mais que le choix de la pratiquer vis-a-vis de la maladie, la peur de pratiquer, ou encore
I’incapacité de pratiquer comme les autres sont autant de freins qu’il est nécessaire de

franchir.

1.2.2. Questionnaire club

Contrairement au questionnaire pour les enfants atteints de mucoviscidose, celui
destiné aux clubs n’a pas nécessité une recherche et une évaluation des questionnaires
déja existants. En effet, ce questionnaire avait simplement pour but de référencer les
clubs accueillant déja ou prét a accueillir des enfants atteints de pathologies
respiratoires.

Ce questionnaire a donc été envoyé dans un premier temps a toutes les fédérations et
aux clubs handisports. Malheureusement, nous n’avons recu que trés peu de réponses.
Seulement une quinzaine de réponses nous sont parvenues. Face a ce constat, nous
avons essayé de comprendre pourquoi trop peu de questionnaires ont été renvoyés. Dans
un premier I’hypotheése la plus probable a été que les fédérations n’avaient pas renvoyeé
les mails aux clubs. En suite, la deuxiéme raison est que parmi les adresses mails, un
bon nombre de ces adresses étaient erronées.

Ne voulant pas nous décourager, nous avons réessayé cette fois-ci en demandant au
préalable la liste mails des clubs. Nous avons renvoyé un questionnaire a tous ces clubs

mais sans succes.
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Au final, I’envoi de ce questionnaire est un échec. Nous n’avons pas obtenu
suffisamment de réponses pour évaluer correctement I’offre en matiere d’activité
physique. Méme si au final tous les clubs qui nous ont renvoyé le questionnaire ont
montre un intérét pour le projet, le but de ce questionnaire qui était de pouvoir recenser,
avec le plus de certitude possible, les clubs pouvant ou désirant accueillir ces enfants
n’a pas été atteint.

Au total, 16 clubs nous ont renvoyé le questionnaire. Au regard des réponses, le projet
semble comme déja dit auparavant intéressé les clubs mais cependant, nous n’avons pas
recu suffisamment de réponses pour étre satisfait.

L’envoi de questionnaire par mail ne semble pas avoir porté ses fruits.

Cependant, cela a montré que certains clubs méme s’ils sont peu nombreux, sont
demandeurs de ce genre de démarche. Quelques remarques ont montré I’envie d’en
savoir plus sur les pathologies soulevées par le projet et la demande de connaissances et
d’informations sur le sujet s’est fait sentir également. On constate qu’une demande
existe parmi certains clubs et que la volonté d’aller plus loin que le seul certificat

médical montre cette envie d’aller plus loin dans la démarche.

2. Les perturbations du projet

Le projet s’inscrivant dans une démarche particuliére, il semble incontournable
d’analyser certains de ces aspects pour mieux se rendre compte du contexte dans lequel

NOus Nous trouvons.

2.1. Une demande qui n’est pas chiffrable mais qui existe.

Le souci que nous avons eu concernant les questionnaires ne nous a pas permis
de distinguer une demande réelle. En effet, le peu de réponses pour les clubs et
I’impossibilité de faire passer le questionnaire a I’h6pital nous ont stoppées dans notre
démarche.

Pour autant, il semble évident qu’une demande existe. Toutefois, si les résultats ne
montrent pas suffisamment une demande massive, la question du subventionnement ne

pourra se faire. Pour espérer obtenir des subventions, il nous faut montrer I’intérét d’une
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telle action et surtout montrer que la population concernée est en demande vis-a-vis de
notre constat.

Dans ce cas-ci, il s’agit de montrer que la pratique physique est bonne pour la
santé mais aussi et surtout démontrer qu’il y a une réelle envie de pratiquer mais que
malheureusement les conditions d’acces a la pratique n’existent pas.

Au travers de nos recherches et de nos rencontres, il semble que les acteurs associatifs
revendiquent cette sensibilisation a la pratique physique. C’est un point tres important
ou il est nécessaire de proposer des solutions. Pour en avoir parlé avec une représentante
de I’association asthme et allergie, il est primordial de recommander la pratique car les
asmathiques qui ont besoin de pratiquer ne savent pas ou ni comment pratiquer.

Il en est de méme pour la mucoviscidose. Sensibiliser sur la pratique et recommander un
choix de pratique encadrée est nécessaire.

Car méme s’il semble que les enfants mucoviscidosiques peuvent pratiquer
normalement, tous ne peuvent pas pratiquer dans un club. Certains enfants comme nous
avons pu le rencontrer ont envie de pratiquer mais ne savent pas ou et comment le faire.
Leurs atteintes au niveau respiratoire et fonctionnelle ne leurs permettent pas une
activité dite normale et ils sont donc confrontés a une incapacité de pratiquer. Face a ce
constat, leur seul recours est la kinésithérapie comme seul moyen pour pratiquer. Or,
méme si on sait que les kinésithérapeutes font faire de I’exercice a ces enfants, leur
champ de compétences s’arréte au domaine médical et le choix de telle ou telle pratique

n’est pas a la portée de tous les kinésithérapeutes.

Enfin, concernant les clubs, il est vrai que le questionnaire n’a pas apporté de véritable
réponse analysable. Cependant, certaines réponses ont montré la volonté de certains
clubs et mémes de fédérations comme celle de football Américain de recevoir de I’aide
pour intégrer ces enfants dans la pratique et savoir comment les faire pratiquer.

Nous évoquerons juste le fait que la demande existe mais elle n’est pas quantifiable et
chiffrable pour le moment. De nombreux acteurs semblent intéressés par ce projet et la
volonté de prendre mieux en compte I’enfant et son handicap semble étre un avis que

tous ces acteurs partagent.
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2.1.1. Lanécessité de répondre au tryptique offre/besoins/demande

OFFRE

Figure 5. Relations entre I’offre, les besoins et la demande

Les différents aspects du projet nous imposent de répondre a ce tryptique (figure 5). En
effet, si I’on veut proposer un projet aussi novateur qu’il soit, on se doit de prendre en

considération I’interaction qu’il existe entre ces trois notions.

Besoin et Demande : Mécontentement s’il n’existe pas d’offre.
Besoins et Offre : Non utilisation

Demande et Offre : Gaspillage. Aucun besoin n’est identifié.

Partant de ce constat, le projet doit s’inscrire dans la relation située au centre du
tryptique. C’est en se rapprochant au mieux de cette zone que le projet a le plus de
chance de réussir.

Pour cela, il faut évidemment que les besoins et la demande existent et soit clairement
identifiés.

Nous I’avons vu cependant, nous ne sommes pas en mesure de donner de chiffres
évocateurs pour montrer cette demande. Méme si elle n’est pas explicite, elle I’est
implicitement. De ce fait, le projet peut tout a fait s’inscrire dans la relation située au
milieu de ce tryptique. Les besoins sont bien plus que réels et la demande existante
méme si elle ne peut étre démontrée mathématiquement.

Enfin, il n’est pas rare de proposer une offre par rapport a des besoins exprimés sans
que la demande soit clairement déterminée. Parfois, cette demande est trés difficile a

cerner mais ce n’est pas pour autant que rien n’est proposeé.
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2.2. L*hopital : un milieu particulier

L’hopital est un milieu avec un fonctionnement propre qui, on le verra par la
suite, est en plein changement. Nous montrerons aussi que c’est un milieu trés

hiérarchisé ou des initiatives comme les nétres sont tres difficiles a mettre en place.

2.2.1. Laréforme de I’hopital

La récente réforme de I’hdpital bouscule quelque peu son fonctionnement jadis
déja remis en question. Le constat sur les sommes allouées a I’hdpital et la volonté
d’améliorer le fonctionnement avec les mémes moyens posent certaines questions. La
volonté de faire plus avec les mémes moyens soulévent la question notamment des
moyens humains. Avec un colt représentant 70 % du budget, il semble que cette
situation soit pointée du doigt.

Faire mieux avec autant, voila donc I’idée du gouvernement en matiere de réforme du
monde hospitalier. [64]

La situation de I’hdpital semble donc remise en question. Méme si le systéme de santé
est un des meilleurs en Europe, il n’en reste pas moins que cette réforme va sans doute
apporter certains changements dans le fonctionnement de I’hépital. Ce constat, nous
avons pu le constater dans les journaux et autres rapports mais aussi dans le service ou
nous intervenons.

Cette volonté de réformer I’hopital en faisant mieux avec les mémes moyens semblent
remettre en question I’avenir de certains postes.

20 000, c’est le nombre de postes supprimés qui sont en cours et 100 000, le nombre de
lits supprimés. La volonté d’une meilleure gestion passe donc par un meilleur
fonctionnement financier.

Ce qui I’est regrettable de voir, c’est la fermeture de certains centres hospitaliers par
manque de rendement.

L hépital en est donc réduit a fermer boutique pour les moins rentables et a voir la
suppression de certains postes.

Comme déja évoqué auparavant, cette situation nous a €té présentée dans le service ou

nous intervenions en APA.
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Le Dr. Derelle nous a fait part de sa situation peu de temps apres notre rencontre. Sans
pouvoir avoir de données formelles la dessus, il semble que son poste soit en
concurrence avec son homologue de I’hépital de Brabois Adulte dans I’optique d’une
fusion des deux postes. Bien qu’intervenir dans les deux hopitaux avec une seule

personne référente paraisse difficile, cela reste quand méme la volonté a cette heure.

Au regard des récentes decisions etatiques, on peut dire que I’hdpital est en plein
remaniement et de ce fait une intervention en plus extérieur au monde medical semble

périlleux en ce moment.

2.2.2. Notre intervention dans ce milieu

Notre intervention dans le milieu hospitalier s’est bien déroulée mais nous avons
été confrontés a certaines difficultés. Différents points sont & exposer pour montrer la
particularité de ce milieu.

Ce milieu étant tres normé et réglementé, intervenir dans un cadre autre que le cadre
médical est peu évident. Méme si notre travail a été plus que facilité par I’APSEM dans
le sens ou cette derniére est reconnue dans le CHU de Brabois enfant, proposer une
démarche nouvelle a néanmoins posé certaines réticences.

Ne faisant pas partie du cadre hospitalier, notre démarche a donc été accueillie avec une
certaine appréhension. Notre domaine d’intervention n’étant pas commun au
fonctionnement de I’hopital, nous avons du convaincre les différents protagonistes de
I’intérét de cette démarche.

Nous nous sommes rendus compte assez rapidement que les médecins, sans généraliser
bien sur, ne semblaient pas intégrer le contenu de notre démarche. Notre premiére
rencontre avec eux, s’est déroulée dans un cadre trés stricte. Face a eux, il a fallu
défendre notre action et tenter de faire comprendre le but de notre stage, a savoir la
conduite d’un projet. Le Dr. Derelle, notre médecin référent au depart du stage, ne
semblait pas comprendre réellement notre action. Cela a été le cas avec également
I’infirmiére coordinatrice qui nous a clairement exposé son avis dés le début en nous
affirmant que notre démarche ne marcherait pas. Face a ce genre de constat, il semble
que le milieu soit quelque peu hostile mais nous nous devons de démontrer que notre

démarche a un sens.
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Plus considéré comme « prof de sport », il n’a pas été facile de montrer que
notre travail avait une visée bien plus constructive que la simple intervention a I’hépital.
De plus, lors de notre premiére rencontre, la pression et le stress d’étre confronté face a
plusieurs médecins n’a pas facilité les choses.

Un autre aspect qu’il convient d’évoquer concerne I’activité physique. Etant spécialiste
de I’activité physique, il n’a pas été évident d’obtenir des réponses concrétes de la part
des médecins lors de cette premiere entrevue. A la question du niveau d’activité
physique, nous avons constaté une certaine lacune quant a I’évaluation concréete de
I’activité physique. C’est ainsi que la plupart des médecins présents nous ont affirmé
que les enfants, et notamment les enfants atteints de mucoviscidose, pratiquaient tous.
Face a ce constat, la question du degre, de la fréquence et de I’intensité a été posée mais
n’a pu étre résolu.

Soulignant cet aspect, il n’a pas semblé évident de se poser cette question de la part des
médecins. Le simple fait de dire «ils pratiquent » semblait suffire et de ce fait notre
action perdait tout crédit.

Nous avons donc du batailler pour faire comprendre que pratiquer ne suffit pas et que
pour pratiquer comme il faut, un certain nombre de parameétres sont a prendre en
compte.

Au final, notre action a quand méme été approuvée et notre travail a pu se réaliser
comme il se doit méme si nous avons du nous en remettre & un autre médecin en
I’occurrence le Dr. David. Par la suite, notre démarche a été bien plus reconnue et nous

avons étre soutenu dans notre démarche.

Le dernier point sur lequel il convient de s’attarder concerne les questionnaires.
Ayant soumis au Dr. Derelle le questionnaire, il demeure encore a ce jour non validé. La
situation particuliere de I’hopital en ce moment a sans doute influencé cette situation.
Nous n’avons pas pu pour autant faire passer le questionnaire. Bien que non validé,
nous nous sommes heurtés aussi a I’impossibilité de faire passer ce questionnaire dans
I’hopital. 11 semble inconcevable de faire passer un questionnaire aux patients.
Nous n’avons pas pu faire passer ce questionnaire. Bien que le Dr. David ait retenté
I’expérience avec le Dr. Marchal chef de service de I’EFR, il a essuyé un refus de sa
part. Pour en avoir discuté avec le Dr. David, notre démarche n’étant pas une démarche
hospitaliere ou médicale, il est impossible que cette demande arrive a son terme. La

simple question qui a été posée au Dr. David par le Dr. Marchal concernait le fait de
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savoir si I’initiative était d’un médecin ou pas. Ainsi, le refus s’est imposé par le simple
fait que ma démarche était extérieure au monde médical.

Il semble assez extraordinaire de voir que I’on considere la nature ou le bien fondé de la
tache seulement par le statut professionnel de la personne. Certains médecins semblent
croire que I’initiative seulement de leurs égaux a un réel poids. Pour autant, nous tenons
a remercier I’initiative du Dr. David pour avoir tenter de nous faciliter le travail et de
nous ouvrir des portes. Nous remercierons également le Dr. Derelle. Etant bien
conscient que son travail et le maintien de sa fonction importe plus que la réussite de

notre démarche, nous ne pouvons critiquer la nature de notre collaboration.

2.3. Le peu de moyens a disposition

Le fait de ne pas avoir beaucoup de moyens ne nous a pas pénalisés pendant le
stage. Cependant, nous avons vite fait le constat que lors de la réalisation de la
plaquette, nous ne possédions pas les moyens nécessaires pour créer un support
visuellement acceptable.

C’est également pour cela que nous n’avons pas entrepris la réalisation du support de
communication.

De plus, ne maitrisant pas, comme il se doit, les logiciels pour créer ce genre de
document, nous préférons réserver ce travail pour des professionnels si nous obtenons

des subventions.

2.4. La difficulté d’une initiative individuelle

Ce projet étant une initiative personnelle, il n’est pas le fruit d’une commande
particuliere. Un des premiers probléemes que nous avons rencontrés est le manque de
reconnaissance de la démarche. Proposer une démarche lorsque la structure est connue
semble bien plus facilitée dans le sens ou le nom de la structure et ses actions dans leur
globalité sont connues.

Pour étre plus explicatif, il parait difficile de se créer un nom en si peu de temps.
Nous avons du construire un réseau de contact pour mener a bien ce projet. Cette

obligation faisait partie de notre démarche pour créeer ce réseau.
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De plus, la démarche étant présentée comme un travail universitaire, I’adhésion et la
compréhension de certaines personnes n’a pas été optimale. Ce constat, nous I’avons
remarqué pour les clubs. Le peu de réponses au final concernant les questionnaires peut
certainement s’expliquer pour une part par le fait que notre initiative n’étant pas connue
au départ, les responsables de clubs n’ont peut-étre pas pris en compte la démarche
comme il se doit. Il semble qu’une initiative issue d’une structure bien plus connue
comme la Direction Régionale Jeunesse et Sport ou du Comité Régional Olympique et
Sportif auraient eu meilleurs resultats.

Toutefois, ce genre de situation est a prévoir et forge notre expérience et le
constat effectué pour les clubs n’a pas été similaire pour les autres situations. Lors de
nos démarches notamment lors du contact des mutuelles, le cas ne s’est pas posé et
notre initiative a été la bienvenue. 1l en a été de méme pour les associations qui ont
accueillies le projet avec beaucoup de ferveur.

En ce qui concerne I’hdpital cette analyse déja détaillée présente les difficultés que nous

avons eues dans un contexte trés particulier en pleine restructuration.

Pour finir, nous évoquerons la nécessité de créer un réseau de contact pour
mener a bien le projet. Ce travail faisant partie de nos objectifs, nous avons remarqué
qu’il n’était pas chose aisée de rencontrer les bonnes personnes au bon moment.

La multitude d’acteurs que brasse notre projet implique des rencontres avec un certain
nombre de personnes. C’est cet aspect que nous aimerions soulever.

Devant nous familiariser avec tous ces milieux : hospitalier, associatif, sportif, scolaire
et de la santé, une bonne connaissance des instances ou personnes référentes a été
nécessaire. Cependant, n’ayant que trés peu de contact au départ, nous avons eu
quelques difficultés a lancer le projet. En effet, dans ce genre de situation, utiliser son
réseau de connaissances pour rencontrer les bonnes personnes est primordial. C’est donc
ce que nous avons du faire. Cette nécessité nous a demandé beaucoup de temps pour
rencontrer les bonnes personnes. Nous nous sommes rendus compte que c’est au contact
de certaines personnes que nous avons pu obtenir avec plus de facilité certains rendez-

vous ou entretien téléphonique.

L’idée d’une initiative personnelles se heurte donc & certains de problemes de
reconnaissance mais présente aussi et surtout un aspect bien plus plaisant : la possibilité

de mener a bien le projet selon une vision personnelle. Cela dit les exigences pour
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construire ce réseau subiront bien sur les faveurs et le poids de certaines personnes sans
qui le projet ne pourra voir le jour mais pour I’instant le projet a pu étre mené sans

concession particuliére de la part des acteurs concernes.
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Chapitre 2 : Etude de faisabilité

1. Analyse du marché

Ce marché est un marché en plein essor du fait de la prise de conscience de plus
en plus grande des bienfaits de I’activité physique notamment pour les pathologies
respiratoires. De plus, au regard du récent rapport PNAPS, on constate que I’accent est

porté sur cette notion de réseau.

En effet, on constate dans ce plan une réelle volonté de voir mener a bien ce
genre d’initiative.
La réalisation d’un plan maladie chronique et les propositions qui s’en suivent
démontrent la nécessité d’une telle intervention. (cf. annexe 13).
Cependant, on dénote que peu de choses sont mises en place. Les différents réseaux pris
en exemple auparavant constituent les seuls références en France d’une telle mise en
place. Leurs mises en place nécessitent beaucoup de moyens et mobilisent un grand
nombre de professionnels aussi divers gu’ils soient. Cela peut constituer une des
raisons pour expliquer le peu de réseau a I’heure actuelle en France. On peut également
ajouter que ces réseaux ne s’adressent qu’a certaines maladies et ne bénéficient donc
pas d’un choix trés large. Les maladies les plus visées étant les maladies cardio-

vasculaires, le diabete et les pathologies respiratoires.

Ce marche est donc tres porteur mais nécessite un travail de longue haleine pour
y parvenir.
En ce qui concerne notre champ d’action, celui-ci s’étendant a la Lorraine, nous n’avons
pas constaté de démarche similaire et existante. Dans cette optique, notre initiative serait
donc une premiere pour ces pathologies. La volonté de rassembler les différents
professionnels du monde médical et sportif dans I’optique de promouvoir une activité
physique adaptée a ces enfants ne semble pas envisagé jusqu’alors. Certains
professionnels proposant de I’activité physique ou encore du réentrainement a I’effort
existe bel et bien mais rien de similaire a notre démarche ne semble étre proposé.
Ce constat appuie donc notre démarche. Les différents outils du projet analysés

auparavant, méme si I’ensemble n’a pu étre mené a bien, nous ont montré qu’une telle
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démarche semblait nécessaire. L’activité physique que nous proposons sous sa forme
adaptée et organisée pour le plus grand nombre semble étre une initiative nouvelle en

Lorraine.

1.1. Quelle concurrence

On remarque depuis quelques années que I’APA devient une revendication. La
récente création de certains métiers de I’APA en est la preuve. L’apparition des EMS
coordinateur (éducateur medico-sportif) entrevoie des plans de carriere similaire a notre
démarche. Intervenant dans des structures de santé et/ou médicalisées, leur role est de
déterminer les besoins en activité physique des patients, de proposer des activités
physiques et de conseiller sur la pratique dans certains clubs. On constate que ces EMS
peuvent intervenir au sein des CRCM (centre de ressources et de compétences de la
mucoviscidose). Ces éducateurs issus de Master APA travaillent sur les mémes enjeux
que notre démarche et leurs compétences s’apparentent dans de nhombreux points aux
notres. La différence que nous pourrions faire ici, est certainement la nature de la

formation certainement plus centré sur I’APA dans leur cas.

Ce corps de métiers constitue donc une menace a prendre en compte dans notre
démarche. La possible intégration d’un EMS a une structure médicale présente un atout
que nous ne pouvons revendiquer. Cependant, le peu d’EMS encore de nos jours ne

laisse pas présager de menace actuelle concernant notre démarche.

Il en est de méme pour les kinésithérapeutes qui constituent I’autre source d’une
éventuelle concurrence. L’amalgame souvent fait entre kinésithérapeute et professeur de
sport semble étre plus un débat philosophique. En effet, le kinésithérapeute, méme s’il
propose des exercices dits physiques, n’utilise pas I’APS telle que nous I’entendons. Le
kinésithérapeute reste sur un champ trés médical et ne propose, la plupart du temps, que
du réentrainement a I’effort. De plus son travail n’est nullement en opposition avec le
notre puisque la recommandation de I’ APS est un moyen en plus pour faciliter le travail
respiratoire. Méme si nous travaillons sur les mémes effets en tout cas pour le coté
physique, nos connaissances des APS est la différence que nous pouvons faire ici. Le

Kinésithérapeute n’a pas les compétences nécessaires pour orienter un patient vers la
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pratique. Ses compétences se centrent plus sur le type de mouvement a effectuer, a
pouvoir mettre en place des protocoles d’entrainement ou de réentrainement. Nos deux
compétences ne se chevauchent pas du tout, au contraire elles se complétent pour

assurer le suivi thérapeutique du patient.

1.2. Contraintes d’accés aux marchés

Ce marché bien qu’il semble tres porteur présente de nombreuses contraintes.
Une grande diversité d’acteurs et de partenaires est nécessaire pour la mise en place de
ce réseau. De ce fait, les démarches a entreprendre sont trés complexes de par la
diversité des milieux concernes.
De plus, la question du financement est une question a soulever puisque sans la
réalisation de cette phase, I’action ne peut étre menée. Le financement de ce projet se
basant sur des fonds publics en majorité, les contraintes pour prétendre a ce genre de
financement présentent une difficulté trés importante.
Enfin, la nature de la population, sa diversité et ses attentes sont autant de paramétres a

prendre en compte pour répondre comme il se doit a la demande.

1.3. Quelle stratégie

Devant I’importance de I’action a mener, une initiative collective semble étre le
meilleur moyen pour proposer une offre qui cohérente et approuvée par tous. La
nécessité de rencontrer tous les acteurs et de soumettre leurs propositions a réflexion

doit permettre la réalisation de notre démarche.
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2. Sur le plan financier

Pour réaliser cette démarche, nous avons besoin de moyens financiers nous
permettant de porter le projet a son terme. Pour cela nous verrons que la nature des

moyens financiers pose une autre question, celle des financeurs et de leurs attentes.

2.1. Un fonctionnement basé sur des subventions

Le fonctionnement prévu pour la mise en place du réseau répond a des besoins
financiers pour assurer le fonctionnement, la rémunération et la production d’outils
comme des supports de communication ou encore I’achat de matériel. Une présentation
sous forme de tableau présenté ci-dessous montrera les besoins nécessaires pour la

réalisation du projet. La figure 6 présente le compte de résultats sur 3 ans.
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lére 2°me 3éme
année année année
prestation vendues
apport personnel
Adhésion
Subventions d'exploitation
A - PRODUITS D'EXPLOITATION 0,00
achats bureautique 150,00
achats matériels 1500,00
Charges externes (péage, frais de déplacements, téléphone, 1500,00 1500,00
restauration, autres) 1200,00
Communication (graphisme, impression) 6000,00
1 - Sous-total 8850,00 | 1500,00 1500,00
B - VALEUR AJOUTEE=A-1 -8850,00 | -1500,00 -1500,00
2 - Salaires bruts et rémunération du dirigeant 20889.36 [ 20889.36 | 20889.36
3 - Charges sociales 10568.04 | 10568.04 |10568.04
4 - Imp6ts et taxes
5 - Frais bancaires
C - EXCEDENT BRUT D'EXPLOITATION =B - (2 + 3 +4) -40307.4 | -32957.4 -32957.4
6 — Loyer 195,00 | 195,00 195,00
7 - Dotations aux amortissements, provisions et autres charges
8 - Assurance
D - RESULTAT D'EXPLOITATION=C -5 -40112.4 | -32762.4 |- 32762.4
9 - Produits financiers
10 - Intéréts sur emprunts a moyen et long terme
11 - Agios sur dettes a court terme
E - RESULTAT NET AVANT IMPOT =D + 6 - (7 + 8) 0,00
12 - Impbt sur les bénéfices
13 - Dividendes
F1 - RESULTAT NON DISTRIBUE = E - (9 + 10) 0,00
F2 - MARGE BRUTE D'AUTOFINANCEMENT = F1 + 5 0,00

Figure 6. Compte de résultats sur 3 ans
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2.2. La question de la rentabilité

Notre initiative ne se veut pas rentable. Le financement du projet se faisant
essentiellement sur des fonds publics, un quelconque profit ne semble pas envisageable,
les ressources financieres allouées devront couvrir I’ensemble des actions a mener et un
éventuel retour sur investissement n’est pas prévu pour la premiéere année.

Toutefois, I’adhésion a la charte ou encore le suivi de formation peuvent étre pergu
comme un moyen d’assurer une partie du fonctionnement mais une telle éventualité
n’est pas envisageable a I’heure actuelle. Enfin, on peut envisager le paiement d’une

partie par I’usager.

3. Au niveau organisationnel

Nous traiterons ici de tout ce qui porte attrait a la gestion humaine du projet. Les

moyens humains font partie également des éléments a prévoir pour une telle action.

3.1. Nécessité d’un chef de projet

Dans un premier temps. Le recours unique a une seule personne semble plus
propice a la constitution de ce réseau. La nécessité de nommer un chef de projet est
primordial pour le projet. Sa fonction et ses missions seront attribuées en lien avec le
travail nécessaire a fournir pour organiser ce réseau.

Ce chef de projet ne sera pas seul pour autant. Les différents partenaires du projet
travailleront avec lui en concertation et en collaboration. Les différents partenariats lui

permettront de mener son action.

3.2. Constitution d’une équipe de projet

Par la suite, il n’est pas exclu qu’une équipe de projet soit constituée. Sa
constitution répondra aux différentes attentes. La création de cette équipe de projet se

fera en fonction de missions. Ces missions aussi diverses qu’elles soient détermineront
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la nature du poste. Différents compétences seront nécessaires pour la réalisation de ces
missions. Le chef de projet coordonnera ces missions et rendra des comptes a
I’ensemble des partenaires. La nécessité d’un chef de projet APA semble indiquée

méme si un poste similaire en santé publique n’est pas exclu.

4. Quels sont les partenaires a I’heure actuelle.

Les différents partenaires que nous avons recensés ont tous un réle bien défini
dans la mise en place de notre projet. Cependant, nous verrons que I’ensemble des

acteurs répertoriés n’a pu étre intégre dans le projet.

4.1. Résumé des partenariats et des sollicitations entreprises.

Nous traiterons de I’ensemble des acteurs répertoriés au départ du projet pour
montrer au final quels sont les acteurs retenus et lesquels il reste & convaincre.
Ses différents acteurs sont classés selon leur domaine d’intervention et feront I’objet
d’une analyse de notre part pour montrer quels sont nos attentes vis-a-vis de ces
derniers. Cette analyse reprendra le canevas suivi pour I’analyse des partenaires déja

décrite dans la description du projet.

Structures de santé contactées :

La MNAM et la CPAM/URCAM ont été contactées, notamment pour un appel a
projet pour la premiére et pour une éventuelle subvention pour la seconde. Nous ne
pouvons pas dire clairement que ces deux structures sont partenaires dans le sens ou
rien n’a été officialisé. Cependant, notre démarche les intéressant, on peut espérer

compter sur leur soutien pour la suite.

Les autres comme le GRSP n’ont pas été contactées. De plus la création
prochaine de I’ARS venant supprimer le GRSP, nous attendons sa mise en place pour
leur soumettre le projet. Enfin, les attributions de subventionnement se faisant en fin

d’année pour étre attribuées début de I’année qui suit, nous n’avons pris I’initiative de
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les contacter. Les demandes de subventions étant régies par un cadre stricte, nous ne

sommes pas en mesure pour I’instant de le fournir.

Milieu associatif : Associations contactées

Mucoviscidose

-SOS mucoviscidose
-Vaincre la Mucoviscidose

- Fondation Grégory Lemarchal

Asthme
-Association V.A.l.LR NORD LORRAINE
-Respir’action 57
-A.M.A.l.R
-Fédération francaise des associations et amicales d'asthmatiques apnéiques insuffisants
ou handicapés respiratoires (ALIR)

-Association régionale d'aide aux insuffisants respiratoires de Lorraine (ARAIRLOR).

Au final partenariat avec :

VAIR Nord Lorraine et Vaincre la mucoviscidose

Les autres associations n’ont pas semblé étre intéressées par le projet pour
diverses raisons (Annexe 5). Le fait que le projet se centre sur les enfants en est une.
D’autres associations ne prennent pas en compte [’activité physique dans leur
habilitation et de ce fait elles n’ont pas voulu se rattacher au projet. On peut néanmoins
dire gque nous avons établi un partenariat avec une association de chaque pathologie ce

qui au final est une bonne chose.
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Structures sportives contactées :

L’ensemble des clubs ont été contactées ainsi que I’ensemble des fédérations.
Comme pour les structures, nous ne pouvons nous avancer. Pour autant, on ne peut pas
exclure I’intérét qu’a porter la fédération de natation et de football américain. Il en est
de méme pour les clubs. Les différentes réponses du questionnaire ne peuvent pas
affirmer clairement si certains clubs ou non sont préts a travailler avec nous. Le réesumeé
des réponses au questionnaire pour les clubs peut néanmoins montrer I’intérét porté par

ces derniers. (Annexe 8.)

La DRDJS a été contactée. Nous avons eu un rendez-vous avec le Dr. Patrick
Laure. La possibilité d’un rattachement a la DRDJS ne semble pas pour I’instant
d’actualité. La demande n’étant pas clairement déterminé, engager une action envers

eux parait inutile pour le moment.

Enfin, nous avons contacté également le CROS. Nous n’avons pas obtenu de
réponse de leur part. Ayant beaucoup de choses a terminer pour le stage, nous n’avons
pas réitérer notre demande.

Association pour rattacher le projet :
Dans I’optique d’un rattachement a une structure, nous avons contacté

I’association Bien’est qui se déclare préte a rattacher le projet a la condition que celui

assure son fonctionnement notamment au niveau des frais financiers.
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Chapitre 3 : Perspectives d’avenir

Nous traiterons ici des possibilités et des éventuelles décisions a prendre pour la
poursuite du projet. Au fil du déroulement du stage, différents aspects nous ont montré

la nécessité de prendre certaines décisions.

1. Quel avenir pour le projet

L’avenir du projet au jour d’aujourd’hui semble incertain. Peu de réalisations
concretes ont pu étre réalisées et les récentes rencontres notamment avec le Dr Patrick
Laure ne laisse rien envisager d’optimiste. Pour autant, nous devons perséverer dans
cette voie et apporter la preuve chiffrable de la nécessité d’une telle intervention. Ce
genre de projet ne peut marcher que si une argumentation solide existe. Mais pour cela,
il faut bien sur avoir les données nécessaires pour appuyer notre propos.
Malheureusement, certaines données essentielles nous manquent aujourd’hui. Les
difficultés et le refus au final que nous avons eus pour faire passer le questionnaire a
I’hopital peuvent laisser penser que la demande sera tres difficile a déterminer d’un
point de vue mathématique. Cette étape est trés importante mais malheureusement, nous
ne sommes pas en mesure aujourd’hui de déterminer ce qu’il en est. Cela nous aurait
permis de cibler certaines caractéristiques en fonction de I’age, du sexe, du lieu

géographique.

Toutefois, rencontrer des acteurs incontournables pour la réalisation de ce projet
nous a permis de nous faire connaitre et d’étoffer notre réseau de contacts. Méme si ce
n’est pas le but recherché au final, il est bon de pouvoir a I’avenir savoir qui contacter.
En effet, les relations étant nécessaires dans ce genre de démarche, ce projet nous aura
permis d’ouvrir quelques portes qu’il convient d’exploiter.

Pour I’instant, le projet va rester en suspend. Nous attendons la réponse de la MNAM
concernant I’appel a projet « la course en solidaire ».

S’il était envisageable d’obtenir des subventions, nous pourrions envisager serieusement
de continuer ce projet.

Cependant, il semble que I’ensemble des sommes concernant les autres mutuelles soit

déja distribué cette année. De ce fait, il semble plus opportun d’attendre la fin de cette
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année pour soumettre le projet. De plus, cela pourra nous permettre de peaufiner notre
dossier, de rencontrer les personnes que nous n’avons pu voir et d’essayer de déterminer
la demande pour ces enfants. La volonté de faire passer le questionnaire est toujours
d’actualité et le recours aux associations, méme si cela a déja été réalisé, sera peut-étre

le dernier recours pour obtenir des réponses concrétes, archivables et démontrables.

1.1. Une demande existante de la part des acteurs du projet.

/////

comme il se doit la demande. C’est la un point tres important. Méme si I’on sait que les
besoins sont déterminés et qu’une demande existe, il nous faut I’analyser pour pouvoir

prendre les bonnes décisions.

Nous ne pouvons risquer de proposer une offre de service sans au préalable en
avoir dégagé les principales tendances. C’est la tout I’intérét du questionnaire que nous
voulions faire passer. Malheureusement, notre démarche ne semble pas avoir été
entendue et I’incapacité a déterminer clairement cette demande nous empéche
d’avancer.

Pour aller plus loin, si nous voulons que le projet soit acceptée et financé, nous
nous devons de montrer clairement un manque et une demande. Le fait d’avoir une
organisation qui soit basée sur les subventions nous oblige a remplir certaines cases.
Déterminer la demande de cette population par I’intermédiaire du questionnaire nous
aurait permis d’appuyer notre propos par des chiffres et de montrer quelle sont les
principales tendances. Pour autant nous pouvons dire que les différents acteurs que
nous avons rencontrés ont été sensibles a cette démarche et leur volonté d‘en savoir plus
sur la maladie nous améne a penser que méme si la demande des enfants n’est pas
clairement démontrée, celle des acteurs du monde sportif et médical semble I’étre.

Si I’on prend les trois domaines d’intervention que sont I’hdpital, les clubs et le monde
scolaire, nous pouvons avancer I’idée sans nous tromper que cette demande peut
s’avérer concluante.

Deux points sont a développer concernant I’hdpital. D’une part, les médecins, les
kinésithérapeutes insistent sur la nécessité de pratiquer de tous ces enfants. Pratiquer

une activité physique et le travail kinésithérapie respiratoire ont a eux deux un impact
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salutaire pour la santé de ces enfants. Cependant, certains de ces enfants venant
régulierement a I’hopital, pratiquer une activité physique normale semble étre peu
probable. Leur état de santé leur imposant des sejours reguliers a I’hépital, il semble que
la pratique dispensée en club ou par d’autres organismes ne semble pas appropriée. De
plus, pratiquer une activité physique est recommandé dans I’optique d’une greffe que ce
soit avant ou apres I’intervention. C’est donc la une solution adéquate que de proposer
une sensibilisation, des solutions et une pratique encadrée par des gens compétents. Ce
que I’on peut retenir concernant I’équipe médicale est la nécessité de pratique
régulierement méme dans les moments ou cela va moins bien. De plus, proposer une
aide dans le choix de la pratique est également un apport non négligeable.

L’autre point que nous voulions avancer est que ces enfants pratiquent a

I’hopital, nous avons pu constater de la part de ces derniers une réelle demande. Méme
dans les périodes difficiles, notre intervention fut la bienvenue. Il est donc primordial de
pouvoir poursuivre la pratique en dehors de I’hdpital en proposant des moyens adaptés
qui n’existent pas encore aujourd’hui.
Cette volonté et cette demande sont également constatées dans certains clubs. Le fait
d’obtenir plus de réponses auraient certainement permis de préciser plus en profondeur
cette volonté mais il n’en reste pas moins que certains sont prét a faire les démarches
nécessaires pour accueillir ces enfants. D’autres vont dans le ses inverse : ces enfants
nécessitent trop d’attention et de précaution et les éducateurs ne sont pas capables de le
accueillir dans la pratique sans une aide ou une formation ce qui dénote la nécessité de
proposer une telle démarche.

Enfin pour finir, le monde scolaire et plus particulierement I’EPS par
I’intermédiaire du médecin coordinateur aupres du rectorat, d’un inspecteur
pédagogique académique et d’un formateur nous ont clairement indiqué la nécessité
mais surtout la volonté de prendre en compte le handicap dont font partie I’asthme et la
mucoviscidose. Les enseignants ne sont pas assez formés au handicap et ce constat
oblige les académies a prendre des mesures pour pallier a ce manque qui existe depuis
longtemps dans les textes mais qui n’est pas appliqué sur le terrain. Des fiches
ressources sont en cours de réalisation, mais cela ne semble pas suffire, d’autres

solutions sont envisagées pour réduire au mieux la mise I’écart de I’éléve handicapée.
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1.2. La difficulté d’un réseau de santé.

La mise en place pure d’un réseau de santé semble improbable. Les contraintes
et la difficulté pour mettre en place ce genre de structure ne semble pas un bon choix
pour mettre en avant notre projet.

De ce fait, proposer par I’intermédiaire d’une association un partenariat avec différentes
structures de santé et sportives parait le bon choix a faire. C’est ce que I’on nous a
conseillé en tout cas. Ces partenariats semblent étre de nature plus officieuse
qu’officielle mais permettent la mise en place d’un réseau autour d’une structure qui
gere les ressources qu’elles soient humaines, matérielles et financiéres.

Cette facon de faire semble étre la plus commune et celle qui semble le plus porter ses
fruits. Cette possibilité étant envisageable par I’intermédiaire de I’association bien’est,
la question du rattachement & une structure associative ne semble plus constituer un

probléme majeur.

De plus, par I’intermédiaire de I’association, il est envisageable d’obtenir des
aides a I’emploi nous permettant dans un premier temps de subvenir a nos besoins et de
construire avec plus de sécurité notre réseau. Le CNDS peut également subvenir a nos

besoins dans la mesure ou I’association est dite sportive.

Enfin, le mode de fonctionnement d’une association présente moins de
contraintes et de responsabilité qu’un réseau de santé. L’association semble étre le

meilleur moyen pour arriver a nos fins.

2. L’ouverture sur un public plus large

Le choix que nous avons fait de nous orienter sur les enfants atteints de
pathologies respiratoires nous a montré les limites de cette démarche. S’orienter sur les

enfants nous impose deux contraintes que nous nous devons de dépasser.
Cela restreint d’une part notre champ d’action. En effet, nous écartons de ca fait,
les adultes et les personnes agées. Méme si le nombre d’enfants est important, nous ne

pouvons faire I’économie de nous centrer uniquement sur ces derniers. De plus, dans
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I’optique d’obtenir de subventions, nous devons élargir notre public. Il semble qu’une
action uniquement ciblé sur les enfants soit trop spécifique et ne réponde pas aux

attentes des décideurs.

Dans un second temps, prendre comme cible les enfants, réduit également le
choix des pathologies traitées. Méme si I’asthme est aussi bien une maladie qui touche
aussi bien les adultes que les enfants, d’autres pathologies comme la BPCO sont plus
specifique a I’adulte. C’est la un point a souligner. En se centrant sur les enfants, nous
réduisons le nombre de notre public cible mais également notre champ d’action
concernant les pathologies.

Tout laisse a penser qu’a I’avenir, si le projet veut perdurer, il faudra faire ce choix,

c’est-a-dire ouvrir la population a tous les ages et non pas seulement aux enfants.

3. Lapossibilité d’envisager un travail de recherche.

Ce stage renfermant différents aspects, envisager un travail de recherche
permettrait sans nul doute de renforcer les connaissances acquises au cours de ce stage.
La nécessité et I’envie d’en savoir plus sur les différentes thématiques que nous avons
traité dans le stage peuvent laisser donc entrevoir la poursuite d’un travail de recherche.
Cependant, aucune thématique particuliére n’a été dégagée pour I’instant. Cette

ambition reste pour I’instant hypothétique mais n’est pas exclure pour la suite.
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Conclusion

Au terme de ce stage, nous avons mis en lumiére la necessité de promouvoir la
pratique d’activités physiques en Lorraine pour des enfants atteints d’asthme et de
mucoviscidose a I’hépital mais aussi et surtout en dehors.

Au fil de nos rencontres, nous avons pu déterminer une réelle demande de la part
des médecins, des enseignants, des éducateurs et des associations pour inciter mais

surtout pour favoriser la pratique de ces enfants.

La nécessité de préserver leur « capital poumon » a démontré que ces enfants ont
un réel besoin de pratiquer une activité physique.

Nos différentes recherches concernant les conditions d’accés a la pratique
physique en Lorraine et nos rencontres avec les différents acteurs nous ont confirmé que
les professionnels du monde sportif et de la santé ne sont pas formés pour orienter ou
pour accompagner I’enfant dans la pratique. Notre travail a été de montrer que les
compétences de chacun doivent étre rassemblées en une entité unique pour permettre a
ces enfants de pratiquer une activité physique qui prenne en compte leurs capacités tout

en assurant leur sécurité.

C’est au confluent de tous ces aspects que nous avons donc décidé de créer un
réseau sport-santé en Lorraine pour les enfants atteints d’asthme et de mucoviscidose.

Nos différents objectifs permettront au final de sensibiliser et de former les
professionnels de la santé et du monde sportif pour que les enfants asmathiques et
mucoviscidosiques puissent pratiquer dans des clubs habilités mais aussi en EPS.

C’est par I’intermédiaire d’une association a savoir Bien’est que nous avons
décidé de mettre en place ce réseau.
Pour cela nous avons tenté d’avoir un maximum de partenaires a nos c6tes pour mener
une action cohérente et organisée.
Cependant, la volonté de créer un réseau sport-santé a soulevé également les difficultés
pour y parvenir. Le fonctionnement de ce réseau se basant sur des subventions, le
nécessaire recours a des partenaires nous a donc obligé a démarcher pour convaincre de

I’utilité de notre projet.
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Au final, il est admis par les acteurs concernés que la nécessité de mettre en
place ce projet n’est plus a remettre en cause. Toutefois, ce projet s’inscrivant dans une
démarche sur du long terme, sa realisation compléte n’a pu se faire. Nos conclusions et
les résultats obtenus, quoique incomplets pour certains, nous laissent entrevoir un avenir
prometteur. La nécessaire réorientation du projet vers un public plus large sera

néanmoins a étudier dans I’optique d’une ouverture sur un plus grand réseau.
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ANNEXE 1

Deéfinitions des pathologies
respiratoires



ASTHME

Facteurs déclenchant

Les allergenes : pres de 50% des asmathiques sont atopiques.
Allergénes inhalés : acariens, poussieres, moisissures, animaux, tabac,
pollution.

Allergenes ingérés : aliments, additifs alimentaires, médicaments.

Facteurs infectieux
Virose respiratoire
Grippe
Infections bactériennes
Autres facteurs
Psychologie : anxiété, stress
Digestif : RGO

Facteurs congénitaux
Les différents types d’asthme : classification de Midal- Godard- Bousquet
Crise aigue : suivie en principe d’un retour a la normale ou pouvant récidive et

s’aggraver.

Attague d’asthme : associe des crises répétées plusieurs jours consécutifs.

Asthme a dyspnée continue : obstruction bronchique permanente a laquelle

s’ajoutent des crises plus ou moins séveres, et une attaque histologique de la muqueuse.

Etat de mal asthmatique : qui fait suite a une crise s’aggravant progressivement,

résistant au traitement et évoluant plus ou moins rapidement vers une insuffisance
respiratoire aigue.

Asthme suraigu grave : crise trés importante rapidement décomposée et

responsable des morts subites de I’asmathique.

Asthme d’effort : 1l est déclenché par un certain type d'effort qui entraine une

hyperventilation prolongée associant un refroidissement et un assechement des voies

aériennes.



Les différents degrés de sévérité de I’asthme et leurs symptémes

Forme

Symptomes

Asthme léger

-Peu fréquent : moins de deux épisodes par
semaine.

-Asthme nocturne : moins de 2 fois/mois
-Pas de symptdmes entre les épisodes

dyspnéiques

Asthme modéré

-Symptdmes > épisodes par semaine
-Retentissement sur la vie quotidienne
-Fonction respiratoire un peu perturbée

-Crise nocturne > 2 fois par semaine

Asthme modérément sévére

-Réveil nocturne
-Fonction respiratoire perturbée

-Crise quasi journaliére

Asthme séveére

-Crises fréquentes jour et nuit
-Géne permanente inter crise
-Dyspnée continue

-Maladie invalidante




MUCOVISCIDOSE

Conséquences de I’anomalie du canal CFTR
-Défaut de transferts ioniques a I’apex des cellules épithéliales respiratoires :
-Diminution de I’excrétion de CI-
-Majoration de I’absorption de NA et d’eau.
-Déshydratation du mucus respiratoire
-Hyperviscosité
-Encombrement bronchique
-Infection et inflammation

-Insuffisance respiratoire chronique

Symptdémes digestifs
-Diarrhée chronique. Malabsorption
-Douleurs abdominales
-Fécalomes
-Prolapsus rectal
-Reflux gastro-cesophagien

Atteintes plus tardives
-Polypose nasale
-Ostéo-Articulaires (rhumatisme, ostéoporose)
-Amylose
-Cirrhose hépatique
-ABCD. Stérilité masculine
-Diabéte insulino-dépendant

Une espérance de vie limitée mais en progres constant
Gréace aux projets de la recherche et de soins, pour les enfants qui naissent en 2008,

I’espérance de vie est de 46 ans, alors qu'elle n'était que de 7 ans en 1965. Mais I’age

moyen de déces de I’ensemble des patients n'est que de 24 ans.



ANNEXE 2

Donnees statistiques



Tableau 1. Caractéristiques de la population mucoviscidosiques (données issues du RFM 2005)

CARACTERISTIOUES

EFM 2005
ENSEMELE
Motnibra da patients 4744
Metnbre dhotmimeas pour 100 fermines 111
Enfarts : meins da 18 ans fen notnbre eten &) 2B12- 553
Achiltes ;18 ans ou plus (ennotnbre eten %) 1 932 — 40,7
Age moven (en anndas) 16,2
&g madian (an anndas) 150

Agps extrames (en atées)

0-74




Tableau 2. Nombre d’éléves dans le premier et second degré dans I’académie Nancy-Metz

1% degré 2" degré

Public Privé Total Public Privé Total
Nancy- 215 025 13 060 228 085 166 900 31400 198 200
Metz

Total = 426 285




Graphique 1. Prévalence de I’asthme actuel et cumulatif. Evolution de 1998 & 2006

Prévalences de Fasthme actuel et cumulatif, Evolution de 1998 & 2006
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Carte 2. Prévalence de la mucoviscidose par département. Nombre de patients pour 100.00
habitants (données issues du RFM 2005)
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Tableau 3. Colts moyen de la mucoviscidose

Estima ion du

MoThoe Remboursement annuel  Dont montant montant otal

Imtitule de affection de Towem par personnet  daclarden mpport des o emed
o= TR0 TiFues AF BT e ) ay e 1 A T T o TR e

(en miltions d'eum

1 Acoddent yasculade ciwehrl itmalidant la2 017 L. o] G152 23455
2 Incuffimmces meddbdire: et aumes o iopérdes choomdqwes 2 1m TT11 sl a5
3 Arteriopathies choordques avec manifedations dchendques 1452 T 4T3 4TS 2701
4 Bdtharmiose comphques 143 o EX-E1 1
5 Insuf. cardiaque srave i du oy thonwe orayes,

cardinp. vaboudaites oy e cardiop . congendtales sy e 30 o5 & 203 4 173 5 &0
& Mlaladies chiomdgues actives du fode et cimtuoses 126 204 T 152 4 T4 1152
T Daficdt ivmurdtaiee primndtif mfecion par i YTH Ta 140 11833 g 3=ms 1140
g Drnhiie de type 1 et datde de typa 2 1158 172 5910 o 5 B RaE
9 Foome grave des affections menmilosiques et culadres,

epilapeie arve 141 T2 o304 5M5 1768
10 Hemozdotinopathie s, hamolyses, chimmiques

coTe ntin rmetles et acguies oy S T8 & O&ET i S &3
11 Hemophilies et 3 fectfions costiitiormetle: d=

1" b st rrayes 8533 2 did 18 557 31
12 Hypertercion artamisile séy s T 028 55T 3815 55435
13 Maladie comnadie G111 575 50 ER-E] 4 RES
14 Insuffimamnes Ecpim ode choonagwe ey 240 423 T 035 4 T 2309
15 Maladie d' Alrhedmer et autes denencos: 153 0 . Tt 5043 1725
16 Maladie de Paddreon &3 1m g o2 G154 T2d
1T Mlaladies oetaboligues hemed itaive: mee = dand un

trafterant poodo gt et speciatio 18 587 T 090 3771 182

18 Mucoyiscidose ERhES 21 543 17T 425 119



Tableau 4. Taux de recours aux soins, répartition des remboursements en fonction des
principaux postes de personnes du régime général en affectation de longue durée pour la

mucoviscidose (données 2004)

Tableau 2

Taux de recours aux soins, répartition des remboursem ents enfonction des principaux postes
des personnes du régime général en affection de longue durée pour mucoviscidose (données 2004)

Remboursement  Estimation du montant

- Taux derecours  Pourcentage  annuel moven  total desremboursements Pourcentage
oste

annual du poste par parsonme tous régimes ® du poste
{en euros) {en milliers d’euros)
Hospitalisation publique T, 8% 35,2% 7144 37486 35,2%
Hospitalisation privéa 7,30 0.7% 152 200 0.7
médicameants deville 45, 7% 372% 2018 42071 72%
Dispositifs m &dicaux Bt 4% 10,594 2345 12302 10,5%
Soins de kiné 73,7% 10,2% 2142 11501 10,2%
Soins infirmiears 26,4% 4,20 a0 4744 4, 2%
Transpaorts 53,9% 22% Sk 24458 220
Honorairas généralistas libraus F7 7% 0,5% OF 515 0,5%%
Honorairas spécialistas libéraux 5B,0% 0,3% Eal 375 0.3%%
Biclogie 45,5% 0,3% A 364 0,3%
Autres &7, 7% 0.4% 54 439 0.:4%
Total das soins 100,09 100,09 21543 113 043¢ 100,02

* Donnees regime genemal stricte sensy hors sections lomakes mutualistes GLMIL

& Estimation des montants tous regimes 3 partir des montants du réginme genearal stricto senso,

¢ Lermontant avait £t estime a 118 millions d'euros dans la publiation « colts des trente affections de longue durée, 2004 77, €t
corresponda ure réaffectation des montarts desaffertions delongue durés dont la use medisle Métait pas connue,

Source :Cnamts



Graphique 2. Codts annuels moyens de prise en charge médicale de I’asthme persistant par stade

de sévérité en lle-de-France
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Tableau 5. Taux de recours & un médecin au cours de deux mois d’enquéte en fonction du sexe
et de la survenue de sifflements au cours de I’année écoulée (1675 enfants agés de 11 a 14 ans)

RECOURS A UN MEDECIN AU COURS DES DEUX MOIS D’ENQUETE EN FONCTION DU SEXE
ET DE LA SURVENUE DE SIFFLEMENTS AU COURS DE PANNEE ECOULEE — 1 675 ENFANTS AGES

TABLEAU 74
DE 11 A 14 ANS
Ensemhle Sifflements Pas de sifflements
Médecin Médecin Médecin
N N N
n % n % n %

Sexe

Gargons 381 359 40,9 37 45 51.2 794 314 39,8

Flles 794 308 385 47 25 53,5 747 283 37,0
Total 1675 667 39,7 134 70 53,9 1541 597 384




Graphique 3. Degré d’invalidité chez les asmathiques selon le stade de sévérité et chez les non
asmathiques
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Graphique 4. Appréciation personnelle de I’état de santé chez les asmathiques selon le stade de

sévérité et chez les non asmathiques

Graphigue n* 19
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Tableau 6. Les stades de sévérité de I’asthme selon I’occupation principale, la profession, le milieu social et le revenu de consommation.

Asthme intermittent Asthme persistant léger Asthme persistant modéré Asthme persistant sévére Ensemble des asthmatiques
Eff. Eff. Préva % % Eff. Eff. Préva % % Eff. Eff. Préva % % Eff. Eff. Préva % % Eff. Eff. Préva % %
brut pond. lence Col Lig | brut pond. lence Col Lig | brut pond lence Col Lig | brut pond. lence Col Lig | brut pond. lence Col Lig
Occupation principale individueile
Actif occupé 159 154 24% 32% 49%| 90 85 15% 4% 0% ¢ 4 07% 1% 14%| 23 21 0,3% 21% 7%| 313 315 4,8% 32% 100%
Chémeur 28 32 3I7% 7% 62%| 17 17 20% 6% 33% 2 3 0,3% 3% 5% 0 o 0,0% 0% 0% 47 53 6,1% 5% 100%
Retraité / veuf 38 4“4 1,7% 9% 30%| 40 42 1,7% 5% 20% | 21 25 1,0% 23% 17%| 3 3B O1,3% 3% 23%| 131 144 56% 15% 100%
Femme au foyer 20 24 22% 5% 39%| 13 16 14% 6% 25% -] 8 0% 7% 13%| 10 14 1,3% 15% 23%| 49 63  56% 6% 100%
Autre inactif 12 11 49% 2% 36% 5 5 23% 2% 17% 5 6  25% 5% 19% 7 8 38% 8% 20%| 29 29 135% 3% 100%
Enfant, contingent 212 216 4,0% 45% 58%| 105 109 2,0% 38% 29%| 22 24 04% 2% 6% | 19 2 04% 2% 6%| 358 370 6,9% 38% 100%
Profession ou ancienne profession
Non précisé (y.c enfants) 223 229 39% 48% 56%| 116 121 21% 42% 20%| 25 20 05% 27T% Tw | 27 ]| 0,5% 32% 8%| 391 410 7,0% 42% 100%
Agriculteur 11 10 20% 2% 35% 7 8 18% 3% 3M% 4 5 1,0% 5% 18% 5 4 0,9% 4% 15%| 27 27 5T% 3% 100%
Artisan commergant 6 7 14% 1% 22%| 12 9 18% 3% 20% -] -] 1,1% 5% 18% 8 10 20% 10% 32%| 32 32 6,2% 3% 100%
Cadre et profession intellectuelle 32 N 23% 6% B55%| 15 17 1,2% 6% 20% 4 5 04% 5% 9% 5 4 0,3% 4% T%| 656 57 A4,%% 6% 100%
Profession intermédiaire 42 40 1,8% 8% 44%| 30 30 14% 10% 33%| 13 15 0,7% 13% 16% 7 7 03% 7% 8% 92 91 42% 9% 100%
Employé 86 B9 27% 18% 48%| 42 4 1,3% 16% 24% | 21 26 08% 24% 14%| 19 24 07% 24% 13%| 168 183 55% 19% 100%
Ouvrier qualifié 37 38 20% 8% 38%| 28 3B/ 19% 12% 35% | 17 17 09% 16% 17% | 10 05% 10% 10%| 91 100 54% 10% 100%
| Ouvrier non qualifié 33 38 34% 8% 52%| 20 21 1,8% 7% 28% 7 6  0,6% 6% 9% | 10 8  0,7% 9% 12%] 70 73 6,5% 8% 100%
Milieu social en 7 classes
MNon précisé 1 2 07% 0% 15% ] 9 35% 3% 71% 1 2 0,7% 2% 15% 0 0 0,0% 0% 0% 8 13 5,0% 1% 100%
Agriculteur 17 14 1,9% 3% 34% 14 16 21% 6% 39% 6 7 09% 6% 17% ] 4  0,6% 4% 10%| 42 40 55% 4% 100%
Artisan commerpant 20 19 20% 4% 32%| 25 20 21% 7% 34% g 8 09% T% 14% ] 12 1,2% 12% 20%| 63 58  6,1% 6% 100%
Cadre et profession intellectuelle 94 B7 31% 18% 659%| 40 40 14% 14% 27% 8 1 04% 10% 8% | 10 2  0,3% 9% 6%| 153 148 53% 15% 100%
Profession intermédiaire 86 B3 25% 17% 48%| 52 52 16% 18% 30%| 22 23 0™ 21% 13%| 15 15 05% 16% 9%| 175 173 52% 18% 100%
Employé 68 Bl 33% 17% 56%| 24 28 11% 10% 20%| 15 23 09% 21% 16%| 10 13 05% 13% 9%| 117 145 58% 15% 100%
Ouvrier qualifié 125 128 29% 27T% 46%| 77 83 19% 29% 30%| 29 3 07% 28% 11%| 33 38 09% 38% 13%| 264 279 63% 29% 100%
Ouvrier non qualifié 59 68 4,0% 14% 58%| 32 36 22% 13% 31 % 6 5 0,3% 5% 5% 8 7  04% 7% 6%| 105 116 6,9% 12% 100%
Revenu par unité de consommation du mé
Moins de 2000 F par UC 34 43 4,0% 9% 47%| 23 27T 25% 9% 20% 6 8 038% B% 9% 8 14 1,3% 14% 15%| T1 91 85% 9% 100%
2000 < 3000 F par UC 44 51 27% 1% 44%| 32 37 20% 13% 33%| 16 17 09% 15% 15% 8 g  05% 9% 8%| 100 114 61% 12% 100%
3000 < 4000 F par UC 78 B4 40% 7% 66%| 35 | 18% 13% 25% | 18 19 09% 18% 13%| 10 8 04% 9% 6% 141 149 T7,0% 15% 100%
4000 < 5000 F par UC 73 7% 35% 16% 52%| 36 41 1,9% 14% 28% 7 9  04% B% 6% | 18 19 09% 20% 13%| 134 145 6,6% 15% 100%
5000 < 6000 F par UC 56 56 28% 12% 55%| 26 24 1,2% 8% 23%| 7 7 04% T% 7% | 14 14 07% 15% 14%| 103 102 51% 10% 100%
6000 < B0OO F par UC 52 49 21% 10% 48%| 30 28 1,2% 10% 27% | 14 16  07% 14% 16%| 10 2  04% 9% 9%| 106 102 44% 10% 100%
Plus de 8000 F par UC 77 74 25% 15% 49%| 46 48 1,6% 7% 32%| 14 17 06% 15% 11% 8 11 04% 1% 7%| 146 150 50% 15% 100%
Inconnu 56 49 2,3% 10% 41%| 42 42 2,0% 15% 35% | 15 16 08% 15% 14%| 13 13 06% 13% 11%| 126 120 56% 12% 100%
Ensemble 470 481 29% 100% 50%] 270 284 1,7% 100% 29%|] oF 100 0,7% 100% 11%| @0 98  0,6% 100% 10%| 927 973 58% 100% 100%
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A. LES CLASSIFICATIONS

Un canddat handicupé mutewr prasiguant dey activitds en milien 1erresire. en fautewl tlectvigue (FI), en fouicrwl u peopeliwm
manuelle ou podale [ FI, F2. F3) ou debou (D1, D2 ou D3] ef en milieu aquatique (G, G2 G3 au G4) aura respectvement deux

clasnfications_Un condidar

11103

didat pratiguant des épreuves debout of en faweuil roulan! auro deuz Fl=Di:F2=DlouD2: F1=D3)

]
FAUTEUIL ROULANT

|"- - b - ‘-.

I

A

5 "
T, = ¥ \

ll
— - Cariidat wtilisant habitucliement le futew] Elecin
L - comme mode de déplaccment. gi
(annexes Ga Fille: 3
Fl e ' - Pou de copaciids Towapligiques; handicapts
motrices des membres des membres supéricurs et
Q supéricurs el inféneurs, pew | membres inférieurs;
de préhension des mains et | Jafirmer Moteurs
peu déquilibre du tronc. Cérébrows (IMC)
Ces candidats se déplacent | athfiosiques ou spostigues;
en fautcwil roulant en hémiplégiques: myopathes:
i propulsion manuelie cu troubles cérébellens, e
podaie
annexes Gargon: Parapléigiques et paliomyé
F2. LNee - Banne motncité des Eriquer sans ahdomsnaux
membres supéricurs mais | (Iédsion coloane veriébrale
peu déquilibre du tronc (CV) de niveou
- méiamédrique D4 3 D10);
! - Motncitd incompdte des | IMC avec bons membres
membres supénicurs mais | supérieurs mais problimer
{l bon équilibre du wonc. d'éguilibre du tronc,
= o candidats corsesds eu
greffés CV, exc..
- 5 el o
F3 (annexes Cargen: 6, Fille: 7) l'-ﬂ:::“r-“-ﬂ
- Bonne mowncité des abdomi (lézion col,
membres supéricurs, bon veriébrale D11 e moins);
équilibre du tronc en IMC avec bons membres
fautenil. supdrieurs el abdominaux;
k amputés membres inférieurs
- pranguan: en fausesil
12.
- S - Handicap membres IMC arhéiosiques ou
O inférieurs of membres pasiagues,
A oA P supéricurs ef probiimes quadriplépiques; ceriains
| d'équilibre. policmyélitiques;
:\ myopathes deboul, nanisme
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D2 (annexes Gargon: 10, Fille: 11)
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- Handicap Meger des MU spasngues. hémupid-
membres inféricurs genant | giques: linles;

In course et les prises arihrogrypores; wmpatds;
d'tian et handicap train handicups aryméirigues

supéricus membres inférieups.
membres supériewrs;

= landicap membres arthrodéses. irawnatisés

inféricurs et ancinte Mgtre | crdnien; et

du bras lancewr.

D3 (snnexes Gargon: 13, Fille: 13)

- Handicap iéger membrcs
inféncurs avec possibilitd | Scolietigurs avec corset,
délan » hons mbres suplr. | poliomydlstiques tégers;

- Bans membres inféncus | omputés wn bras ou nbial
mars handicap dun bras appareiilés, IMC ligers:

- Probiémes de wonc cardiaparkies; déficienis
- Handicap fonctionnel oudirifs “profonds” avec
svee incoordination otteinte de I'oreille interne

- Déficience respiratoire {troubles de |'équilibre et de

bévire la coordinasion); eic ...
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Gl (amn. Gargon: | ou 2, Fille: | ou J)

CI

G2 (amn Gurgon: 4 ou B, Fille: 7 ou 9)

B R

-J\Mmcndhﬂu!iltrdiwmumel@
tronc, se déplacent obligatoirement en fauteuil roulant

- Ampuistions sévEres su nivesu des quatre membres (su
dessus des coudes et des genoux)

Alteinte Je deun membres el du tronc, se déplacent
avee deur canocy avec difficulté ou en fauteuil
- Marchant sans cannes avec alicinie motrice sévire des
quatre membres (coordination newro. motrice
défectucuse)
- Amputstions sévéres su niveau de trois membres (au
dessus des coudes cf des genoux) ou de l'extrémité des
quatre membres (entre cheville ef genoux ef enlre

poignet ¢t coude).

G3 (ann Garg: § ou 8, Fille: 7 ou 11)

NN

< Alteinte des membres inféneurs exclusivement, se
déplacent en fautevil roulant
- Se déplagamt nisément avec une ou deur cannes
- Marchant avec une Micinie moince (coordination
neuro-motrice défectueuse) de deur membres d'un scul
ché

Ampuishion wdale ou particlie (minimum poignel ou
chewvilic) ou miveau de deux membres.

G4 (wnnexes Gargon: 12, Fille: 13)

% ,-T*‘
,'\ /N
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- Marchant sans canne avec siicinle motrice au niveau
de un o des deun membres inféneus

Matchant sans canne avec aticinte moirice légre des
quatre membres (covrdination neuro-motrice
délectucuse)
« Amputation au niveau d'un seul membre (minimum
poignet ou cheville)

— -

DV 1 (snnexes Gargon: 14, Fille: 15) Non-voyant: Acuité visuelle AV =0*
DV2 (snnexes Gargon: 16, Fille: 17) Mal-voyant: AV < 1/50**
DV 3 (sanexes Gargon: 18, Fille: 19) Mal voyant: 1710 2 AY > 1/50°*

* 11 y a liew également de tenir compte du caractére congénital ou acquis de la cécité

** Référence A l'aculté visuelic de loin pour le meilleur veil, mais on appréciera d'autres critbres sur le temain
falitrmion du champ visue!l mauvaise adapiution b Is lumitre, etc. ). Le candidal pourra donc changer de groupe
ot certanney sctivitds. Ev Un DV v sn DV] gui prévenie un M visurl tubulaire £3) peu handicapé lors -f'-w

course de vitesse, mans 1rds génd fuesqu'il pratique les sports collgenfs.

S. INAPTES PARTIELS

Scoliotiques sans corset;

IP (unnexes Gurgon: 20, Fille: 21)

- Candidat valide déclaré-

inapie partiel iemporaire

ou défiminf

- Deficient sensoriel
Déficient organique.

le cenificat médical®
préciseta le type
d'incapacité.
* BOn*39 du 17 nov, 88
BO n®38 du 26 oct. B9
BO n®25 du 21 juin 90

posiopéraloires d'un genou
en cours de récupération;
éplphysites de croizsonce
CV, handicaps de main
empéchani les lancers; cer-
tains asthmatiques; spasmo-
philies sévéres;
cardiopathies légéres.
déficienis audilifs sdvéres
mais sany troubles de
Vdquilibre; déficients
visuels de | 3 4/10 pour le

_ 8O a"t| du 12 mars 92

meilleur oeil; eic... |



Circulaire n° 94-137 du 30 mars 1994

(Education nationale : bureau DLC A3)

Texte adressé aux recteurs d'académie, aux inspecteurs d'académie, directeurs des services
départementaux de I'éducation, aux inspecteurs pédagogiques régionaux d'éducation physique et
sportive, aux chefs d'établissement.

Organisation et évaluation des épreuves d'éducation physique et sportive aux
baccalauréats, BT, BEP et CAP pour les candidats handicapés physiques et les inaptes

partiels.
NOR : MENL9400645C

Au regard de la loi sur l'intégration des personnes handicapées de 1975 et de la Charte européenne du sport
pour tous de 1987 qui précise que « le sport est un facteur essentiel de réadaptation et d'intégration » et qu'il
faut offrir « une éducation physique et sportive effective aux enfants handicapés fréquentant les écoles », il
est souhaitable que tous les éléves soient acceptés dans les cours d'éducation physique et sportive.

La présente circulaire réaffirme la nécessité de respecter le droit des handicapés physiques et des inaptes
partiels a ne pas étre exclus et répond a I'obligation de la pratique de I'éducation physique et sportive par tous
les éléves. L'attention des médecins de santé scolaire, des parents, des inspecteurs pédagogiques régionaux,
des chefs d'établissement, des enseignants est attirée sur I'importance de I'éducation physique et sportive
pour I'épanouissement et I'autonomie de ces jeunes. L'enseignant d'éducation physique et sportive est celui
qui, de par sa formation et son role, a de réelles chances de les aider a la réussite de leur intégration pour
une meilleure insertion sociale.

Les handicapés ont les mémes besoins que les autres et, malgré certaines inaptitudes physiques, ils ont des
potentialités qui ne demandent qu'a s'exprimer. lls doivent aussi, tout comme les valides, bénéficier d'un
enseignement de I'éducation physique et sportive pour voir leurs efforts récompensés lors des examens
nationaux.

Cette circulaire a pour objet de préciser l'autorisation médicale requise pour participer, les classifications de
handicap et les tables de cotation spécifiques d'un certain nombre d'épreuves. Elle donne quelques
consignes de sécurité et apporte des informations sur certaines déficiences afin qu'elles soient prises en
compte lors de I'évaluation.

L'AUTORISATION MEDICALE

Depuis 1980, des décrets et circulaires permettent aux candidats handicapés physiques de se présenter aux
épreuves aménagées d'éducation physique et sportive des examens scolaires.

Les décrets n® 88-977 du 11 octobre 1988 ( BO n°® 39 du 17 novembre 1988, RLR 930-1) et 92-109 du 30
janvier 1992 (BO n° 11 du 12 mars 1992, RLR 933-0) redéfinissent les modalités de prise en compte des
contre-indications a la pratique de I'éducation physique et sportive et font apparaitre les notions d'inaptitudes
partielles ou totales et d'adaptation de la pratique aux possibilités individuelles des éleves.

La circulaire n® 90-107 du 17 mai 1990 ( BO n° 25 du 21 juin 1990, RLR 930-1) rappelle que les nouvelles
modalités d'évaluation ont permis d'élargir la gamme des activités proposées et d'intégrer dans la notation
des criteres autres que la seule performance sportive : « Cette dimension pédagogique, qui donne a la
discipline l'intégralité de son caractére éducatif, implique la participation de tous les éleves aux cours d'EPS y
compris les handicapés ».

Pour étre autorisés a se présenter aux épreuves aménagées d'éducation physique et sportive des examens
du second degré, ces candidats doivent avoir été reconnus handicapés physiques ou déclarés inaptes
partiels par certificat médical. L'arrété du 13 septembre 1989 ( BO n° 38 du 26 octobre 1989, RLR 930-1)
propose un modéle de certificat médical sur lequel le médecin précisera, dans le respect du secret médical,
toutes indications utiles permettant d'adapter la pratique de I'éducation physique et sportive aux possibilités
de I'éléve.

LA CLASSIFICATION DU CANDIDAT

La classification des éleves par handicap permet de proposer aux candidats des niveaux de difficultés
compatibles avec leurs possibilités motrices et perceptives. Le candidat est préalablement classé par un
médecin de santé scolaire ou de la commission départementale d'éducation spéciale (CDES), en accord avec
I'éleve et I'enseignant de sa classe, dans un groupe selon ses déficiences. Il peut étre considéré comme
grand handicapé s'il est classé dans un des groupes FE, F1 ou D1. Le chef d'établissement lui remettra en
début d'année, une ou deux fiche(s) d'évaluation (annexes 1 a 21) correspondant a son groupe. Pour les
candidats individuels, ces fiches et les renseignements complémentaires leur seront fournis par l'inspection
académique.



UN MEME EXAMEN POUR TOUS
L'article 11 de I' arrété du 24 mars 1993 ( BO n° 24 du 8 juillet 1993, RLR 933-6) et la circulaire n® 94-007 du
12 janvier 1994 ( BO n° 3 du 24 janvier 1994, RLR 933-6), relatifs aux épreuves d'éducation physiques et
sportive des examens, prévoient que pour les handicapés physiques et les inaptes partiels, ces épreuves
devront respecter les mémes principes et modalités que pour les autres candidats, mais qu'elles pourront
donner lieu aux adaptations nécessaires.

Les objectifs de toutes les activités, les reglements et I'évaluation de la maitrise d'exécution sont les mémes
que pour les éléves valides. Les précisions concernant les épreuves spécifiques sont indiquées ci-dessous ou
sur les fiches d'évaluation. Pour les épreuves en fauteulil, il est nécessaire de se reporter aux reglements de la
Fédération francaise handisport.

UN PROJET INDIVIDUEL

Il est souhaitable d'établir un projet individuel en collaboration avec I'éléve. Le projet pédagogique tiendra
compte du rythme du candidat et du fait que certains apprentissages favorisent la mise en place de
compensations et contribuent ainsi a des progres a la fois sur le plan utilitaire et sur celui du développement
de la personne.

Par exemple :

Déficients visuels (DV) : L'affinement des perceptions et leurs capacités d'utilisation doivent étre privilégiés
lors de l'apprentissage. L'évaluation devra en tenir compte. Les prises d'information des DV peuvent étre :

1. A dominante auditive pour fournir :
a) La direction (saut en longueur, course de vitesse, tor-ball, hand-ball) ;

b) Le sens des masses et des obstacles utilisé pour la construction de I'espace et la détection de I'adversaire
(basket-ball, hand-ball) ;

c) Le rythme (aviron).

2. A dominante tactile plantaire pour s'orienter (lancers, tor-ball, basket-ball, hand-ball) ou tactile manuelle
pour explorer (utilisation de la potence de visée pour le tir a I'arc), pour se repérer (basket-ball, tor-ball), etc.

Handicapés moteurs en fauteuil roulant : L'aisance des déplacements et la maitrise du fauteuil seront
toujours valorisées car elles sont la base de leur autonomie dans la vie quotidienne. Par exemple : trouver et
maintenir I'équilibre sur les deux roues arrieres du fauteuil est indispensable pour étre capable de monter et
de descendre les trottoirs sans aide.

L'EVALUATION EN COURS DE FORMATION

Les candidats scolarisés sont évalués en contrdle en cours de formation selon les mémes modalités que les
candidats valides et I'on se reportera le plus souvent possible aux textes généraux.

Dans le cas ou une activité autorisée par le médecin de santé scolaire ou de la CDES, ne pourrait étre
organisée dans le cadre des cours d'EPS de I'établissement (ex. : la natation), il sera possible sous la
responsabilité du chef d'établissement et de I'enseignant responsable de la classe fréquentée par I'éléve,
d'envisager une organisation permettant la préparation du candidat dans une structure différente (par ex. : un
autre établissement, I'association sportive...).

Celui-ci pourra toutefois participer aux activités de sa classe et en particulier a celles relatives aux
connaissances et savoirs liés a la pratique des activités et a la gestion de la vie physique. L'enseignant de la
classe proposera la note finale.

A titre transitoire, cette éventualité devant rester I'exception, les candidats handicapés physiques (et non les
inaptes partiels) dont les conditions de scolarisation ne permettraient pas la mise en oeuvre du contréle en
cours de formation pourront se présenter a I'examen terminal. Dans ce cas, le candidat sera classé par le
médecin de santé scolaire. L'établissement lui fournira la fiche d'évaluation correspondant a son groupe et les
informations complémentaires et recherchera, en collaboration avec les parents, des solutions pour sa
préparation a I'examen. Lors de son inscription, le candidat optera pour trois épreuves (deux pour les grands
handicapés) choisies dans la liste des activités proposées aux valides ou dans la liste des activités
spécifiques proposées chaque année par le recteur.

LES FICHES D'EVALUATION (ANNEXES 1 A 21)

Elles sont utilisables sur le terrain pour le contréle en cours de formation et pour I'examen terminal. Elles
indiquent dans chaque groupe, le nombre minimum d'épreuves a réaliser par le candidat. Ces fiches
présentent un large éventail d'épreuves testées a I'échelon national et qui peuvent étre réalisables par des
éléves handicapés physiques et par des inaptes partiels. Elles ne sont pas limitatives.

Les candidats inaptes partiels (IP) ont les mémes tables de cotation que les valides (cf. annexes 20 et 21),
mais ils peuvent remplacer une épreuve du projet pédagogique par une autre, si possible dans la méme
activité, en accord avec I'enseignant.



Lorsque le candidat présente plusieurs épreuves dans trois activités, on fera la moyenne des notes de ces
épreuves dans chacune des activités. Si le candidat ne peut présenter des épreuves que dans une seule
activité, la moyenne des notes de ces épreuves sera calculée sur 15 points + 5 points pour les connaissances
d'accompagnement.

EXPLOITATION DES RESULTATS

Afin d'établir un bilan précis et d'assurer un suivi statistique, il sera fait une copie de la fiche d'évaluation des
candidats indiquant les groupes, les épreuves choisies, les notes obtenues a la maitrise de I'exécution et les
indices relatifs aux performances. Ces copies seront adressées chaque année par la commission
départementale, avec les observations éventuelles du professeur coordonnateur ou du président du jury, a
l'inspection pédagogique régionale pour étre transmises a l'inspection générale.

(BO n° 15 du 14 avril 1994.)



MUCOVISCIDOSE
L Saal

CERTIFICAT MEDICAL-TYPE

Pour une demande d’aménagements aux examens et concours aupres de la Commission des Droits et de
I’ Autonomie des Personnes Handicapées.

B LIS 0 U T o N 5 OSSPSR
Certifie QUE 18 /12 JEUNE ...t b bbb s bbbtk b et e et e bt bbb n e

Né@©) le oo est atteint(e) mucoviscidose, maladie génétique, chronique et évolutive qui induit un
certain nombre de problemes justifiant une demande d’aménagement des examens :

(] Demande de Tiers temps
[1 Demande d’Accessibilité de la salle d’examen (en rez-de-chaussée ou avec acces direct par ascenseur)
(1 Demande de Conservation des notes
1 Demande d’ Adaptation de I” (deS) EPFEUVE(S) ..eveirieiiiiieeiiite ettt sttt ettt sreebs e besbeeneeebesnens
[J Demande d’Etalement sur plusieurs sessions, du passage des EPreUVES ..........ccoccereerieerseneeesesenesennas
1 Demande de dispense de I” (AES) BPIrEUVE(S) ....eciviiieieiiie ittt sttt st sreebe et s beene e resne e
(1 Priorité de passage aux épreuves orales
Le/1a JEUNE ..o est concerné(e) en particulier par :

[J Une grande fatigabilité :

[J Pouvant entrainer un ralentissement de I’idéation

[1 Nécessitant une salle d’examen accessible (en rez-de-chaussée ou avec acces direct par ascenseur)
[ Des problémes digestifs nécessitant un acces rapide aux toilettes
[1 Des problémes respiratoires, toux, expectoration pouvant nécessiter :

[J Une sortie de classe

[ La prise de sprays lors des crises bronchospastiques

[J Une oxygénothérapie

[J Un risque de déshydratation en cas de chaleur

Remis en mains propres 1e ........c.ccocevvvvvnininnenns , pour faire valoir ce que de droit,

Vaincre la mucoviscidose - Département médical - Mission scolarité K.C.W juin 2007



CONFIDENTIEL

VAINCRE L

MUCOVISCIDOSE

PROJET D’ACCUEIL INDIVIDUALISE

Propose par Vaincre la Mucoviscidose

| Circulaire n° 2003-135 du 8 septembre 2003 - Décret n° 2005-1617 du 21 décembre 2005

Année Scolaire : ............... Y AT
Durée validité : Année scolaire en cours

Etablissement :

Renseignements concernant I’éléeve :

Nom : Prénom :

Date de naissance : Classe :

Nom des parents ou du représentant légal :

Adresse :
@ Domicile : @& Portable mere / peére :
@ Travail mére / pére : E-mail :

Type de scolarisation :

Temps plein Q Temps partiel O Temps partiel + CNED O

Coordonnées des parties prenantes :

Chef d’établissement ou son représentant :

= E-mail :

Médecin scolaire :

= E-mail :

Infirmiére scolaire :

= E-mail :

Médecin traitant :

= E-mail :

Service hospitalier spécialisé :

= E-mail :

Représentant d’association :

= E-mail :

Autre (préciser) :

= E-mail :

Mise a jour : mai 2006



BESOINS SPECIFIQUES DE L’ELEVE

1. Au plan matériel :
3 Double jeu de livres

3 Salle de classe en rez-de-chaussée ou accessible par ascenseur

Q Dans la salle de classe, prévoir une place a I’abri du soleil direct (pour éviter la déshydratation)
O Eviter I'attente au restaurant scolaire

Q Lieu de repos

Q Local pour entreposer la réserve d’oxygéne (le cas échéant)

¢ TRANSPORTS :

En cas de trajets trop longs et mal adaptés, il est nécessaire d’étudier la possibilité d’une prise en
charge par la Commission des Droits et de I’Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH).

2. Au plan médical :

| Veillez au respect de I'interdiction de fumer dans les locaux |

¢ Aménagements particuliers liés aux soins, dans le cadre de I’établissement scolaire :

Q Autorisation de sortie de classe dés que I’éleve en ressent le besoin
3 Possibilité de se réhydrater en classe en cas de grosse chaleur

3 Intervention d’un kinésithérapeute dans I’établissement scolaire

Q Local discret pour la kinésithérapie ou les soins

3 Intervention d’une infirmiére (soins pendant les cures intraveineuses)

I AN 1 1 <

KINESITHERAPEUTE : (coordonnées)

Heures et jours a préciser :

Lieu d’intervention :

INFIRMIERE : (coordonnées)

Heures et jours a préciser :

Lieu d’intervention :

¢ Traitement médical : (Prise de médicaments sur ordonnance)

O Enzymes pancréatiques (avant le repas)

Q Spray inhalé

Q Antibiotiques intraveineux
Q Antibiotiques oraux

Q Oxygene :
Durée journaliere : Horaires :

Q Insuline (en cas de diabete)

Q Patient greffé : Consulter le médecin traitant pour les traitements particuliers

Mise a jour : mai 2006




¢ Hygiéne : Rappel de quelques regles a respecter

La Mucoviscidose n’est pas une maladie contagieuse mais les jeunes malades risquent de
nombreuses infections.

e Inciter I’enfant a se laver les mains avant et aprés chaque récréation, repas ou collation.

 Eliminer les eaux stagnantes (fleurs coupées, bacs a réserve d’eau, aquarium).

Si possible : Désinfection des lavabos, robinets et toilettes 2 a 3 fois par semaine et désinfection
des jouets tous les jours. En maternelle, réserver un WC pour I’enfant malade.

e Des précautions particulieres doivent étre prises impérativement lors des travaux pratiques de
microbiologie (éviter la présence de Pseudomonas Aeruginosa et de Staphylococcus aureus). |l est
conseillé : le port de masque, gants, le lavage des mains ou solution hydroalcoolique, I’aération
des pieces. En cas de doute, il vaut mieux dispenser I’éléve des manipulations.

eLa présence simultanée de plusieurs enfants mucoviscidosiques dans I’établissement doit faire
I’objet d’une attention particuliére, notamment en évitant leur proximité immédiate en classe, au
restaurant scolaire, dans les activités de jeux, de facon a éviter les infections de 'un a I'autre.

¢ Régime alimentaire :

3 Suppléments caloriques (fournis par la famille)

O Collations supplémentaires (fournies par la famille) - horaires a préciser -

3 Autres (a préciser) :

3. Au plan pédagogique :
¢ ASSISTANCE PEDAGOGIQUE A DOMICILE :
3 Mise en place de I’Assistance Pédagogique a Domicile (en cas d’absence prolongée ou répétée)

Matiéres concernées Nombre d’heures envisagées | Enseignants concernés

3 Autres moyens utilisés (a préciser) :

¢ EXAMENS :

O Demande de tiers-temps aux examens

O Demande de tiers-temps aux contrbles continus

3 Place a I’abri du soleil direct (pour éviter la déshydratation)

¢ EDUCATION PHYSIQUE ET SPORTIVE :
Sports a adapter éventuellement : Voir avis du médecin traitant

Natation : Q Oui 0 Non

Conditions : - Contrble bactériologique régulier de I’eau des bassins.
- Par temps froid, veiller a ce que I’éléve soit bien couvert a la sortie.

Mise a jour : mai 2006




¢ SORTIES ET VOYAGES : (Ex : Classe verte, voyage a |’étranger...)
Voir a compléter la feuille en annexe.

PROTOCOLE EN CAS D’URGENCE

1. Signes d’appel (peuvent étre dissociés ou associés) :

e Douleur abdominale e Fievre
e Cyanose  Malaise
e Géne respiratoire e Hémoptysie / Saignements + importants

2. Mesures a prendre (g déterminer avec le médecin traitant) :

Informations a fournir au médecin d’urgence (a déterminer avec le médecin traitant) :

3. Référents a contacter :

Appels : (Numéroter par ordre de prioriteé)

Q Parents : @& domicile : & travail :
& portable :

O SAMU :

O Médecin : a

U Pompiers :

Q Service hospitalier :

o=
B T e s

Ce projet est approuvé par toutes les parties prenantes en présence,

Le : (date de la signature)

Les parents : L’éleve :

Le professeur des écoles ou le professeur principal :

Le chef d’établissement ou son représentant :

Le médecin scolaire : L’infirmiere scolaire :

Fortement recommandé : Le professeur de Physique-Chimie :

Le professeur d’EPS : Le professeur de SVT :

Si besoin:

Le kinésithérapeute :

Le représentant de la municipalité (si le restaurant scolaire en dépend) :

Le coordinateur départemental, chargé de I’Assistance Pédagogique a Domicile :

Le représentant de I’association :

Pour toute question, n’hésitez pas a contacter I’association Vaincre la Mucoviscidose - 01.40.78.91.91
info@vaincrelamuco.org - www.vaincrelamuco.org

Mise a jour : mai 2006



‘ CONFIDENTIEL

PROJET D’ACCUEIL INDIVIDUALISE
ADDITIF
SORTIES ET VOYAGES SCOLAIRES

MUCOVISCIDOSE
L Shaal

Date de la sortieou voyage : ............coooeiiiiiiiiiiiiiiiie
Destination © ...
Valable uniquement pour la durée du séjour

¢ L’ENFANT
[NL@ 1Y, I O o <Y Lo Y o 1 AT

Adresse PeNdaNnt [€ VOYAGE & ..ceeiiuiiiiiiiiii et e e et et e e e et e ean e e e e ea e aanaaans

¢ LES PARENTS
[N@1Y IR O e =T 1 Lo o £ TR

X6 L=

¢+ ACCOMPAGNATEUR GENERAL
N0 1Y = 24 =Y Lo Y o TR

10 X e 110 2 5N

o= .
2 N

¢ ACCOMPAGNATEUR MEDICAL RESPONSABLE
(O 1 = A 24 =Y Lo Y ¢ TS

10 1 e 110 o N
/O

Son rble : Controle de la prise de médicaments, administration dans certains cas...

¢ TRAITEMENT MEDICAL :
Rangement des médicaments SUF PIACE ... i et e e e e e e e e

> Aérosols

[ oY [0 ar=Y dl gia Yo Yo [=le [N el0) a K<) V7= L (o] o N

Conditions :
Nombre de séances : ...coveveeieiiieinenns Heure o, DUIr€e e



> Enzymes et traitement de la digestion :

¢ KINESITHERAPIE :

0 En autonomie
0 Assurée par un kinésithérapeute
N 1@ 1=l = <1 o Vo o' PP

X0 L LY TR

0 Assurée par une tierce personne

[INO 11 = a4 =Y a Lo Y ¢ TR
Fonction :

¢+ REPAS
Régime alimentaire hyper CaloriqUe @ ..ot e e et e e e e e e e e e e eaeeanas

¢ PROTOCOLE EN CAS D’URGENCE
Que faire en cas de douleur, symptomes... ?

Date : Signatures :



ANNEXE 4

Listes des clubs et des ligues
contactees



Contact ligue Lorraine de chaque discipline

Ivizin@free.fr Aikido
pascale.chartier-brun@ec.europa.eu Aikido
liglorathletisme@free.fr Athlétisme
aviron-lorraine@wanadoo.fr Aviron
lorbad @wanadoo.fr Badminton
brunofagnoni@neuf.fr Baseball
lIbb@wanadoo.fr Basket-ball
ligue.lorraine@Ilorrainebillard.org Billard

bmajorel@wanadoo.fr

Boules lyonnaises

cr.alsace-lorraine@ffboxe-asso.fr

Boxe francaise

Lorraine@ffck.org Canoe kayak
liguelorraine.co@free.fr Course d’orientation
ffclorraine.comite@wanadoo.fr Cyclisme
mp.tritteling@infonie.fr Danse
crelorraine@hippoplus.com Equitation
ligue.escrime@lorraine-sport.com Escrime
secretariat@]lorraine.fff.fr Football
golflorraine@wanadoo.fr Golf
comite-regional-ffgym@gymlorraine.com gym CR
gv.lorraine@wanadoo.fr Gymnastique volontaire
hmfaclorraine@wanadoo.fr Haltérophilie
lorrainehandball@wanadoo.fr Handball
judo.lorraine.ligue@wanadoo.fr Judo
lIkarate@wanadoo.fr Karaté
attardolutte@wanadoo.fr Lutte

jf. muaythai.est@club-internet.fr Muaythali
lorrainenat@aol.com Natation
contact@ffrandonnee-lorraine.fr Randonnée
ligue.rugby@Ilorraine-sport.com Rugby
csr-l@ffspeleo.fr Spéléologie
jean-francois.seinger@wanadoo.fr Quilles
jumeaumr@cic.fr Squash
crtl@free.fr Taekwondo
ligue.lorraine@fft.fr Tennis
lItt@wanadoo.fr Tennis de table
lig-lor-tir@libertysurf.fr Tir
lltarc@wanadoo.fr Tiral’arc
lorraine.triathlon@free.fr Triathlon
fftb.com@wanadoo.fr Twirling baton
cour.jean-francois@wanadoo.fr Voile
planeur.lorraine@free. fr Vol a voile
vollibre88 @free.fr Vol libre

ligue.volley.lor@free.fr

Volley-ball




Contact clubs handisport
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Liste club cyclisme

NOM
ARNOULD
BARBIER
BASTIEN
BAUCHAT
BOUCHER
CHARRIER
CHRIST
CROMBET
DEBIENNE
DEFRANCE
DELATTRE
DEPARIS
DOHEN
DROOLANS
FEIGRE

FRANZKOWIAK
GIL FERREIRA

GRAGLIA

HACQUARD
HERMANN
JACOTE

JACQUEMIN

LEDOUX
MANCEAU
MENGIN
MERCIER
MEZZETTA
MOINAUX
OLLIVIER
PERRIN
GANIER
PRATI
ROUXEL
SAADA
SOULE
TESCHKE
THOMAS

THOUVENIN

TISSERAND
ZENON

PRENOM
Guillaume
Jean Marie
Laurent
Sandrine
Jean Marc
Thierry
Roger
Nathalie
Christian
René
Philippe
Robert
Frédéric
Roger
Gilles
Jean Michel
Fernando
Yves
Marie
Christine
Gérard
Eric
Michel
Pascal
Julien
Michel
Emmanuel
Daniel

Jean Francois

André

Corinne
Philippe
René

René

David
Sandrine
Alain

Marie Noélle
Gérard
Alexis

ADRESSE
arnould-guillaume@orange.fr
jean-marie.barbierll@wanadoo.fr
laubast88@aol.com
bauchatll@yahoo.fr
imbffc57 @neuf.fr
thierrycharrier@aol.com
roger-christ@orange.fr
nathalie.crombet@sempam.fr
cdebiennel@yahoo.fr
rene.defrance@orange.fr
philippe.delattre3@tele2.fr
robert.deparis@orange.fr
vic.dif@wanadoo.fr
roger.droolans@orange.fr
feigre.qgilles@neuf.fr
jeanmichel@libertysurf.fr
fernando.ferreira@neuf.fr
graglia.yves@neuf.fr

mariechristine.hacquard @aliceadsl.fr

hermann.gerard@neuf.fr
gegout.laurence@wanadoo.fr
michel jacquemin@hotmail.fr
pasle@aol.com
klr_napoleon@hotmail.com
ecrel3f@wanadoo.fr
manu.mercier57 @laposte.net
daniel.mezzetta@neuf.fr
ffcvosges@wanadoo.fr
andre.ollivierl1 @aliceadsl.fr

perrin-ganier@wanadoo.fr
pprati@cristal-union.fr
rene.rouxel0307 @orange.fr
saada.rene@live.fr
david.soule@hotmail.fr
sandrine.teschke@wanadoo.fr
alain.thomas3@wanadoo.fr
thouvenin.benoit0663@orange.fr
gerard.tisserand4@wanadoo.fr
a.zenon@berthold-btp.com

team.crombet@wanadoo.fr




Liste club de judo

Nom club

Adresse mail

DOJO DE L'AMITIE

ASCB BAN DE LAVELINE

markarine2@wanadoo.fr

BPS JUDO

JC BRUYERES

bruno-ferrazzi@orange.fr

JC BULGNEVILLE

contact@judoclubbulgneville.fr

JC CELLES SUR PLAINE

napo.trotz@orange.fr

JC CHANTRAINE

judo.chantraine @wanadoo.fr

ENTENTE JUDO CHARMES VINCEY

mickemalpc@yahoo.fr

JC CHATEL SUR MOSELLE

lejeau5@aol.com

JC CHENIMENIL

joelle.haas@orange.fr

JC CONTREXEVILLE

jul.bernier@yahoo.fr

JC CORCIEUX

sylvain.calbrix@voila.fr

MJC DARNEY

JC DARNIEULLES

alain.clement08 @wanadoo.fr

JC DOGNEVILLE

strabach.martine@wanadoo.fr

JC DOMPAIRE

CENTRE ARTS ET LOISIRS THAON LES

VOSGES

jean-yves.barlier@wanadoo.fr

JC EPINAL

ESPOIR JUDO 88

webmaster.judo@aliceadsl.fr

JC ETIVAL CLAIREFONTAINE

emmanuel.frayard@wanadoo.fr

JC FRAIZE

zoubiri@liberysurf.fr

JC GERARDMER

gilles.bolmont@wanadoo.fr

JC GIRANCOURT

asgdc.judo@laposte.net

JC GOLBEY

fabrice.coe@neuf.fr

DOJO DE LA HURE

DOJO DES JUMEAUX

dojodesjumeaux@free.fr

JC LE THILLOT

nathaliedesgranges@wanadoo.fr

JC LE THOLY

gilles.bolmont@wanadoo.fr

JC LIFFOL LE GRAND

JC MIRECOURT

beverriere@wanadoo.fr

DOJO MIRECURTIEN

p.pierrotcracco@wanadoo.fr

DOJO DE LA MONTAGNE

JC MOYENMOUTIER

judoclub.moyenmoutier@sfr.fr

JC NEUFCHATEAU

JC LE PLATEAU

jean_marie.yager@aliceadsl.fr

JC CHATENOIS

judoclubchatenois@hotmail.fr

JC RAMBERVILLERS

JC RAONNAIS

lehmann.bruno@wanadoo.fr

JC RAON AUX BOIS

peridon.alain@wanadoo.fr

JC REMONCOURT

jean-claude.demoly@ac-nancy-metz.fr




DOJO ROMARIMONTAIN

chvezy@wanadoo.fr

JC SAINT DIE

christophe.roussell53@orange.fr

JC STE MARGUERITE

judo.stm@wanadoo.fr

JC ST LEONARD

judoclubstleonard @wanadoo.fr

JC SALM SENONES

luc.sublon@orange.fr

JC TAINTRUX verbrugghe.emmanuel@wanadoo.fr
JC UZEMAIN

CSV JuDO lainemichel@free.fr

DOJO VOSGIEN j-louis.duvergey@wanadoo.fr

JC XERTIGNY marie-claude.rebout@wanadoo.fr

SPORTS LOISIRS VINCEENS

beverriere@wanadoo.fr




Liste club de triathlon

CONTACT CLUB

Nom et anz

Prénom Nom du Club Teéléphone Portable @
VANNIER i i 0622 0733 19 ‘ hael doo.f
Raphaél Triathlon Nancy Lorraine | 03 83 51 56 99 vannier.raphael@wanadoo.fr
PETIT Hervé Triathlon Epinal Club 06 09 37 79 20 | petitherv@aol.com
I(\:/Iﬁli_”AeRD Triathlon Club Mussipontain 06 71 70 26 98 | rougmout@free.fr
GENY Alain | Maiziéres Natation Triathlon | 3 g g9 55 7g | 06 07 1139 36 | alain.geny@wanadoo.fr
RIGAUD Sarreguemines Triathlon . .
Emmanuelle Club 0387092472 | 06 06 41 09 15 | etienne.rigaud@neuf.fr
EECE Tri Athlétic Club Forbach | 03 87 04 11 43 bec christ@yahoo.fr
Christophe :
DEMANGEON . . .
Christophe Metz Triathlon 03 54 62 47 26 | 06 98 13 20 81 | metz.tri@caramail.com
MICHEL Joél Gérardmer Triathlon 0329 63 15 86 | 06 08 05 31 26 | joelmichel.tri@wanadoo.fr

Triathlon Laneuveville . .
BAZIN Guy devant Nancy 03 83 56 02 56 triathlon.laneuveville@wanadoo.fr
e\f\g'\‘ Jean- | Trjathion Club Déodatien | 03 29 42 64 80 nodrafting@wanadoo.fr
Er'i'a;’rlll_ro Vittel Triathlon 03 29 07 82 91 | 06 74 64 44 05 | delvittofred@yahoo.fr
ZIENKIEWICZ |~ ) b Triathion Marville 55 | 03 29 88 10 10 | 06 63 63 85 68 | jcctm55@gmail.com
Jean-claude
NUEL Gisele | 'Neuves Maisons Triathlon | o3 63 55 76 66 | 06 87 27 76 05 | gisele-n@wanadoo.r
54

'\D";\rﬁzﬂ' Bar Natation Triathlon Club | 03 29 76 23 41 | 06 89 49 70 78 | dan.maurel@wanadoo. fr
SCHAL Luc ES Thaon Triathlon 0329671885 luc.schal@akeonet.com
k?fai; Triathlon Toul Team | 03 83 41 89 94 | 06 75 94 06 24 | triathlon.toul @free.fr
GORNET Triathlon Remiremont
Francis Olympique Club 06 82 00 46 58 | fgornet@orange.fr
GOUYER . .
Reynakd Bruyeres Triathlon Duathlon | 03 29 50 51 04 reynald.gouyer@laposte.net
(P:Srlfaﬁg Triathlon Grand Villerupt 54 | 03 82 91 11 35 cyriaque7@orange, fr
TaceliET CSA Triathlon C 03 29 46 73 27 | 06 73 66 10 02 | coetlo@hotmail
Laurent riathlon Commercy coetlo@hotmail.com

THEIL Pascal

Vélo Club L'avenir de Falck

0387902275

06 86 76 73 08

pascalthiel@hotmail.fr

ggg’xgﬁE TRIASUD SP54 06 87 06 62 48 | jerome.franiatte@club-internet.fr
LACKO i i lacko.bernard@neut.f

Bernard Trisport Sarreguemines 03879836 15 acko.bernard@neuf.fr

BABUREK CSA 53 RT Triathlon L

Virginis Luneville 0383776442 | 06 09 17 56 23 | virginie.baburek@orange.fr
LUCAS Eric Triathlon club Saint Avold | 03 87 94 60 76 | 06 81 50 38 23 | stephanie.lucas1@wanadoo.fr
THOMAS New Sarrebourg Team .

Benoit Triathlon 06 08 49 83 39 | benoitthomas2@wanadoo.fr
FATIEN

Michaél

Meuse Triathlon Verdun

03 29 87 64 16

06 22 39 28 17

mfatien@mcom.fr




Liste mail des clubs de football américain

sixela99999@hotmail.com
bend-end@hotmail.fr
benoit.x.kowalski@Ilu.pwc.com
fredericcapraro@hotmail.com
xaviergeier@aol.com
bertrandhopfner@yahoo.fr
Bruno.Hinck@scadmin.uhp-nancy.fr
cedric-chevalier@live.fr
christgauthier@yahoo.com
CDUVOYE@aol.com
deyvis@free.fr
delayen.douglas@orange.fr
scoht822@hotmail.com
gibaus@gmail.com
bernusjacquesalex@orange.fr
jean-pierre.hinck@wanadoo.fr
president.tigres@wanadoo.fr
monsieurmomo@Vvoila.fr
cajoline57@hotmail.com
kernez@numericable.fr




Clubs de volley 54

PRESIDENT CD 54

Nicolas BELTRAMO
06.88.58.32.94
nbeltramo@wanadoo.fr

BLAINVILLE
Christian PILLER
D 03.83.75.86.
acbd.volley@free.fr

BLENOD C.O.
Yohann MATHIEU

D : 03.83.83.38.76

P :06.74.42.68.52
yoyomickey@orange.fr

BRIEY

Pascal REBOUCHE
03.82.20.05.04

54150 MANCE
volleybriey@orange.fr

DEVONA

Stéphane LOUBATIERES
P :06.24.58.35.53
devona-volley@orange.fr

FLAVIGNY

Raoul VILLAUME
T:03.83.26.72.73
raoul.villaume@wanadoo.fr

FOUG

Elisabeth PLASSAT
P:06.15.37.79.57
eplassat@aol.com

FROUARD POMPEY

Bruno DEMOULIN
P:06.32.47.36.32

54390 FROUARD
ofp.volleyball@club-internet.fr

I.LN.R.S. AS.VOLLEY
Eric CARUEL
T :03.83.50.98.30




F: 03.83.50.20.17
caruel@inrs.fr

JARNY

Yvon VELVELOVICH

D :03.82.33.37.00

yvon.velvelovich@9online.fr

SITE INTERNET : http://usj-volley.nexenservices.com/

MALZEVILLE V.C.
Laurence LEPAULT
P :06.18.08.69.54
tititelolotte @free.fr

M.J.C. LA COLOMBE
Gaélle HENRION

T :03.83.52.81.75
gaellefred@hotmail.com

NANCY BNP

Jean Pierre IOHNER

D : 03.83.38.19.04
ipierre.iohner@wanadoo.fr

NANCY PERSONNEL CUGN
Dominique MOINY
T:03.83.91.83.91

P :06.80.11.50.61
dominigue.moiny@grand-nancy.org

NANCY EQUIPEMENT

Christian SAUGET

P :06.79.78.90.74

D : 03.83.86.52.35
christian-sauget@equipement.gouv.fr

NANCY AQCLB
Didier AUBERT
P :06.60.23.50.18
D :03.83.27.30.15
dicm@tiscali.fr

NANCY SAPEURS POMPIERS
David BONNAVENTURE

P :06.87.66.06.41
bonnaventure@tele2.fr

NANCY VERT BOIS
Fernand VIROT
D :03.83.53.41.74



fernand.virot@ac-nancy-metz.fr

NANCY VOLLEY M.J.

Frédéric BASTIAN

T:03.83.41.30.23

F:03.83.41.30.23

nancyvolley@orange.fr

SITE INTERNET : http://nancyvolley.free.fr/

PONT A MOUSSON
Francis LELIEVRE

D :03.83.83.21.47
P:06.16.60.72.91
family.lelievre@wanadoo.fr

SAINT MAX

David DIETSCH

P :06.84.70.12.69
david.dietsch@netmedicom.com

SEICHAMPS

Michel GIRCOUR

P :06.88.33.92.79

D : 03.83.56.49.35
volley-ball-seichanais@wanadoo.fr

S.E.C. LUNEVILLE
Jean Marc JEANDON
P :06.62.15.23.86

D : 03.83.46.58.49
jmjeandon@aol.com

TOUL A.L.

Virginie CHRISTEN

P :06.30.92.75.85
altoulvolleyball@orange.fr

TOUL U.S. VALCOURT
Michel VAILLANT
T:03.83.17.39.40
vaillantmic@yahoo.fr

VANDOEUVRE NANCY VB

Mohammed ABIDA

F:03.83.51.25.68

vnvb@wanadoo.fr

SITE INTERNET: http://www.club-vnvb.com/




COS VILLERS V.B.

Thierry BLIN

T :03.83.44.59.21

P :06.60.74.60.97

villers.volley@9business.fr

SITE INTERNET : http://www.villersvolley.fr/

55

PRESIDENT CD 55
Patrick CHEVALLIER
D :03.29.91.32.76
p.chevallier@free.fr

SAINT MIHIEL

Francis BURNEL

D : 03.29.89.10.50

fc.burnel@wanadoo.fr

SITE INTERNET : http://perso.orange.fr/smvb/

S/

PRESIDENT CD 57

Albert CHARPENTIER

D : 03.87.52.75.65
albert.charpentier@wanadoo.fr

AS.V.B.L. (Association Sportive Volley Loisirs)
Othon HELMSTETTER

P :06.27.80.30.08

D : 03.87.85.89.46

othon.helmstetter@wanadoo.fr

AUDUN LE TICHE
Edith MILESI

D : 03.82.52.25.04
edith.milesi@wanadoo.fr

COURCELLES CHAUSSY
Stéphane GALONNIER
P:06.81.70.67.52
vbc-57@wanadoo.fr

CREUTZWALD

Roland WALKER
F:03.87.82.53.75

D :03.87.82.53.75
roland.walker@wanadoo.fr




FAREBERSVILLER

Gennaro BRACIGLIANO

D : 03.87.04.19.30

P :06.23.69.35.44

gen57@cegetel.net OU vert069@hotmail.fr

FORBACH

Isabelle KLEIN

F :03.87.87.92.33

P :06.76.28.87.64
usfvolleyball@caramail.com

FREYMING MERLEBACH
Géraldine LANDELLE
P:06.32.13.45.37.

D : 03.87.04.08.31
landidine@yahoo.fr

GONDREXANGE
Alain VANDERBOSSE
P :06.06.66.63.14

D : 03.87.25.02.27
vdbalain@infonie.fr

GROSBLIE-ROUHLING
Nathalie BENZINEB

D :03.87.09.25.78
nathalie.benzineb@wanadoo.fr

ES HAGONDANGE
Alain WAGNER
P:06.21.22.78.19

D : 03.87.70.22.40
walain57@aol.com

HAYANGE

Christian HOFF

D :03.82.57.18.63
christian.hoff@arcelormittal.com

HETTANGE GRANDE
Carole GRESSET

D : 03.82.54.38.04
P:06.30.76.23.17
carole.gresset@-curia.europa.eu

MAIZIERES

F : 03.87.60.24.86
F:03.87.51.73.73(10 & 12h)
T:03.87.60.26.73



maizieres.athletic.club@wanadoo.fr

MESSIN STADE ETU. CLUB
Jacques GOURY

T :03.87.34.88.55

D :03.87.76.13.51
F:03.87.34.87.72
jacques.goury@moselle.pref.gouv.f r

MORHANGE
Christian SANTARINI
D :06.23.06.45.54

e-mail : shour@free.fr

MOULINS

Albert CHARPENTIER
F:03.87.52.75.65

D : 03.87.52.75.65
P:06.72.15.01.97
albert.charpentier@wanadoo.fr

POUILLY METZ
Jacques BICHAT
F :03.87.52.42.93
P :06.08.96.80.28
|.bichat@free.fr

ROHRBACH LES BITCHE A.L.J.V.B.
Valérie MULLER

F :03.87.09.81.79

D : 03.87.09.85.26
loisir.jeunesse@cegetel.net

SARRALBE

Jean Louis BLONDY

D : 03.87.97.03.22
agnes.blondy@wanadoo.fr

STIRING WENDEL
Michel KLOSE

P :06.70.64.31.52
klose.michel@wanadoo.fr

TERVILLE FLORANGE
Denise ARNU

P :06.73.82.82.81

D : 03.82.59.96.57
denisearnu@yahoo.fr




YUTZ THIONVILLE

Lucette MULLER (Président : Robert ROSTOUCHER)
F:03.82.51.11.16

club@asvb.fr

Site internet : www.asvb.fr

88

PRESIDENT CD 88
Patrick REMY

2 rue Maréchal Joffre
88000 EPINAL

D : 03.29.33.05.40
patrick.remyl@free.fr

CHARMES

Véronique LEROY

P :06.15.90.58.75

D :03.83.72.40.79
veronique.leroy4@free.fr

CHATEL
Daniel GIROUX

P :06.75.14.78.32
D : 03.29.67.62.07
patou.giroux@voila.fr

EPINAL CAM

Patrick REMY

D : 03.29.33.05.40
patrick.remyl@free.fr

$

EPINAL SAS

Christian NOEL
F:03.29.35.25.31

P :06.65.43.70.46
christ.noel2@wanadoo.fr

GERARMER
D : 03.29.63.46.19
asg.volley@wanadoo.fr

L.L.V. ELOYES
Nicolas DUMARTIN
P :06.16.56.61.27

ende@free.fr

REMIREMONT




Etienne VIRY
D :03.29.23.00.93
e-mail : etienneviry@wanadoo.fr

SAINT DIE

Valérie PINTO

P :06.89.20.67.16

D : 03.29.50.07.73
mvpinto@wanadoo.fr

VOLLEY DETENTE VOSGES
Véronique LEROY

T :03.83.72.40.79

P :06.15.90.58.75
veronique.leroy4@free.fr




Liste clubs de golf

Club Nbre de e Tékphone Courrier électronicue
[N®FFGol | trous [ Fax] Site Inte met
Avrainville 1 Chemin du Vau 03 836299 52 golt.avralhville @wan ados fr

54-[A50)- AS 54385 Avralnville [03 836209052 | L oo ll-avralnville.net

Mancy 18 Chemin du Golf 0383245287 gol-nancy@wanadeo fr

84 -[47]- AS 54460 Aingeray [03 63245342 ] W ol Nansy.com
Nancy Pulnoy A 10, rue du Golf 0383181018 golf. pulncy@wanadoo. fr
54 -[1186] - A+ * £4425 Pulnay [0382181019] www.golfnancypulngy.com

Combles-en-Barroks 18 38, rue basse 0320451603 90"(%?;22:;?;%&"0‘3
bh-[91]-AS 55000 Combles-en-Barrois [03 204516 08 | Ww.golrdecom'bles.fr
La Grande Ronania 1647 Route Départementale 994 03 266665 97 at@parve.net
51 0656) - AS b 51480 Courtisols [ ] Wi par? 2. net
Madine g Basede Lolsits de Madine 03298956 00 golide madire@orange. fr
65 - [ 894 | - A 55210 Nonsard-Lamarche | [08298005 72 | wiww gelfolubmacline fr
Amnéville i8 Centra Thermal et Touristigue | 0387713013 golf. amnevile@wanadoo fr
57 - [ 686 - MGG 57360 Amnéville-les-Thermes [03 BT 7026 96 wa golf-amne ville com
Bitche o7 Ruedes Prés 0387961530 golt hitche@wanadoo fr
67 - [ 482 ] - A+ 57230 Bitche (03679608 04 | wiw golt-bitche com
Chiteau de Preisch a7 1, ruadu Yieux Maulin 03 82830000 info@goli-de-praisch.oom
&7 - [1416] - MG 57570 Basse-Hentyen [0382830009) wiww.golf<le -preisch.com
Faulguemont 1848 Avenue Jean Monnet 03 87813052 golf faulque mont@wanado. fr
67 - 1245 - AS 57380 Faulguermant [ 03 87 81 30 62 | it golf-faulkiua mort.com
Garden Golf 1848 3, rue Félix Savart 03877871 04 contact@gardangelimatz.com
BT-[779] - A 7070 Metz [03 A7 7E A6 98 | W, garde hgoll metz.oom
La Grange apx Ormes 1640 Fuedela Grange aux Orrnes | 0387631062 IHfo@grange -aLx-Orme 8. com
87 -[805] - MG * 57155 Marly [03 675501 77 WWW.Grange - aUK-0rme 5.60m
Metz Chénsey I8 Chateau de Chérisey 0387527018 golfsherisey@wan adoo fr
&7 -[T4]- AS 7420 Chérlsey [03 B7E242 44 | Wi golfcherisey.com
Pays de Sarrebourg 1§40 Ferme du Winckelhof 0387230102 goltsatre boury@neut fr
57-[1514]-AS 57400 Sarreboury [03 87230304 | W gotshe com
Sarreguemines 18 Route Départementale 81 A 0387272260 golide samsi@froleans. com
57 - [1597] - A+ ET7200 Sarreguemines [o3a72722 81 ] | wwwgolfdesarraguamings.com
Images d Epinal 18 Fue dgyzgz Blano 03293137 52 golt epinak@fre fr
- 254 ] - MG 88008 &pinal Cedex [03293131 66 | tttp:iaol epinal free fr
La Bressawde Prastice 27 ruede Bellevus 03 202867 57 rig Iy cutie n@wan adoo. fr
-] 1468] - AS 88250 La Bresse []
Ligne Bleue des Yosges ox7 24 avenue de Fobache 03295648 21 phillppe _dumenii@yahoo.fr
|- 1004)-AS 58100 St-Dié des Vosges [03285554 85 |
Vittel Ermitage 45 GIEulp:- gﬂ;d 0329088153 vitsgolidl @clubmed.com
BA- [ 2]- AG 86562 ViHel Cad s [[032908 8154 ] | www.goli-vittel-ermitage som
Vittel Hazeau g Aven uecél,gjl—:laiutde Fol 0329082085 contast@aoli-vittel-hazeau com
B-[874)-AS [0328080807] wn ggoli-yittel-haze al.com

88801 Vittel Cedex




ANNEXE 5

LIste des assoclations
contactées



Association nationale :

L'Association Asthme & Allergies développe avec les associations et les sociétés qui
ont des centres d'intérét communs (Ecoles de I'asthme, associations régionales de
patients, sociétés savantes...) tous échanges de nature a promouvoir la spécificité de la
prise en charge de I'asthme et des allergies.

Asthme & Allergies Association

3, rue Hamelin

75116 Paris

Association V.A.l.R NORD LORRAINE

L'association V.A.l.R NORD LORRAINE est une association a but non lucratif (loi
1901), créée en 1995. Elle est I'antenne dans la région mosellane de I'association
"Asthme & Allergies” (18 antennes en France), premiere association nationale pour
I'éducation des asthmatiques.

¥

RESPIR'ACTION 57
Association de Patients atteints d'Insuffisance Respiratoire en Moselle

AMAIR
(Association Mosellane des Asthmatiques et Insuffisants Respiratoires)
7 rue Bejin - 57 000 Metz. Tel : 03 87 50 50 15

Comité national contre les maladies respiratoires
13, rés Saint Quentin BP10022 -Longeville les Metz
57057 METZ

Téléphone : 03 87 32 89 51

Télécopie : 0387 3139 19

Fédération francaise des associations et amicales d'asthmatiques apnéiques
insuffisants ou handicapés respiratoires
6, rue des Pinsons

57255 SAINTE MARIE AUX CHASNES
Téléphone : 03 87 61 89 39

Email : alir.nancy@wanadoo.fr

Site internet : http://alirnancy.fr.st

SOS mucoviscidose

79, rue Nationale

57600 FORBACH

Téléphone : 03 87 88 07 27

Teélécopie : 0387 88349 79

Email : mf.foradini@wanadoo.fr




o4

ALIR

2, route de Mirecourt

54500 Vandoeuvre

Teléphone : 03 87 72 52 37

Email : pwilk@wanadoo.fr

Site internet : http://www.alir.new.fr

Association planéte clé de sol

9, avenue du Charmois

54500 VANDOEUVRE LES NANCY
Téléphone : 03 83 96 47 21

Telécopie : 03 8353 13 04

Association régionale d*aide aux insuffisants respiratoires de Lorraine
2, route de Mirecourt

54500 VANDA’UVRE LES NANCY

Téléphone : 03 83 51 10 63

Télécopie : 038351 38 41

Email : contact@arairlor.asso.fr

Site internet : http://www.arairlor.asso.fr

Comité national contre les maladies respiratoires
CHU Nancy Brabois serv pneumologie
54500 VANDA’UVRE LA"S NANCY

SOS mucoviscidose
2, rue de la Petite Fontaine
54290 VIRECOURT
Téléphone : 03 83 72 47 27

55

Comité national contre les maladies respiratoires
6, quai Carnot

55000 BAR LE DUC

Téléphone : 03 29 45 88 03

Télécopie : 03 29 45 88 50

SOS mucoviscidose

8, chemin sous les Carriéres
55320 DIEUE/MEUSE
Téléphone : 03 29 87 66 82



LORRAINE

Meurthe et Moselle 54 — Meuse 55
Maselle 57 — Vosges 88

Délégusé :
Francis MULLER
15 rue de la Gare
57200 Blies Ebersing
Tel B3 87 95 48 82
Blandinefrancis@orange.fr

Délagué adjoint :
Bernard LAGRAMNGE
Tel 53 83 43 42 45
cadmi@nancy mnar. fr

Trésoriare -
Valerie HUMBERT
Tel 63 82 21 66 1%
gric.humbertas2@orangs fr

Secrétaire
Marig-Christing THOMAS
Tel 03 87 32 09 78
marie-christine thomas@ittereur.gouy.fr

Représentants départementaux :

Meurthe et Maselle Nord (54)
Dominique GRANDEURY
38224 2011
d.grandeury@orangs. fr

Meurthe et Moselle Sud (54)
Martine SEIGNEUR

33 83 20 46 48
selgneuras@orange fr

Meuse (55)
Sans representant

Maselle (57)

Christian THGMAS

Tel 33 gr 3209 78
cetmcthomas@orangs. fr

Vasges (88)

Maurice MARCHAL
Tel. 63 25 31.62.48
sopilupa@orange fr



Contact

Concernant I’asthme

ALIR54 :

Ils n’ont pas d’enfants. lls ne sont pas intéresses par le projet.

RESPIR’ACTION 57:
IIs n’ont pas d’enfants non plus. Selon elle les parents n’ont pas forcément I’envie de

faire pratiquer leur enfant asmathique.

AMAIR :
Leurs actions sont essentiellement pour les personnes agées. lls ne font pas de choses

pour les enfants.

ARAIRLOR:

Ils font de I’aide a domicile pour les gens qui en ont besoin. Ménage, toilette, ... .

VAIR NORD Lorraine :

IIs sont contents du projet. Ils ont montré leur volonté de sensibiliser sur la pratique.




Concernant la mucoviscidose

Vaincre la Mucoviscidose :

-Contact M. Thomas (vim 57) par téléphone : idée de venir a une réunion.

-Contact Mme Grandeury (vim54) par téléphone : mail envoyé avec contacts M.
Bergé et Mme Coupon

-Contact Mme Marchal (vIm88) par téléphone : rdv le lundi 23 fév. 14h30 a
Brabois. Présentation du projet.

-Contact Mme Seigneur (vim54) par téléphone : rdv le 10 mars a 14 h chez elle
(Seichamps)

-Contact Mme Coupon (vim Nat, mission scol) par téléphone : envoi de docs par
mails (PAI ...)

-Contact M. Bergé (Ens. EPS, Formateur EPS, a écrit dans vim mag n°119) :
envoi de questions avec réponse de sa part.

-Contact M. Muller (vim reg) par téléphone : rdv le 7 Mars (réunion CRCM) a
Brabois
Présentation aux membres du projet. Possibilité d’avoir les coordonnées par
I’association.

-Contact avec M. lagrange (vIim reg ; trésorier) : contact pour travailler avec la
mutuelle MNAM pour le projet. Contact avec une personne de la région a venir grace a

M .Lagrange.




ANNEXE 6

Recommandations APS et
Pathologies respiratoires
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ANNEXE 7

Appels a projet MNAM
« La course en solidaire »



MUTUALITE
FRANCAISE

LORRAINE

Passeport de participation
"La course en solidaire" 2009 »

@ Personne individuelle présentant le projet

Cette personne doit répondre aux critéres définis par le reglement du concours

Nom et prénom de la personn

Age: 23

HUMBERT Joffrey

Adresse : | 17, boulevard Lobau

Code postal :| £4000

Ville :

Téléphone :| 06.63.55.86.82

informations

Nancv

. Humbert Joffre
Je soussigné(e) ! y

certifie sur I’honneur I’exactitude des

contenues dans le présent document

Signature :

& Association soutenant le projet (éventuellement) :

Nom de I'association ;| Bien’ Est

Adresse : | 2, parc de Saurupt. Rue Jean XIII

Code postal :| 54130

Ville :

Telephone :| 06 78 83 96 34

Saint Max

Nom du correspondant ;| g|aonore Perrot




& Mutuelle soutenant le projet (éventuellement) :

Nom : | MNAM section Nancy

Département : | \jeurthe et Moselle 54

Nom du correspondant : Bernard Lagrange

& | e projet :

Vous pouvez joindre tous les documents qui vous semblent nécessaires pour éclairer la
décision du jury. Cependant, vous devez obligatoirement remplir les pages 2 et 3.

Présentation du projet :

Le projet AiR’SpOrT a pour objet la création d’un réseau sport-santé pour
promouvoir la pratique d’activites physique adaptées (APA) chez les enfants
atteints de pathologies respiratoires.

Cela fait depuis plusieurs années que I’on reconnait des vertus sanitaires a
I’activité physique. En effet, elle est de plus en plus utilisée dans certaines
maladies comme le diabéte, les maladies cardio-vasculaires et les maladies
respiratoires chroniques. Pratiquer une APA est bon pour la santé que ce soit pour
les asmathiques ou les mucoviscidosiques. Divers études le prouvent et les
récents rapports comme celui de I’INSERM (PNAPS) le montrent.

Un autre constat réside dans le fait que les enfants pratiquent de moins en
moins une activité physique de maniére générale. Ces données couplées avec les
bienfaits sur la santé pour un enfant malade semblent constituer un critere
irréfutable.

Ce projet s’adresse donc a des enfants en age d’étre scolariser. Il touche
essentiellement les pathologies respiratoires comme I’asthme et la mucoviscidose
qui, bien qu’elles soient trés différentes, sont les deux pathologies principalement
recensées. Cependant, les autres pathologies ne sont pas exclues pour autant.

La volonté de ce projet est de pouvoir favoriser I’acces a la pratique chez
ces enfants. Différents milieux d’interventions ont été recensés pour permettre
cette volonté. L’école, les clubs, les associations, en font partie.

Malheureusement les différents professionnels n’ont pas dans la plupart
des cas, les compétences pour intégrer ces jeunes dans une activité physique ce qui
réduit évidemment I’acces a la pratique.

Pour que ce réseau puisse se construire, il faut bien sur fédérer un
maximum de monde autour du projet : les clubs, le rectorat, les associations, les
médecins. Pour cela, un recensement est nécessaire dans un premier temps pour
déterminer quels partenaires sont susceptibles d’adhérer au projet.

Dans un second temps, il s’agit de mettre en place ce réseau et de proposer
des formations pour appréhender au mieux le lien entre santé et activité physique
dans les pathologies respiratoires. Des chartes de convention peuvent étre signées
avec les clubs notamment et le but est de pouvoir faire adhérer un certain nombre
de professionnels de santé et/ou du monde sportif.
cf. en annexe une présentation du projet.




Résumé du Projet en 5 lignes :

Le projet a pour but la création d’un réseau sport santé pour promouvoir la
pratique d’APA chez les enfants atteints de pathologies respiratoires chroniques et
créer les conditions d’accés a la pratique. Des formations seront proposées aux
associations, aux educateurs, enseignants, medecins et des supports de
communication seront élaborés pour sensibiliser les acteurs concernés aux
bienfaits et a la nécessité de la pratique.

En quoi le projet présenté est-il collectif :

Le projet est collectif dans le sens ou il rassemble divers univers tels le monde
associatif, médical, I’Education Nationale, le monde sportif (clubs et fédérations),
mais aussi et surtout les parents et les enfants.

L’enjeu est de pouvoir mener une action collective dans ces différents milieux de
vie en s’appuyant sur une démarche cohérente et réfléchie pour favoriser I’acces a
une pratique physique adaptée pour ces enfants.

La création de ce réseau ne peut se faire sans la pleine participation de I’ensemble
des acteurs concernés.

Comment retrouve-t-on les valeurs mutualistes dans ce projet :

Les valeurs mutualistes se retrouvent pleinement dans ce projet.

La solidarité : c’est permettre a ces enfants au méme titre que les autres de
pratiquer I’activité physique de leur choix.

La démocratie : c’est répondre aux besoins et aux attentes au cas par cas en
proposant des solutions adaptées notamment dans la recherche d’un club a
proximité pouvant accueillir I’enfant.

La liberté et la responsabilité : la démarche se veut associative et travaille au bien-
étre de la personne en utilisant les APA (activités physiques adaptées) comme
moyen.

Quand débutera votre projet :

Le projet a déja débuté, il rentre dans le cadre de mon stage de Master 2. Une
premiére phase de gestation se termine en ce moment pour laisser place a une
phase de mise en actions.

C’est un projet sur du long terme qui aboutira, je I’espere, a la constitution de ce
réseau.




Budget :

Attention: vous devez présenter un budget équilibré, c’est a dire avec le total des dépenses
égal au total des recettes.

Dépenses Recettes

-Achat de matériel : 1000 euros

-Charges de fonctionnement :
Expert comptable :

-Autofinancement : 500 euros

-Subventions publiques : Recherche
Etat

Communication : Collectivités Territoriales
Graphisme : 1000 euros UE
Impression : 3500 euros Autres : 500 euros (sous réserve
Frais d’envoi : 1000 euros d’acceptation.)

Documentation

Frais de déplacement

Charge administrative

-Financements privés : en recherche
de financement ou de dons.

-Charges de personnels :

1 personne (ingénieur en activité
physique) a 35 h : 1920 euros brut /
1500 euros net

Total Dépenses Total Recettes

6500 euros 6500 euros

Autres partenaires éventuels (vous pouvez joindre les éventuelles lettres de soutien ou
d’accord de subvention) :

»  Association Vaincre la Mucoviscidose

»  APSEM : Association de promotion du sport chez I’enfant
malade

»  Association VAIR Nord Lorraine

N’oubliez de fournir avec ce dossier de participation intégralement rempli :

- une photocopie d’une piéce d’identité (carte nationale, passeport, permis de conduire...)
- les statuts de I’association qui soutient éventuellement le projet

- les lettres de soutien accordées par d’autres partenaires

TOUT PASSEPORT DE PARTICIPATION NON INTEGRALEMENT REMPLI
SERA CONSIDERE COMME NUL. TOUT DOCUMENT JOINT A CE PASSEPORT
SERA CONSIDERE COMME ANNEXE.




ANNEXE 8

Réponse des clubs aux
guestionnaires

Réponse des clubs



QUESTIONS OUl | NON

Avez-vous des enfants ou adolescents avec des pathologies respiratoires 4 8

dans votre structure ?

Avez-vous déja refusé des enfants ou des adolescents atteints de 0 12

pathologies respiratoires ?

Etes-vous en mesure d’accueillir ces enfants ou ces adolescents ? 3 9
Avez-vous des personnes formées pour ce type de pathologies ? 0 12
Seriez-vous préts a accueillir ces enfants ou ces adolescents ? 11 1

Club ayant répondu aux questionnaires :

-Lorraine Voile évasion

-Club de Kayak de charmes

-Association Thionvilloise Handisport (Athlétisme — Natation — Basket fauteuil — tennis de
table — hand bike)

-Club de volley de

-Association sportive, aventure mont saint Quentin (Athlétisme, Badminton)

-Taekwondo club Heillecourt

-Terville Florange olympique club

-Impakt Ludres taeckwondo Club




-Raon-L’étape CRTT

-Comité Meuse de tennis de table
-AEL FAINS UEEL Tennis de table
-MJC Lillebonne

-AS Volley Yutz Thionville

-Team Macadam Cowboys

-Vélo Club Commercien

Méme si environ 15 clubs ont répondu, tous n’ont pas répondu correctement aux
questionnaires. Certaines réponses étant plus de I’ordre de la réponse écrite, elles n’ont pu étre

exploitées en tant que réponse formelles aux questions posees.



ANNEXE 9

Asthme : S’habituer a mieux
respirer, c’est mieux se soigner



3 novembre 2008 - N

ASTHME : SSHABITUER A BIEN RESPIRER,
C’EST MIEUX SE SOIGNER'!

Contact presse :

Nadege Hariti
Tél.: 0172601119
nadege.hariti@cnamts.fr

-
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Génes respiratoires réguliéres, crises d'asthme fréquentes, c’est
ce que vivent de nombreux patients asthmatiques. Un
désagrément qui malheureusement peut aussi se solder par des
complications graves avec une hospitalisation a la clef. Dans une
étude’ récente consacrée aux personnes prenant fréquemment
des médicaments contre I'asthme, I’Assurance Maladie estime que
plus d'1 patient sur 4 serait concerné par ces problémes. Pourtant,
il existe des solutions simples pour faire totalement disparaitre
ces symptdémes : mieux connaitre sa maladie, suivre un traitement
adapté et s’engager a le suivre tout au long de sa vie.

MIEUX VIVRE AVEC SON ASTHME :
C’EST POSSIBLE

Un asthme parfaitement contrélé, c’est 0 symptéme au quotidien.

Pour y arriver, deux conditions sont nécessaires :

> Suivre son traitement sur le long terme et ne pas le stopper dés
que les crises disparaissent. Or I'étude de I'Assurance Maladie
montre que les traitements continus ne sont pas bien suivis sur le
long cours : les patients, en particulier les jeunes adultes, les
abandonnent trés vite ou les prennent de maniére intermittente.

> Avoir un traitement adapté a son type d'asthme: ce qui
nécessite d’avoir une évaluation réguliére par le médecin et ne pas
attendre une urgence pour s'en préoccuper.

L’ASTHME EN QUELQUES MOTS...

L'asthme est une maladie inflammatoire chronique des bronches. Les
symptdbmes les plus courants sont: une toux souvent la nuit; des
difficultés a respirer, parfois lors d'un effort physique ; des sifflements
dans la poitrine ; une certaine oppression de la cage thoracique etc.
Selon le type d'asthme dont souffre la personne, ces symptémes
peuvent étre plus ou moins importants et récurrents et varier dans le
temps.

On distingue deux grandes catégories d’asthme :

> Asthme intermittent : les symptdmes, peu fréquents, reviennent
moins d’'une fois par semaine. lls concernent environ 50 % des
asthmatiques qui eux n’ont pas besoin d’'un traitement continu.

> Asthme persistant: les symptdbmes sont fréquents, voire
quotidiens ou méme permanents et un traitement continu est
indispensable.

!"étude porte sur des patients, 4gés de 5 a 44 ans, ayant eu 3 prescriptions ou
plus de médicaments a visée anti-asthmatique.

L'asthme et ses
idées recues

FAUX : le Nord de la France et
toute la facade Atlantique sont tout
particulierement touchés. Les
données climatiques, comme
I’lhumidité ou l'influence maritime
jouent un réle important au méme
titre que I'exposition aux allergénes,
la pollution et le tabagisme.

FAUX : un asthme parfaitement
contrélé avec un traitement adapté,
c’est 0 symptéme au quotidien.

FAUX : la crise d'asthme sera
rapidement soulagée par un
traitement de la crise comme un
broncho-dilatateur. Mais lorsqu’un
traitement continu est nécessaire
pour agir sur I'inflammation, celui-ci
n'aura pas un effet immédiat, il faut
le poursuivre et ce, méme apres
I'amélioration des symptémes.

FAUX : utilisés sous forme

inhalée, les corticoides ont trés
rarement une influence sur le poids.

\‘nﬂ‘-lp
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MIEUX VIVRE SON ASTHME AU QUOTIDIEN :
L’ASSURANCE MALADIE SE MOBILISE

Pour modifier les comportements en profondeur, I'’Assurance Maladie
agit auprés des personnes souffrant d'asthme et des médecins
traitants. Objectif ? Le confort respiratoire pour tous !

Concretement, qu’est-ce qui va étre mis en place ?

> Les patients vont recevoir un questionnaire simple pour se poser
les bonnes questions sur leur asthme et évaluer leur « respiration »
au quotidien. Sur la base de ce questionnaire, ils pourront ensuite
échanger avec leur médecin traitant et trouver ensemble des
solutions pour améliorer leur qualité de vie.

I—’ 280 000 courriers et questionnaires seront envoyés a des
assurés agés de 18 a 39 ans régulierement traités par des
traitements antiasthmatiques.

> Les médecins vont étre informés et sensibilisés par les délégués
de I’Assurance Maladie et ses médecins-conseils. Cela se
concrétisera par la remise d'outils et de mémos sur les
recommandations sanitaires préconisées, et d'échanges sur les
stratégies thérapeutiques adaptées.

Plus de 22 000 médecins généralistes sont concernés par
I ces visites.
10 000 entretiens confraternels vont étre réalisés par les
meédecins conseils.

SENSIBILISER POUR MIEUX SOIGNER

Etre conscient de sa maladie et bien la connaitre c’est pouvoir mieux la
contrdler. C'est Il'objectif de cette campagne de sensibilisation sur
'asthme. Grace a la relation de proximité qu’il entretient avec ses
patients, le médecin traitant joue un réle clef pour le succes de ce
dispositif.

I—} Diminuer de 20% le nombre de crises d’asthme nécessitant
une hospitalisation, c’est I'objectif visé par la loi de santé
publique de 2004.

Exemples de questions
qui seront envoyées
aux patients
asthmatiques

- Avez-vous toussé, craché,
respiré avec difficulté, présenté
une respiration sifflante ou des
serrements dans la poitrine
guatre jours par semaine ou
plus ?

- Avez-vous limité votre activité
physique a cause de votre
asthme ?

- Votre asthme vous a-t-il
obligé a utiliser votre
médicament par inhalation pour
traiter la crise plus de trois fois
par semaine ?

/ Pour préparer \
(" votre prochaine
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TROIS QUESTIONS

AU DOCTEUR STEPHANIE SCHRAMM,
RESPONSABLE DU PROJET ASTHME
A L’ASSURANCE MALADIE

POURQUOI CETTE ACTION SUR L’'ASTHME ?

La prévention et I'accompagnement des pathologies chroniques est
une priorité pour I’Assurance Maladie. L'asthme a été choisi pour
deux raisons :

- Aujourd’hui cette maladie touche 3,5 millions de personnes en
France, et tout particulierement les enfants et des adultes jeunes ;

- Méme si le nombre tend a diminuer, on enregistre encore 1 000
déces par an directement liés a I'asthme.

Avec cette action, nous souhaitons sensibiliser les patients
asthmatiques & mieux connaitre leur maladie et ainsi mieux la gérer
au quotidien. Cela leur permettra également d’engager plus facilement
le dialogue avec leur médecin traitant.

QUELLES SONT LES PRIORITES POUR QUE LE PATIENT SOIT
MIEUX PRIS EN CHARGE ET ARRETE DE VIVRE AVEC SON
INCONFORT ?

Le plus important est de faire comprendre aux patients qu’ils peuvent
améliorer leur confort respiratoire. Beaucoup trop d’entre eux vivent
avec des désagréments fréquents en pensant que c’est normal. Alors
que, grace a un suivi régulier de I'asthme et un traitement de fond
adapté, il est possible de maitriser les symptomes de la maladie et
de mieux respirer.

Il est vrai qu’un traitement en continu sur le long cours peut étre difficile
a suivre, notamment pour de jeunes adultes. Cependant le bénéfice
qu'il peut leur apporter est considérable. Nous cherchons a faciliter
cette prise de conscience et nous voulons étre un appui pour le
médecin traitant.

COMMENT PEUT-ON EXPLIQUER L’'EVOLUTION DES DEPENSES
ENTRE 2000 ET 2007 ?

L'asthme est une pathologie fréquente dont les modalités de prise en
charge ont évolué, notamment avec I'essor de nouveaux médicaments.
Et ceux-ci sont de plus en plus souvent utilisés, parfois méme quand
cela n’est pas nécessaire.

Pour I'’Assurance Maladie, I'essentiel est que les traitements
soient bien adaptés au type d’asthme dont souffrent les patients.

C’est pourquoi notre action auprés des assurés et des médecins
traitants consiste a les accompagner pour obtenir un meilleur contréle
de l'asthme pour les uns, et des prescriptions adaptées aux
recommandations des autorités sanitaires pour les autres.

“Plus de 70 % des

asthmatiques sous
estiment leurs
symptomes et ont un
asthme mal controlé ».

« 970 millions d’euros,
c’est le montant des
remboursements de
meédicaments anti-
asthmatiques en 2007. »

« +60% entre 2000 et
2007, c’est la hausse des
remboursements de ces
meédicaments, qui sont
utilisés aussi pour
d’autres maladies
respiratoires. »

oo

-\\\.J E
5
i

@l’As.surance
Maladie




ANNEXE 10

Plaquette de presentation du
projet



HUMBERT Joffrey

Master 2 Proj&Ter, Faculté du Sport Nancy 1

APSEM (association de promotion du sport chez I’enfant malade)
humbert.joffrey@hotmail.fr

06.63.55.86.82
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Création d’un réseau sport-santé pour promouvoir la
pratique d’activités physiques adaptées pour les enfants

atteints de pathologies respiratoires

Ce projet est soutenu par I’association VAIR Nord Lorraine et I’antenne régionale lorraine

de I’association vaincre la mucoviscidose

VAINCRE LA
MUCOVISCIDOSE
Nw




AIR’SpOrT a pour but la création d’un réseau sport-santé pour promouvoir la
pratique d’activités physiques pour les enfants atteints de pathologies respiratoires
(asthme et mucoviscidose principalement).

L’enjeu est de sensibiliser, informer et former les populations concernées, les
familles, les enseignants d’EPS (Education Physique et Sportive), les éducateurs sportifs sur
I’importance de la pratique d’activités physiques adaptées (APA) prenant en compte les
besoins, les envies et les capacités des pratiquants et d’impulser une action collective en
faveur d’une pratique singuliére, raisonnable et raisonnée.

L’activité physique étant plus que conseillée (cf. rapport INSERM) pour ces
pathologies, un des axes majeurs du projet est de favoriser sa pratique dans différents milieux

de vie (hopital, domicile, école, club, associations...).

Les objectifs
-Déterminer les besoins, les attentes des parents et/ou enfants vis-a-vis de la pratique

grace notamment a un questionnaire mais aussi par des rencontres si les parents le souhaitent.

-Elaborer_des outils _pédagogiques (plagquette, DVD) pour informer les différentes

populations concernées (parents, enfants, enseignants, éducateurs) des bienfaits de la
pratique, les conseiller sur les activités a privilégier, leur proposer des recommandations et
des conseils pratiques et les diriger vers des structures proposant une pratique adaptée. Pour
cela, une campagne de sensibilisation sous forme de plaquettes permettra d’établir le lien avec
les différents acteurs concernés (équipe médicale de I’hdpital, parents et enfants, enseignants,
médecins généralistes, médecins scolaires, éducateurs) et des actions concrétes aboutiront a la
mise en place d’un collectif travaillant de pair pour permettre la pratique de tous ces enfants
en fonction des caractéristiques de chacun

Des formations seront a disposition des éducateurs sportifs et autres personnes du monde
associatif, scolaire ou médical le souhaitant pour se parfaire dans I’approche des activités
physiques adaptées pour ce public. Des chartes d’engagement permettront I’adhésion et le
recensement de ces lieux de pratique.

Le contenu de ces formations sera validé et élaboré avec des professionnels de santé et de
I’APA.







ANNEXE 11

Entretien avec M. Berge



Questions :

Une des difficultés du projet réside dans I’approche des pathologies respiratoires.

Le projet se centre sur deux pathologies (asthme, mucoviscidose) qui nécessitent la pratique
de I’activité physique. Toutefois les activités a privilégier ne semblent pas étre les mémes bien
que des similitudes persistent. De plus, la nature des problemes rencontrés pour ces deux
populations semblent également diverger.

Par rapport a cela certaines questions se posent :

-EPS et les enfants atteints de pathologies respiratoires :

-Comment pratiquent-t-ils en EPS ?

Ils peuvent pratiquer toutes les APSA jusqu’a un moment ou I’encombrement/I’infection
bronchique (qui crée I’insuffisance respiratoire) est telle que seuls des exercices respiratoires
sont envisageables et cela avec un kiné a domicile, au cabinet ou a I’hopital). En extérieur,
quand les conditions climatiques sont trop difficiles (air trop froid, en raison d’un pic de
pollution), il vaut mieux éviter des échanges respiratoires trop intenses et il vaut mieux

exercer I’activité physique a I’intérieur

-Pratiquent-t-ils tous ?

-Si non, pourquoi ? En général

-Dispense ? Intérét de la dispense Attention aux mots...Je rappelle que «la
dispense médicale » ne devrait pas exister si les textes en vigueur sont respectés...il ne doit
s’agir que d’une inaptitude que I’enseignant peut transformer en dispense de cours. (Voir
I’article dans la revue Vaincre la mucoviscidose). Tu peux aller aussi sur le site eduscol et lire
un document du rapport de la commission nationale des examens 2006 (rapport auquel jai
participé) : http://eduscol.education.fr/D0010/rapportEPS_05-06_annexe2.pdf

-Pratique non adaptée ?



Oui c’est possible mais c’est au prof de faire I’effort et I’inventivité pour mettre en activité

I’éléve, si possible au sein de sa classe.

-Pratique, mais a quel degré ?

« Le degré » de sa participation ne peut pas étre envisagé s’il n’y a pas eu de PAI avec :
I’éléve, le médecin scolaire, la famille, la vie scolaire et les enseignants impliqués dans les
aménagements matériels de la vie scolaire (ascenseur) ou pédagogiques ( éviter en SVT et
Chimie , les TP avec des produits irritants ou les milieux ou I’eau reste stagnante — cela pour
des éleves atteints de la muco- C’est lors de cette réunion que les possibles de I’éléve (et les
interdits seront discutés et posés. y compris pour sa pratique sportive

Faire I’arbitre peut- il &tre considéré comme étre actif ? Il est actif mais cela ne suffit pas.
Non I’éléve doit pouvoir agir sur le plan de la motricité et cela prioritairement avec sa classe.
Tant qu’il y a gain de compétence motrice pour I’éléve (il s’agit bien de scolarisation —loi
2005- et pas seulement d’intégration !) , tant que son estime de soi n’est pas plus atteinte a la
fin de cours que lorsqu’il y est entré, et tant qu’il partage le fond culturel de I’activité
pratiquée ainsi que les régles communes a la classe, alors il a sa place en EPS, « parmi » les

autres (et pas « comme » les autres)

-Enseignants d’EPS :

-Sont-ils tous former au handicap de maniére générale ?

Dans le programme de I’agrégation interne d’EPS, I’item « prise en compte de I’éléve en
situation de handicap » est présent depuis 2 ans. Au capeps, on prépare les plcl a répondre a
un sujet ou serait écrit dans le sujet « tous les éleves » et ils ont, pratiquement dans tous les
centres de formation une information a I’écrit 2 et aussi pour I’oral 1 ou des questions sont
souvent posées par le jury. (J’ai méme fait pour les plcl de Saint-Etienne un doc sur « I’éléve
handicapé en EPS » avec une perspective historique (pour un sujet éventuel d’écritl)). En
plc2 ils doivent avoir une formation sur I’ASH (mais toutes les iufm de le font pas...

-Par rapport aux pathologies respiratoires, quelles connaissances ont-ils ?

IIs savent qu’il vaut mieux avoir établi un PAI avant avec cet éleve pour adapter leur

enseignement. lls savent aussi qu’en période froide, I’irritation peut se surajouter aux



problemes respiratoires, que certains éleves sont allergiques aux poussieres dans des

gymnases mal nettoyé

-Y-a-t-il nécessité d’informer ?

Oui bien sur ; d’ailleurs dans de nombreuses académies, des formations FPC existent
-Que pensez-vous d’une plaquette regroupant : un constat et une définition de la maladie
(asthme et muco), des conseils pratiques, des recommandations, des outils pour adapter la

pratique a I’enfant, des conseils sur : quelles pratiques privilégier, quels types d’efforts ?

Oui ...mais bien indiquer que « les possibles » sont singuliers a chaque enfant, qu’ils peuvent
varier au cours de I’année scolaire et qu’il faut les définir avec I’éleve (le PAI étant un

moment privilégié pour cela)

-Que faire en cas de crise, quels sont les signes annonciateurs et que faire (asthme) ?
L’éléve les connait et sait les anticiper grace a une connaissance de soi (il faut faire confiance
a I’éléve), il faut donc qu’il ait le droit d’arréter son effort, et avertir son enseignant ...Puis
apres qu’il soit éloigner éventuellement de la zone a risque, qu’il puisse avoir accés a son

bronchodilatateur sans dépasser les doses prescrites

-AP et Pathologies :

-Difficultés pour établir clairement quelles pratiques conseillées.

-Certains documents se contredisent.

-Quelles pratiques privilégier ?

Il fait prendre les informations médicales, a la source.....c’est a dire dans les centres qui
s’occupent de ce type d’éléves (pour la muco ce sont les CRCM.

-D’autres questions :

Des données plus empiriques me permettraient de connaitre un peu plus la réalité du terrain.
Avant de pouvoir mettre en ceuvre des actions concretes, il me faut analyser, les besoins des

populations concernées.



Je te livre ici une étude de cas : celle de mon fils Nicolas qui a passé le bac dans mon lycée

En escalade, il n’a eu aucune adaptation particuliére

En 3x 500 m, il a fait les 4 premieres séances avec ses camarades a son allure maximum (qui
correspondait sur le baréme & 8/20). A la 5°™ séance le prof a fait une évaluation formative :
toute la classe a fait le test, y compris nicolas. On lui a alors attribué la note de 12/20 a sa
performance de course (c’est un point en dessous de la moyenne du bac) et on lui a dit
(comme a ses camarades !). Tu as encore 4 séances pour t’améliorer. Le projet de course sera
le méme que pour les autres éleves (la muco n’influe pas sur la connaissance de soi...au
contraire) ; et le jour de I’évaluation il a eu 12,8 /20 a sa note totale ; on a fait ce qu’on appelle
une compensation (cf. loi 11/02/2005) ; la plus juste possible ; celle qui met «sur un pied
d’égalité »les éléves . C’est appliquer le principe d’équité.

C’est cela qu’il faut essayer de réalisera avec tous els éléves.....en s’assurant que les 3
indicateurs soient présents (nouvelles compétences, culture commune partagée, estime de soi

valorisée)

La question de la demande se pose également ?

Y-a-t-il selon vous une réelle demande des enfants, parents ? Ou de certaines institutions ?

Oui dans notre association, on est régulierement alerté par des problémes de profs d’EPS qui
conseillent «la dispense » ...qui n’appliquent pas les textes sur I’évaluation...ou des
médecins de famille qui « dispense » totalement I’enfant.

Les infos sont importantes

Au regard des différentes associations contactées, le probleme de I’asthme chez I’enfant
semble peu évoqué. A contrario, des représentants de VLM semblent étre tout a fait pour ce
genre de projet.

Avez-vous des éléments de réponse concernant ce constat ?

Les adhérents de la VLM sont structurés dans une association, ils ont acces aux informations,
ils ont mis en place les CRCM, ils organisent des congres régionaux et nationaux ou les
résultats des recherches médicales sont connues. Les familles des enfants asthmatiques, sont
plus nombreuses mais plus atomisées, non structurées, leur cas semble « personnel ».ils n’ont

acceés qu’aux informations de leur médecin (parfois uniquement de famille). ; L’accés aux



connaissances scientifiques est plus difficile. Les échanges entre familles et patients sont

souvent inexistants



ANNEXE 12

Questionnaire a destination des
enfants mucoviscidosigues



Fiche de renseignement

Age: ......

Quelques questions préalables :

Nom de I’établissement scolaire (précisez la ville) :

Pratique sportive en COMPELItIoN & ... .....oiieiiie e e
NOM AU CIUD & oo e e

Habitez-vous ?
En milieu rural O En milieu urbain O

Existe-t-il des infrastructures sportives a proximité de chez vous ?
OuiO Non OJ

Vous conviennent-elles ?
Oui Non O Si non pourquoi ?

Avez-vous rencontrez des difficultés pour faire pratiquer une activité physique a votre
enfant ? (en EPS ou dans un club) ? Si oui pourquoi :

* facultatif
Ces données sont et resteront confidentielles




Version enfant - semaine

Questionnaire d’activité physique [semaine)

Identifiant:/ [/ [ / [ [ | [/ Date d'administration:/ [/ | |/

Nous souhaitons connaitre 'activité physique
que tu as faite la semaine derniére.

» Cela concerne les sports, les jeux ou toutes les * Réponds & toutes les questions le plus honnétement
activités qui t'ont fait transpirer ou mal aux jambes, et le plus précisement possible, c'est trés important.
ou respirer plus difficilement,

* Ces activités peuvent étre par exemple : courir, * Souviens-toi : Il n'y a pas de bonne ou de mauvaise
sauter, jouer au football, ou faire du judo, de la réponse. Ce n'est pas un test.

gymnastigue...

(@ Tes activités physinues a I'école la semaine derniére

l, La semaine derniere, comment es-tu allé{e) et revenu(e) de I'école ?

& Mets une croix dans la (ou les) case(s) qui correspond(ent).
& Tu peux metire une croix dans plusieurs cases pour un méme jour.

Avélo, en En voiture, bus,
A pied trottinette ou tramway, ou
roller train

Lundi

Mardi

Jeudi

Vendredi

Samedi

La semaine derniere, as-tu participé a au moins un cours de sport a I'école (Education
Physigue et Sportive - EPS -) ?

® Oui

@ Non
Si oui, @ combien de cours as-tu été trés actif (ou trés active) ? (exemple : jouer au
football, courir, sauter, lancer) 2@ Mets une croix dans une seule case.
J'ai eté trés actif (trés active) :

@ A aucun cours

O A 1 cours

O A 2 cours ou plus

La semaine derniére, qu’as-tu fait la plupart du temps pendant les récréations ?
&= Mets une croix dans une seule case.
O J'étais assis(e), j'ai parlé, j'ai lu, j'ai fait mes devoirs, ou |'ai marché
] J'ai couru ou joué un petit peu
O J’ai couru ou joué tout le temps

Version du 77 mai 2005



@ Tes activités physigues et sportives la semaine derniére,

en dehors de I'école

activité ?
au(x) jour(s) ol tu I'as pratiquée.

La semaine derniére, pendant ton temps libre (en dehors de I'école), as-tu pratiqué une
» Si tu as pratiqué cette activité la semaine derniére, coche la (ou les) case(s) correspondant
- Si tu n'as pas pratiqué cette activité la semaine demiére, mets une croix dans la case «NON».

- Quand plusieurs activités sont citées sur la méme ligne, entoure celle que tu pratiques
le plus. Par exemple : Boxe / Kick boxing

OUI (en dehors de ['école)

lundi | mardi | mercredi| jeudi | vendredi | samedi | dimanche | NON
demier | dernier | dernier | demier | dernier | dernier | dernier
Rugby
Handball
Volley Ball
OUI (en dehors de I'ecole)
de mﬂ“ lundi | mardi | mercredi | jeudi | vendredi | samedi | dimanche | NON
dernier | demier | dernier | demnier | demier | dernier | dernier
Tennis
Tennis de table / Ping-pong *
Badminton / Squash #*
* enfoure I'activité que tu pratiques le plus
" OUI (en dehors de I'école)
de Mig‘ ou glm lundi | mardi | mercredi | jeudi | vendredi | samedi | dimanche | NON
dernier | dernier | dernier | dernier | demnier | demier | dernier
Ski / Snowboard *
Patins a glace (Artistique, Hockey) *
* entoure /'activité que tu pratigues le plus
d. OUI (en dehors de I'école)
spom COU | i | merdi | mercred| jeudi | vendredi | semedi | dimanche | NON
demier | demier | demier | demier | demier | dernier | demnier
Natation / Baignade #
Voile / Planche a voile %
Ski nautique / Surf %
Aviron / Canoé kayak #
% entoure I'activité que tu pratigues le plus
OUl (en dehors de I'école)
lundi mardi | mercredi | jeudi | vendredi | samedi | dimanche NON
spms d‘ cma‘r dernier | demier | dernier | dernier | dernier | dernier | dernier

Judo / Kendo / Karaté / Aikido / Tackwondo #

Boxe / Kick boxing / Lutte %

Escrime

% enfoure I'activité que tu pratiques le plus




OUI (en dehors de I'école)

Athléfism' Wm Ique lundi | mardi |mercredi | Jeudi |vendredi | samedi | dimanche | NON

dernier | demier | dernier | dernier | dernier | dernier | demier

Athlétisme (Course a pied, Lancer, Saut) *

Gymnastique (Artistique, Rythmique)/ Tumbling %

Danse / Hip-Hop / Claguettes #

ntoure l'activité que tu pratiques le plus

QUI (en dehors de 'école)
es de Plﬁin"d'l" lundi | mardi | meroredi| jeudi |vendredi| samedi | dimanche | NON

- - dernier | dernier | dernier | dernier | dernier | dernier | dernier
Marche / Promenade (hors trajet pour [école) #

Course d'orientation / Randonnée pédestre #

Escalade / Spékologie / Alpinisme / Acrobranche #

Golf

Equitation

Jeux d'extérieur (Jeux de ballon, au chat....)

Péche

% entoure ['activité que tu pratiques le plus

OUI (en dehors de I'école)
ROI.ICS et I“OI.I'G"GS jundi | mardi | mercredi | jeudi |vendredi| samedi | dimanche | NON

dernier | dernier | dernier | dernier | dernier | dernier | dernier

Velo (hors trajet pour I'école)

Roller / Skate board / Trottinette #

Moto / Karting %

# entoure I'activité que tu pratiques le plus

N OUI (en dehors de 'école)
Sports de Pl"éC'Sion lundi | mardi | mercredi| jeudi | vendredi | samedi | dimanche | NON

dernier | dernier | dernier | demier | derier | dernier | demier

Boules / Billard / Bowling / Quilles %

Tir & l'arc/Arbaléte / Pistolet/ Carabine #

* entoure I'activité que tu pratiques le plus

, Si des activités que tu as pratiquées la semaine derniére ne sont pas dans la liste, tu peux
m les ajouter dans les cases ci-dessous. Ne pas noter les activités comme lire, regarder la
telévision, jouer aux jeux vidéos...

Lundi Mardi Mercredi Jeudi Vendredi Samedi Dimanche




@ Tes autres activités de la semaine derniére

*_ Lasemaine demiéere, quand tu as pratiqué tes activités physiques et sportives en dehors
“ de l'école, tu as été : &= Mets une seule croix pour chaque jour de la semaine.

Pas du tout actif | Un peu actif | Trés actif gensgraion euradaxambes. )

Lundi
Mardi
Mercredi
Jeudi
Vendredi
Samedi
Dimanche

*_ Lasemaine demiere, comment tes-tu déplacé(e) (pour aller voir des amis, faire des courses...)
© endehors des trajets pour I'école ?

@ Mets une croix dans la (ou les) case(s) qui correspond(ent).

@ Tu peux metire une croix dans plusieurs cases pour un méme jour.

A pied A veélo, en trottinetta En voiture, bus, pas de
ou roller tramway, ou train déplacement

Lundi

Mardi

Mercredi

Jeudi

Vendredi

Samedi

Dimanche

“ La semaine demiére, as-tu passé du temps devant un écran (télévision, cinéma, DVD,
© cassette VHS, ordinateur ou jeux vidéos) ?

&= Mets une croix dans la (ou les) case(s) qui correspond(ent).

& Tu peux metire une croix dans plusieurs cases pour un méme jour.

Matin Amidi |Aprés-midi| Soir

Lundi
Mardi i

Mercredi

Jeudi

Vendredi

Samedi

Dimanche

La semaine demniére, est-ce que quelque chose t'a empéché de faire tes activités
© physiques habituelles ?
(@ O FIRRISE OO it amisiesiin
O  Non

© Ecole de Santé Publique - EA 3444 - UHP Nancy 1 - 2° trimestre 2005



ANNEXE 13

Plan maladie chronique issu
du PNAPS



1. MIEUX CONNAITRE SA MALADIE POUR MIEUX LA GERER

1. Diffuser aupres des
patients des cartes

1

Informer de l'intéret de I'APA et du sport-sante pour les personnes atteintes de
maladie chronique ou de maladie rare, ou en situation de handicap

individuelles

dinformation et de

conseils

2. Creer un portail 26 | Creer un portail d'information et d'échanges d'expériences sur I'APA et le sport-
internet pour mieux santé entre les personnes atteintes de maladie chronique ou de maladie rare ou en
informer sur les maladies situation de handicap

chroniques

3. Impliquer patients et 24 | Impliquer des associations de personnes atteintes de maladie chronique ou de

associations dans
I'élaboration des
recommandations aux
soignants

maladie rare, ou en situation de handicap, dans les réseaux sport-santé

11. ELARGIR LA MEDECINE DE

SOINS A LA PREVENTION

4. Intégrer a la 10 | Dans le cadre de la formation medicale, intégrer I'éducation médico-sportive et
formation médicale I'APA dans les recommandations en matiere d'éducation des personnes atteintes de
I'éducation thérapeutique maladie chronique ou de maladie rare et d'accompagnement des personnes en
du patient situation de handicap
5. Rémunérer I'activité 21 | Généraliser le financement de prestations dérogatoires « éducation méedico-
d'éducation du patient a sportive » pour les réseaux sport-santé ou pour les autres réseaux de santé, pour
I'hopital financer I'emploi des éducateurs médico-sportils
6, Mettre des outils 3 Daévelopper et diffuser des guides de I'APA et du sport-santé pour les personnes
d'education alteintes de maladie chronique ou de maladie rare, ou en situation de handicap
thérapeutique a 4 Developper des outils d'évaluation du niveau d'activité physique et d'aptitude a
disposition des médecins l'activité physigue et promouvoir leur utilisation par les personnes atteintes de
traitants et des malades maladie chronique ou de maladie rare ou en situation de handicap |
] Deévelopper et diffuser des guides de I'activité physique pour les médecins
7. Reconnaitre de 11 | Valider le statut des professionnels orgamisant ou assurant une APA et développer
nouveaux acteurs de l'intégration de I'APA dans l'ensemble des programmes et structures d'éducation
préverntion thérapeutique du patient
12 | Developper la formation a I'éducation pour la santé des professionnels de I'APA
pour développer I'education médico-sportive
13 | Developper la formation et la certification sport-santé des éducateurs sportifs pour
I'accueil des patients et personnes en situation de handicap ayant bénéficié d'un
programme d'éducation thérapeutique, et pour |'accompagnement en APA
14 | Soutenir la création d'emplols de professionnels de I'APA accueillant des personnes
atteintes de maladie chronique ou de maladie rare ou en situation de handicap, par
la mise en place d'emplois aidés ou tout autre dispositif
15 | Définir une cotation des actes de prescription de I'APA et leur taux de

remboursement




I1'l. FACILITER LA VIE Q

UOTIDIENNE DES MALADES

8. Développer un
accompagnement
personnalisé des

2

Permeltre aux personnes atteintes de maladie chronique ou de maladie rare, ou en
situation de handicap didentifier et d'accéder a un cycle d'education pour la santé
repasant sur des séances praligues d'APA

malades

16

Développer |'utilisation des outils d'evaluation du niveau d'activité physique et
d'aptitude a l'activité physique par les medecins, les éducateurs méadico-sportifs et
les educateurs sportifs sport-santé

18

Promulguer une politique nationale en faveur de I'éducation thérapeutique et sa
composante medico-sportive sous la forme d'un plan pluriannuel et d'un
engagement financier

19

Developper dans chaque région un réseau transversal sport-sante, anime par un
chef de projet APA et santé et un medecin coordinateur travaillant au sein de I'ARS
et de la DRJSDS, assurant le relais entre, d'une part, les professionnels des champs
sanitaire, medico-social et social, les réeseaux de sante thematiques ou
populationnels, les associations de patients et, d'autre part, les associations et
clubs sportifs agrées

20

Intégrer I'éducation madico-sportive dans le cahier des charges des réseauy de
sante, des réseaux transversaux sport-santé et des UTEP

21

Geanéraliser le financement de prestations dérogatoires « éducation a I'APA » pour
les réseaux sport-santé ou pour les autres réseaux de santé, pour financer |'emploi
des professionnels de I'APA

22

Développer des plateformes polyvalentes d'@ducation du patient en associant, au
niveau de chaque communaute hospitaliere de territoire, les services de
réadaptation et les services de soin de suite, a partir d'une révision du Schéma
Regional d'Organisation Sanitaire Soins de Suite et Réadaptation (SROS SSR)

10. Etendre aux malades
chromgues les missions
du correspondant
handicap dans
I'entreprise

Dans le cadre de I'extension aux maladies chronigues et maladies rares des
missions du correspondant. handicap dans |'entreprise, nciter celui-ci a orienter les
patients vers un réseau sport-sante

11. Augmenter les
possibilités de prise en
charge a domicile et en
appartement

Mettre en place, & partir des aides financieres individuelles identifiées par le réseau
sport-santé, un dispositif de « cheques actifs », tickets ou coupons sport-santé
pour les personnes en situation précaire atteintes de maladie chronigue ou de
maladie rare ou en situation de handicap, et diffuser l'information sur ces aides

thérapeutique

22

Developper des plateformes polyvalentes d'@ducation du patient en associant, au
niveau de chaque communauté hospitaliere de territoire, les services de
réadaptation et les services de soin de suite, a partir d'une révision du Schéema
Regional d'Organisation Sanitaire Soins de Suite et Réadaptation (SROS SSR)

23

Developper el aider au financement des projets sport-santé des associations par
une dynamique fédérale spécifique, une déclinaison en région du projet, en
particulier par la formation des dirigeants et par le développement des offres sport-
santé

12. Aider les parents
handicapés ou atteints
de maladies chroniques a
s‘oocuper de leurs
enfants

Mettre en place, a partir des aides financigres individuelles identifiées par le réseau
sport-santé, un dispositif de « chiégues actifs =, tickets pu coupons sport-santé
pour les personnes en situation précaire atteintes de maladie chronigue ou de
maladie rare ou en situation de handicap, et diffuser l'nformation sur ces aides

1V. MIEUX CONNAITRE LES BESOINS POUR ADAPTER LES REPONSES MEDICALES ET SOCIALES

14, Analyser et 27 | Melttre en place une coordination nationale du recueil des données (morbimortalité,
consolider les donnges pathologies induites et accidents, qualité de vie) pour 8valuer |'action des réseaux
spidémiologigues sport-santé et rapprocher celle-ci de la coordination nationale des réseaux de sante
15. Developper les 17 | Développer les recherches sur les relations entre activité physigque et maladies ou
connaissances sur les handicap, sur les nouvelles dynamiques autour de I'APA et de I'éducation
conséquences des thérapeutique et sur la construction de dispositifs innovants

maladies chroniques sur | 28 | Evaluer l'impact socio-economique de I'éducation madico-sportive et des actions en

la qualite de vie

faveur de I'APA et du sport-santé




ANNEXE 14

Statut de I’association
Bien’Est



STATUTS DE L’ASSOCIATION

TITRE 1 : PRESENTATION DE L’ASSOCIATION

ARTICLE 1 : Constitution et dénomination

Il est fondé entre les adhérents aux présents statuts une association régie par la Loi 1901,
ayant pour titre : « Bien’ Est : activité physique ».

ARTICLE 2 : Buts (ou objets)

Cette association a pour but: la promotion, I’organisation et I’intervention en activité
physique et sportive adaptée pour les enfants et adultes malades, en situation d’handicap ou
pour des personnes vieillissantes, dans une optique de bien-étre et d’amélioration de la qualité
de vie.

ARTICLE 3 : Siege social

Le siége est fixé a : 2 parc de Saurupt, rue Jean XXI11 54130 SAINT MAX
Il pourra étre transféré par simple décision du Conseil d’ Administration.

ARTICLE 4 : Moyens d’action

Les moyens d’action de 1’association sont notamment :
e les publications, les cours, les conférences, les réunions de travail
e [lorganisation de manifestations et toute initiative pouvant aider a la réalisation de
I’objet de 1’association
e la vente permanente ou occasionnelle de tous produits ou services entrant dans le
cadre de son objet ou susceptible de contribuer a sa réalisation.

ARTICLE 5 : Durée de I’association

La durée de I’association est illimitée et ce a compter de 1a date de la déclaration préalable
aupres de la préfecture ou de la sous-préfecture de I’arrondissement ou 1’association a son
siege social.



TITRE 2 : COMPOSITION DE I’ASSOCIATION

ARTICLE 7 : composition de I’association

L’association est composée de :
a) membres fondateurs
b) membres d’honneur
c) membres bienfaiteurs
d) memobres actifs et adhérents

Sont membres fondateurs de 1’association, Catherine MORGE, Jean-Claude MORGE, Joél
PEROT, Anne-Sophie PEROT: ils sont dispensés des cotisations et ont le droit de participer a
I’assemblée générale avec une voix délibérative.

Sont membres d'honneur, ceux qui ont rendu des services signalés a I'association : ils

sont dispensés de cotisations et ont le droit de participer a I’assemblée générale avec voix
délibérative.

Sont membres bienfaiteurs, les personnes qui versent une cotisation annuelle fixée chaque
année par l'assemblée générale.

Sont membres actifs, ceux qui participent aux activités de 1’association et qui versent
annuellement une cotisation fixée par 1’assemblée générale. Ils sont membres de 1’assemblée
générale avec voix délibérative.

ARTICLE 8 : Admission et adhésion

Pour faire partie de 1’association, il faut adhérer aux présents statuts et s’acquitter de la
cotisation dont le montant est fixé par I’assemblée générale.
Le conseil d’ Administration pourra refuser des adhésions.

ARTICLE 9 : Perte de la qualité de membre

La qualité de membre se perd par :
e la démission adressée par écrit au président de I’association
e I’exclusion prononcée par le Conseil d’Administration pour infraction aux présents
statuts ou pour tout autre motif portant préjudice aux intéréts moraux et matériels de
I’association.
La radiation prononcée par le Conseil d’ Administration, pour motif grave
Perte de qualité de membre apres trois absences sans justification
Perte de qualité de membre si non paiement de la cotisation
Le déces

Toute radiation ou exclusion ne peut se faire que sous accord des deux tiers des membres du
Conseil d’ Administration.



ARTICLE 10 : Responsabilité des membres

Aucun membre de I’association n’est personnellement responsable des engagements
contractés par elle. Seul le patrimoine de 1’association répond de ses engagements. En mati¢re
de gestion, la responsabilité incombe, sous réserve d’appréciation souveraine des tribunaux,
aux membres du conseil d’administration et aux membres de son bureau.

TITRE 3: ORGANISATION ET FONCTIONNEMENT DE
L’ASSOCIATION

ARTICLE 11 : Assemblée générale ordinaire

L’assemblée générale ordinaire se réunit au moins une fois par an et comprend tous les
membres de 1’association a jour de leur cotisation.

Quinze jours au moins avant la date fixée, les membres de 1’association sont convoqués par
écrit et I’ordre du jour est inscrit sur les convocations.

L’assemblée générale, apres avoir délibéré, se prononce sur le rapport moral ou d’activités et
sur les comptes de 1’exercice financier.

Elle délibére sur les orientations a venir. Elle pourvoit a la nomination ou au renouvellement
des membres du conseil d’administration. Elle fixe aussi le montant de la cotisation annuelle.
Les décisions de 1’assemblée sont prises a la majorité des membres présents.

Elles sont prises & mains levées y compris pour 1’élection des membres du conseil
d’administration. En cas d’un désaccord d’un membre sur la facon de voter, un scrutin secret
sera requis.

ARTICLE 12 : Conseil d’Administration

L’association est dirigée par un Conseil d’Administration de 4 & 6 membres élus pour trois
ans.

Les membres sont rééligibles.

En cas de vacance de poste, le conseil d’administration pourvoit provisoirement au
remplacement de ses membres. Il est procédé a leur remplacement definitif & la prochaine
assemblée générale. Les pouvoirs des membres ainsi élus prennent fin a I’époque ou devrait
normalement expirer le mandat des membres remplacés.

Seules les personnes de plus de 18 ans sont éligibles au conseil d’administration ainsi qu’au
bureau.

ARTICLE 13 : Réunion du Conseil d’ Administration

Le conseil d’administration se réunit au moins quatre fois par an et toutes les fois qu’il est
convoqué par le président ou sur demande écrite au président de 1’association d’au moins un
quart de ses membres. Le président convoque par écrit les membres du Conseil
d’ Administration aux réunions en précisant I’ordre du jour.

Les décisions sont prises a la majorité des voix des présents. En cas de partage, la voix du
président est prépondérante. Le vote par procuration est autorisé dans la limite d’une
procuration par personne.



La présence d’au moins la moitié des membres est nécessaire pour que le Conseil
d’Administration puisse délibérer valablement.

ARTICLE 14 : Pouvoir du Conseil d’Administration

Le conseil d’administration est investi des pouvoirs les plus étendus dans les limites de 1’objet
de I’association et dans le cadre des résolutions adoptées par 1’assemblée générale. Il peut
autoriser tous actes ou opérations qui ne sont pas statutairement de la compétence de
I’assemblée générale ordinaire ou extraordinaire.
Il est charge :
- de la mise en ceuvre des orientations décidées par I’assemblée générale
- de la préparation des bilans, de 1’ordre du jour et des propositions de modification du
reglement intérieur présentés par 1’assemblée générale
- de la préparation des propositions de modifications des statuts présentés a I’assemblée
générale extraordinaire

Le conseil d’administration peut déléguer tel ou tel de ses pouvoirs, pour une durée
détermineée, a un ou plusieurs de ses membres, en conformité avec le reglement intérieur.

ARTICLE 15 : le bureau

e un président: représentation de 1’association, dirige 1’association, ordonne les
dépenses

un ou des vice(s) président(s) : il remplace le président en cas d’absence

un trésorier : établit la comptabilité, exécute les paiements

un trésorier adjoint : veérifie la comptabilité

un secrétaire : établit les procés verbaux, gestion d’administrative, exécute les
formalités nécessaires apres les décisions

e un secrétaire adjoint : aide le secrétaire

Le bureau prépare les réunions du conseil d’administration dont il exécute les décisions et
traite les affaires courantes dans ’intervalle des réunions du conseil d’administration.

ARTICLE 16 : RéEmunération

Les fonctions de membres du conseil d’administration sont bénévoles seuls les frais et
débours occasionnés pour 1’accomplissement du mandat d’administrateur sont remboursés au
vu des picces justificatives. Le rapport financier présenté a I’assemblée géneérale ordinaire doit
faire mention des remboursements de frais de mission, de déplacement ou de représentation
pay¢s a des membres du conseil d’administration.

ARTICLE 17 : Assemblée générale extraordinaire
Si besoin est, ou sur demande écrite au président d’un quart des membres, le président

convoque une assemblée générale extraordinaire.
Les conditions de convocations sont identiques a celles de 1’assemblée générale ordinaire.



Pour la validité de ses délibérations, il est nécessaire qu’au moins la moiti¢ des membres de
I’association soient présents. Si le quorum n’est pas atteint, I’assemblée extraordinaire est
convoquée a nouveau, au minimum a 15 jours d’intervalle.

Elle peut alors délibérer quel que soit le nombre de présents.

Les délibérations sont prises a la majorité des deux tiers des membres présents.

ARTICLE 18 : Reglement intérieur
Un reglement intérieur doit étre établi par le conseil d’administration qui le fait approuver par
I’assemblée générale ordinaire.

TITRE 4 : LES RESSOURCES DE IL’ASSOCIATION

ARTICLE 19 : Ressources de I’association

Les ressources de 1’association se composent :
e (des cotisations
e des subventions de 1’état, des collectivités territoriales et des établissements publics et
privés
du produit des manifestations qu’elle organise.
Des intéréts et redevance des biens et valeurs qu’elle peut posséder
Des rétributions des services rendus ou des prestations fournies par 1’association
De dons manuels
De toutes ressources autorisées par la loi, notamment, le recours en cas de nécessité, a
un ou plusieurs emprunts bancaires ou prives.

TITRE S5 : LA DISSOLUTION DE L’ASSOCIATION

ARTICLE 20 : Dissolution

En cas de dissolution, 1’assemblée générale extraordinaire désigne un ou plusieurs
liquidateurs qui seront chargés de la liquidation des biens de l’association et dont elle
détermine les pouvoirs. Les membres de 1’association ne peuvent se voir attribuer, en dehors
de la reprise de leurs apports financiers, mobiliers ou immobiliers, une part quelconque des
biens de 1’association. L’actif net subsistant sera attribué obligatoirement a une ou plusieurs
associations poursuivant des buts similaires et qui seront désignés par 1’assemblée générale
extraordinaire

Président Autre membre

Lu et approuveé Lu et approuveé



M}rer MEMOIRE DE FIN D’ETUDE | Nancy-Université
= DE MASTER S B

AIR’SpOIT : création d’un réseau sport-santé pour promouvoir la pratique

d’activités physiques adaptées chez des enfants atteints de pathologies respiratoires e

=)

Lorraine.

Université Henri Poincaré JUIN 2009

MOTS CLES : Réseau sport-santé, enfants hospitalisés, pathologies respiratoires, promouvoir
I'Activité Physique Adaptée, partenaires.

RESUME : Notre projet a pour vocation la création d’'un réseau sport-santé pour promouvoir
la pratique d’activités physiques adaptées chez les enfants asmathiques et mucoviscigosiques

en Lorraine pour préserver leur fonction respiratoire et améliorer leur qualité de vie.

L’objectif principal est de favoriser les conditions d’accés a une pratique approuyée et
sécurisée dans les différents lieux de pratigue en coordonnant I'action des différents
professionnels de la santé et du monde sportif. Les moyens prévus pour réaliser cet|objectif

consisteront a former et sensibiliser la population et les différents acteurs concernés.

KEY WORDS: sport-health network, children hospitalized, respiratory diseases, to prpmote

adapted physical activity, partners

ABSTRACT: Our project's aim is to create a sport-health network to promote adapted
physical activities among children with asthma and cystic fibrosis in Lorraine, to majntain

their respiratory functions and improve their living conditions

The main goal is to promote conditions for access to a safe and approved practice in the
different places of practice by coordinating the health professional's and the sporting world's
action. The means for achieving this objective will be to train and to sensitize the population

and all the various stakeholders.






