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d’adolescents non accompagnés par les parents, il  
existe pour les maladies particulièrement sévères, no-
tamment dans les domaines pneumologie, oncologie 
et cardiologie, la possibilité d’une «réhabilitation cen-
trée sur la famille» (RCF) où toute la famille est hos-
pitalisée. La collaboration régulière entre cliniques de 
réhabilitation et les médecins et thérapeutes ambu-
latoires est essentielle afin de garantir l’efficacité des 
mesures à long terme.

Objectifs, prémisses et indications des 
programmes de réhabilitation en pédiatrie
Aujourd’hui la réhabilitation est définie comme étant 
une intervention multidisciplinaire, basée sur l’évi-
dence, pour des patients chroniquement malades avec 
une qualité de vie et activité quotidienne réduites. La 
réhabilitation doit être intégrée dans un concept thé-
rapeutique individuel, avec pour objectif la réduction 
des symptômes, l’optimisation des fonctions et l’amé-
lioration de la vie sociale. Un objectif visant à mainte-
nir et/ou rétablir les meilleures conditions de scolari-
sation et de formation possibles ainsi qu’une activité 
quotidienne propre à l’âge. Cela a pour conséquence 
de diminuer les coûts sociaux et de santé pour la 
société1).

L’accent est mis sur l’amélioration de l’autoges-
tion du patient et de sa famille et sur l’amélioration 
de la qualité de vie relative à la maladie. La prise en 
charge en milieu hospitalier présente l’avantage d’un 
suivi quotidien dans un contexte proche de la vie cou-
rante, sur une durée de plusieurs semaines avec le 
but d’optimiser le diagnostic et le traitement.

Durant ces dernières décennies la réhabilitation 
d’enfants et adolescents a évolué des «cures de réta-
blissement» classiques avec des exigences médicales 
minimales, vers des interventions spécialisées et aux 
indications spécifiques d’une médecine moderne. Ré-
habilitation 2020 signifie une prise en charge médi-
co-thérapeutique clairement définie dans un centre 
hautement spécialisé.

Afin de satisfaire les exigences d’une réhabilita-
tion moderne et qualifiée, les assureurs ont défini de 
manière exemplaire les prémisses médicales et so-
ciales qui permettent d’évaluer la nécessité d’une me-
sure de réhabilitation2):
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Résumé
La réhabilitation en tant qu’élément intégral de la prise 
en charge d’enfants malades est une occasion unique, 
notamment lors de situations complexes comme p.
ex. l’asthme sévère ou d’autres maladies pulmonaires 
graves, pour une exploration structurée de la problé-
matique dans un cadre spécialisé et multiprofes- 
sionnel.

Nous pouvons ainsi proposer aux enfants, adoles-
cents et à leurs familles de nouvelles perspectives, tant 
au niveau médical que social, scolaire et psychique. On 
doit rechercher en Suisse un règlement clair du finan-
cement, notamment pour les accompagnants indis-
pensables à la réussite de la réhabilitation.

Introduction
La réhabilitation lors d’un séjour hospitalier prolongé 
offre la possibilité de comprendre les enfants/adoles-
cents souffrant d’une maladie pulmonaire chronique 
et leur entourage social dans leur globalité, et de pro-
poser un concept thérapeutique intégral et adapté à 
leurs besoins et capacités individuels1). Cela n’est pos-
sible qu’en fixant un objectif clair avant la réhabilita-
tion et en réalisant une reproduction aussi proche que 
possible du quotidien du patient et de sa famille. La 
réhabilitation leur offre, ainsi qu’au pédiatre traitant, 
la chance d’une approche multiprofessionnelle d’une 
situation complexe et problématique. La réhabilita-
tion est donc un élément intégral de la structure de 
prise en charge d’enfants et adolescents avec une ma-
ladie chronique des voies respiratoires.

Situation actuelle en Suisse
La réhabilitation d’enfants et adolescents avec une 
maladie chronique des voies respiratoires n’est pas 
généralisée et standardisée en Suisse. La réhabilita-
tion d’enfants et adolescents vise, d’après la classifi-
cation ICF, le rétablissement des activités sociales et 
quotidiennes ainsi qu’une réduction des symptômes 
et une optimisation des fonctions des organes.

Ces mesures devraient toujours être effectuées 
dans des établissements qualifiés, disposant outre 
d’une spécialisation médicale, d’une approche multi-
disciplinaire et d’options diagnostiques et thérapeu-
tiques spécifiques à la pédiatrie. À côté de la réhabi-
litation classique mère/père/enfant ou réhabilitation 
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même la prise en charge de sa maladie. Pour cela il 
faut rechercher un renforcement de la motivation et 
de l’autonomie, et aussi de la prise de responsabilité 
concernant les mesures médicales.

Outre la puberté en tant que phase «normale» de 
transition pour toute personne, les adolescents chro-
niquement malades doivent aussi maîtriser le pas-
sage à la «médecine adulte» – un double défi. Transi-
tion ne signifie ici pas simplement le changement de 
médecin mais implique tout le processus du passage 
à l’âge adulte et d’assumer la responsabilité pour sa 
maladie. La réhabilitation a pour tâche d’accompa-
gner et de soutenir l’adolescent dans ce processus.

Le choix professionnel est également un sujet à 
aborder lors d’une maladie chronique. L’objectif est 
de donner à l’adolescent la possibilité de s’informer à 
temps sur ses perspectives professionnelles, en te-
nant compte de sa maladie chronique. Cela lui per-
met ainsi une décision en connaissance de cause pour 
ou contre une formation ou des études.

Réhabilitation centrée sur la famille (RCF)
Les parents respectivement autres personnes ayant 
l’autorité parentale et/ou les frères et sœurs n’accom-
pagnent l’enfant pas simplement comme «accompa-
gnant» mais sont activement impliqués dans le trai-
tement. L’idée est qu’en présence d’un enfant ou ado-
lescent chroniquement malade, le «système famille» 
est toujours touché dans son cœur et doit gérer de 
multiples problèmes et questionnements. L’admission 
des membres de la famille est donc une prémisse né-
cessaire à cette forme de thérapie.

Outre l’approche médicale sont élaborées diffé-
rentes situations familiales problématiques, p.ex. com-
ment affronter le deuil ou la colère vis-à-vis de la ma-
ladie de l’enfant, la question de la culpabilité ou du 
«pourquoi nous?» Il peut aussi s’agir de faits quoti-
diens, comme l’acceptation de restrictions inévitables 
et la gestion «saine» du temps qui manque pour la 
fratrie et le partenaire. Un besoin de réhabilitation des 
membres de la famille n’est pas indispensable. La RCF 
s’adresse à des familles avec un enfant souffrant d’une 
maladie pulmonaire sévère, p.ex. mucoviscidose ou 
ayant subi une transplantation des poumons ou 
cœur-poumon.

La famille entière doit apprendre à accepter la ma-
ladie, à l’intégrer dans le quotidien et à la «communi-
quer» à l’extérieur. L’objectif commun est d’atteindre 
une intégration sociale aussi normale que possible 
pour l’enfant et la famille.

Les frères et sœurs, vivant souvent dans l’ombre, 
doivent apprendre que l’enfant chroniquement ma-
lade absorbe une grande partie de l’attention et af-
fection des parents, en apprenant en même temps à 
exiger ce qui leur est «dû».

Cette conception très globale de la santé par la 
RCF fait que cette forme de réhabilitation ne peut être 
réalisée que par une approche multiprofessionnelle. 

	•L’aptitude à des mesures de réhabilitation est don-
née (disposé à participer activement aux mesures; 
chances réalistes d’atteindre les objectifs de la ré-
habilitation; capacité de s’intégrer dans un groupe)

	•Il est possible d’améliorer le pronostic (amélioration 
de l’état de santé, rétablissement de l’activité pro-
fessionnelle et scolaire)

	•Les mesures ambulatoires sont épuisées et insuf- 
fisantes

	•On doit s’attendre à des séquelles secondaires ou 
elles sont déjà survenues

	•Situation psychosomatique ou psychosociale diffi-
ciles à influencer par une approche ambulatoire

	•des interventions sont nécessaires pour améliorer 
les stratégies d’adaptation.

Des critères et indications supplémentaires 
peuvent être définis pour chaque patient en fonction 
d’aspects médicaux ou sociaux individuels.

Formes de réhabilitation d’enfants, 
adolescents et familles

Réhabilitation d’enfants, adolescents  
avec un accompagnant
Cette offre s’adresse en principe aux enfants jusqu’à 
l’âge de 12 ans. Elle facilite à l’enfant et aux parents 
la décision de profiter de l’occasion d’une réhabilita-
tion. L’indication étant donnée et sur demande du mé-
decin traitant, un accompagnement est possible aussi 
pour des enfants plus âgés et des adolescents. Il est 
tout à fait judicieux de faire une demande en vue d’un 
financement de l’accompagnant à l’assureur (assu-
rance maladie ou AI). L’accompagnant soutient l’en-
fant et est intégré, si le succès de la réhabilitation 
l’exige, dans le processus de réhabilitation. Il n’existe 
dans ce cas pas de droit à des mesures médicales in-
dividuelles pour l’accompagnant. Sont par contre dis-
pensées des formations et des informations concer-
nant la maladie de l’enfant et ont lieu des consulta-
tions médicales. L’objectif est d’assurer un effet à long 
terme par la formation de l’accompagnant (en géné-
ral la mère ou le père) qui deviendront des qua-
si-co-thérapeutes et pourront appliquer à domicile les 
notions apprises pendant la réhabilitation.

Réhabilitation d’adolescents  
sans accompagnant
Les adolescents se trouvent dans une phase de re-
cherche d’identité. Ils ne sont ni des «petits adultes» 
ni de «grands enfants». La réhabilitation tient compte 
de cette réalité et propose aux adolescents entre 12 
et 18 ans des concepts adaptés à l’âge et au déve- 
loppement.

L’objectif est de fournir à l’adolescent les connais-
sances et capacités lui permettant d’assumer lui-
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	•Réduction de barrières et stimulation de facteurs 
favorables (y compris l’utilisation et le maintien de 
ressources)

Exigences et conditions cadre
Les programmes modernes de réhabilitation se 
conforment aux directives des spécialités médicales 
respectives. La durée de la réhabilitation hospitalière 
d’enfants et adolescents est en règle générale de 3-4 
semaines, avec la possibilité de prolonger selon les 
besoins individuels.

Les conditions cadre définies par des pro-
grammes et des institutions de réhabilitation spécia-
lisés doivent être remplies en fonction de l’indication 
et de la sévérité. Elles comportent des ressources 
très étendues des domaines diagnostic, traitement 
médico-thérapeutique et scolarisation. La prémisse 
est une équipe interdisciplinaire composée de pro-
fessionnels très divers. Cela permet une prise en 
charge individualisée et globale, dans le sens d’une 
conception bio-psycho-sociale de la maladie. L’ob-
servation intensive du patient permet de reconnaître 
des symptômes, des facteurs de risque individuels 
ainsi que des facteurs psychosociaux stimulants ou 
inhibants, de mettre en œuvre des mesures de dia-
gnostic et d’implémenter des modifications théra-
peutiques. Durant le séjour et dans un cadre protégé, 
ces mesures sont testées et évaluées et si néces-
saire adaptées.

Collaboration – prémisse d’un effet  
à long terme
La réhabilitation ne doit pas être considérée isolée, 
mais intégrée dans un réseau formé par médecins 
traitants, clinique/policlinique spécialisée et institu-
tions de réhabilitation, dans le sens d’une «chaîne de 
réhabilitation».

Idéalement le médecin traitant prépare la réhabi-
litation par:

	•Une information du patient et des parents sur la 
réhabilitation

	•Une motivation à une collaboration active du patient 
et des parents

À côté des thèmes purement «médicaux», évoqués 
comme dans toutes les autres formes de réhabilita-
tion, se trouvent au centre les situations probléma-
tiques individuelles. Selon les besoins constatés et 
les objectifs à atteindre, différents professionnels se-
ront impliqués. L’intégration sociale de la famille est 
au centre de l’attention, pas la maladie. Malheureuse-
ment en Suisse, la base légale pour une prise en 
charge globale des coûts de la RCF manque encore. 
Une rectification devrait se faire, à plus forte raison 
que les structures pour une RCF existent en Suisse.

École et enseignement pendant  
la réhabilitation
Nombreux sont les enfants, adolescents et aussi pa-
rents qui craignent l’absentéisme scolaire, notamment 
lorsque la maladie avait déjà occasionné des ab-
sences. Les écoles obligatoires dans les cliniques ga-
rantissent un enseignement à tous les niveaux: au-
cune lacune ne doit apparaître dans les matières en-
seignées. De plus des lacunes individuelles dues aux 
absences peuvent être rattrapées de manière ciblée 
et les enfants et adolescents réintégrés dans le pro-
gramme scolaire. Pour cela aussi le financement n’est 
pas toujours simple, les coûts n’étant généralement 
pas assumés par les assureurs et devant être reven-
diqués auprès de la commune ou du canton.
(Tableau 1)

Approche ICF de la réhabilitation
La classification ICF (International Classification of 
Functioning, Disability and Health) de l’OMS part du 
concept central de «santé fonctionnelle»3).

En arrière-plan de cette approche de la réhabili-
tation, les objectifs suivants sont primordiaux:

	•L’amélioration de l’état de santé avec répercussion 
sur l’activité et l’intégration et avec objectif la capa-
cité de gain

	•Le développement de la conscience de sa maladie 
et de stratégies de gestion de la maladie

	•Évaluation des aptitudes et dispositions, notamment 
en vue d’éventuelles prestations ultérieures, p.ex. 
dans le cadre de la formation professionnelle

Tableau 1.

Objectifs de la réhabilitation d’enfants et adolescents

• Maintien ou rétablissement de l’activité et des compétences sociales, scolaires ou professionnelles

• Amélioration de la santé

• Mesures préventives concernant une dégradation aiguë des symptômes et les problèmes de santé à 
long terme

• Prise de conscience de la maladie et de sa gestion, notamment l’identification de facteurs favorisants 
ou inhibants du milieu psychosocial

• Favoriser une compliance conforme à l’âge

• Maintien ou rétablissement de la qualité de vie

• Changement du style de vie
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à une bonne couverture globale de soins en Suisse 
des pédiatres praticiens, les pneumologues pédiatres 
et les consultations spécialisées dans les centres, la 
prise en charge générale de ces patients est excel-
lente. Plus difficile est la prise en charge des patients 
à problèmes avec des diagnostics multiples et des pa-
tients socialement marginalisés, cette population de 
patients étant particulièrement à risque de morbidité 
et mortalité. La réhabilitation en milieu hospitalier est 
souvent la seule chance pour ces patients de bénéfi-
cier d’une prise en charge globale et structurée. Des 
études sur l’efficacité de mesures de réhabilitation en 
milieu hospitalier pour enfants et adolescents avec 
de l’asthme bronchique montrent une amélioration si-
gnificative de la fonction pulmonaire et de l’inflamma-
tion, de l’autogestion et de la qualité de vie, associés 
a nettement moins d’absentéisme et de consultations 
médicales5).

La réhabilitation de petits enfants avec des bron-
chites obstructives à répétition peut contribuer, par 
l’information et la formation des parents, a plus de 
compréhension et de compétence vis-à-vis de la 
maladie.

Symptômes respiratoires dysfonctionnels
Le diagnostic de symptômes respiratoires dysfonc-
tionnels (appelés anciennement troubles respiratoires 
«fonctionnels» ou «psychogènes») est souvent diffi-
cile et chronophage, les symptômes ressemblant 
d’une part aux maladies organiques, d’autre part une 
maladie organique comme p.ex. l’asthme pouvant être 
présente en même temps. Les troubles respiratoires 
d’origine psychogène les plus fréquents sont l’hyper-
ventilation aiguë ou chronique et les tics nerveux avec 
toux et/ou raclement de la gorge, mais aussi des 
troubles dissociatifs; le trouble dysfonctionnel le plus 
fréquent est l’obstruction laryngée inductible (ILO), 
qui inclut aussi la Vocal Cord Dysfunction (VCD). Cer-
tains troubles de la fonction respiratoire, comme p.
ex. la respiration dysfonctionnelle du type thoracique 
avec ventilation insuffisante, peuvent également être 
à l’origine de dyspnée et être traités avec un excellent 
pronostic dans le cadre d’une structure spécialisée 
de réhabilitation.

En raison du tableau complexe, il existe un grand 
nombre d’approches thérapeutiques. Il est en géné-
ral important que la prise en charge se fasse préco-
cement, pour éviter une dégradation du pronostic et 
une évolution chronique. Notamment en présence de 
symptômes déjà fixés et chroniques la réhabilitation 
peut, par son approche multimodale et multiprofes-
sionnelle, représenter un moyen pour le patient de 
sortir d’un cercle vicieux de symptômes, intensifica-
tion du traitement et nouveaux symptômes. Une es-
calade thérapeutique inutile peut ainsi être évitée et 
le patient éclairé sur ses troubles dans un cadre em-
pathique et protégé, par une approche thérapeutique 
cohérente. De nouveaux comportements peuvent être 
expérimentés, des médicaments superflus réduits 
voire supprimés sous contrôle médical. Ces pro-
grammes de réhabilitation qualifiés comprennent 
aussi de la thérapie respiratoire et/ou de l’orthopho-

	•Une discussion des objectifs de la réhabilitation avec 
le patient et les parents

	•L’élaboration d’objectifs adaptés et réalistes

	•La transmission des constats préalables et des ob-
jectifs thérapeutiques et de la réhabilitation

La clinique de réhabilitation devra, pour préparer, 
effectuer et suivre la réhabilitation, éventuellement 
impliquer outre la famille et le pédiatre ou médecin 
de famille traitants, d’autres structures de soutien 
(p.ex. soins à domicile, structures d’aide à la jeunesse). 
Il est important d’échanger des informations afin 
d’harmoniser les mesures mises en pratique avant, 
pendant et à la fin de la réhabilitation.

Programmes de formation pour patients  
et parents
Des programmes de formation spécifiques à la mala-
die pour les patients et les parents sont un élément es-
sentiel du programme de réhabilitation. Élément cen-
tral de cette approche éducative sont des instructions 
en groupe ou individuelles, accompagnées d’exercices 
pratiques et de la mise en œuvre dans le quotidien de 
la réhabilitation. Elles visent la transmission de connais-
sances concernant la compréhension de la maladie, la 
reconnaissance de facteurs de risque personnels, les 
stratégies d’adaptation et de gestion de la maladie, et 
l’application pratique d’interventions médicamenteuses 
et non-médicamenteuses. En règle générale les pro-
grammes de formation s’orientent à des programmes 
ambulatoires évalués et sont intégrés dans le concept 
thérapeutique, p.ex. le programme de formation aha(!) 
ou le programme de formation pour enfants asthma-
tiques du groupe de travail Asthmaschulung im Kindes- 
und Jugendalter e.V., qui sont les mieux évalués et stan-
dardisés et les plus répandus4).

Indications: le défi des diagnostics multiples
La palette des maladies pulmonaires qui rendent utile 
ou nécessaire une réhabilitation est large. De plus en 
plus on trouve des indications et/ou comorbidités psy-
chosomatiques aussi chez les patients avec des ma-
ladies pulmonaires. Les structures de réhabilitation 
se voient obligées d’élargir leurs compétences (psy-
chologues, psychothérapeutes, médecins spécialistes 
en médecine psychosomatique) et de créer des offres 
thérapeutiques adaptées. Dans ce contexte la réhabi-
litation pédiatrique se différencie de la réhabilitation 
adulte: il s’agit rarement de multi-morbidité mais plu-
tôt de multi-diagnostics.

Indications à la réhabilitation pulmonaire
Il faut d’emblée souligner que ce n’est pas le diagnos-
tic en soi qui représente l’indication à la réhabilitation 
mais ses répercussions sur la fonction, l’activité et 
l’intégration sociale.

Asthme bronchique, maladies obstructives 
des voies respiratoires chez l’enfant  
en bas âge
L’asthme bronchique est la maladie chronique la plus 
fréquente pendant l’enfance et l’adolescence. Grâce 
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deria cepacia, MRSA et 4-MRGN) ne pourront pas être 
admis pour une réhabilitation en milieu fermé.

Par la prise en charge conséquente dans les 
centres de mucoviscidose et le développement de 
nouveaux médicaments hautement efficaces, l’espé-
rance de vie de ces patients s’est considérablement 
améliorée.

La réhabilitation doit tenir compte de ce fait aussi 
et compléter les concepts existants en incluant des 
plans de vie, des perspectives professionnelles et de 
formation ainsi que la «confrontation» aux collègues 
en bonne santé à l’école et sur le lieu de travail.

Réhabilitation après transplantation 
pulmonaire
La transplantation pulmonaire représente aujourd’hui 
une alternative possible aussi en pédiatrie pour cer-
tains patients avec des maladies pulmonaires sévères, 
réfractaires au traitement et progressives. Le but est 
de prolonger l’espérance de vie et d’améliorer la qua-
lité de vie. La mucoviscidose est toujours l’indication 
la plus fréquente à la transplantation pulmonaire chez 
l’enfant et l’adolescent, suivie de l’hypertonie pulmo-
naire. Malgré de sensibles progrès thérapeutiques, le 
pronostic après transplantation pulmonaire reste 
moins bon qu’après la transplantation d’un autre or-
gane solide. Le succès dépend grandement de l’adhé-
sion thérapeutique du patient, un grand défi notam-
ment lorsqu’il s’agit de patients adolescents7).

C’est ici que se situe le défi de la réhabilitation en 
collaboration avec les centres traitants. L’objectif est 
d’obtenir outre un résultat optimal de la transplanta-
tion sur le plan médical, une normalisation de l’inté-
gration sociale aussi large que possible tant du pa-
tient que de sa famille. Les patients ayant subi une 
transplantation pulmonaire ou cardio-pulmonaire ont 
vécu un processus et une maladie traumatisants. Il 
s’agit de les assimiler pour que les enfants et les fa-
milles puissent retrouver un quotidien à peu près 
normal.

Une réhabilitation multi-professionnelle adéquate 
exige des compétences médicales et de pneumologie 
pédiatrique pointues, ce qui n’est possible que dans 
des cliniques de réhabilitation hautement spécia- 
lisées.

Autres indications
La palette de maladies respiratoires qui rendent judi-
cieuse ou nécessaire une réhabilitation est large. Elle 
inclut outre les maladies fréquentes mentionnées 
aussi des maladies plus rares comme la dyskinésie 
ciliaire primitive (DCP), les bronchiectasies non dues 
à la mucoviscidose ou la DCP, la dysplasie broncho-
pulmonaire, la trachéomalacie, la bronchiolite oblité-
rante, les malformations pulmonaires ou des vais-
seaux, les maladies pulmonaires restrictives ou in-
terstitielles et au sens large aussi les complications 
respiratoires de maladies neuromusculaires. La réha-
bilitation de la DCP s’oriente aux aspects thérapeu-
tiques de la mucoviscidose; une étude documente une 

nie ainsi que des techniques de relaxation. L’objectif 
est d’apprendre des techniques respiratoires spéci-
fiques permettant de gérer des situations de détresse 
respiratoire sans avoir recours à des médicaments et 
de corriger d’éventuels modes respiratoires patholo-
giques. Les symptômes apparaissant souvent lors 
d’un effort physique, des stratégies peuvent être tes-
tées dans le cadre de séances de sport proches de si-
tuations quotidiennes. En milieu hospitalier il est par 
ailleurs aussi possible d’offrir un accompagnement 
psychothérapeutique. La réhabilitation a par ailleurs 
pour tâche de garantir, en collaboration avec le mé-
decin traitant, la continuité du traitement au domi- 
cile.

Mucoviscidose
Les programmes de réhabilitation pour patients avec 
une mucoviscidose doivent prendre en considération 
tous les aspects d’une maladie chronique multi-orga-
nique. Les exigences auxquelles se voit confronté le 
centre en charge du traitement dépassent donc les 
prémisses d’une réhabilitation pulmonaire. Des phy-
siothérapeutes, thérapeutes du sport, psychologues, 
nutritionnistes, diabétologues et gastroentérologues 
spécifiquement formés vont collaborer étroitement 
avec les médecins traitants du centre de réhabilita-
tion, afin d’obtenir un bénéfice maximal pour le pa-
tient. La réhabilitation pour enfants, adolescents et 
adultes avec une mucoviscidose amène une amélio-
ration significative et à long terme de la qualité de vie 
tant pour le patient que pour sa famille. Des effets po-
sitifs ont également été démontrés sur les scores de 
symptômes, la fonction pulmonaire, les paramètres 
inflammatoires pulmonaires et le poids corporel. Plu-
sieurs études documentent une nette amélioration de 
la tolérance à l’effort, de la condition physique, de la 
performance maximale et des paramètres respira-
toires, ainsi que de la force musculaire et de la coor-
dination6). La mucoviscidose en tant que maladie 
«multi-systèmes» ne concerne pas seulement plu-
sieurs organes mais aussi le contexte social de l’en-
fant/adolescent et de sa famille. Ce fait s’oppose sou-
vent au développement normal de l’autonomie et de 
l’aspiration à la «normalité» notamment des ado- 
lescents.

Les institutions de réhabilitation pour patients 
avec mucoviscidose doivent souvent tenir compte de 
ces objectifs différents entre thérapeutes/parents et 
adolescents. Elles doivent d’une part offrir sur le plan 
médical toutes les prémisses d’une prise en charge 
au plus haut niveau, d’autre part parvenir avec le pa-
tient et les centres de traitement à un objectif et plan 
thérapeutique acceptables pour tous. Une collabora-
tion étroite entre centres de réhabilitation et centres 
de la mucoviscidose est donc essentielle.

Afin d’éviter la transmission de germes, des stan-
dards d’hygiène stricts, basés sur des mesures de dé-
sinfection et la séparation temporelle et spatiale des 
patients, représentent une condition absolue pour la 
réhabilitation de ces enfants, adolescents et adultes. 
Cela signifie malheureusement que les patients por-
teurs de certains germes à problème (p.ex. Burkhol-
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nette amélioration de la fonction pulmonaire après 
une réhabilitation en milieu hospitalier8). Pour d’autres 
maladies on doit trouver des approches thérapeu-
tiques individuelles, les piliers de la réhabilitation pul-
monaire mentionnés étant en général applicables et 
judicieux pour tous les patients.

	•Examinez ensemble, éventuellement avec la famille 
de l’enfant chroniquement malade, si l’indication à 
une réhabilitation est donnée

	•Une définition commune et réaliste des objectifs de 
la réhabilitation favorise la motivation du patient et 
de sa famille pour une prise en charge hospita- 
lière

	•Un contact précoce entre médecin traitant et cli-
nique de réhabilitation facilite la planification et la 
demande de prise en charge des coûts; cela implique 
aussi la transmission de rapports et analyses

	•Signalez la présence une maladie infectieuse ou des 
germes résistants; dans ce cas l’institution de ré-
habilitation prendra les mesures d’hygiène spéci- 
fiques

	•Une réhabilitation ne sera couronnée de succès que 
si le médecin traitant, les thérapeutes ambulatoires 
et la clinique de réhabilitation collaborent étroite-
ment et planifient ensemble le suivi

	•De simples cures ou cures mère-père-enfant ne sont 
pas une intervention médicale et ne sont générale-
ment pas efficaces.
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Suggestions à l’adresse des intervenants ambulatoires et de l’équipe de réhabilitation (de1))

• Examinez ensemble, éventuellement avec la famille de l’enfant chroniquement malade, si l’indication  
à une réhabilitation est donnée

• Une définition commune et réaliste des objectifs de la réhabilitation favorise la motivation du patient 
et de sa famille pour une prise en charge hospitalière

• Un contact précoce entre médecin traitant et clinique de réhabilitation facilite la planification et la 
demande de prise en charge des coûts; cela implique aussi la transmission de rapports et analyses

• Signalez la présence une maladie infectieuse ou des germes résistants; dans ce cas l’institution  
de réhabilitation prendra les mesures d’hygiène spécifiques

• Une réhabilitation ne sera couronnée de succès que si le médecin traitant, les thérapeutes ambula-
toires et la clinique de réhabilitation collaborent étroitement et planifient ensemble le suivi

• De simples cures ou cures mère-père-enfant ne sont pas une intervention médicale et ne sont généra-
lement pas efficaces


