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12 millions d’aidants en France

et dans la mucoviscidose ?
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Étude CRCM Reims

Parents 29 familles

69 % de l'impact chez les 
mères

60 % perte de revenu

65 % impact négat if  du 
perspective professionnelle

20 % compensé par 
les aides sociales

60 % réduction du temps de travail

13 % arrêt activité professionnelle

7 % reclassé

7 % changement de profession
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sur la vie professionnelle 



Étude CRCM Reims

Parents 29 familles
Retentissement de l'annonce 

diagnostique sur la vie personnelle 

et familiale

44 % 
couple -  fratrie

39 % 
psychologique

95 % impact 

16 %
temps personnel



Étude CRCM Reims

Parents 29 familles
Retentissement de la prise en 

charge quotidienne sur la vie 

personnelle et familiale

39 % 
 fratrie

30 % 
couple

65 % impact 

30 %
temps personnel

81 % des mères

40 % des pères interrogés
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Étude CRCM Reims

Parents 29 familles Rôle de soignant

87 % bien défini d'emblée

52 % 
 Soins kiné +  infi rmier

43 % 
soins infi rmier

13 %
"aucun soin"

35 % difficulté à effectuer des soins

26 % souhaitent faire moins de soins



Étude CRCM Reims

Parents 29 familles Le répit

43 %

vacances en dehors du cadre familial

- Centre médicalisé -

66 % un souhaitmais35 % non concevable
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un nouveau 

métier

Non rémunéré

Non reconnu

Non choisi

Sans limitat ion d'heures

Sans repos

Sans formation parfois

Risque psycho 

social

Perte de la dynamique 
personnelle

Isolement social

Surmenage

Dépression post annonce

un travail peu e� cace ?



Élaboration du dossier de prise en charge personnalisée
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Premier temps

Une page par 

soin

La kiné

La nutrit ion

Élaborer un projet de soins
….donc un support



Dossier 

personnalisé de 

soins

Plaquette 

d'introduction
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La fratr ie

La famille

La situation 
professionnelle Les distances

Les professionnels 
de prox imité

Les moyens de 
transport

L'environnement familial

Les soins

Quoi ? Comment ?

Qui ?

En relais ?
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La fiche soin



L’environnement familial

Les acteurs



L’environnement familial :
-Scolarité – études – profession
-Situation professionnelle des 
aidants familiaux

L’environnement familial



L’environnement familial :
-Fratrie
-Accès aux soins : professionnels de 
proximité

L’environnement familial



Une partie modulable
selon les soins

Le soin et les aidants :
-Nature du soin
-Les aidants
-Formation et aménagement



Une partie modulable
selon les soins

(répit)

Le répit :
-Les personnes ressources
-Formation et aménagement



Soutien parental

répit  
pour le patient

autonomie /  relais
Appartenance au 

groupe

Compliance
Estime de soi...

Le patient



Parents
aidants Service adulte

Perte d’aidants

Chômage technique

De la réparation…

la transition : CRCM pédia -> CRCM adulte



Au total

Prise en charge globale

Garant de la pérennité 
des soins

Partenariat entre l'équipe 
et la famille / /  patient



Au total

l'outil : une base de réflexion plus 

qu'une réelle formalisation

Prise en charge globale

Garant de la pérennité 
des soins

Partenariat  entre l'équipe 
et  la famille / /  patient




