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Le contexte

»Qui : La démarche éducative concerne les patients recevant
une allogreffe de CSH

»Quoi : Elaboration d’un programme d’ETP en hématologie

»0u : CHU de Besancon : centre de référence Bourgogne
Franche Comte en hématologie

»Quand : depuis novembre 2020

»Pourquoi : nombreux bouleversements pour

les patients

» Comment : partenariat Edusanté, UTEP, DU




Qui? Les patients allogreffés

» 50 patients par an, age médian 46 ans

»Injection de cellules souches hématopoiétiques a partir
d’un donneur sain (apparenté ou fichier) apres avoir recu
un « conditionnement »

»Hospitalisation du 4 a 6 semaines
»TTT : immunosuppresseurs, corticoides
»Risques : infections, GVH

» Retour a domicile avec suivi ambulatoire




Pourquoi? Les bouleversements

»Physiques : risques infectieux, besoins
transfusionnels, fatigue, effets « corticoides », GVH
avec troubles cutanés, digestifs, pulmonaires...

» Psychologiques : isolement, peur de la rechute, peur de mouirir,
perte de I'image de soi, santé sexuelle, pilosité...

» Familiaux : perturbation de I'environnement familial, éloignement
géographique...

»Sociaux, professionnels : salaires, emprunts, reprise du travail ou
études, incertitude, réorientation (2 ans environ)...



Comment? Le parcours du patient dédié
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> Consultation pré-greffe (médecin et o BBy by
infirmiere de coordination) ! PRMERE
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» Hospitalisation en chambre d’isolement a - <

atmosphere contrblée 4 a 5 semaines AL 2
» Consultation post-greffe IDE de coordination et diététicienne
»Suivi bi-hebdomadaire en HDJ jusque J100 post-greffe

»Suivi en consultation mensuel les 2 premiéres années : suivi
soins de supports a la demande du patient



Questionnement de I'équipe :

Comment améliorer
la qualité de vie du patient

recevant une allogreffe apres 3 mois de greffe ?




Elaboration du projet

Travail en équipe pluri professionnelle/groupes de travail novembre 2020
Questionnaires patients janvier 2021

Accompagnement avec Edusanté de janvier a Septembre (nom du programme, flyer,
recrutement des patients, construction des BEP, des ateliers)

Réunions de travail mensuelles / élaborations des ateliers
Suivi et relecture par UTEP en 2022 (2 temps)
Validation par la direction du CHU / déclaration ARS en juillet 2022

Validation du programme par I’ARS en octobre 2022



Le programme BOOST

Mise en place du programme d’éducation thérapeutique BOOST.

Permettre au patient de :

» Exprimer son ressenti

» Trouver et surmonter les contraintes
» S’impliquer dans les traitements

» Reprendre confiance en lui

» ldentifier les signes d’alarme et agir

/Programme Boost\

Besancon
hématOlogie
éducatiOn
Suivi

\ souTien /




Les ateliers

5 ateliers a la carte depuis septembre 2021, 1" jeudi du mois

Je
BOOST
mon
assiette

Je BOOST
mon apreés

Je BOOST
mon corps

Je BOOST
mes
médocs

Co animation

o

o

o

IDE
Diététicien
Kiné/EAPA
Médecin
Pharmacien

Socio-
esthéticienne

Psychologue



Séance : Je « BOOST » mon imaegce

Le patient sera
capable
d exprimer les
changements de
son corps

La patient
valorise son corps

Le patient
retient une idée
transposable dans
sa vie quotidienne

Les outils

Introduction:

Ce temps est un temps d’espace de parole privé et confidentiel. Les
aidants ou accompagnants ne seront pas présents. afin de laisser les
patients libre d expression sans le possible jugement de I'accompagnant.
Le but est d oser s exprimer sur des sujets intimes.

Port du masque obligatoire.

Une ide du service . socio-esthéticienne et un medecin

Accueil du groupe . rappel ou présentation de Ia charte : 20 mns
Enoncer le théme. les objectifs, les horaires, la durée de la séance.
Brise glace : « Dites nous votre prénom et quel est votre accessoire ou
rituel indispensable avant de sortir de la maison pour vous sentir bien

Z »

TEMPS 1 : Identifier la représentation de chacun 30 min

Distribuer 1 stylo et X post-it a chaque participant.

« Qu’est ce qui a changé dans mon corps avec les traitements et / ou
maladie 7 »

Ecrivez 1 mot par post-it (autant de post-its que nécessaire par personne).
Autant de post-il que nécessaire

Ecrire assez gros.

Mise en commun. valider avec eux le regroupement des post-it

Faire une synthése pour transition

TEMPS 2 Pour chacun des thémes issus du métaplan. leur demander :30
MIN

<« Qu’est-ce que vous ressentez?

« Comment faites vous pour vous sentir micux? »

Permet le dialogue et aborde la thématique avec confiance: notion de
poids. pilosité, tremblements. sécheresse. envie. plaisir. libido. désir,
partenaire. image corporelle. ..

Sécheresse. fatigue. GVH. perte image corporelle difficultés. douleur. le
corps devient €tranger vu par tout le monde

chacun s exprime ¢t puisse trouver une ressource gu'i

er individuellement
La socio-esthéticienne compléte avec des conseils. Ambiance favorable.
bougie, massage., bans de pied. maquillage, garde d’enfants, intimité.__

Colorimétrie., palettes. hydratation

Faire une synthése pour transition

TEMPS 3: 30 min
Auto massage. pleine conscience

Brise glace

Meétaplan

Post It de la méme
couleur,
Classements par
thématique des
post It

PHOTOLANGAG
E en secours si rien

Tour de table en
entier. on
commence par la
1ére lettre du
prénom

Nuancier. palette,
créme hydratante



Je boost mon image

-

» Objectifs :

vLe patient sera capable d’exprimer les &=
changements de son corps (post it, : -
photolangage) - -/

v'Le patient valorise son corps (astuces pour se sentir
mieux)

v'Le patient retient une idée transposable dans sa vie
quotidienne (utilisation d’accessoires, maquillage...)

> Professionnel référent : socio-esthéticienne



Je boost mes médocs -,

» Objectifs :

v'Le patient est capable de préparer son traitement a partir de
I'ordonnance

v'Le patient est capable d’expliquer 'importance de prendre son

traitement immunosuppresseur —

v'Le patient est capable d’identifier les signes = 5 "

de la GVH (schéma corporel, post-its, tour de table)

v'Le patient est capable de surveiller ses signes et alerter 'équipe
(fiche contact) f pm——

» Professionnel référent : pharmacien et médecin



Je boost mon corps

» Objectifs :
v'Prendre conscience que l'activité

physique est possible
v'Identifier I'activité physique a partir
d’outils du quotidien
v'Identifier le bien-étre lié a I'activité physique
v'Se fixer un objectif personnel

> Professionnel référent : kiné ou EAPA



Je boost mon assiette

» Obijectifs:

v'Le patient identifie les différentes sources

alimentaires (emballages, photos)
v'Le patient sera capable d’adapter son alimentation
a son état physique (post-its)

v'Le patient sera capable de repérer des solutions a ses troubles alimentaires
(photo langage, verbalisation)

> Professionnel référent : diététicienne



Je boost mon apres

» Objectifs de I'atelier :

v'Le patient est capable de s’exprimer sur

son ressenti (scrapbooking)
v'Le patient est capable d’identifier ses ressources

v'Le patient s’autorise a se projeter vers I’avenir, avoir des projets
(cartes postales)

» Professionnel référent : psychologue



Evaluation

» Quelques chiffres : = co
énéfices
Depuis septembre 2021 Quitede
v" BEP réalisé systématiquement a j100 o

v’ 3 groupes de 6
v’ 17 participants, 5 accompagnants



Evaluation

> Les effets sur I'équipe :

v’ Projet d’équipe motivant

v 11 professionnels formés aux 40 heures, 4 DU
v’ Réflexion sur les pratiques au quotidien

v Changement de posture et relation entre les
professionnels et les patients



Evaluation

» Analyse des pratiques :

v'Réunion du groupe BOOST a un an

Les points positifs:
- Bénéfique : patients, professionnels
- Nouveau positionnement : enrichissant, valorisant
- Réajustements, adaptation/ groupes

Questionnement :

- Patients : difficultés de s’exprimer en groupe

Eloignement géographique

Interruption du programme contexte covid

Restitution a I'ensemble de I'équipe médicale et paramédicale
Evaluation impact amélioration qualité de vie du patient

v'Mise en route d’un 32™e groupe en Octobre et un 4¢™Me en Janvier

v’ Communication, valorisation du projet : IRFC, Onco BFC, 12éme congres national des
réseaux de cancérologie, association des patients d’hématologie, CSIRMT...



Présentation du poster
au 12¢me congres
national des réseaux
de cancérologie
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Ce n'est qu'un début, nous
attendons le retour des

patients pour faire encore ~ Les projets [
mieux !
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» Plus de professionnels impliqués :
v+ AS / IDE / médecins
v’ + de formation aux 40H

~

» Développer I'E-ETP

» Associer un patient partenaire aux ateliers

» Développer des ateliers pour les proches-aidants
» Programme spécifique pour les AJA



Je suis une
courroie de
fransmission”

~wr  Le projet du partenariat

de I'hopital Henri-
Mondor

Notion de patient « engagé » :

o donne son avis
Intégrer I'expérience

o participe a la construction du " lus
programme et des séances up ou plusieurs
patients dans la
° co-anime les séances démarche éducative en
o propose des réajustements heématologie
()

participe aux formations

EMNSEMBLE, AIDONS LES ENFANTS, E
LES JEUMES ET LES ADULTES '
ATTEINTS DU CANCER
LE LISERON Association R /s 5
« Greffe de Moelle Osseuse Bourgogne franche-Comté »




Merci pour votre écoute
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“Parfois, les gens ont peur d’embéter les
professionnels avec leurs questions. Moi, je ne
porte pas de blouse blanehe. Et le patient sait

qu'on ale méme vécu”

. | Fric Balez, chargé de 'accompagnement en visio des patient-s pour
. I'Association Francois AupetiT
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