Parcours éducatif

Dr Valérie DAVID et Amélie PERRIN
CRCM pédiatrique Nantes
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Diagnostic éducatif
Enf:

Maman :
Papa:

T

A 16 ans :
BOB ADO

A 17 ans :

A 15 ans :
Des mots

pour le dire

ADO : « Je suis prét{e) »

Parents : « Il elle est prét(e) »

Diagnostic éducati
Enf:
Maman :
Papa:

!

Des séances individuelles sont proposées aux enfants/parents, par les différents professionnels du CRCM, lors des venues en hopital de jour,
selon les besoins identifiés lors des diagnostics éducatifs (DE)
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Réunion
d'accueil

PJE
12 mois/3 ans

CE1 -CE2
Enf/parents

péme . Héme

Enf/parents

ADOS
Ado/parents
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Rencontres de parents
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Arrivée
CRCM
adulte

Bilan éducatif partagé, BOBI, ...
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PATIENT PARTENAIRE (participe aux discussions /décisions sur sa santé)




« Mon parcours vers la greffe »

Anticiper +++ bien avant que I'état de
santé du patient ne la rende nécessaire

Organiser des rencontres patients
Organiser des rencontres aidants
Organiser des groupes de paroles entre

Répondre aux questions informer en amont '

posées mais en donnant Aborder davantage et plus précocement patients '

des informations succinctes I'intensification des traitements R?nforcer les liens CRCM/CT .

Savoir répondre aux Savoir quand étre en alerte : « clignotant |ntensifier le traitement tout en Discuter en Ste?ff pour f( autoriser les

questions arlant de la ereffe pour la autres profesgonnels a parler de.la
rouge » = VEMS 50 % ?? P g P greffe au patient et mettre au point en

retarder car le patient est a une
étape de sa maladie
Explorer les représentations

commun le discours a tenir

Echanger en équipe pluridisciplinaire /
cas patient : pourquoi lui en parler ou ne
pas lui en parler a ce moment,
comment,...

Lancer des perches pour
susciter I'intérét, les

questions Dégradation percue par I'équipe

- Le moindre _ \
Annor»hgggg@ SU|V>> signe de décli>> L’aggravation >> Bilan/inscri»ransplan?

Utiliser « Des mots pour le dire » PLAN DE PRISE Utiliser les « Points de vigilances »
B . Organiser des journées d’échanges
Créer « Des mots pour le dire CARTE CONCEPTUELLE CRCM/CT

entourage » Créer des outils de partage entre CRCM/CT

Créer « Mon parcours vers la greffe »

Utiliser le document d’ « échange entre un Utiliser le document « d'aide pour une
patient qui va moins bien et un médecin » discussion sur la transplantation
CARTE CONCEPTUELLE Utiliser des documents tel que : pulmonaire »
Professionnels « REAGIR »

« Spirweight »,

« la Spirale du déconditionnement » « Identifier
le bénéfice respiratoire d'une activité physique
réguliere »

Ou toute action / support visant a aider le
patient a améliorer son état du patient

Réaliser une séance d’ETP
(diagnostic éducatif, carte
conceptuelle ...)

Créer « Des mots pour le dire spécial préparation
transplantation »

Utiliser les vidéos de témoignages de transplantés
pulmonaires



Comment vivre avec sa greffe au quotidien ?

Comprendre les risques de la greffe et
comprendre le principe de

'immunosuppression et son objectif Diabéte :

Evaluation de la réalisation d une glycémie capillaire
Interprétation des résultats et adaptation du traitement

L|m|ter les risques ||:|fect|eu)’( o Evaluation de la réalisation de | injection de I'insuline
Connaitre les conseils de prévention

et connaitre et utiliser les principes

. . . Intégrer la greffe a son histoire de vie
d’hygiéne alimentaire & 8

Exprimer son vécu
Construire son projet
Gérer son traitement :

Connaitre ses médicaments et leurs effets

o . A r une hygién ie favorisant |
Savoir réagir face aux situations particulieres (oubli, voyage,..) dopter une hygiene de vie favorisant le

meilleur maintien possible de son état
Alimentation adaptée

Savoir repérer les signaux d’alerte et . L . i
Pratiquer une activité physique adaptée

savoir comment réagir
Savoir utiliser le spirotel

Post op
Transplantation immédiat en Réadaptation Sortie Domicile
réanimation

Développer 'autonomie Favoriser 'adaptation
Dossier patient avec BEP . -
Plan de prise Questionnaire 1% sortie
Diaporama interactif/ Carte situation : Carte d’urgence du transplanté

- Baisse du souffle : Marine

- Diarrhée/ déshydratation : Justin
- Vomissements : Clément

- Oubli de prise : Xavier

Bien manger aprés ma greffe




