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Le programme d’ ETP est composé de 3
periodes

Préparation
Période post-opératoire
Suivi a distance

Le GETTAM (Groupe Education Thérapeutique du Transplanté Adulte
pour Mucoviscidose), a la suite des travaux de recherche, a établi un
reférentiel de competences pour les 3 perlodes

Une liste de 19 objectifs incontournables a atteindre avant le 1° retour
a domicile du patient, a été établie = site du centre de référence de la
mucoviscidose de Nantes:

http://www.centre-reference-muco-
nantes.fr/downloads/etp/competences_et_objectifs/specifiques/objecti
fs_incontournables_du_patient_adulte_transplante_23 03_12.doc



Objectifs incontournables pour patients atteints de mucoviscidose
transplantés pulmonaires et outils pédagogiques correspondants

Nom Prénom :
Date de naissance :

OBJECTIFS INCONTOURNABLES

OUTILS

ACQUIS

A REVOIR

Repérer les signes d’alerte d'une
modification de I'état respiratoire

MARINE

Compétences d'autosoins

Réagir face a des d'alerte d'une
modification de I'état respiratoire

MARINE

Etablir une relation entre les
résultats EFR/spirométrie et son
état bronchique

MARINE

Expliquer I'importance de
I'hydratation

JUSTIN

Réagir par rapport a son
traitement face a un oubli ou face
a des vomissements

CLEMENT

Connaitre ses médicaments

PLAN DE PRISE

Enoncer le rdle et mode d’action
des médicaments

PLAN DE PRISE

Respecter les conditions de prise
des traitements

PLAN DE PRISE

Décrire le caracteére vital du
traitement immunosuppresseur

PLAN DE PRISE

10

Expliquer I'importance du suivi
biologique

PLAN DE PRISE

11

Gérer les stocks de médicaments
et de matériel

PLAN DE PRISE

12

Reconnaitre dans son
environnement les facteurs de
risque d’aggravation de I'état
respiratoire

13

Reconnaitre les effets du
tabagisme actif et passif

14

Repérer les aliments a risques

15

Expliquer I'importance de
I'adaptation du sel dans son
alimentation

16

Utiliser les moyens de
contraception et de prévention des
maladies sexuellement
transmissibles

17

Connaitre les risques et les
contraintes d’'une grossesse pour
la mére et I'enfant

18

Réagir face a I'apparition de tout
Iésion cutanée

19

Prévenir les risques
dermatologiques et infectieux liés
a I'immunosuppression (soleil)

HYGIENE DE VIE et
ENVIRONNEMENT




Période post-opératoire : check-list

= L’ETP démarre une fois que le patient est a 'UTT (sorti de réa), qu’il commence a poser
des questions, a s'intéresser a ses traitements = environ J15

= Education diabéte:plus tét , en réa

= Plusieurs intervenants : kinésithérapeute, diététicienne, ID harmacien _
Plan de prise

nefl _ ,
onerow « Valisette » Info greffe
= Alimentation et Livret du greffe
hygiene _ _
alimentaire Questionnaire
Sel, sucre d'évaluation donné 3 jours

avant la sortie pour reprendre
les points mal compris



kinésithérapeute

ONE FLOW FVC MEMO

Le One flow est un outil trés important pour vous et votre suivi post-greffe. En effet
il vous permettra de suivre au quotidien votre fonction respiratoire

ON/OFF: Cette touche permet d'allumer votre one flow. On voit alors s'afficher
I“hetre-etladatedujour:

START/STOP: cette touche permet de commencer la mesure

MEMO: Ce type de One Flow sélectionne automatiquement le meilleur test et le
mémorise. Il garde la trace de 100 séries de trois mesures.

SELECT: permet d'afficher les différents parametres (DEP, le VEMS, la CVF
VEMS/CVF). Une lumiere verte appardit a c6té du paramétre dont la valeur s'affiche
sur |'écran.

Le ONE FLOW FVC MEMO mesure:

- Le DEP: Débit expiratoire de pointe =PEF
- Le VEMS =FEV1
- La CVF: C'est a dire la capacité vital forcé = FVC

- VEMS/CVF: constitue l'indice habituel utilisé afin d'affirmer un trouble obstructif
des=%

Le VEMS/CVF et CVF ne sont pas d hoter.

Comment effectuer la mesure :

- Allumez |'appareil et appuyez sur la touche START, attendez le signal sonore et que
s'affiche sur I'écran « GO » avant de commencer.

- Maintenez |'appareil a |I'horizontal.

- Inspirez a fond et soufflez fort (comme aux EFR) jusqu'a ce qu'un « bip » retentisse
d nouveau.

- Vos valeurs sont enregistrées.

- Recommencez les mesures trois fois et notez la meilleure valeur. Laissez s'écouler
un délai d'environ une minute entre chaque mesure.

- Vous devez souffler tous les jours au méme moment de la journée.
- Notez le VEMS et le DEP que vous avez obtenu sur une feuille (qui vous sera fourni).

- Si les valeurs diminuent de 10% par rapport a la veille ou 5% sur 2 jours consécutifs.
Appelez 'UTT afin de faire le point au : 02.40.76.51.59



1 ON pour le démarrer

2 START pour commencer la mesure

3 SELECT sélection de I'affichage du DEP ou VEMS
4 BEST ou MEMO mémoire des dernieres valeurs
5 PEF = DEP (débit expiratoire de pointe)

6 FEV1 = VEMS (volume expiré en 1 seconde)

SUIVI JOURNALIER




Diététicienne




Ide coordinatrices

Valisette et livret d'info




pharmacien

= plan de prise

sSite du centre de référence de la mucoviscidose de Nantes:

http://www.centre-reference-muco-
nantes.fr/index.php/expertise/education-therapeutique-/110-modele-
plan-de-prise-des-medicaments



Contact :service de transplantation de Tél
PLAN DE PRISE DES MEDICAMENTS : ceci n‘est pas une ordonnance

) Lo 3 1 R Prénom : ....ccverirrirassssssssmsnsnrnsasasnsass Date : ....... Y AT /20....
T intervalle intervalle , intervalle
- A quoi ca sert... Avaﬂt 1

— . h ...h . h

L . Petit déjeuner Déjeuner Diner Coucher
Vos médicaments e h v h v h v h




Questionnaire 3 jours environ avant la sortie

1- Il est possible de
prendre tous ses
médicaments avant la
prise de sang pour doser
la ciclosporine (ou le
prograf, le certican)

"PROPOSITION DE SITU
DI

Le patient greffé(e), peut consommer
sans risque pour sa santé

a)Du pamplemousse
b) Des tomates bien lavées
c) Du saumon fumé

d) Un carpaccio de beeuf

2 -Lorsqu'une
fibroscopie bronchique
est programmée, il faut
étre strictement a jeun,
mais prendre la
ciclosporine ou prograf,
le certican.

3- En prenant de fagon
irréguliére un traitement
anti-rejet le patient
transplanté prend des
risques pour sa santé et
sa vie.

C’est samedi soir. Il est 20h, Vous avez de
la fievre 38°8 et des frissons. Que faites-
vous ?

a) Vous attendez lundi pour appeler le service de
greffe

b) Vous appelez immédiatement le service de
greffe ou vous allez au service d'Urgences le plus
proche

c) Vous prenez du paracetamol

d) Vous prenez les antibiotiques qui restent
dans votre pharmacie

e) Vous appelez le 15

4- les traitements anti-
rejet augmentent le
risque de cancers de la
peau.

5 —Lors d'une mesure du
souffle a domicile si l'on
constate une baisse de
10% de la mesure du
souffle, on peut attendre
4 jours avant d'appeler le
service.

Vous étes greffé(e)). Un ami veut vous
rendre visite, celui—ci est enrhumé. Que lui
dites- vous?

a) De ne pas venir, car c'est un risque pour vous.
b) De venir plutét la semaine prochaine

c) De venir passer I'aprés midi avec vous en
prenant des précautions d’hygiéne (pas de contact
physique, solution hydroalcoolique sur les mains
et mettre un masque)

6- Un patient greffé peut
prendre un médicament
sans l'accord du service
de référence.

7-Un patient greffé peut
étre présent lors de
travaux de rénovation
(tapisserie, platre,
peinture)

GETTAM 5 MARS/2012

Pour féter ma transplantation et ma
sortie de I'hdpital, mon meilleur ami
m'informe qu'’il veut organiser une petite
féte a laquelle serait convié une
trentaine de personne.

Que dois-je faire ?

a) Restreindre les invités

b) Y aller sans précautions particuliéres

c) Reporter la féte de 6 mois

d) Prendre un masque et solution
hydroalcoolique pour les mains GETTAM 5 MARS

2012




i Suivi a distance

= « Au fil de I'eau » : I'entretien avec le patient
permet d'identifier des besoins

Ex : diminution du VEMS et pas d'appel vers
I'UTT
= Va aboutir a une séance d’ETP « Marine »
http://www.centre-reference-muco-
nantes.fr/index.php/expertise/education-
therapeutique-/107-baisse-du-souffle-a-domicile-
chez-un-transplante



Education thérapeutique du Patient
Compte rendu de séance individuelle

[ A remplir en fin de séance avec le patient

Date: 1 4 oloie
Durée : A won =, i S
Par qui nom et fonction; Sdoaviei R\GJ:

Objectif(s) d'apprentissage de la séance :
Outil(s) utilisé(s):

| Satisfaction du patient sur le déroulement de la séance

Placer un chiffre sur l'échelle en fonction de volre réponse, 0 correspondant & pas du tout 10 a beaucoup,
les notes intermédiaires sarvant & nuancer volre jugement
¢

o —

|

\

Ce que le Patient pense avoir appris
le patient écrit ou le soignant écrit les mots ou expressions du patient

T T T
.- M.z -r'\‘in r’vvc'/ [edoma ¢ O (_1\,{1’1\2_ > | Qr(‘k i f.‘“/

Ce que le Soignant pense avoir transmis au patient
le soignant I'exprime au patient puis |'écrit

Ce que le patient pense mettre en ceuvre ou changer dans sa vie
quotidienne 3
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| Commentaires libres sur le déroulé de la séance ’ETP |
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i Conclusion

= Il y @ un certain nombre de compétences a
acquerir pour mettre en place le « suivi
alterne »:

= Compétences medicales = consensus a voir
entre docteurs

= Compétences en ETP = a voir en équipe
multidisciplinaire : formation a envisager

(audioconf, visio, présentielle, demie- journée
277?)



