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MCEDE Constitution du Groupe

* IDE, puéricultrices, AS, cadres de santé, médecins, psychologues,
instituteurs/ trices,patientes. ..

* De tous les hopitaux prenant en charge les drépanocytaires sur le territoire,
pédiatrie et médecine d’adultes.

* CHU d’Amiens , Robert Ballanger CHU de Bordeaux CHIC, Delafontaine,
HEGP, Kremlin Bicétre, CHU Le Lamentin, André Mignot Mondor,, Louis
Mourier, Necker, Tenon, I.a Timone, Trousseau, CHU de Rouen,,,

* EVAD, ROFSED, SOS Globi Paris



MCEDE  Ep pratique..
8 réunions dédiées aux outils en 2016-2017

* 'Travail en sous groupes (pédiatrie et médecins d’adultes
meélangés)

- Traitement par Hydroxyurée
- Echanges transfusionnels
- @Grossesse

- Cartes a theme: symptomes, complications chroniques,
bilan, médicaments.



McEDE
- Hydroxyurée et Echanges
transfusionnels

* Fusion des deux groupes (problématiques communes)

e (Création d’une mallette: DREPACURE



‘ LE KIT TRAITEMENTS DU GLOBULE ROUGE .

La mallette

Tirer la glissiére



Présentation générale

Positionner la glissiére
dans la rainure du milieu
et une des 2 planches « globule »
sur la premiére

®

Ouvrir les 2 volets
pour découvrir
un vaisseau sanguin

simplifie

Acces aux outils
C,E,FGetD




Un guide d’utilisation pour les

professionnels
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‘ LE KIT TRAITEMENTS DU GLOBULE ROUGE

AUE.

Traitement par hydroxycarbamide
Traitement par échange transfusionnel

Guide d'utilisation

[i] Ce guide d'utilisation est une aide a I'éla-
boration des séances d’ETP ou d'informa-
tions. Les animateurs doivent se sentir
libres d'adapter la méthodologie des activi-
tés aux besoins du groupe.

Cet outil a été réalisé dans le cadre du
travail du groupe éducation thérapeutique
des patients (ETP) de la filiére nationale
MCGRE*. Lobjectif principal du groupe est
de créer, promouvoir et uniformiser
l'offre d'ETP sur le territoire. Le travail
de I'année 2016-2017 s'est focalisé sur la
conception d'outils d'ETP. Le groupe de
travail est pluridisciplinaire (professionnels
médicaux, paramédicaux, sociaux, de I'édu-
cation, psychologues, un réseau de santé :
RoFSED et des associations comme EVAD
ou SOS Globi Paris) et couvre I'ensemble du
territoire francais.

(*) Maladie constitutionnelle du globule rougs et de Mérythropoisse




Exemple de guide pour la réalisation d’une séance

[B]

ACTIVITE

EFFETS D
L YDROXY
CA“BA IDE

Concept principal :

Hydroxycarbamide.

Objectif de la présentation : les parti-
cipants seront capables de comprendre
les effets du traitement par hydroxycarba-
mide.

Durée : 10 min

Note pour I'animateur : le second globule rouge doit
étre rempli d'eau avant de débuter |'activité.

Globuloo
Globule 1

e Présenter loutil globule rouge falciformé sans
préciser immédiatement de quoi il s'agit. Les parti-
cipants le décrivent.

o Faire constater que le globule rouge est rigide, il
roule difficilement.

Globuloo
Globule 2

/—Eau

Evaluation/ Reformulation :
Pourquoi prend-on de I'hydroxycarbamide ?

o Réponses : cf. livret patient

® Présenter ensuite le second globule rouge.

e Demander aux participants de comparer les deux
globules.

e Faire constater quiil est plus souple, qu'il se
déplace plus facilement, qu'il est rond.

® Que se passe-til ?

Grace a I'hydroxycarbamide le globule rouge est
plus rond, plus souple et plus lisse.




Des livrets a destination des patients

Echange transfusionnel
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COMMVENT

AMA CHE?

Dans la drépanocytose les globules
rouges sont déformés en forme de
croissants (du fait de I'némoglobine S et
du manque d'eau) : plus fragiles, plus
collants, ils roulent moins bien dans
les vaisseaux sanguins.

Traitement par Hydraxycarbamide

Quand on prend de I'hydroxycarbamide,
les globules rouges gardent mieux I'eau et
ont plus d’hémoglobine F. lls deviennent
plus ronds, plus gros, plus forts, plus nom-
breux et circulent mieux dans les vais-
seaux sanguins, Le médicament apporte
de la « force » aux globules rouges qui
vivent plus longtemps.

lls en ont besoin tous les jours pour
rester ronds et « forts » En effet, lhémo-
globine S continue a étre fabriquée tous
les jours par le corps.

+9.

dicament met 1 a 3 mois pour agir.

Des parties
informatives

COMVIENT

peuvent prendre la forme de croissant :
plus fragiles, ils roulent moins bien
dans les vaisseaux sanguins et
peuvent entrainer certaines compli-
cations.

Traltement par échange transfusionnel

AMA CHE?

Dans certaines conditions, les globules L'échange transfusionnel a pour objectif
rouges contenant de I'hémoglobine S de réduire le taux d’'hémoglobine S.

()
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Traitement par Hydroxycarbamide

Choisir et coller le ou les sticker(s) qui correspond(ent) ou écrire dans les cases.
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©2017 ETP Globuke ouge. Tous drots siservis pour tous poys.




Le médecin propose ce médicament car il
pense qu'il peut améliorer I'état de santé.

N B EN Comme pour tout médicament, il peut avoir
des avantages et des inconvénients,
Choisir et coller les images qui
montrentles effets positifs et négatifs
du médicament selon vous, ou écrire
directement dans les cases.
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Traltoment par Hydroxycarbamide
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©2017 Drepacure. Tous droits réservés pour 1ous pays.




Des outils

Es Les 2 livrets pour les patients, les supports
annexes et les planches de stickers.

A chaque activité correspond un ou -
des outils. lis sont rangés dans les boites 2
et tiroirs repérés par une lettre.

A B C D E F G
Le sang Les groupes sanguins  Le globule rouge Saignée, transfusion et Surveillance Lhydroxycarbamide Le semainier
etla circulation compensation post-transfusionnelle effacable a sec
Groupaglobe
Tubaglobule + carte groupe sanguin Circulaglobo Globumouv Postransfu Globuloo Chronomeédoc
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Groupaglobe
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Circulaglobo
Postransfu
Globuloo

Chronomédoc

Circulagiobo
Postransfu
Globuloo
Chronomédoc







Groupagion

par Hydroxycarbamide

- LE KIT TRAITEMENTS DU GLOBULE ROUGE

Fiche
n* 21

La transfusion
sanguine

Livret de [
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DREPACU E'

Traitement par hydroxycarbamide
Traitement par échange transfusionnel

Guide d'utilisation

Lo transfusion est un soin qui permet
d'apporter direclement dans fon sang

Carte blanche

par échange transfusionnel

des éléments dont tu as besoin
des globules rouges, des ploguettes ou du plasma.

") Lo wansfusion sanguine se foit & Fhépital.

Livret de [

MEFR POS
CETRAITEVENT

Indications

©2017 Drepacure. Tous droits réservés pour tous pays.
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Cellule

un vaisseau sanguin
simplifie
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Ouvrir les 2 volets
pour découvrir
un vaisseau sanguin
simplifie
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Tubaglobule

Groupagiobe

Circulaglobo
Postransfu
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Chronomédoc




Un questionnaire de suivi et de satisfaction

Questionnaire d’évaluation mallette Drépacure C Girzladiane

-A remglic 1 fois par an- ‘

Centre hospitalier :

Service :

Nombre dutilizations de Foutl
D. Glebumouy,
Pertinence des outils de la mallette Drépacure ‘ 1 ‘ 2 | 3 | 4 | 5 | 5 | 7 ‘ 8 ‘ g | 0 |
¥ Cet outil vous est-il uale Commentaire
Oui toue & fair Oui en prande partie Nen pas tout 3 far Mo pas du tout
=] o =] =] E. Pestansfa
Foaal? Lo T ol s ol s T e[ T 5[ 5] w]
Commentaire
Selon wous, cet outil facilite les échanges ¥
F. Globulog
O tout & fait Cui en prande partie Noa pas tout 4 fat Mon pas du tout
o o o o O P Y O R P - A A
Commentaire
Poucguoi *
Livret/stickers hydroxycarbamade
Satisfaction de chaque outl
— - Lo T 2T s T o1 s T 6l T 5T 5[ ]
Donner une note de 12 10 i chague (1 : I'ovtil a'est paz du tout satisfaizant / 10 : Fooal est tout 4 fat satisfasant) Commentaice -
A Tubaglobule
Lol T s T sl sT el T sl s [ w0] oo s
vret/stickers échange
Commentaire
Lol 2T sl o1 s el s 15wl
B. G ; Commentaire =
Lol 2T s [ T s 6l s s w]
Commentaice : Chpnamidas
O P Y O R P - A A




Une attestation de remise

Attestation de remise
de la mallette « Drépacure »

Je soussignéle) :

Nom, Prénom

Fonction

E-Mad ..

attests avoir regu v exemplaire du « Dedpacuess

Je is avoir pris i des conditions d'vtilisation suivantes st mengage i les
Ezice caspactar :

V' Utliser cet outil 4 des fins pidagogiques et dans un cadee approprié lors de séances
individuellss ou collectives d'éducation thérpestique svec des patients attsints de
deépanocytose. Ces séances doivent étre impérativement animées et sncadrdes par des
professionnels formés i son utlisation.

v Remplic et retousmes le questionnzire d'évaluation joint
Je teconnais avoic regu ou gasdé une copie de 1 présents attestation.
Ce jeu a été coéé et éditd respectivement par le groupe de teaval ETP de Lo filize MCGRE,

le FoFSED, EVAD et Egadeians, toos las droits sont réservés. 1l ne peut pi Stee vendy ni
dupliqué, méme pactiellement.

Date et Signatore

1 Mc@DE eﬁa ”

ROFSED




MCEDE En pratique...

* Test du prototype durant ’été chez les adultes a Bicétre et

Mondor, en pédiatrie a2 Delafontaine et aupres des patients (SOS
Globi Paris).

* 50 mallettes sont disponibles début 2018

* Formation de 3h requise avant utilisation, pour des soignants

formés en ETP ou ayant prévu de se former dans 'année:
premiere faite le 19/1/18: 21 distribuées

* Mallette donnée aux soignants (par CH : 1 pour I’équipe
pédiatrique et 1 pour I’équipe adulte) apres cette formation.



McEDE

Prochaine formation le

vendredi 23 mars de 13h30 a
16h30 a Necker




McEDE

Les projets et réalisations a venir



MC@E Cartes a Thémes

* Surle modéle des cartes médicaments.
* Recto: une photo/un dessin

Verso: qq mots d’explication

* Theémes:
- Symptomes

- Complications

- Examens complémentaires

- Médicaments en complément



Ereceieux

ETP Globule rouge / Cartes a thémes / ORGANES

recto

ORGANES

Cerveau

——
I R O LE ®—\

Controle des organes
Fonctions coghitives

)

EXAMEN
Imagerie par résonance
magnétique (IRM)

I COM PLICATION
« Accident vasculaire cérébral
* Anévrisme

(Cude couleur / catégories




- ETP Globule rouge / Cartes a thémes / EXAMENS AU E@

recto VEerso
7 " 4 O
D Echographie i/ Ny,
abd omi=al e Centre d'imagerie
Hopital (radiologie)
Recherche de calculs dans la vésicule,
taille et aspect du foie, de la rate
et des reins.
p i - O
@ rasd” mc@e At el |
% / N J

< Code couleur / catégories . ORGANES EXAMENS .MéDICAMENTS)




Erecejeux

. ETP Globule rouge / Cartes a thémes / MEDICAMENTS

recto

PHOTO
détouree

du médicament

~

verso

Mircera

I | NDICATIONS

ARANESP/MIRCERA.
Darbepoietine alpha/Epoietine beta
Erythropoietine (EPO)

Permet d’augmenter le taux
d’hémoglobine quand on manque d’EPO

I N O M ®
Aranesp 80-150/

Injections hebdomadaires ou
mensuelles, en sous cutané
(cuisses, abdomen, bras).

A conserver au frais

RIS ETP (b ronge. Tous ol méservia pxes Sous pays.

.

/

( Code couleur / catégories

. ORGANES  EXAMENS . MEDICAMEN

™)




MC@E Grossesse

* Composition du groupe: Dora Bachir, Gylna Loko,
Corinne Charneau, Marie Lacaze, Vanessa Maitrot (un
groupe travaille en Martinique)

* Recensement des besoins des patientes: élaboration
d’un questionnaire

h Fait

* Elaboration d’un livret grossesse.

) Projet pour 2018




McEDE

N’hésitez pas a rejoindre le groupe



