Déployer ’Education Thérapeutique du Patient
en Cancerologie en Grand Est,
un guide pour accompagner les equipes
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Contexte

- Place des programmes d’education
thérapeutique du patient (ETP) dans le

parcours SIe soins | | &cr Progrimine 819 Carchivlogie
- Complementaire des soins oncologiques  enGrand &t déclaré aUARS

de support
- 18" réferentiel publié en 2017

[F] Roims

* Programmes d’'ETP peu nombreux en
Grand Est - 14 (<a%)

» Hospitaliers le plus souvent

Mai 2025

ORGANISE PAR LE DISPOSITIF SPECIFIQUE REGIONAL DU CANCER PAYS DE LA LOIRE - ONCOPL



NZON avere CNRC
Contexte

- Développement de la prise en charge en ambulatoire, thérapies orales

Comment encourager le développement de
programmes d’ETP, y compris en ville ?
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Méthode

Demande de mise a jour de 'ARS Grand Est

Sollicitation du groupe ayant participé au 18" référentiel
* Questionnement sur les améliorations ou mises a jour a apporter

Partenariat NEON — Espace Ressources ETP Grand Est
» Constitution de I'équipe projet

Enrichissement du groupe pour la relecture
* Représentants des acteurs de la cancérologie du territoire Grand Est

établissements de santé publics/privés, professionnels libéraux, associations de patients, ...

 Multidisciplinaire

meédecins, pharmaciens, infirmiers, IPA, enseignants en activité physique adaptée, diététiciens, psychologues...
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Méthode

Démarche en 3 étapes

Travail préparatoire )
» Mobilisation du groupe pluridisciplinaire

~ |ldentification des améliorations a apporter
» Modifications du document initial

J
- — N
Relecture régionale février - mars 2025

» Création d’une grille de relecture en ligne (Sphinx) permettant d’évaluer chaque partie et sous-

partie et de fournir une appréciation globale du document

~ Les criteres étaient la compréhension, la clarté, le niveau de complétude du référentiel, et la
qualification des ateliers d’ETP en socle ou optionnel

y,
Consolidation et validation finale mai - juin 2025 A
» Production d’un document consolidé

» Envol au groupe pour relecture
» Validation finale en visioconférence
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Méthode

Evaluation globale du référentiel

Tout & fait d'accord
Plutot d'accord
Pas vraiment d'accord

Pas du tout d'accord

2. Quels éléements ne vous semblent pas suffisamment clairs?

Tapez votre texte ici

1.Le référentiel d'Education Thérapeutique du Patient en cancérologie vous semble-t-il clair?

CRRC

3. Le reférentiel vous semble-t-il complet ?

Tout & fait d'accord
Plutdt d'accord
Pas vraiment d'accord

Pas du tout d'accord

2. Quels éléments pourraient étre ajoutés?

Tapez votre texte ici
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Pour chaque atelier/séance

1. Cette partie du référentiel vous semble-t-elle bien structuree ?

Tout & fait d'accord

Plutdt d'accord

Pas vraiment d'accord

Pas du tout d'accord

Al - Peut étre realisée au sein de :

Etablissements de santé (CHU, CHR, CH, CLCC, HAD..)
Vos remarques d'ordre général :

Tapez votre texte ici

MSP/CPTS

Associations (de patients, de professionnels...)

Al Autres
Tout & fait d'accord Plutét d'accord Pas vraiment d'accord Pas du tout d'accord

Seéance claire ? O O @) O

Séance compléte ? O @] O O

Al. Vos remarques et ajouts éventuels (méthodes/outils):

Tapez votre texte ici

Al -

Seance socle

Seance optionnelle
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Résultats

» Groupe de relecture
» Sollicitation de 24 acteurs
=» 20 accords = 19 retours

» Multidisciplinarité

> Issus de tout le territoire du Grand Est
6 Champagne-Ardenne, 9 Lorraine, 4 Alsace, 1 régional

» Professionnels de terrain impliqués
dans I'ETP et la cancérologie

CRRC

m Paramédicaux (cadre, IPA, IDE, diet, psycho)
m Medecin, pharmacien
m Représentant de patient, patient partenaire

mAutre
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Résultats

Le référentiel d’Education Thérapeutique du Patient en Le référentiel vous semble-t-il complet ?

cancérologie vous semble-t-il clair?

Pas vraiment d'accord | 0%

Pas vraiment d'accord | 0%

Pas du tout d'accord | 0%

Pas du tout d'accord | 0%

0% 10% 20% 0% 40% 50% 60% T0%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% T0% 20%

Quels élements pourraient étre ajoutés?

“Le référentiel est assez complet concernant les problématiques générales, on pourrait toutefois rajouter I'oncosexologie.”
“Une "grille type" pour la réalisation BEP afin de remplir plus facilement le document en annexe 2”
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Reésultats

“Le fait de laisser les proches et aidants participer a certains ateliers peut favoriser la motivation des patients a intégrer le programme”

“1 m'a été difficile de choisir entre socle ou optionnel car cela dépend du programme général et des ses objectifs. ”

“Je pense qu’il manque un atelier dans la thématique « vie quotidienne » , autour de la sexologie / sexualité / fertilite.

vie quotidienne

. lh.ématique infarmation intéresszant préservation
plantfa pra l_que socle IMPIANGADIE oo nrement  du singulier heure  mithode yis
_ Com p|ementa|re _ ville sanié fnnctinnnementandrc-lng.ue b tf -:hfall'lgement durée hépital professionnel
ligne rIS ue patient retenu groupe connaitre partenaire (0] Jec' I fertilité activité physique Nitial pgychologue
dernier q capaclté u““fj;lr?:ep;grlliral TEI?-InseiI parcours u exempleaidant *PaN0Ul L, o4 ation
. ai . :
a rO m ath é ra p I e tabou “PHOM dizzine SEKU&HtE I I r a‘tl e n texp?nnptinnnel
_ globalchambre Séance p frein ™ eférentiel
. bl . )
conduite autonome dérive publc . discussion adapts actif  programme individuel
- . proche difficile : : _ phase
d aUtG”QmI? ) professionnel maladie  cenire traitement ersonne = slaboralion . ission
grade effet indésirable on  evaluation motionnel "
thérapie : solution . item dernier animation conteny ) em_-:-m-nrne _
8] pharmamen pratique R effet indésirable ! enfrefien interv gnlu:un
PIYSIQUE  om d'association livret  nombreux sexologie

sexologue

“Cet atelier peut permettre de briser les tabous et favoriser la libération de la parole, la présence d’autres patients (par le biais d’une
association de patients) est une bonne initiative ”
“Certains patients ne préviennent pas leur entourage (cas rares mais réels) donc la question de ramener un proche peut étre

compliquée”

ORGANISE PAR LE DISPOSITIF SPECIFIQUE REGIONAL DU CANCER PAYS DE LA LOIRE - ONCOPL




GRAND EST

\I:QI\ &VETP & MF‘V%’

Di >

|||||||||||||||||||||||||||||||||||

Reésultats
- Document organisé en 3 parties
Q Rappel du cadre réglementaire de 'ETP ]
N
Place de 'ETP dans le parcours de soins en cancérologie, articulation avec les
Soins Oncologiques de Support - SOS et place des patients partenaires
J
6 Proposition d’ateliers/séances répartis en 8 thématiques \
e Parcours patient « Hygiene de vie
« Connaissance de la maladie * Douleurs
« Connaissance des traitements et leurs « Connaissance de soi
effets indésirables
\  Vie quotidienne /
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Q Parcours possibles e

2 3

&

ordonnées de I'équipe projet
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R eS u I tat S Atelier 1 : Mes parcours - 2 séances
X 1h-1h30 QQAQ

Séance 1 : parcours de soin

- Ateliers et séances

- Pistes/propositions pour les Compétences 9 Viethodes
Le patient doit réaliser lui-méme
coordonnateurs de programme + S suer s sonparcur Ll [ e do o
e s0ins parcours - exposs interactif
. + Utiliser les ressources du systéme de rains in

¢ Cad re et Stru CtU I'atl O N soins & bon escient ' Em-urart:r::P:sunnalisé de soin en Cancérologie
Objectif

 Modulables ILEI; SE — Evaluation
+ |dentifier pes du

. parcours deja effectugées Cible d'évaluation -
° SOCIe Ou Optlonnel + |dentifier les étapes du parcours & venir * Momme les étapes de son

+ |dentifier les différents intervenants et
leurs riles

7 L Z + Savoir qui je peux solliciter
= Durée et modalités @ Méthode

parcours
* Cite les intervenants de son parcours
* |dentifie la personne 4 solliciter et sait
\ comment la contacter

* Prendre conscience du cheminement

A

Intervenants Materiel

Compétences ciblées Cible d’évaluation

@ ObJeCtIfS Outils LIDE, IPA, patient partenaire. .

@Intervenants Public

+ Liwvret d'accueil (obligatoire dans
chagque établizsement) +

+ Adresses utiles (associations de patients +
autres associations ressources)
Plateforme Cancer Solidarité Vie (CSY)

(https:/www.cancersolidaritevie.fr/)
|\Tc:ut patient atteint d’'un cancer * Paperboard
ARR ) )
Aaa . . et son entourage \ * Fiche parcours patient y
Public cible
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Conclusion

* Le Référentiel d’'ETP en canceérologie
e Est le fruit d’'une collaboration entre NEON et ERETP GE

* En concertation avec des acteurs de la cancérologie et des représentants de patients en
Grand Est

Ce n'est pas un programme type d’'ETP en

cancérologie

- C’est un guide pour aider les équipes a construire ou enrichir leur programme
=» L'ensemble de son contenu n’a pas vocation a étre mis en place de maniére exhaustive
=>» |l appartient a chacun de s’approprier le déroulé des séances, les méthodes et les outils
=» Selon les moyens disponibles, les lieux de mise en ceuvre et les étapes de la maladie
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Remerciements

- Al'ensemble des membres du groupe

Comment accéder au référentiel ?

&YETP N=QN
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GRAND EST Dispositif Spéecifique Régional du Cancer
www.etp-grandest.org www.onco-grandest.fr
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