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Mon lymphoedéme en vacances

Une autre facon de pratiquer 'ETP
Créé en 2018, annuellement
Destiné aux enfants atteints de lymphoedéme
primaire des membres

8 a 10 enfants agés de 10 a 14 ans, seul,
sans leurs parents

Enfants venant de régions trés différentes de
I'ensemble de la France
Durée: 7 jours




Mon lymphoedéme en vacances

e Lieu : Villa Fondation Cognacqg-Jday, a
Hyeres

« Equipe pluridisciplinaire formées a 'ETP
(effectlf réduit) :

Meédecin

— Kinésithérapeute

— IDE

— Educateur sportif de 'association VIACTI
(APA titulaire du BAFD)




Objectifs du séjour

« ETP adaptée aux enfants (savoirs, savoir-faire, savoir-
étre)
 Permet :
— Apprendre a connaitre et gérer leur pathologie et les
complications
— Eviter les hospitalisations itératives a I’age adulte
— Faciliter l'insertion sociale et professionnelle future
— Un espace de rencontre et d’échange
 Accompagner l'enfant dans 'acceptation de sa

=N
pathologie chronique a travers l'image corporelle %,9~
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Déroulement du séjour

Arrivée des enfants a la Villa avec leurs parents le
dimanche

Une semaine de séjour structure

Organisation quotidienne du séjour : ateliers d’ETP,
activités de loisirs (plage, accrobranche, course
d’orientation...)

Temps prévu pour la rédaction d’un journal quotidien,
fil conducteur du séjour

Journal rédigé chaque jour par les enfants a partir i;/;é
al

photos prises dans la journée



Mon journal de
lymphoedéme
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Déroulement du séjour

» Bilan éducatif partagé (BEP) réalisé en début de
séjour
 Entretiens personnalisés
»Identifier besoins, freins, leviers, projets
 Programme concu pour rendre 'apprentissage a
la fois pédagogique et ludique, favorisant ainsi la
compréhension et 'autonomie
» Jeux interactifs, mots croisés, dessins
et activités autour du lymphoedéeme, des
bandages, la compression...




Déroulement du sé€jour

Programme en 6 ateliers d’ETP et 1 évaluation finale
sous forme de jeu de piste

Ateliers (savoirs, savoir faire, savoir-€tre)

- J’enquéte sur mon lymphoedéme

- Une famille d’enfer

- Mon bandage : c’est le pied

- Autobandage du membre inférieur et des orteils

- A bas le mystére

- Inside Out !
Evaluation : Lymphotest




Déroulement du sé€jour

Savolir...

Une famille d’enfer




Déroulement du sé€jour

Savoir faire...

- Mon bandage :
c’est le pied

- Autobandage du
membre inférieur
et des orteils

- A bas le mystére




Déroulement du s€jour




Déroulement du
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Déroulement du sé€jour

Evaluation : Lymphotest




Déroulement du sé€jour

Activité physique au cceur du programme
Apprendre en bougeant et en s’amusant
Réveil musculaire tous les matins (intensif et
stimulant)

Activités sportives en plein air (plage, jeux,
paddle, etc.)

Atelier cuisine et diététique




Déroulement du sé€jour
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Déroulement du séjour




Déroulement du sé€jour

Visite en ville avec
les bandages

Atelier
cuisine
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Transition Adolescence-age Adulte

« Un moment a risque dans le suivi du
lymphoedéeme

 Enjeux observés: perte de suivie et rupture de
prise en charge

 Changements majeurs: mode de vie, recherche
d’autonomie, charge mentale, acceptation du
corps, contraintes du traitement

 Conséquences: risque d’aggravation du 0N
lymphoedéme, retard de prise en charge et des ?9

complications FX\



Conclusion et perspectives

» Bénéfices du séjour

« Acquisition de compétences

 Amélioration de 'observance des soins

* Meilleure compréhension lymphoedéme

* Renforcement de 'estime de soi

» Développement de la motivation et la
responsabilisation et acquisition de l'autonomie
thérapeutique

e Creéation de liens durables entre les enfants %9
P



Conclusion et perspectives

* « Mon lymphoedéme en vacances » n’est pas
seulement un séjour, C’est une expérience
humaine et éducative unique

« Adaptée a I'enfant, centrée sur ses besoins et
ses forces

» Perspectives, pérennisation du séjour chaque
annee




