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Demandez le programme

• Nouvelles compétences ou 
ajustement des anciennes?  
Cathy Llerena (Grenoble)

• Nouveaux outils ETP et kaftrio
Animateurs des groupes  
GETHEM Kaftrio

• e-ETP : new deal ou bad deal ? 
Vanessa Rousset (PEMR ARA 
Lyon ) 

• Nouvelles pratiques ou 
ajustement des anciennes ? 
Amélie Perrin  et Claire Dary 
(Nantes)





Moi patient.e
Nouvelles compétences ou ajustement des anciennes? 

Compétences d’auto-soins
Apprendre à respirer autrement, 

Pratiquer de l’activité physique adapté à mon nouveau 
souffle, corps

Réagir face à de nouveaux signes d’exacerbations pulmonaire

Équilibrer ses repas, ses apports en sel

Comprendre les modes d’action des modulateurs 

Optimiser la prise des modulateurs (adhésion, repas gras, 
horaire de prise..)

Adapter ses traitements en fonction de sa journée, projet, son 
corps..

Repérer des effets indésirables des modulateurs



Moi patient.e
Nouvelles compétences ou ajustement des anciennes? 

Muco et Modulateurs
• Faire face aux changements physiques, psychiques, identitaires…
• Se projeter dans un avenir inconnu, Vivre avec des incertitudes 
• Devenir parent 
• Prendre soin de soi
• Trouver un nouvel équilibre (place dans la famille, projet…)
• Faire valoir ces droits 



Moi patient.e
Nouveaux besoins ou ajustement d’anciens? 

Besoin de position (se sentir exister)

Besoin de stimulation (ressentir des 
sensations)

Besoin de protection

Besoin de structure

Besoin de différenciation

Besoin d’autonomie

Besoin d’adaptation (social, professionnel, 
relationnel..)

Besoin de reconnaissance

C. Devillers

BEP Kaftrio



Moi soignant.e
Nouvelles compétences ou ajustement des anciennes? 

Changement de focal Nouveau paradigme:
médicaments qui 

soignent et pourtant…

Avenir du CRCM 

Analyse de pratiques
 Supervision
 Temporalité

• Patient partenaire
• e-ETP
• télémédecine



Walter HESBEEN
Eduquer ou informer et accompagner, une question d’intention. 

Soins cadres, n°73, 2010

« Tenter d’aider la personne à se 

créer un mode de vie porteur de 

sens pour elle et compatible avec sa 

situation, et ce, quelle que soit son 

affection. » 

L’ETP c’est



BEP ado/adulte

et BEP 0/5 ans  et 6/12 pour 

les patients sous Kaftrio 



Titre / Thématique BEP Ado-adulte sous modulateur 

Objectif général

Connaître les questionnements et les besoins des patients sous modulateur,

Permettre au patient d’exprimer son ressenti depuis la prise des modulateurs

Evaluer des effets secondaires

Echanger sur ses projets 

Outils

- Fiche BEP qui sera présentée lors des différentes venues à partir de M1 puis à chaque 

venue 

- Demander au patient de choisir 1 ou 2 items qu’il souhaite aborder ce jour là 

- Proposer au patient soit de répondre à la problématique du jour et avec quel 

professionnel? si possible ou lors de la prochaine venue,

- Noter sur la fiche et évaluer lors de la prochaine consultation en utilisant la même fiche  

Public Adolescent de 15/18 ans  et Adulte 

GETHEM Agnès et Germain Contact:  



BEP ADO-ADULTE 



BEP ADO-ADULTE



Titre / Thématique BEP enfants 2-5 ans  et 6-12 ans sous modulateurs 

Objectif général

•Réaliser un BEP afin d’identifier les besoins et le ressenti de l’enfant et de ses parents suite 
à la prise de « Kaftrio ».
•Repérer des symptômes « d’effets secondaires » liés à Kaftrio.
•Evaluer les émotions et le ressenti de l’enfant et de ses parents 

Outils

•Cartes BEP qui seront présentées lors des différentes venus à partir de M1 puis à chaque 

venue + échelle des émotions du CRCM+ guide d’entretien,

•Demander à l’enfant comment il se sent (carte émotion) et son ressenti depuis qu’il a 

« kaftrio »

•Faire décrire chaque carte à l’enfant, ce qu’elle représente pour lui 

•Demander à l’enfant  de choisir 1 ou 2 cartes dont il souhaite parler ce jour là , 

•Demander aux parents de choisir également 1 ou 2 cartes sur lesquels ils souhaitent 

échanger,

Public •Parents et enfants  2/5 et 6/12 ans sous modulateurs 

•GETHEM Agnès et Germain Contact : 



Cartes enfants 

Salle de classe de 

maternelle en cours de 

création 







La bulle d’air



Titre / Thématique Comprendre la respiration abdomino-diaphragmatique

Objectif général

Le patient sera capable de : 

- Présenter de façon imagée le chemin de l’air et le rôle du diaphragme

- Aborder la physiologie de la respiration

Outils
- Bulle d’air

- Conducteur Vertex

Public Adultes/enfants

Contact : 





Titre / Thématique
L’ACTIVITE PHYSIQUE ET MOI …. après les modulateurs

Thèmes : Activités physiques / Respiration et gestion du souffle /Autoévaluation et capacités d’adaptation lors de la pratique

Objectif général

Le patient sera capable de

- Prendre conscience de ses activités physiques au quotidien et en discuter

- S’autoévaluer à l’effort (gestion de l’effort, du souffle, de la posture …)

- Réfléchir sur ce qui peux être mis en place ou changer dans le quotidien 

Outils

- Questionnaire ludique : l’activité physique et moi + fiche récapitulative de mon profil  et fiche conseils

- Circuit training test + fiches d’exercices pour le réaliser

Public Enfants, adolescents et adultes

Contact : daniele.l@chu-nice.fr ou sport@ildys.org

mailto:daniele.l@chu-nice.fr
mailto:sport@ildys.org




https://app.wooclap.com/NBOMJP?from=instruction-slide





EvènementsConseillés / déconseillés



Titre / Thématique 24 h avec mon Modulateur

Objectif général

- Comprendre et expliquer pourquoi il y a 2cp le matin et 1 différent le soir.

- Intégrer le traitement à son rythme de vie.

- Identifier les modalités de prise (gras et enzymes).

- Gérer l'oubli de prise ou prise non réalisable, repérer les freins et les leviers à la prise (délai des 6h) et dédramatiser l'oubli.

- Prévenir les éventuelles interactions médicamenteuses et autres (alcool, CBD….).

- Gérer les évènements liés a la prise et citer les « trucs et astuces » mis en place face à ces évènements.

Outils

- Duplos (non fournis mais trouvables), étiquettes autocollantes.      

- Horloge + magnets (type de journée, moments dans la journée, frise des 6h).

- Fiche 10g de gras

- Fiches conseillé / déconseillé           

- Cartes évènements

Public Tout public, à la mise sous traitement, pour faire une piqure de rappel

Contact : Amelie.perrin@chu-nantes.fr; Claire.dary@chu-nantes.fr

mailto:Amelie.perrin@chu-nantes.fr
mailto:Claire.dary@chu-nantes.fr


Autres
outils 



Si oubli désolées, dites le et on complète 

Tous les outils sont disponibles dans la partie privée 

sur le site



Séances collective en e-ETP suite à formation 
patient parent partenaire

Le changement corporel sous modulateur Le regard de l’autre face à différentes situations 

Cible : adolescents

Objectifs de ce module 
Que les participants s’expriment sur 
ce qu’ils ressentent, sur l’image 
qu’ils ont de leur propre corps, des 
modifications morphologiques que 
ces modulateurs ont apportées. 
Qu’entre eux une discussion émerge 
et qu’ils partagent des points de vue 
sur des actions à débuter, des 
choses à faire ou tout simplement à 
accepter ces changements en 
discutant les uns avec les autres.

Cible :  6/8 adultes sous modulateurs depuis plus de 2 ans qui ont 
exprimé un mal être lié à un aspect physique 
Animé par binôme patient(e) partenaire et IDEC 
Durée : 2 heures 



Séance en distanciel pour patients adultes (Nantes)
Identifier les représentations et craintes liés à la prise de ce nouveau traitement / Identifier les évènements liés à la prise / Partager les trucs et astuces mis en place

https://padlet.com/ETP_Hypoparathyroidie/photoexpression-dixit-30b7wx4zfz6xk94v

