
 

Compte rendu réunion du 3 juin 2022 en visioconférence 
(Cathy Llerena et Amélie Perrin) 

 

PLENIERE : « L’ETP : doit-on informer le patient ou juste faire sans le dire ? »   

Participants (33) : J Beretti (psychologue Bordeaux), O Bourguet (IDEc Necker), C Bruneaux (kiné Bordeaux), S Bui 
(médecin Bordeaux), S Carinci (IDEc CHIC), M Cheick (IDEc Grenoble), I Danner-Boucher (médecin Nantes), C Dary 
(kiné Nantes), A De Saint Simon (IDEc Necker), AS Duflos (IDE Vaincre la Mucoviscidose), I Dupperay (IDEc Lyon), M 
Gaborit (Responsable de projets santé Vaincre la Mucoviscidose), F Girard (patient),  S Gonsseaume (IDEc R Debré), E 
Herbert (kiné Nantes), N Jorand (Diététicienne Reims), M Kerbrat (coord ETP Roscoff), G Le Brech (Kiné Vannes), A Le 
Rhun (Médecin Santé Publique Nantes), C Llerena (médecin Grenoble-coordinatrice GETHEM), F Martin (patiente),  F 
Milon (patiente), M Morsa (LEPS- Université Sorbonne Paris Nord), M Musso (IDEc Nancy), C Ohlmann (médecin 
Lyon), A Peguet (EAPA Lyon), A Perrin (IDE coordination et recherche ETP Nantes-coordinatrice GETHEM), C Piron 
(IDEc CHIC), D Pougheon (parent-LEPS Université Paris Nord), G Ricaud (EAPA Nantes), S Therouanne (IDE coord ETP 
Reseau 59-62), G Thouvenin (médecin Trousseau), MC Werck Gallois (médecin Lyon)  
 
Excusés : E Bertrand (IDEc Toulouse), V Brunet (IDEc Rouen), C Couette (IDEc  Besançon) , A Dory (pharmacienne 
Strasbourg),  C Gout (IDEc Toulouse),  A Jacob (psychologue chercheuse), E Jacquemin (Kiné Nancy),A juhel 
(patiente), D Jollivet (IDEc Vannes), R Kanaan (médecin Cochin), F Klein (IDEc Strasbourg), N Ladrière (kiné Lille),  
N Matray (IDEc Lyon), A Melis (IDEc Marseille),  H Mellerio (médecin ado R Debré), A Montagne (psychologue Lyon), 
P Parrad (patient), S Ramel (médecin Roscoff), A Réa (IDEc Lyon), M Regnier (IDEc Lyon), Q Reynaud (médecin Lyon), 
E Ruffier (patiente), L Temagoult (IDEc Foch), M A Vangi (Psychologue Dijon), B Vilquin (IDEc Toulouse), V Vion (kiné 
Grenoble), L Weiss (médecin Strasbourg) 
 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 
 

 
 

Controverse des professionnels : 

CONTRE LE DIRE : Marythé Kerbrat - Responsable infirmier, chargée de projets mucoviscidose Fondation Ildys 
et Coordonnateur infirmier Réseau Muco Ouest 

POUR : Cathy Llerena - Coordination nationale ETP 

 
 

Le point de vue des patients 
Florent Girard 

 

 
 
 



Le point de vue des chercheurs en pédagogie 
Dominique Pougheon - Université Sorbonne Paris Nord, Laboratoire Educations et Promotion de la Santé 
Maxime Morsa -  Université Sorbonne Paris Nord, Laboratoire Educations et Promotion de la Santé  

 

 
 
Cf  CR detaillé qui sera envoyé ulterieurement 

 

 
 

Groupe ETP et modulateurs 

1ère réunion « Brainstorming des axes de travail » le 24/05/22 
Prochaine pour un « salon virtuel des outils » le 14/06/22 
 
Mise en place de 3 sous-groupes : 
• Sous-groupe adaptation soins globaux coordonné par Claire Dary - Kiné Nantes A, Laure Danièle - Kiné Nice A et 

Gersende Gross - Diet Marseille P 
 

• Sous-groupe Nouveaux repères, nouveaux ressentis  coordonné par Germain Pouch - Patient et modérateur du 
groupe Facebook « Mon expérience Kaftrio » et Agnès Daniel Bataillou - IDEC Rennes P 
 

• Sous-groupe Moi Patient : parentalité, grossesse, place dans la famille... coordonné par Virginie Douine Parent 
- déléguée régionale VLM et Julie Beretti - Psychologue Bordeaux A 

 
CR envoyé à toutes les personnes qui se sont manifestées et mis à disposition sur la partie privée du site ETP de la 
filière : https://educationtherapeutique.muco-cftr.fr/ 
 
Cf procédure jointe pour se créer un compte 

 
 

Webinaire Partage des outils éducatifs 

2 nouveaux webinaires sont prévus en 2022. Les dates vous seront annoncées dès validation par les équipes :  
Octobre :  « Transition » - Grenoble 
Decembre : « Ma journée » – R Debré 
 
Les replays des 4 webinaires presentés en 2021 sont en ligne : mucoweb.fr 
 

 
 
 

https://educationtherapeutique.muco-cftr.fr/


Congrès  

Poster sur l’ETP dans la filière et les différentes activités de la coordination nationale en ETP lors des JFM à Tours 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Présentation orale lors du congrès de la SETE (Société Européenne d’éducation thérapeutique) à Montpellier 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



Pré programme disponible pour le congrès du Sefor 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Sous-groupe adolescence et transition – coordonné par Maxime Morsa et Guillaume 
Thouvenin 

Participants (15) : O Bourguet (IDEc Necker), C Bruneaux (Kiné Bordeaux), S Carinci (IDEc CHIC), M Cheick (IDEc 

Grenoble), M Gaborit (Responsable de projets santé Vaincre la Mucoviscidose), S Gonsseaume (IDEc R Debré), N 

Jorand (Diététicienne Reims), N Ladrière (kiné Lille), G Le Brech (Kiné Vannes), M Morsa (LEPS - Université Sorbonne 

Paris Nord), M Musso (IDEc Nancy), A Peguet (EAPA Lyon), C Piron (IDEc CHIC), G Thouvenin (médecin Trousseau), 

MC Werck Gallois (médecin Lyon)  

 

Excusés : E Bertrand (IDEc Toulouse), V Brunet (IDEc Roen),C Couette (IDEc Besancon), C Gout-Jean (IDEc Toulouse), E 

Jacquemin (Kiné Nancy), N Matray (IDEc Lyon), H Mellerio (médecin ado R Debré), A Montagne (psychologue Lyon),  

V Vion (kiné Grenoble), L Weiss (médecin Strasbourg) 

 

 



Résumé des échanges : 

Une activité de brainstorming a été menée afin de formuler des objectifs de travail partagés par l’ensemble du 

groupe. 

Il a été demandé au groupe d’exprimer : 
 

- En quoi l’élaboration des 3 parcours de transition a été utile ? 
A permis d’actualiser le référentiel de compétences, qui parait suffisamment étoffé à l’heure actuelle en terme de 

contenu 

Echo avec les situations rencontrées dans la pratique 

Pas un parcours pour un patient (« piocher les thématiques dans les différents parcours, selon les besoins identifiés 

 

- Ce qu’il manque pour mettre en œuvre ces parcours ? 
Nécessité des faire des DE à certaines étapes du parcours (12, 16, 18-19 ans ?) pour être au plus près des besoins du 

patient 

Classer les compétences en fonction de l’âge ? afin d’aider les CRCM, de leur donner une trame, un guide (pas rigide 

sur les âges), en lien avec le parcours de soin du patient (protocole structuré et formalisé de la transition) 

 

Des thématiques nouvelles à aborder dans le cadre du GETHEM : insertion socio-professionnelle, addictions, 

sexualité, autonomie…  

 

- Quels seraient les objectifs de travail prioritaires du groupe de travail « transition » ? 
Priorité = construire des ateliers sur des thématiques spécifiques (par exemple : conduite à risque, insertion socio-

professionnelle) 

Recenser les outils ou techniques de repérage, d’identification des besoins (notamment pour le psycho et le social) ?  

 

Suite à cette activité de brainstorming, il a été décidé de : 

- Construire des diagnostics éducatifs (orientés médecine de l’ado et transition) par étapes (collège – lycée – 
adulte ?)  

- Elaborer des conducteurs pédagogiques d’ateliers thématiques (tels que addictions, insertion socio-
professionnelle, etc.) 

- Eventuellement classer les compétences par tranche d’âge 
- Inviter un patient-ressource (jeune adulte) et un pneumologue adulte 
-  

 

Sous-groupe désir enfant, grossesse et parentalité  – coordonné par Amélie Perrin 

Participants (11) : J Beretti (psychologue Bordeaux), I Danner-Boucher (médecin Nantes), C Dary (kiné Nantes), I 
Dupperay (IDEc Lyon), D Jollivet (IDEc Vannes), R Kanaan (médecin Cochin), M Kerbrat (coord ETP), F Martin 
(patiente), A Perrin (IDE recherche ETP Nantes-coordinatrice GETHEM), E Ruffier (patiente), S Therouanne (IDE coord 
ETP Reseau 59-62) 
 
Excusés : E Herbert (kiné Nantes), A Jacob (psychologue), A Le Rhun (Médecin Santé Publique Nantes chercheuse), D 
Pougheon (parent- LEPS- Université Sorbonne Paris Nord), S Ramel (médecin Roscoff) 
 

Résumé des échanges :  

Le groupe a travaillé sur : 

- Affiche à mettre en salle d’attente et de consultation dans les CRCM pour ouvrir la porte aux echanges sur 

« Parentalité et mucoviscidose- Parlons en ».  

Les objectifs sont de prévenir les grossesses non désiderées et d’anticiper les grossesses désirées pour les 

accompagner  

=> le BAT de l’affiche a été revu. Dernieres modifications a realiser avant impression et envoi dans les centres.  



Faire un courrier d’accompagnement pour les équipes 

- L’outil  « moi aujourd’hui… » : étoile d’autoevaluation pour les femmes pendant la grossesse et en post partum 

immédiat. Cet outil a été testé par plusieurs équipes.  

La mise en page est plus attrayante 

Quelques modifications minimes à réaliser + ajout d’un encart pour la situation actuelle 

- Parcours pour les professionnels sous forme de fiche avec différentes étapes : désir d’enfant/ grossesse/ 

parentalité => les ressources et outils/ séances ETP existantes 

Priorisation des outils : 

 aides et ressources sociales : les AS de Bordeaux et Nantes sont ok pour travailler des documents avec 

l’aide du pôle qualité de vie de Vaincre la muco  

 allaitement : fiche d’information pour les patientes notamment sous modulateurs. Les bénéfices et 

risques de l’allaitement. Cette fiche peut être un soutien à la prise de décision et une aide pour dire aux 

professionnels que l’on ne souhaite pas allaiter (s’appuyer sur le livre de l’association anglaise) 

 faire une fiche de conseils en déculpabilisant : les not to do  

- Le referentiel doit etre revu et mis en page avant diffusion 

 

Il restera à décliner le référentiel pour les hommes et à ajouter les spécificités de la transplantation  

 

A faire d’ici la prochaine réunion :  

- Rédiger le courrier accompagnant l’envoi des affiches 

- Retour des patients / patientes sur l’affiche après affichage en salle d’attente. 

- Dernière relecture du référentiel 

- Rédiger le conducteur de l’étoile d’autoévaluation 

- Réflechir sur le contenu de la fiche allaitement et de la NOT TO DO 

 
 

Sous-groupe transplantés – coordonné par Cathy Llerena 

Participants (9) : S Bui (médecin Bordeaux), A De Saint Simon (IDEc Necker), A Dory (Pharmacien Strasbourg), AS 
Duflos (IDE Vaincre la Mucoviscidose),  F Girard (patient), C Llerena (médecin Grenoble-coordinatrice GETHEM), F 
Milon (patiente), C Ohlmann (médecin Lyon), G Ricaud (EAPA Nantes) 
 
Excusés : F Klein (IDEc Strasbourg), A Melis (IDEc Marseille), P Parrad (patient), A Réa (IDEc Lyon), M Regnier (IDEc 
Lyon),  L Temagoult (IDEc Foch), B Vilquin (IDec Toulouse) 

 
Résumé des échanges : Poursuite de l’écriture du conducteur de séance : GREFFE et STRESS  
Nous avons travaillé essentiellement : 
- Activité 2: Évaluer les causes ou les situations qui déclenchent de l‘anxiété ou du stress et leurs conséquences  

Jeu de carte cas fictifs : nous avons finalisé les cas cliniques (12 au total) avec au verso des stratégies d’adaptation 

- Activité 3 : Repérer les conséquences des états d’anxiété sur mon quotidien, sur moi et savoir trouver les ressources 

en soi et à l’extérieur pour gérer son stress  

Nous avons commencé l’écriture des cartes de présentation des outils de la boite à outils « anti stress » 

 

A faire d’ici la prochaine réunion :  

- tester en vrai l’enchaînement des trois activités   

- poursuite de l’écriture des cartes de la boite à outils « anti stress » 

- construire le dispositif d’évaluation  



 

 
 

 


