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Atelier ETP ‘comprendre ma maladie’



Le contexte

Inspiré par le travail du CHU de Bordeaux puis adapté à notre service 

(programme ETP présenté à l’APNP en 2018). Merci!

Outils crées par Amandine Loreau et Dr Favennec

4 ateliers proposés aux patients:

 Comprendre ma maladie 

 Corticothérapie

 Complications et rôles des protéines

 Alimentation peu sucrée peu salée (+ calcium)



Nombres d’inclusions :
Petite cohorte

 2021: 3 patients /4 découvertes (1 patient ne parlant pas Français)

 2022:  9 patients 

 2023 (de janvier à septembre): 9 patients

Ateliers principalement effectués en individuel (1 seul atelier collectif)



Changements apportés courant 2022

Initialement les ateliers étaient proposés au moment du diagnostic lors de 

l’hospitalisation.

Observations en 2021 et courant 2022 : patients qui n’étaient pas forcément 

réceptifs au vu du choc de l’annonce. 

= > intérêt de proposer les ateliers dans un second temps en consultation 

externe

= > ou cas particulier: en hospitalisation si patient/parent demandeur



Focus sur l’atelier ‘comprendre ma maladie’

Objectif : permettre aux patients de visualiser et manipuler pour mieux comprendre la 

notion abstraite du syndrome néphrotique.

Outils nécessaires : 

 2 tubes: tube n° 1 non troué, tube n°2 troué (recouverts de 2 gants en plastique)

 2 bocaux en verre

 2 pots : petits trous et gros trous

 colorant jaune, Protifar, billes jaunes représentant les protéines

 Images/personnages :  rein, gardes du corps, système immunitaire

 Images rechute/rémission

 Feuille de suivi + feutre effaçable + carnet de bord péi



Vaisseaux 1: peu de « billes » de protéines Vaisseaux 2:  avec plus de « billes » de protéines



RECHUTE REMISSION





Merci pour votre attention !


