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POURQUOI CET OUTIL?

Intérét d’un outil pédagogique adapté pour optimiser les apports lipidiques lors de
la prise de 'Orkambi ® afin de favoriser I'efficacité du traitement.

- Rappel: nécessité d’absorber I'équivalent de 8 a 10 g de lipides au moment
de la prise du traitement.

- 2 prises par jour espacées de 12 heures

Utilité de partir des habitudes alimentaires des patients avec des situations concrétes



MUCOVISCIDOSE ET ALIMENTATION
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COMPOSITION DE LA MALLETTE  ves crtes liments

Brioche le_z_x

(1 tranche d'env. 20 g)

THE SCIENCE of POSSIBILITY

Graisse %

1 morceau de sucre = 5 g de sucre
1cuillere a soupe d'huile = 10 g de graisse

le Vertex sont des marques
sticals Incorporated
s Incorporated
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1 morceau de sucre = 5 g de sucre
1 cuillére a soupe d'huile = 10 g de graisse

VE RTEX 1900029 - Vertex et le triangle Vertex sont des marques
e éposées de Vertex Pharmaceuticals Incorporated.

THE SCIENCE o7 possianTy  © 2019 Vertex Pharmaceuticals Incorporated



COMPOSITION DE LA MALLETTE  ves crtes liments

Cheeseburger VERTEX

(env. 140g) THE SCIENCE o/ POSSIBILTY

1 morceau de sucre = 5 g de sucre
1 cuillére a soupe d’huile = 10 g de graisse

VE RT X FR-20-1900029 - Vertex et le triangle Vertex sont des marques
A— déposées de Vertex Pharmaceuticals Incorporated.

© 2019 Vertex Pharmaceuticals Incorporated

THE SCIENCE of POSSIBILITY

Charcuterie
(env. 100 g)

1morceau de sucre = 5 g de sucre
1 cuillére a soupe d’huile = 10 g de graisse

VE RTEX FR-20-1900029 - Vertex et le triangle Vertex sont des marques
—— déposées de Vertex Pharmaceuticals Incorporated.
THE SCIENCE o Possary  © 2019 Vertex Pharmaceuticals Incorporated



COMPOSITION DE LA MALLETTE e wim

MEMO DE LA TENEUR EN GRAISSE La prise de certains médicaments (ivacaftor et association 1 morceau de sucre = 5 g de sucre

ivacaftor/lumacaftor notamment) nécessite d'étre associée 1 cuillére 2 bl =105 degraisse
ETEN SUCRE DE CERTAINS ALIMENTS a un repas ou une collation contenant au minimum 10 g de FCEe R 0upe Ciplie goeg

lipides. Vous trouverez ci-dessous une liste daliments
1morceau de sucre = 5 g de sucre non-exhaustive avec leur teneur en graisse et en sucre.

1 cuillére a soupe d’huile = 10 g de graisse

Mise en garde : Sous ivacaftor, la consommation d'aliments ou
de boissons contenant du pamplemousse ou de l'orange
ameére doit étre évitée durant le traitement.

ALIMENTS ALIMENTS EQUIVALENCE

ALIMENTS EQUIVALENCE ALIMENTS EQUIVALENCE ra i
Pate  tartiner au chocolat Wi | Yaourt alagrecque (1508) £ 1
(1cuillére a café de 15g) % 2
B Yaourt nature au lait entier (125g) = % st
E Petits suisses aromatisés
Cordon bleu (100 g) SR Epck de0g) 2
— BOISSONS
Créme dessert (100g) Rz Gt save! i -—
Poisson (100g) 0
Créme aux ceufs (100 g) 2k [ Jus de fruit frais orange (200 ml)
. ) e Poisson pané (env. 100 g) 3
Créme glacée enrobée chocolat (80 g) I 1% ; Jus d'orange (pur jus 200 mi)
4 i

Croissant (50 g) Jus de pomme (pur jus 200 mi)

Frites (100g) Jus de raisin (pur jus 200 mi)

m Soda type cola (33cl)
i

Fromage (30g)




COMPOSITION DE LA MALLETTE  wavéqiene
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UN MORCEAU DE SUCRE = 5 g DE SUCRE




COMPOSITION DE LA MALLETTE  vo e personnats

VERTEX

Vous venez de participer & une séance éducative sur 'alimentation et avez appris 4 respecter la
consigne d'associer votre traitement 4 un repas ou une collation riche en graisse (10 g).

Prenez le temps de noter ici les ct ou ils q avez retenus suite a cette séance.

!




COMMENT L'UTILISER?
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FICHE PEDAGOGIQUE

« Mucoviscidose et Alimentation »

Public cible : Patients atteints de mucoviscidose (patients sous modulateurs du CFTR)

Condition de I'éducation : Individuel ou collectif

Animateur : Distéticien|ne) ou personnel du CRCM

Lieu : Salle d"éducation, chambre du patient ou dans le bureau du professionnel de santé (CRCM)
Durée : De 30 min & 1h

Méthode - Echanges et participation active

Ourils - Malette « Mucoviscidose et Alimentation »

Objectif général : A I'issue de la séance, le patient sera capable de connaitre et d’adapter la teneur en
lipides et glucides consommeés lors des prises alimentaires,

NB : Il n’y a pas d'obligation d réaliser tous les objectifs opérateires lors d’une séance, ceux-ci peuvent étre réalises
de maniére isolée et surtout adaptes en fonction des besoins du patient.

ATissue dela séance, le patient sera capable d’adapter son alimentation afin d’avoir la

ije‘.:uf . guantité de lipides nécessaires & la prise d'un trai et du
Opératoire n°1 5 e n e oo o
gene CFTR | A / -
Activité Soignant Activité Patient

a. Questionne le patient sur ses habitudes a. Choisit les fiches d"aliments qui

Contenu de la

sdance alimentaires. comespondent  ses habitudes alimentaires.
b. Sollicite les connaissances du patient sur la | b. En calcule la teneur en lipides et en ajuste
teneur en lipides des aliments et I'aide a le contenu si nécessaire (cf Fiche Perso).
ajuster le contenu (repas/collation) si
nécessaire.

uOu‘nl.s Fiches Aliments et Réglette

Timing 20 a 30 minutes

Objectif
Opératoire n°2

Alissue de la séance, le patient intolérant aux Hydrates de Carbones (Sucres) ou
diabétigue sera capable d'ajuster la composition de ses prises alimentaires afin de limiter
les variations glycémigues.

Activité Soignant

Activité Patient

a. Questionne le patient sur ses habitudes
alimentaires.

a. Choisit les fiches d'aliments qui
comespondent a ses habitudes alimentaires.

Opératoire n*3

Contenu de la | b. Aide |2 patient 3 organiser la composition | b. Réorganise ses prises alimentaires en
séance de ses prises alimentaires en respectant la suivant la structure d’un repas adapté.
structure basale du repas (apport protéigue |
VPO ; glucides complexes :
féculents/légumineuses ; fibres : lEgumes).
Outil ) . .
N s Fiches Aliments et Reglette
pedagogique
Timing 20 & 30 minutes
Objectif sue de la séance, le patient sera capable de connaitre la composition de ses prises

alimentaires afin d’ adapter au mieux ses apports en fonction de son état nutritionnel

(risgue de dénutrition...)

Contenude la

Activité Soignant

Activité Patient

a. Interroge le patient sur son etat

a. Parle de son poids, de son appétit, de son

séance nutritionnel. encombrement ...
b. En fonction des réponses du patient, b. Site les technigues d'enrichissement, de
travaille avec lui sur |z notion de risque fractionnement (+/- CNO) et est capable de
nutritionnel et des solutions 3 y apporter. micdifier son alimentation en fonction de ses

besains.
. Ou'nl§ Fiches Aliments et Réglette
pedagogigque
Timing 20 a 30 minutes

Evaluation finale : 10 minutes

Demander au patient de résumer le contenu de la séance et de dire ce qu'il va mettre en place.
Il rédige alors ses propres axes d’amélioration.




CAS PRATIQUE : OBJECTIF OPERATOIRE N°1

Objectif Opératoire n°1

A l'issue de la séance, le patient sera capable d’adapter son alimentation afin d’avoir la
quantité de lipides nécessaires a la prise d’un traitement correcteur et potentialisateur du
géne CFTR (ivacaftor®, ivacaftor®/lumacaftor®).

Contenu de la séance

Activité Soignant

Activité Patient

a. Questionne le patient sur ses habitudes
alimentaires.

b. Sollicite les connaissances du patient sur la
teneur en lipides des aliments et I'aide a
ajuster le contenu (repas/collation) si
nécessaire.

a. Choisit les fiches d’aliments qui
correspondent a ses habitudes alimentaires.
b. En calcule la teneur en lipides et en ajuste
le contenu si nécessaire (cf Fiche Perso).

Outils pédagogique

Fiches Aliments et Réglette

Timing

20 a 30 minutes




CONCLUSION DE LA SEANCE ETP

Rédaction des conseils & mettre en place suite a la séance (le patient ou le soignant
remplit la fiche personnalisée)

Mémo des cartes aliments a remettre systématiquement a la fin de la premiére
séance.
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A VOS QUESTIONS/ REMARQUES...

MERCI DE VOTRE ATTENTION



