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Objectifs du groupe de travail SFT /commission éducation 
thérapeutique-parcours de soins du patient transplanté d’organes et 
de tissus : 

 
 
Réunir tous les acteurs intervenant en éducation thérapeutique (ETP) en 

transplantation d'organes adultes et pédiatriques (rein, foie, pancréas, coeur, poumons).  
- Faire l'état des lieux (recensement des programmes déjà autorisés par l'ARS ou en 

cours d'autorisation), des besoins, des demandes des équipes de transplantation. 
- Ecrire en commun des recommandations ou référentiels de compétences pour tous 

les soignants de la transplantation d’organes. 
-          Aider à la formation obligatoire en ETP en orientant dans les centres de référence 

adaptés à leur souhait, 
-      Améliorer le parcours de soins des patients transplantés ou donneur vivants (ETP, 

transfert de compétences, réseaux de soins, outils de partage de l’information)  
-          Aider également à la création d'outils en ETP. 
-          Projets de recherche clinique en commun afin d'améliorer les pratiques (observance 

          thérapeutique, prise en charge des donneurs vivants.)  
-          Aider à mettre en valeur le travail quotidien de ces programmes par les soignants 

-          Permettre d'agir auprès des ARS, HAS par l'intermédiaire d'un interlocuteur commun 
(groupe de travail en ETP) soutenu par la SFT. 

-       Obtenir des moyens égaux communs sur tout le territoire pour tous les organes. 
 
 
Groupe de travail : 
Responsables membres SFT : Laure Esposito, Magalie Giral, Aurélie Meurette,  

Christophe Mariat, caroline Monchaud, Karine Moreau,  
Et toutes les personnes présentes 
 
Dans un premier temps, nous avons fait le point sur les besoins de chacun et le 

questionnaire envoyé lors de la première réunion à la rochelle. 
10 réponses, 4 pédiatries, 5 en transplantation rénales, 2 en transplantation coeur, 1 en 

transplantation intestinale, 3 en t transplantation hépatique. 
Le problème majeur étant le temps dédié infirmier ou soignants avec des infirmières qui 

en sont pas détachées pour l’ETP, pas de moyens supplémentaires par les CHU et ARS 
pour avoir une ETP temps plein.  

Soutien des UTEP mais méthodologique seulement. 
Quelles sont les aides possibles : pharmaciens cliniciens ou externes en pharmacie, 

patients experts, associations de patients ? 
Il faut se rapprocher des pharmaciens pour travailler ensemble et améliorer les 

pratiques : nous pouvons commencer par ces 4 taches : 



1/Faire le listing des outils utilisés, numérique…plateforme commun docmadi, solution 
télésurveillance ou télémedecine, télé ETP(Michelle Elias du Kremlin Bicêtre s’est 
proposée) 

2/se rapprocher des spécialités où l’ETP est mise en place depuis longtemps comme la 
diabétologie ou l’insuffisance cardiaque, d’autres sociétés de maladies chroniques, 
filières de maladies rares telles que Orkyn (Denis Morin à Montpellier) pour définir 
des objectifs communs et avoir des demandes aux ARS et faire pression ensemble ; 

Karine Moreau, laure Esposito 
3/ listing de référentiels de compétences en transplantation réunissant tous les organes 

(aurélie meurette) 
4/ cotation des actes, améliorer la cotation pour avoir un financement adéquat, 

pmsi…(marina Charbit) 
Prochaines réunions par web conférence gotomeeting au mois de mars puis une seconde 

au mois de septembre, dates à définir par doodle. 
 


