
 

Commission ETP 3 décembre 2024 

Marseille 

1. Harmonisation des messages 
 
Voici la liste des participants selon l’axe sélectionné : 
 

GT diététique - 
alimentation 

GT médicament GT activité physique 
GT 

comportement 
de santé 

K moreau C Monchaud L Esposito ? 

K Carrie S Belaiche K Moreau L Tricot 

H Longuet D Lombardo P Houssel C Colosio 

N Arzouk D Navas MN Hilleret A Dory 

  F Goirand E Epailly MN Hilleret 

  F Lemaitre Rodolphe Anty  N Arzouk 

  E Sampol-Manos 
 Association Transform 
(Michel Baujard) 

  

  C Breuker     

  F Lamoureux     

  J Tonini     

  I Labadens/Florent Chen i Chuan     

 Marc Veyrier   

 Anne Elisabeth Pontois   

 Mathilde Briard   

  Alice Delmas Saint Hilaire     

 
Association Vaincre la 
mucoviscidose (Stephane Devoret) 

  

Les personnes dont le nom est en gras sont les référents de l’axe.  
 
Il manque un référent dans le GT comportement de santé, si cela vous intéresse, merci de 
contacter Stéphanie Belaiche, Laure Esposito, Caroline Monchaud. 
 
Si certaines personnes ne sont pas dans le tableau et souhaitent nous rejoindre, merci de 
contacter Stéphanie Belaiche, Laure Esposito, Caroline Monchaud. 
 
Pour les associations de patients, merci de contacter Stéphanie Belaiche, Laure Esposito, 
Caroline Monchaud pour nous dire sur quel axe vous souhaiteriez participer. 
 
 



 

Outils actuellement dans les centres : 
✓ Foch : livret sur les 4 thématiques /Nephrowise + Travail sur comportement santé  
✓ Reims / rein : livret information globale remis en sortie d’hospitalisation /Nephrowise 
✓ Rouen / rein : livret global remis par IDE lors de l’entretien de sortie (1 h avant la sortie) 
✓ Bordeaux : pharmavillehop : plateforme numérique pour patients/pro 
✓ Limoges / rein et foie : document écrit médicament 
✓ Strasbourg / cœur : livret global remis en sortie d’hospitalisation / Nephrowise 
✓ Toulouse : livret global + comportements de santé / IS / alimentation avec déclinaison pour 

chaque organe remis en sortie d’hospitalisation par l’IDE ETP + Nephrowise 
✓ Rennes / rein : appli my CHU + livret remis en version papier + électronique 
✓ Rennes / foie :  livret greffe donné par IDE lors d’un entretien de 30 min, temporalité dans 

parcours patient info avant et après greffe. De nouveau info à M3 + rdv pharmacologue + 
activité sportive financé par projet PEPS : création jeu avec APA 1*/semaine sur place + mise 
en place de visio 

✓ Nice / foie : info papier avant et après greffe/ pas ETP 
✓ Lille / rein : livret greffe + Nephrowise à venir 
✓ Lille / foie : livret greffe + Hepatowise à venir 
✓ Association Transform : jeux nationaux, course du cœur, flambeau de la vie (NB. Seulement 

256 personnes participent aux jeux nationaux ; quels sont les freins et barrières à la pratique 
de l’activité physique ?) 
 

 

Pour la suite : 

Les référents de chaque groupe contacteront les différents membres pour proposer une ou des 

réunion(s) de travail.   

Nous referons le point à notre prochaine commission en mars. 

 

 
2. PREPS : STOP DSA Isabelle Etienne 

 
Evaluer l’efficacité du parcours de soin des patients en association avec l’ETP (séances 
individuelles et multiples en présentiel et distanciel) et prise en charge multidisciplinaire 
pour éviter l’apparition des DSA  
 
Ajout critère inclusion : risque immunologique ajouté par la charge éplétique DR DQ sur le 
phénotype DR. 
 
Utilisation du questionnaire S -TOHFLA pour évaluer la littéracie 
 



 

3. PREPS :  ALLEGRIA (littéracie en santé) Astrid Bacle 
 
En rein : 40 % de patients ont une littéracie insuffisante 
 
14 centres dans l’étude pour une inclusion de 1100 patients sur une période de 24 mois 
Essai contrôlé randomisé en cluster, basé sur des questionnaires de littératie dont le S 
ToFHLA (à rendre en 7 min / questionnaire de numératie associé).  
Note sur 36 pts, Cut off 23 : insuffisance de littéracie si ≤ 23 
 
Randomisation contrôlée avec 2 groupes : score ≤ 23 et score > 23 avec des interventions 
adaptées : support visuel, info clef, coordination renforcée hôpital-ville, adhésion 
thérapeutique 
 
 

4. « L’appel de greffe » en vidéo, Claire Dalloy  / Lydie Permanne,   
Présentation du film sur l’appel de greffe CHU Lille 
Travail multidisciplinaire en greffe rein  
 
 

5. Fiche immunosuppresseurs. Stephane Devoret, association vaincre la mucoviscidose. 
Présentation des fiches sur les immunosuppresseurs réalisés par l’association. 

 

Prochaine commission mars 2025 

 

 

 

 

 

 


