Société Francophone de Transplantation
Commission ETP et parcours de soins en transplantation d’organes

Réunion (visio) du 11 juin 2020

Présents :

Nadia Arzouk (La Pitié), Stéphanie Bellaiche (Lille), M. Bestin, Noélle Boulonne (Bordeaux), Marina
Charbit (Necker), Charlotte Colosio (Reims), Dominique Debray (Necker), Laure Esposito (Toulouse),
Isabelle Etienne (Rouen), Aurélie Meurette (Nantes), Caroline Monchaud (Limoges), Evangéline
Pillebout (Saint-Louis), Leila Tricot (Foch), IDE de Caen (équipe d’Angélique Lecouf), Claire Villeneuve
(Limoges).

Compte rendu :
1/ Travail commun sur I'état des lieux de ’'ETP en transplantions d’organes en France

— Un premier travail commun de la commission ETP.

— Poster présenté au congres de la SFT a Bordeaux en décembre 2019.

— Ce travail sera présenté lors de la réunion PEP’S ETP (organisée par Astellas) le 28/09/2020.

— Vos équipes peuvent étre invités a cette journée de travail en commun, de mise en commun,
échange d’outils et d’idées en ETP.

2/ Travail sur I’élaboration d’un (des) référentiel(s) commun(s) en ETP

— Réflexion autour de la création d’un référentiel de compétences commun en ETP sous I'égide de la
SFT, afin d’harmoniser les pratiques et d’aider les équipes de soins dans le parcours du patient et
son apprentissage, mais aussi dans le but de permettre des études évaluant de I'ETP.

— Caroline Monchaud et Claire Villeneuve ont travaillé grace a des référentiels de compétences de
centres de greffes Toulouse, Saint-Louis, Nantes et Bordeaux dans le but d’arriver a un socle
génériqgue commun.

— Le(s) référentiel(s) de compétences socle(s) sera(seront) établis par conférence de consensus, a
partir d’un questionnaire créé par un groupe Pilote et envoyé a des experts pour validation (cf.
diaporama). Ce socle devra étre adaptable et évolutif a tous les organes et ages par les centres
d’ETP.

— Le groupe pilote est constitué de Caroline Monchaud, Claire Villeneuve, Laure Esposito, Marina
Charbit, Stéphanie Belaiche ; trouver également :

o Un référent cceur/thorax (Eric Epailly, Saida Varnous, Céline Guemine),

Un référent poumon (Foch et/ou Grenoble),

Un référent foie (Pauline Houssel, Elise Guyon, Paul Brousse ?),

Proposer a Marion Albouy (Poitiers)

O O O O

Un psychologue (Laetitia Ité/Bordeaux),
o Proposition de la participation de I'équipe de Reims,
— Le groupe d’experts sera composé de :

o Référents en greffe formés ou non formés en ETP : pour la greffe rénale proposition
d’Aurélie Meurette, Dominique Debray, Robert Novo, Xavier Pourrat (Tours),

o Patients experts, de patients non experts a définir avec les associations de patients, En
attente de proposition d’autres noms par le groupe ; ne pas oublier les greffes multi-
organes.

— Penser que le référentiel de compétences peut étre évolutif (dépend des objectifs fixés ; penser a
la greffe de donneur vivant et a I'utilisation des outils numériques).
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— Il faudra envisager rapidement une évaluation de ce référentiel commun.
— Prochaines étapes => voir calendrier prévisionnel (diaporama) :
o Constituer le groupe pilote avant fin juin
o Identifier le groupe d’experts pendant I'été (groupe pilote avec I'aide de la commission
ETP)
o Elaboration du premier questionnaire pendant I'été (groupe pilote)
o Construire le site Internet pour administration des questionnaires pendant I'été
(Caroline Monchaud)

3/ Utilisation d’Outils de suivi numériques

— Un groupe de travail avait été défini pour faire le point sur I'utilisation d’outils numériques par les
équipes d’ETP ; a poursuivre.

— Une évaluation de ces outils serait nécessaire également a 'avenir.

— Des outils de télésurveillance a distance et de télé-accompagnement sont déployées actuellement
dans le cadre de remboursement ETAPE en greffe rénale. En cours aussi un travail national pilote
pour le remboursement pour la greffe hépatique et cardiaque. Ces outils permettent un suivi
personnalisé a distance conforme aux recommandations HAS, pour des patients fragiles.

— Une évaluation ou la comparaison de ces outils permettrait de déterminer les solutions les plus
appropriées a la transplantation d’organes. Parmi les outils existants et en cours de
développement, Optim’care est une plateforme de télé-suivi, télé-consultation et télé-
accompagnement développée pour la greffe d’organes, NephroWISE également en transplantation
rénale, Nelly en IRC... Docmadi plateforme d’ETP en ligne.
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