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Qu’attendez-vous de cet atelier ? 



RAPPEL DU CONTEXTE 

Les pratiques d’information vis-à-vis de la transplantation 
délivrée aux patients/familles par les soignants des CRCM sont 
peu connues.  

o Enquête de Pr Burgel sur la période de 2007-2010  

=> retard ou une absence de proposition à la transplantation 
pulmonaire dans 40% des cas.  

o Etude de C Marchand en 2013 sur les représentations que se 
font patients, aidants et médecins vis-à-vis de la 
transplantation 

=> freins, difficultés à évoquer la transplantation 



PUBLIC INTERVIEWÉ 

o L’enquête a été proposée à :  

o Tous les professionnels des différentes équipes soignantes 
(médecins, infirmières, aides-soignantes, psychologues, 
kinésithérapeutes…) des 45 CRCM (CRCM Enfants, Adultes et 
mixtes) et des CT français  

o Aux patients greffés dans les 2 ans qui précèdent le 
démarrage de la recherche  

o Pour chaque patient greffé, à une personne de leur choix 
dans leur proche entourage  

o Aux patients experts c’est à dire ayant témoigné de leur 
expérience de patient transplanté auprès de patients en 
attente de transplantation dans les 2 ans qui précèdent le 
démarrage de la recherche, quelle que soit la date de leur 
transplantation.  

 



LES MOMENTS 
o Période de l'annonce du diagnostic de la mucoviscidose fait à 

l'occasion du dépistage néonatal 

o Période de l'annonce du diagnostic de la mucoviscidose fait plus 
tardivement    

o Au cours de l'évolution de la maladie, chez le patient non encore 
concerné par la transplantation  

o Au cours de l'évolution de la maladie, chez le patient dont l'état de 
santé se détériore et dont vous pensez qu'il doit rentrer dans une 
démarche de transplantation   

o Quand est arrivé le moment de réaliser un bilan pré-greffe  

o Quand est arrivé le moment d'inscrire le patient sur liste d'attente 
de transplantation    

o A d'autres moments   



o les critères d’entrée dans la démarche pré-greffe  

o les bénéfices attendus de la transplantation (respirer normalement, aller mieux, mener ses projets,…)  

o le contenu du bilan pré-transplantation  

o le don d’organe  

o les critères d’inscription sur liste de transplantation  

o le délai d’attente sur liste de transplantation  

o les aspects sociaux lorsque l’état de santé s’aggrave  

o l'intensification des traitements pour améliorer votre état de santé (état nutritionnel, mise sous insuline,….)  

o les modalités de transport au moment de l’appel pour la transplantation  

o l’intervention chirurgicale  

o le suivi post- transplantation immédiat en réanimation  

o la douleur  

o les risques liés à la transplantation  

o l’accueil de l’entourage pendant la greffe  

o la préparation de la première sortie à domicile et le retour à domicile  

o la réhabilitation post-greffe et la reprise d'une activité physique  

o les complications immédiates de la transplantation  

o les traitements  

o les effets secondaires des traitements  

o les précautions à prendre pour l’alimentation (hygiène,…)  

o les changements psychologiques après la transplantation (image du corps, relation de couple,…)  

o la procréation pour les patients transplantés  

o le diabète après la transplantation  

o les complications rénales après la transplantation  

o l’espérance de vie après la transplantation  

o Autres (à préciser)  

 

LES SUJETS ABORDES 



217

Médecin dont… 59 27,2%

Médecin "muco" 55 93,2%

Médecin transplanteur 8 13,6%

Autre médecin (pneumologue) 2 3,4%

Infirmièr(e) dont… 63 29,0%

Coordinateur(trice) pour les patients non transplantés 54 85,7%

Coordinateur(trice) pour les patients transplantés 19 30,2%

Infirmier(e) de soins 12 19,0%

Autres (de recherche, ETP, …) 5 7,9%

Psychologue 22 10,1%

Assistant(e) social(e) 13 6,0%

Kinésithérapeute, ergothérapeute 33 15,2%

Diététicien(ne) 17 7,8%

Aide-soignant(e) 0 0,0%

Art-thérapeute 0 0,0%

Educateur(trice) en activité physiques adaptées 2 0,9%

Secrétaire 2 0,9%

Autre (puéricultrice, psychomotricien,...) 6 2,8%

Nombre de réponses total

Qui êtes-vous ?

Professionnels "informant" 54 91,5% 44 75,9% 22 64,7% 40 61,5%

Professionnels "non informant" 5 8,5% 14 24,1% 12 35,3% 25 38,5%

Medecin Infirmier(e) Assistant(e) social & Psychologue Autre

46 centres participants attendus : 46 centres ont répondus (min = 1 / max = 13) 



Avez-vous reçu le rapport ? 
Qu’avez-vous retenu ? 



Informez vous les patients/parents sur la 
transplantation ? 



PAS MON ROLE 

Manque de formation 
Pas les connaissances 
Manque d’informations  
Manque d’expérience  
 
Pas à l’aise  
ne relève pas de ma compétence  
ce n'est pas dans mes fonctions / Mes missions 
Pas mon rôle 
Rôle des médecins 
 
jamais été confronté à la prise en charge de patient en pré greffe 
La cohorte de pédiatrie est moins impactée par la greffe que celle des adultes / nous n'avons pas 
d'enfants concernés par la greffe 
j'en parle à l'annonce du diagnostic comme une option thérapeutique mais la transplantation est juste 
évoquée et non détaillée 



QUE PENSEZ-VOUS DE VOS PRATIQUES ACTUELLES ? (DE 0 À 10)  

  "Informants" "Non informants" 

  
Medecin Infirmier 

Assistant social et 
psychologue 

Autres Medecin Infirmier 
Assistant social et 

psychologue 
Autres 

  

  n % n % n % n % n % n % n % n % 

0 à 4 7 14,3% 9 23,1% 2 10,5% 9 25,7% 1 20,0% 3 23,1% 0 0,0% 4 12,0% 

5 à 6 20 40,8% 17 43,6% 6 31,6% 18 51,4% 1 20,0% 2 15,4% 5 50,0% 5 24,0% 

7 à 8 21 42,9% 12 30,8% 9 47,4% 8 22,9% 2 40,0% 7 53,8% 2 20,0% 14 0,0% 

9 à 10 1 2,0% 1 2,6% 2 10,5% 0 0,0% 1 20,0% 1 7,7% 3 30,0% 2 8,0% 



CONCLUSION DE MODINFOGREFFE 
LES POINTS FORTS QUI SE DÉGAGENT : 

o L’information doit tenir compte de l’état de santé du patient et de 
l’arrivée des nouvelles thérapeutiques  

o Il est nécessaire d’anticiper la délivrance d’information dès les tout 
1ers signes d’alerte qu’il convient donc de repérer.  

o Les professionnels doivent avoir les connaissances de base sur la 
transplantation  



LES PISTES DE RÉFLEXION :  
POUR L’ÉQUIPE DU CRCM ET DU CT   

o Renforcer l’alliance thérapeutique, confiance du patient envers 
l’équipe 

o S’appuyer sur la bonne connaissance du patient et de sa famille, 
suivi de longue date  

o Garder la pluridisciplinarité, développer le travail en équipe 

o Favoriser la communication et le relai de l’information par les 
différents corps de métier  

o Avoir des connaissances approfondies sur la greffe et le suivi 
ultérieur  

o Améliorer la traçabilité sur le dossier patient, voire créer un dossier 
spécifique concernant la délivrance de l’information pour chaque 
patient  

 



LES PISTES DE RÉFLEXION :  
LA MANIÈRE DE DÉLIVRER DE L’INFORMATION  
o Développer un dialogue et une attitude d’écoute, d’empathie, répondre aux questionnements des patients 

o Prendre son temps, être disponible pour délivrer l’information, le faire en plusieurs fois si nécessaire et 
s’adapter au rythme du patient 

o Ne pas redouter d’aborder le sujet, franchise/ honnêteté du soignant  

o Se placer dans un environnement approprié : lieu calme, ne pas être dérangé, se positionner en face-à-face, 
de préférence par le médecin-référent et si possible lors d’une consultation dédiée à cet effet  

o Identifier et prendre en compte les freins : mésententes familiales, isolement psycho-social, nombreux 
facteurs de risque de complication voire des contre-indications, difficultés d’observance, éloignement 
géographique du CRCM   

 

o Adapter individuellement le contenu de l’information en tenant compte de l’état psychique et la 
compréhension du patient et notamment de :  

 acceptation de sa maladie, être prêt psychiquement à recevoir une information concernant la greffe  

 ses représentations et/ou celles de son entourage => les explorer  AVANT de délivrer l’information 

 ses difficultés/impossibilité à se projeter dans l’avenir 

 s’adapter à sa curiosité intellectuelle, à sa volonté de bien connaître sa maladie, à son niveau 
scolaire/intellectuel  

Difficile quand déni, anxiété, appréhension ; refus greffe ou pas de demande de la part du patient d’en 
parler    

o Favoriser la présence et l’investissement des proches 



LES PISTES DE RÉFLEXION :  
LE CONTENU DE L’INFORMATION DÉLIVRÉE 

o Présenter la greffe comme un outil thérapeutique de plus en plus 
sûr, parler des perspectives positives en pré-greffe (nouvelles 
thérapeutiques, diminution du délai d’attente) mais aussi en 
post-greffe (amélioration de la qualité de vie, moins de 
traitements) 

o Ne pas idéaliser la greffe, rester objectif, en présentant la balance 
bénéfices/risques   

o Donner plus d’informations sur le post-greffe (complications, 
suivi…)  

o S’appuyer sur des supports, outils : c’est aidant pour le 
patient/entourage et aussi pour les professionnels 

o Attirer l’attention des patients/entourage sur le risque 
d’informations erronées sur la greffe  via les médias, internet et 
réseaux sociaux    

 



Utilisez-vous des outils, des 
documents  pour informer les 

patients/parents sur la transplantation ? 



Période / Moment Pistes de réflexion et d’amélioration Document / outil 

Annonce 
(Dépistage/diagnostic 
tardif)  

Répondre aux questions posées mais en donnant des 
informations succinctes  
Savoir répondre aux questions   

  

Changement CRCM 
(transition, …), 
d’équipe 

Lancer des perches pour susciter l’intérêt, les questions  
Rendre la délivrance de l’information systématique ?  
en tenant compte de l’état de santé du patient 
  
 
                                                                        Si intérêt  

Utiliser « Des mots pour le dire »  pour le patient ET 
l’entourage  
 
  
 
Réaliser une séance d’ETP  (diagnostic éducatif, carte 
conceptuelle …) 

Suivi quand le patient 
va bien 

Lancer des perches pour susciter l’intérêt, les questions 
Etre en phase avec la temporalité du patient/proche 
entourage  
 
 
                                                                        Si intérêt  

Utiliser « Des mots pour le dire » pour le patient ET 
l’entourage 
 
  
  
Réaliser une séance d’ETP (diagnostic éducatif, carte 
conceptuelle …) 

LES PISTES DE RÉFLEXION :  
LE MOMENT POUR DÉLIVRER DE L’INFORMATION  

http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/diagnostic/Des_mots_pour_le_dire.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/diagnostic/Des_mots_pour_le_dire.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/diagnostic/Des_mots_pour_le_dire.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/diagnostic/Des_mots_pour_le_dire.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/diagnostic/Des_mots_pour_le_dire.pdf


Période / Moment Pistes de réflexion et d’amélioration Document / outil 

Le moindre signe 
d’alerte 

Anticiper +++ bien avant que l’état de santé du 

patient ne rende nécessaire l’information  
informer en amont 
Aborder davantage et plus précocement 
l’intensification des traitements 
Savoir quand être en alerte : « clignotant rouge »  = 
VEMS 50 % ??  

Utiliser le document d’ « alerte » entre un patient qui va 
moins bien et un médecin   
Utiliser des documents tel que : « REAGIR » 
« Spirweight », « la Spirale du déconditionnement » 
« Identifier le bénéfice respiratoire d'une activité physique 
régulière »  
Ou toute action /  support visant à aider le patient à 
améliorer son état de santé 

L’aggravation Intensifier le traitement tout en parlant de la greffe 
pour la retarder car le patient est à une étape de sa 
maladie 
Explorer les représentations  

Réaliser une séance d’ETP  (diagnostic éducatif,  …) 
 

 

Carte conceptuelle 

Le contexte d’urgence Prioriser l’information selon les demandes du patient 
/ proche entourage  

  

Entrée dans la 
démarche  

Organiser des rencontres patients 
Organiser des rencontres aidants 
Organiser des groupes de paroles entre patients 
  
Renforcer les liens CRCM/CT 
  
Discuter en staff pour « autoriser les autres 
professionnels à parler de la greffe au patient et 
mettre au point en commun le discours à tenir 
Echanger en équipe pluridisciplinaire / cas patient : 
pourquoi lui en parler ou ne pas lui en parler à ce 
moment, comment,… 

Utiliser les « Points de vigilance» lien 
 
Brochures des centres et de VLM (médicales et socio-
professionnelles) 
  
Organiser des journées d’échanges CRCM/CT animation  
Créer des outils de partage entre CRCM/CT animation  
 
Penser à parler  bien en amont  du prélèvement de 
sperme   
 
Créer « Mon parcours vers la greffe »  
Utiliser le document « d'aide pour une discussion sur la 
transplantation pulmonaire   
Utiliser les vidéos de témoignages de transplantés 
pulmonaires :  « Muco et greffe »,  « à l’ouest un souffle 
nouveau » et  site de l’association Etoiles des Neiges 

http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/index.php/referentiels-et-outils/outils-classes-par-situation/preparation-a-la-transplantation
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/index.php/referentiels-et-outils/outils-classes-par-situation/preparation-a-la-transplantation
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/conducteurs-outils/competences-autosoins/respi/REAGIR/FICHE_REAGIR.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/conducteurs-outils/competences-autosoins/respi/Annexe_Spirale.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/conducteurs-outils/competences-autosoins/respi/Sport_et_activite_physique.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/conducteurs-outils/competences-autosoins/respi/Sport_et_activite_physique.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/conducteurs-outils/competences-autosoins/respi/Sport_et_activite_physique.pdf
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/downloads/ETP-pratique/conducteurs-outils/competences-autosoins/respi/Sport_et_activite_physique.pdf
C:/Users/AMPERRIN/Desktop/Rencontres entre patient transplanté et patient en attente.pptx
C:/Users/AMPERRIN/Desktop/Rencontres entre patient transplanté et patient en attente.pptx
C:/Users/AMPERRIN/Desktop/Rencontres entre patient transplanté et patient en attente.pptx
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/index.php/referentiels-et-outils/outils-classes-par-situation/preparation-a-la-transplantation
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/index.php/referentiels-et-outils/outils-classes-par-situation/preparation-a-la-transplantation
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/index.php/referentiels-et-outils/outils-classes-par-situation/preparation-a-la-transplantation
C:/Users/AMPERRIN/Desktop/Journée echanges CRCM CT.pptx
C:/Users/AMPERRIN/Desktop/Mon « Parcours vers la transplantation ».pptx
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/index.php/referentiels-et-outils/outils-classes-par-situation/preparation-a-la-transplantation
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/index.php/referentiels-et-outils/outils-classes-par-situation/preparation-a-la-transplantation
http://etp.centre-reference-muco-nantes.fr/index.php/referentiels-et-outils/outils-classes-par-situation/preparation-a-la-transplantation
http://www.etoilesdesneiges.com/la-mucoviscidose/La-greffe-et-le-don-d-organes.html


Diplôme Universitaire  Muco3 D En cours  

Le « minimum » à savoir par un professionnel pour être à l’aise pour parler de 
la greffe à un patient, répondre à ses questions : « Le B-A- BA pour être à l’aise 
pour parler de la transplantation »  

en cours, travail du GETHEM , coordonné par 
Marc Stern 

La posture éducative A rédiger 

Entretien motivationnel Formation spécifique existante 

Prise de décision partagée Cf infomuco récent 

Carte conceptuelle Formation spécifique existante 

Accueil et gestion des émotions du patient, la gestion de ses propres émotions 
et l’annonce d’une mauvaise nouvelle 

Formation spécifique existante 

Le programme ETP spécifique « mon parcours vers la transplantation » 
  

en cours 

FORMATION / accompagnement préparation transplantation 
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2006 
Pas de réédition 





2006 
Financement Novartis 
Pas de réédition 



2009  
Mise à jour en cours 













COMMENT REMETTRE LE LIVRET ? 

Avant de donner le livret : 

o  Si le diagnostic éducatif a été fait, on connait le patient 

o  Si pas de diagnostic éducatif : Se présenter, faire connaissance, qui il est,  

o  Qu’avez-vous entendu des autres personnes que vous avez déjà vues, de ce 
que vous avez vu sur internet ? Quelles questions vous vous posez ? 

o  Présentation du livret par le médecin ou l’IDE 

o  Demander au patient s’il préfère qu’on le lise ensemble ou non, ou qu’on lui 
raconte 

o  Partir d’abord des thèmes qui tiennent à cœur au patient 

o  Préciser que certains thèmes seront de toutes façons abordés : organisation 
du jour J, vaccinations, … 

o  Proposer au patient de le relire à tête reposée, de le lire avec sa famille 

o Rester disponible pour y revenir ultérieurement s’il le souhaite 

 

 



RENDRE LE LIVRET « ÉDUCATIF »  
QU’EST-CE QUE ÇA VEUT DIRE ? 

1. Avant de le donner : Que savez-vous sur tel thème du 
livret ? = solliciter les connaissances antérieures, 
valoriser 

Alimentation hygiène, affaires à préparer quand on 
est appelé pour la greffe, … 

1. Donner les infos par rapport à ce qu’a déjà dit le 
patient = compléter  

2. Rectifier les erreurs = réajuster 

3. Qu’avez-vous appris ? = s’assurer de la 
compréhension 

4. Et pour finir : Qu’allez-vous faire en pratique ? 



INFOS PROJETS EDUCATION THÉRAPEUTIQUE 2019 

Salon des outils : le Vendredi 29 mars 2019 après-midi 
après les journées scientifiques 

 

Projet d’une journée nationale ETP et MUCO 

o Ouverte à tous les professionnels (Muco) et aux autres 
filières 

o À Paris 

 


