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CONTEXTE DE CREATION DU GROUPE DE TRAVAIL

Tableau 9.1. Caractéristiques des patients sur liste d'attente et transplantés

Figure 9.1. Nombre de transplantations par an, depuis 1992

TRANSPLANTATION Tous grefiés* Transplantés en 2024
Nombre de patients 874 22 Depuis 1982, 1908 greffes ont été réalisdes.
Patients porteurs de greffon pulmonaire 837 10 120
Nombre de Greffes mono-organes*: ] ST e M i ;
- bi-poumons - N (%) 847 (06.0 %) 8(36.4 %) 110 ST RmOR .
- foie - N (%) 36 (4.1 %) 2(9.1 %) 2 193
- rein - N (%) 96 (1.0 %) 10(45.5%) ‘qu
- bi-lobaire - N (%) ]
- mono-pulmaonaire - N (%) 7(008%) b -
- iIats pancréatiques - N (%) 1(0.1%) w 80 .
- moelle osseuse - N (%) 1001 %) o
Nombré de Greffes multi-organss* : E 70 -
- coeur-poumon - N (%) 13(1.5%) 1
- coeur-poumen |/ foie - N (%) E 60 -
- bi-poumons / foie - N (%) 29(33 %) 2(9.1%) 3
- bi-pourmons / rein - N (%) 7(0.8%) & 504
- bi-poumons [ ilots de Langherans - N (%) 7T(0.8%) g ]
- foie | mono-paumon - N (%) 1(0.1 %) 40 .
- fole { rein - M (%) 1(0.1%)
- foie / pancréas - N (%) 1(0.1%) =0
- fole / ilbts pancréatiques - N (%) 1(0.1%) 20
- rein { pancréas - N (%) 3(0.3%)
10
Age moyen (années) 404 31.5 ]
Ecart-type 104 10 o
extrémes {années 7.58.75.3 758476 5 o iy & ol Yook 2D ol LA
e s " , FESFESEES ST STSSEES
(#) Tous organes confondus el patients transplantés en 2024 inclus Reggistre frunguis de la puircopiscidose 2024 Anndées
*La comptage est fail par L non par patient. Ainsl, un méme patiant est compté plusieurs fois, ' a regu plusieurs greffes au Hegeetre frangas de o mocovcendose 2024

cours de sa vie. Par exemple, 156 patients ont eu 2 greffes ou plus, dont 62 ont eu au moins 2 greffes pulmonaires.



CONTEXTE DE CREATION DU GROUPE DE TRAVAIL

Demande de patients remontées a I’Association portants sur hétérogénéité du suivi post-greffe
(Expaparm, Mucolab, remontées directes...)

Projet discuté en CNM le 07/03/25
Projet porté en CMM le 14/03/25

Constitution d’un groupe de travail en Juin 2025:
« Vaincre La Mucoviscidose: N SENECAL, A LAFOURCADE, ABESSOU
* Patients: Florent G, Stéphane D, Floriane M/ Alexandra C
« Soignants: C AUDOUSSET (CRCM adulte Lille), | DANNER BOUCHER (CRCM Adulte et CTé

Nantes), A PERRIN (GETHEM), J MACEY (CRCM Adulte et CT Bordeaux), S DE MIRAND
(CRCM Adulte et CT Suresnes) |
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LA MUCOVISCIDDSE et des Affections liées a CFTR
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CONTEXTE DE CREATION DU GROUPE DE TRAVAIL

2016 - JFM - N Dufeu, Marseille

Urgencer

CRCM et Centre de transplantation des patients 1 3 DDB, Mucoviscidore
La place de chacun ? p

2017 - CPLF - D Grenet, Foch

N.Desmazes-Dufeu
CRCM et centre de transplantation de Marseille Adulte

Dr S. Ramel
DrJ Le Bihan
CRCM Roscoff

2019 - JSM- Tous centres TP et CRCM

2020-JSM- D Grenet, Foch . CONGRES DE PNEUMOLOGIE
CORnEREN. DE LANGUE FRANCAISE

A " G 9, evue des Maladies Respiratoires

2020 - ECFC - § De Miranda (Foch) - AL Fanton (CRCM Dijon) - D . P s 55 rm

Grenet (Foch)- L Lemonnier (VLM-registre) o Paris, 28 et 29 mars 2019
Suivi partagé des patients transplantés { MUCOICFTR Espace Saint Martin
pulmon aires o, 199 bis rue Saint Martin, Paris (3¢™)

2020 i JSM i D Grenet (FOCh) Follow-up strategies for lung transplant Pré-programme des 13 ™ Journées Scientifiques de la
recipients in France Société Francaise de la Mucoviscidose

2023 - Revue des maladies respiratoires - Recommandations ey, oo S el L et o s e

nationales (centres de TP, CRCM, services de pneumologie ) o

« générale »)

43rd EUROPEAN CYSTIC FIBROSIS CONFERENCE
3-6 JUNE 2020 | LYON, FRANCE

2025 - Actualisation PNDS Mucoviscidose




OBJECTIFS GENERAUX

« Etat des lieux des pratiques

« Faire ressortir les difficultés les plus freguemment
rencontrées dans le parcours de soins en « vraie vie »

» Si possible propositions de solutions/aides concretes
adaptees aux realités de terrain

e Sans occulter les difficultés d’acces aux soins non
specifiques a la Mucoviscidose
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MISE EN OEUVRE

* 6 reunions visios depuis 13/06/25
 Enguéte en 3 parties :
1. Requéte registre : « en 2024, quels centres ont saisi les données des patients
transplantés pour mucoviscidose en France ? »
2. Questionnaire a destination des patients adultes greffes, a partir du PNDS, réalité
du suivi réalisé, organisation, satisfaction, demandes, besoins... .
3. Questionnaire a destination des centres (CRCM, et CRCM-CT) : organisations, ?
difficultés, attentes
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1. REQUETE REGISTRE

P058
- ECFC 2020-POSTER 058 s pe e
Registry

D 4 11 d 2 O 11 A 2 O 1 5 S.De Miranda', A. Fanton?, D. Grenet', L. Lemonnier. 'Hopital Foch, CRCM et

= 0 n n e e S S a.l S I eS e a Centre de Transplantation Pulmonaire, Suresnes, France; >CHU Bocage, Service
de Pneumologie, Dijon, France; 2 Association Vaincre La Mucoviscidose, Paris,
France

= A2 pOSt TP: Objectives: In France in 2017, CF represents 22% of indications for lung

transplantation (86 patients) and 811 patients live with a pulmonary graft.

n 71 A LT for CF is performed in 9 LT centres, most of them (8) sharing staff with a
= 14% S U IVI p artag e CF |:|2ntrel (Mixed centre). ]

The growing number of lung transplanted patients has encouraged the

_ 0 n 71 d C C C organisation of a shared follow-up between LT and CF centres. This is made

6 3 A) S u IVI a n S Ce n tre R M + T necessary by practical reasons (distance, overcrowding of LT centre) and is a
request from patients and teams for management of CF-related disease.

(FOCh y N antes, BO rdeaux’ Shared follow up care is initiated by the LT centre, with well-defined

medical objectives, for selected patients once stabilised after transplant-

Stras b 0 u r M arS e I I I e To u I 0 u Se ation. The management of transplant issues remains the expertise of the LT
g y ] y centre. The CF centre’s follow-up during stable periods consists of a control

visit at a frequency defined with the LT centre. It also allows treatment in

G re n O b I e y Lyo n) acute situations before, if necessary, transfer to the LT centre,

The objective of this work is to describe the follow up of French CF patients

- . after LT using data from the French CF Registry.
- 2% Su IVI CT SGUI (H EG P) Meetlimdl;:ﬂnREvigvs ;?ngo]l:wfsgcdata frgrl:l 1-'ly"lhe French CF Registry for

patients who underwent lung transplantation between 01.01.2011 and

= . 31.12.2015
- 1 7% S u IVI C R C M Se u I Results: 335 patients underwent a first LT. Two years before LT, 33% have

already been seen in a LT or Mixed centre.
Two years after LT, 75% of patients have a follow-up including specific
management of CF: 14% via shared care with a CF centre, 63% via follow-up
in a Mixed centre. The other follow-up data were provided either by a LT
centre (2%) or by a CF centre (17%).
Conclusion: Thanks to this care organisation, the French CF Registry |
collects data for all recipients. Unsurprisingly, most LT recipients are”
P —— T followed by a LT centre that provide data to the Registry, either directly or
. F | I ere through a CF centre. Work is still needed to increase implication of CF and
] FRANCAISE

"AthR Micoviscibose MUCO ‘CFTR LT centres in the follow-up of these patients.
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1. REQUETE REGISTRE

e Sélection des données a analyser/questions a poser : Juin-Sept 2025

e COSETIQH :
o Constitution du dossier: septembre 2025
* Présentation et discussion : octobre 2025
* Retour au GT : AVIS FAVORABLE avec recommandations
* Réponse aux recommandations mars 2026

« Analyse des données recueillies en cours
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2- QUESTIONNAIRE PATIENT

e Recueil direct aupres des patients eux-mémes des modalités de suivi, des
difficultés, de la satisfaction, des demandes, des besoins

Avec comme base les recommandations du PNDS 2025

Construction du questionnaire terminée (Skezia),
Comité d’Ethique prévu le 30/03/26,

Diffusion (Centres et Vaincre) en Avril 2026,
Ouvert d’Avril a Juin 2026,

Puis analyse résultats
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3- QUESTIONNAIRE CENTRES

» A construire (début prévu Juin 2026)

» Description des organisations, des difficultes, des
besoins

» Questions tenant compte des donnees du registre et de
reponses des patients
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RESULTATS ET PROPOSITIONS (2027 ?)

Propositions concretes :
» Faciles et rapides a mettre en ceuvre
» Réalistes
e Adaptées a ce qui sera remonté du terrain (patients et centres)
« Adaptables
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Suivi des patients greffés
atteints de mucoviscidose

Q Votre expérience compte!

Vous étes atteint de mucoviscidose et greffé
depuis plus d’'un an ?
Partagez votre expérience et votre ressenti
pour améliorer le suivi des patients greffés.

— Pourquoi participer ? —\
,  Mieux comprendre le suivi aprés greffe

*‘Ew\ Evaluer la qualité de la prise en charge

0 Identifier les difficultés rencontrées

é; Faire évoluer les pratiques médicales

\ .

Répondez avant
@ Durée : environ 15 minutes é] le 30 juin

a Questionnaire anonyme

@ Accessible en ligne
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