
SUIVI DES PATIENTS 
ADULTES TRANSPLANTES 

POUR MUCOVISCIDOSE

S DE MIRANDA 
pour le 

Groupe de Travail sur le Suivi des Patients Transpl antés pour 
Mucoviscidose

CRCM et Centre de Transplantation Pulmonaire, Hôpit al Foch, Suresnes



CONTEXTE DE CREATION DU GROUPE DE TRAVAIL



Demande de patients remontées à l’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, A BESSOU
• Patients: Florent G, Stéphane D, Floriane M/ Alexandra C
• Soignants: C AUDOUSSET (CRCM adulte Lille), I DANNER BOUCHER (CRCM Adulte et CT 

Nantes), A PERRIN (GETHEM), J MACEY (CRCM Adulte et CT Bordeaux), S DE MIRANDA 
(CRCM Adulte et CT Suresnes)

CONTEXTE DE CREATION DU GROUPE DE TRAVAIL
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OBJECTIFS GENERAUX

• État des lieux des pratiques
• Faire ressortir les difficultés les plus fréquemment 

rencontrées dans le parcours de soins en « vraie vie »
• Si possible propositions de solutions/aides concrètes 

adaptées aux réalités de terrain
• Sans occulter les difficultés d’accès aux soins non 

spécifiques à la Mucoviscidose



MISE EN OEUVRE

• 6 réunions visios depuis 13/06/25
• Enquête en 3 parties :

1. Requête registre : « en 2024, quels centres ont saisi les données des patients 
transplantés pour mucoviscidose en France ? »

2. Questionnaire à destination des patients adultes greffés, à partir du PNDS, réalité 
du suivi réalisé, organisation, satisfaction, demandes, besoins... 

3. Questionnaire à destination des centres (CRCM, et CRCM-CT) : organisations, 
difficultés, attentes



1. REQUETE REGISTRE

- ECFC 2020-POSTER 058

- Données saisies de 2011 à 2015

- A2 post TP: 
- 14% suivi partagé
- 63% suivi dans centre CRCM+CT 

(Foch, Nantes, Bordeaux, 
Strasbourg, Marseille, Toulouse, 
Grenoble, Lyon)

- 2% suivi CT seul (HEGP)
- 17% suivi CRCM seul



• Sélection des données à analyser/questions à poser : Juin-Sept 2025

• COSETIQH : 
• 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

1. REQUETE REGISTRE



2- QUESTIONNAIRE PATIENT

• Recueil direct auprès des patients eux-mêmes 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 à Juin 2026, 

• Puis analyse résultats



3- QUESTIONNAIRE CENTRES

• A construire (début prévu Juin 2026)
• Description des organisations, des difficultés, des 

besoins
• Questions tenant compte des données du registre et de 

réponses des patients



RESULTATS ET PROPOSITIONS (2027 ?)

Propositions concrètes : 
• Faciles et rapides à mettre en œuvre
• Réalistes
• Adaptées à ce qui sera remonté du terrain (patients et centres)
• Adaptables



MERCI


