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Introduction

L’autorisation valable 4 ans

+/-Financement FIR ,règles fixées 



Objectif principal du plan régional de santé

=Développement de l’offre de 
programmes d’ETP partout
localement ou en réseau

= Prévenir ou mieux vivre avec sa 
maladie chronique grâce à l’ETP
ACTEURS DE LEUR SANTE 



MAIS EN REALITE…

✓disparités régionales 

✓difficultés de moyens pour les équipes 

✓règles de financement différentes d’une ARS à l’autre

✓Le promoteur peut demander une participation au patient ou solliciter tout 

type de partenariat à condition de respecter « l’indépendance à l ’égard de 

l’industrie pharmaceutique »
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➢ En 2018 constitution d’un groupe de travail au sein de la SFT :

Commission ETP et Parcours de soins en Transplantation d’organes

➢ Mise en place d’un état des lieux des programmes d’ETP en 

transplantation d’organe en France

➢ Enjeu commun est celui de la qualité de l’offre et de son déploiement 

harmonisé sur le territoire
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Objectifs en transplantation d’organes:
✓ Déterminer le nombre de programmes d’ETP en France

✓ Déterminer le nombre de programmes validés par l’ARS

✓ Déterminer les moyens humains mis en place

✓ Déterminer les moyens financiers alloués

✓ Déterminer les évaluations du programme mises en place



Objectifs secondaires en transplantation 

d’organes:

• Valorisation du travail d’ETP, prévention +++

• Harmonisation des programmes en fonction des organes

• Création de nouveaux outils adaptés 

• Evaluer afin de pérenniser ce travail

• Conférence de consensus



Méthode

✓ Réalisation d’un questionnaire pour les équipes soignantes 
avec un groupe de travail représentant les régions:

=>Envoie dans chaque centre via la SFT et par mails, relance par 
téléphone

✓ Contact des ARS locales

✓ Contacts des  UTEP locales



Résultats

➢ L’Offre nationale en ETP couvre 37 % des centres de 
transplantation d’organes.

➢ 12 régions interrogées
=> 46 programmes autorisés sur 123 centres 

de transplantation d’organes
Transplantés Rénaux TR= 23 / 2 NR
Transplantés Hépatiques TH= 12 /1 pédiatrique, 1 multi-organes, 5 NR
Transplantés Pulmonaires=5/ 3NR
Transplantés Reins pancréas TRP=4
Transplantés Cardiaques= 2/1 pédiatrique, 1 multi-organes



Résultats

➢ File active de chaque programme : 
✓Néogreffés pendant 6 premier mois post greffe

✓Manque de moyens humains, absence d’évaluation finale du programme, non 

renouvelé 

➢ Financement:
✓ 70 %  des programmes ont un forfait ARS de 250 à 300 euro/patients

✓ Pas de nombre seuil de patients à inclure depuis 2018 sauf en Occitanie (au moins 25 

patients)

✓ 3 régions ont une enveloppe en fonction du nombre de séances

✓ Majorité des cas: enveloppe CHU, MIGAC selon  régions selon file active 

✓ 1 enveloppe expérimentale région fléchée dans l’unité de transplantation

✓ 6 programmes (20%) pas de financement ARS



Résultats
➢Patient expert

✓ Patients témoins mais depuis 2018 de plus en plus de patients formés expert

✓ 15 programmes sans patient expert ou témoins

➢Module pré greffe

✓ 12 modules sur 33

✓majoritairement en Transplantation rénale 

✓ 32% lien avec module de maladie chronique (IRC, IHC, BPCO…) 

✓Mêmes équipes pour pré et post greffe





Conclusions et perspectives

➢Offre inadaptée à la demande des patients transplantés ?

➢ loi HPHP 2010

➢ Plus de programmes avec continuum du parcours de soins du patient

➢ Plus de moyens pour les programmes en cours et à développer

➢Avoir des données sur la formation des professionnels des programmes d’ETP, 

➢Apport d’ outils numériques, supports de l’information et des méthodes d’évaluation, 

➢Accès à des moyens de communications internes et externes lien ville hôpital…



Perspectives du groupe ETP SFT

➢Aider à consolider ou maintenir les programmes en place et permettre si 
nécessaire à la structuration d’autres programmes en cours dans certains 
centres  afin d’augmenter l’offre. 

➢L’enjeu étant celui de la qualité de l’offre et de son déploiement harmonisé 
sur le territoire dans un contexte de financement du parcours de soin du 
patient transplanté et/ou en attente d’une suppléance d’organes,  au sein 
duquel la place des programmes d’ETP devra être clarifiée et soutenue.

Conférence de consensus et référentiel de compétences en ETP en 
transplantation d’organes 
Caroline Monchaud, Claire Villeneuve, Stéphanie Belaiche, Laure Esposito, groupe pilote, 
groupe expert, calendrier…



Merci pour votre attention

Questions?
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