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Objectif principal du plan régional de santé

Pendznt [a durée du Plan Regional Santé n'L ( PRS achevé fin 2017), lobjecti principal inchange tait le
développement de I'offre de programmes ' ETP, en proximite, en Venue Exteme dans des étanlissements sanitaires
0l migux encore dans des structures dites « d ville» ou v ambulatoire » teles que les Maisans de Sante Plur
professionnelles (MSP), les centres de sante, les associations de prévention et de promotion de la santé travailant
Iocalement ou en réseau, s centres o examen de sante.

L2 PRS 2 (2018-2072) pace comme I prioi operstionnel '3 du theme transersal Préventon et romation de
a S it e prmettre aux personnes e preveni o« de mieux vivre avet » u(s) maladi(s) chroniguel)
e 3| ducation therapeutigue.

Lenjeu st de renforcer (3 capacit des Usagers @ et acteurs oe Jeur sante, par ameliration de [acces &
{Education Therapettique  patien, et plus argement e Facces & aducation pour f snte

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

= Prévenir ou mieux vivre avec sa
maladie chronique grace a I'ETP
ACTEURS DE LEUR SANTE
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%%%M Introduction
MAIS EN REALITE...

v disparités régionales
v difficultés de moyens pour les équipes
v'régles de financement différentes d’une ARS a I’autre

v'Le promoteur peut demander une participation au patient ou solliciter tout
type de partenariat a condition de respecter « I’indépendance a 1 *égard de
I’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 I’offre et de son déploiement
harmonise sur le territoire
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Objectifs en transplantation d’organes:

v' Déterminer le nombre de programmes d’ETP en France
v Déterminer le nombre de programmes validés par ’ARS
v Déterminer les moyens humains mis en place

v Déterminer les moyens financiers alloués

v Déterminer les évaluations du programme mises en place
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Objectifs secondaires en transplantation
d’organes:

e Valorisation du travail d’ETP, prévention +++
 Harmonisation des programmes en fonction des organes
e Création de nouveaux outils adaptés

* Evaluer afin de pérenniser ce travail

* Conférence de consensus



Eéggﬁ%&z Méthode

v' 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

v" Contact des ARS locales

v' Contacts des UTEP locales



Eé%ﬁm Résultats

» 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

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



E%%ﬁfw Résultats

> File active de chaque programme :

v Néogreffés pendant 6 premier mois post greffe

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

» Financement:

v 70 % des programmes ont un forfait ARS de 250 & 300 euro/patients

v" Pas de nombre seuil de patients a inclure depuis 2018 sauf en Occitanie (au moins 25
patients)

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

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

v" 1 enveloppe expérimentale région fléchée dans 1’unité de transplantation

v’ 6 programmes (20%) pas de financement ARS
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»Patient expert
v Patients témoins mais depuis 2018 de plus en plus de patients formés expert

v' 15 programmes sans patient expert ou témoins

»Module preé greffe

v 12 modules sur 33

v’ majoritairement en Transplantation rénale

v 32% lien avec module de maladie chronique (IRC, IHC, BPCO...)
v" Mémes équipes pour pré et post greffe



Grand Nord:

Grand Ouest: 2 programmes TR, 1 en cours
6 programmes: 4TR(dont 1 RP), Forfait ARS dégressif, par
2TH, 2NR - patient et par séances
2/6 % Forfait ARS/p/séances, 0 module pregreffe Grand Est:
2 non finances (-‘:’4 ~ " O lien avec IRC ou en cours 6 programmes: 2TR, 1
2 PREGREFFE \ - ey PO, 1ILOT, 1TH
2 Patient EXPERTS - ~ Wy Forfait ARS 300 euro et
1Lien avecIRC CHU+++, 1non finance
lle de France: (TPO)
11 programmes: 6 TR dont 1 Fa 50% pr(_egref-fe
} pédiatrique, 3 TH (1 pédiatrique), 1TPO, ~ 100 % liens avec IRC et
s ~ 1TC en cours non finance,, 6NR of IH, diabéte

100 % Forfait ARS/P, 0 IDE temps plein
2/5 module pregreffe
3/5lien IRC, IH

Auvergne Rhone alpes:
7 programmes: 4 TR, 1TPO,2TH,

~ 5NR
Nouvelle AQUITAINE: N\ 2 Forfait ARS
7fprggrammes, 2TH, 3TR, A % PREGREFFE,
1T 1TC :
- i g patient expert++
1 ville pilote enveloppe Coaltiisile:
globale Expérimentale SeTame.
4 Forfait /patient ARS pour le 4 programmes, 2TH
CHU, (IMULTI-ORGANES, 2 TR PACA CORSE:
2 non finances (TH et TC) Forfait ARS/Patie’nt 2 programmes 1TR/1TPO
50% module pre greffe 1.00%modulepregeffe pédiatrique
3 centres en lien avec IRC Lien IRCOUI % finances forfait dégressif
plateforme d’ETP et module -~ ARS /P/ séances,
alcoolodependant = ‘.‘_ % pré greffe

viscidose
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E%mmz Conclusions et perspectives

» Offre inadaptée a 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 a développer

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

» Apport d’ outils numériques, supports de I'information et des méthodes d’évaluation,

» Acces a des moyens de communications internes et externes lien ville hopital...
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> Aider a consolider ou maintenir les programmes en place et permettre si
nécessaire a la structuration d’autres programmes en cours dans certains
centres afin d’augmenter l'offre.

» L'enjeu étant celui de la qualité de I'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 étre clarifiée

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...



%g%w Merci pour votre attention

Francoplone de
Questions?
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DONS DORGANES . UNE
SELECTION DRAST iQUE
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