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Introduction:

Les programmes d'éducation thérapeutique du patient (ETP) suivent un cahier des charges national (coordination par un professionnel de
santé ou une association agrée et présence d’au moins deux professionnels formés dont un médecin) et sont mis en ceuvre au niveau local
aprés autorisation de I'agence régionale de santé (ARS). Dans le parcours du patient notamment dans le cadre de I’ insuffisance rénale, ces
programmes sont proposés des la nécessité de suppléance d’un organe. Il s’agit par ailleurs d’une priorité nationale de santé.

Cependant, il existe des disparités régionales de cette offre et des difficultés de moyens pour les équipes souhaitant proposer un meilleur
accompagnement et suivi des patients dans cette nouvelle étape.

L'autorisation valable 4 ans donne le droit de solliciter éventuellement un financement auprés des ARS dans le cadre du FIR.

Chaque ARS est en mesure de fixer les régles de financement en fonction de ses choix. Le promoteur peut demander une participation au
patient pour couvrir partiellement ou totalement le colt du programme, ou solliciter tout type de partenariat a condition de respecter

« I'indépendance a | égard de I'industrie pharmaceutique » dans I'élaboration et la mise en ceuvre des programmes ainsi que son maintien.

VEtHOUES:

Résultats :

L’ Offre nationale en éducation thérapeutique couvre 37 % des centres de transplantation d’organes.

Depuis la loi HPHP 2010, 7 centres surtout en transplantation rénale ont démarre trés tét lorsque des programmes et équipes d’ETP pour
I'insuffisance rénale étaient déja en place, pour une majeure partie 'ETP s’est développée apres 2014 alors 26 % des modules pré greffe
existent et sont développés souvent apres le module de transplantation. 8 % ont un programme global, IRC, dialyse et greffe, 1 centres multi
organes avec le méme programme post transplantation d’organes, 2 centres ont un programme pour chaque transplantions d’organes soit 4
programmes distincts. 32% ont un lien avec des programmes de prévention soit insuffisance rénale, hépatique, pulmonaire (mucoviscidose) ,
ou diabétiques. Plus de programmes en transplantation rénale avec continuum du parcours de soins du patient depuis I'IRC sont proposés.
70% ont un Financement FIR forfait par patient de I’ ARS soit entre 250 et 300 euro pour le CHU: 2 régions grand EST et PACA forfait plus aide
du CHU mission++ , 1 région pilote enveloppe fléchée , 2 programmes non autorisées car séances en hospitalisations, 1 non renouvelé car
séances en hospitalisation et manque de moyens humains, les patients ne finissant pas le programme, 13 % sont non financés, 70% n’ont pas
de soignants dédiés temps plein.

Tous les patients transplantés d’organes rentrent dans les programmes mais difficultés selon la durée du programme pour terminer la
totalité des séances et de faire réaliser les évaluations par les équipes en nombre insuffisants.

Plus de moyens pour les programmes en transplantation d’organes sont nécessaires, avec des soignants qui réalisent souvent déja de 'ETP
mais en hospitalisation donc non valorise (codification a modifier?).

Avoir des données sur la formation des professionnels des programmes d’ETP, I'utilisation d’outils numériques , les modes de support de
I'information et des méthodes d’évaluation, les moyens de communications internes et externes lien ville hopital pourraient étre étudiés dans
un second temps afin d’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 '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 et soutenue.

Programmesiautorises en transplantation d organes: Resultats et Differences
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