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Méthodes:

Un groupe de travail s’est constitué en 2018 au sein de la SFT, certains membres ont interrogé leur ARS et les équipes d’éducation 
thérapeutique afin de décrire cette offre. Sur 12 régions interrogées, 46 programmes autorisés ont été identifiés sur 123 centres de 
transplantation d’organes; Nous avons essayé de réaliser le bilan des programmes autorisés en transplantation d’organe  en termes de 
moyens humains, financiers, d’autorisation et d’évaluation

Grand Ouest:
6 programmes: 4TR(dont 1 RP), 
2TH, 2NR
2/6  % Forfait ARS/p/séances,
2 non finances
2 PREGREFFE
2 Patient EXPERTS
1 Lien avec IRC

Grand Nord:
2 programmes TR, 1 en cours
Forfait ARS dégressif, par 
patient et par séances
0 module pregreffe
O lien avec IRC ou en cours

Ile de France:
11 programmes: 6 TR dont 1 
pédiatrique, 3 TH (1 pédiatrique), 1TPO, 
1 TC en cours non finance , 6NR  
100 % Forfait ARS/P , 0 IDE temps plein
2/5 module pregreffe
3/5 lien IRC, IH 

PACA CORSE:
2 programmes 1TR/1 TPO 
pédiatrique
½ finances forfait dégressif 
ARS /P/ séances,
½ pré greffe
½ lien mucoviscidose

Nouvelle AQUITAINE:
7 programmes, 2TH, 3TR, 
1TPO, 1TC,
1 ville pilote enveloppe 
globale Expérimentale
4 Forfait /patient ARS pour le 
CHU,
2 non finances  (TH et TC)
50% module pre greffe
3 centres en lien avec IRC 
plateforme d’ETP et module 
alcoolodependant 

Occitanie:
4 programmes, 2TH 
(1MULTI-ORGANES, 2 TR
Forfait ARS/Patient
100% module pré geffe
Lien IRC OUI

Auvergne Rhône alpes:

7 programmes: 4 TR,  1TPO,2TH, 
5 NR
2 Forfait ARS 
½ PREGREFFE, 
patient expert++

Grand  Est:
6 programmes: 2TR , 1 
TPO, 1ILOT, 1TH
Forfait ARS 300 euro et 
CHU+++, 1non finance 
(TPO)
50% pregreffe
100 % liens avec IRC et 
IH, diabète

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 œuvre au niveau local 
après autorisation de l'agence régionale de santé (ARS). Dans le parcours du patient notamment dans le cadre de l’ insuffisance rénale, ces 
programmes sont proposés dès 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 auprès des ARS dans le cadre du FIR.
Chaque ARS est en mesure de fixer les règles de financement en fonction de ses choix. Le promoteur peut demander une participation au 
patient pour couvrir partiellement ou totalement le coût du programme, ou solliciter tout type de partenariat à condition de respecter 

« l’indépendance à l ’égard de l’industrie pharmaceutique » dans l’élaboration et la mise en œuvre des programmes ainsi que son maintien.

Programmes autorisés en transplantation d’organes: Résultats et Différences

Programmes d’ETP par régions : Nombre, spécificités en mode de Financement et Critères, moyens , modules 
pre greffe, lien IRC ou autres suppléance ou mode de prévention

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 très tôt lorsque des programmes et équipes d’ETP pour 
l’insuffisance rénale étaient déjà en place, pour une majeure partie l’ETP s’est développée après 2014 alors 26 % des modules pré greffe 
existent et sont développés souvent après le module de transplantation. 8 % ont un programme global, IRC, dialyse et greffe, 1 centres multi 
organes avec le même 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 l’IRC sont proposés.
70% ont un Financement FIR forfait par patient de l’ 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. 

Conclusion et perspectives:

Plus de moyens pour les programmes en transplantation d’organes sont nécessaires, avec des soignants qui réalisent souvent déjà de l’ETP 
mais en hospitalisation donc non valorise (codification à modifier?).
Avoir des données sur la formation des professionnels des programmes d’ETP, l’utilisation d’outils numériques , les modes de support de 
l’information et des méthodes d’évaluation, les moyens de communications internes et externes lien ville hôpital pourraient être étudiés dans 
un second temps afin d’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.

15 sans patient expert ou témoins,
12 modules pré greffe sur 33
1 centre multi-organes
1 enveloppe expérimentale région fléchée dans l’unité de 
transplantation,
70 %  forfaits ARS 250 à 300 euro/patients, absence de seuil 
depuis 2018 sauf en Occitanie au moins 25 patients pour avoir le 
forfait, 3 régions ont une enveloppe en fonction du nombre de 
séances, 6 non financés par l’ARS soit 20 %;
Liens IRC ou autres programmes: 32%

46 programmes ETP / 13 non renseignes NR/soit 33 étudiés

Transplantés Rénaux TR= 23 / 2 NR
Transplantés Hépatiques THJ= 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
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