Le Livre BLANC

ETP dans le cadre de la transplantation d’organes

définition et reglementation

PREFACE

La transplantation d’organe est une étape importante dans le parcours de soins
d’'une maladie chronique. Elle nécessite un traitement complexe et une adhésion
thérapeutique optimale du patient. L'Education thérapeutique du patient (ETP)
constitue un élément indispensable de la stratégie de traitement et du parcours de
soin dont elle fait partie intégrante. L'ETP participe a I'acquisition et au maintien de

compétences, visant a préserver I'état de santé du patient.

En transplantation I'objectif de 'ETP est d’aider les patients a gagner en autonomie
de fagon a optimiser les chances de survie du greffon et de qualité de vie du patient
a, court, moyen et long terme.

La Société Francophone de Transplantation (SFT) a voulu créer un référentiel de
compétence commun afin d’harmoniser les pratiques en transplantation d’organe en
France. Ce livre blanc rapporte les compétences et les recommandations de bonnes
pratigues validées par consensus. Il est destiné aux divers intervenants impliqués
dans des programmes d’ETP en transplantation d’'organe, qu’ils soient professionnels
de santé, ou non, ou patients intervenants. |l énonce des principes de fonctionnement

communs pour I'ensemble des intervenants.
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1. INTRODUCTION

La transplantation d’organe est une étape importante dans le parcours de soins
d’'une maladie chronique et lorsqu’elle est possible, elle constitue le traitement
optimal de suppléance en termes d’espérance et de qualité de vie. Cependant, elle
requiert un traitement immunosuppresseur a vie, ce qui sous-entend une implication
et une réelle motivation des patients. Cela permet de contréler au mieux les facteurs
de risque cardiovasculaire et traiter les pathologies associées ainsi que les
complications de la greffe. Améliorer 'adhésion aux traitements est donc un enjeu
majeur, sachant que 1/3 des pertes de greffon sont associées a une mauvaise
adhésion thérapeutique.

L'Education thérapeutique (ETP) constitue, pour un certain nombre de pathologies
chroniques un élément indispensable de la stratégie de traitement et de soins dont
elle fait partie intégrante (1). L'efficacité de I'ETP a été soulignée pour un certain
nombre de pathologies comme le diabéte, 'asthme, I'insuffisance cardiaque,
I'hypertension artérielle, les maladies pulmonaires obstructives chroniques, la
mucoviscidose, l'infection a VIH et le Sida. Un autre domaine ou I'’éducation
thérapeutique du patient apparait comme élément essentiel du processus de soin,
est celui de la chirurgie et de ses conséquences comme les stomies ou les greffes
(1). L’ETP participe a I'acquisition et au maintien de compétences, visant a préserver
I'état de santé du patient. Il s’agit d’'un processus éducatif participatif lui permettant
d’appréhender la maladie tout en prenant en compte ses caractéres
psychosociologiques, son vécu et son environnement.

En transplantation I'objectif de 'ETP est d’aider les patients a gagner en autonomie
de fagon a optimiser les chances de survie du greffon et de qualité de vie du patient
a, court, moyen, et long terme.

Dans un programme d’ETP sur une pathologie donnée la premiéere étape consiste a
déterminer avec le patient ses besoins éducationnels dans son environnement et dans
son quotidien en se référant a une liste de compétences définies par le centre de
transplantation.

Dans ce contexte, la société francophone de transplantation (SFT) a voulu créer un
référentiel de compétence commun afin d’harmoniser les pratiques en transplantation

d’organes en France. Dans un premier temps un état des lieux des moyens et des



besoins en ETP en France a été réalisé, qui sera poursuivi par la suite et élargit a
I'étude du parcours de soins du patient transplanté.

Ce livre blanc rapporte les principales indications et intérét de I'ETP, I'état des lieux
des programmes en France en transplantation d’organes , les compétences validées
par consensus dans le référentiel national de 'ETP en transplantation d’organe ainsi
que dans un second temps les différents outils, méthodes utilisés et I'évaluation des
programmes d’ETP. Il est destiné aux divers intervenants impliqués dans des
programmes d’ETP en transplantation, qu’ils soient professionnels de santé ou non ou
patients intervenants. Il vise a énoncer des principes de fonctionnement communs

pour 'ensemble des intervenants quel que soit leur statut.

2. DEFINITION

Selon la définition du rapport OMS-Europe publié en 1998 (2), 'lETP« vise a aider les
patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de fagon
permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées,
y compris un soutien psychosocial, congues pour rendre les patients conscients et
informés de leur maladie, des soins, de I'organisation et des procédures hospitaliéres,
et des comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider, ainsi
que leurs familles, a comprendre leur maladie et leur traitement, a collaborer ensemble
et a assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les
aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie. » Ces actions d'accompagnement ont
pour objet d'apporter une assistance et un soutien aux malades, ou a leur entourage,
dans la prise en charge de la maladie. Les programmes d’ETP ont pour objectif
I'appropriation par les patients des gestes techniques permettant la prise en charge de
leur maladie ou la reconnaissance des principaux signes d’alerte nécessaires a leur

sécurité et a la survie du greffon.



3. REGLEMENTATION

L'ETP est reconnue dans la loi pour toute personne atteinte d’'une maladie chronique
et dont I'état de santé le nécessite (1). Les programmes d’ETP sont conformes a un
cahier des charges national dont le contenu est défini par arrété du ministre chargé de
la santé (1), sur la base des recommandations et référentiels établis par la Haute
Autorité de santé (HAS) (3). Le décret n° 2020-1832 du 31 décembre 2020 remplace
le régime d'autorisation des programmes d’ETP par un régime de déclaration depuis
le ler janvier 2021 (4). Il prévoit en outre un dépbt par voie dématérialisée de la
déclaration des programmes aupres des agences régionales de santé (ARS) et de la
notification des modifications apportées a ces programmes. Il allonge également le
délai au terme duquel le dossier de déclaration est réputé complet. Il crée enfin une
sanction administrative, en remplacement de la sanction pénale préexistante, en cas
de non-déclaration du programme, de manquement aux exigences réglementaires ou
de mise en danger de la santé des patients.

La déclaration d’'un programme et son financement sont deux procédures distinctes.
Le financement est traité par 'ARS sur dossier. La déclaration du programme ne vaut
pas financement. Le financement devra étre assuré d’'une part sur une tarification
spécifique, en ambulatoire ou en hospitalisation, et d’autre part sur un fond national
clairement identifié et réparti au niveau régional sur les ARS. A I'hépital le financement
de I'éducation thérapeutique repose, en large partie, sur des ressources hors
tarification T2A, mobilisées et distribuées pour les établissements concernés sur une
mission d'intérét général et d’aide a la contractualisation (MIGAC). A ce financement
globalisé par établissement, il faut ajouter des ressources provenant de rémunération
d'activités ou la part relevant de I'ETP n'est pas toujours identifiée. Pour les
programmes labellisés, développés en ambulatoire, deux options peuvent étre
proposées : une rémuneération par séance et par patient ou une rémunération

forfaitaire par programme et par patient (1).



4. COMPETENCES DES EDUCATEURS

La pratique de 'ETP doit s’appuyer sur des compétences nouvelles (incluant la
validation des acquis de I'expérience), a acquérir par un professionnel de santé. L'ETP
nécessite une formation spécifique et agréée, pour tout professionnel de santé qui
souhaiterait I'exercer (1).

Deux niveaux de formation sont nécessaires :

o La formation "fondamentale” concerne la pratique de 'ETP.

Elle s'adresse principalement a ceux qui traitent les patients ayant besoin d'apprendre
a gérer leur maladie. Elle est congue pour leur enseigner les méthodes (pédagogiques,
psychologiques, sociales) de 'ETP, en vue d'une application dans leur activité
guotidienne. Elle doit aussi aborder les aspects biomédicaux des maladies et de leur
traitement.

o La formation "avancée" concerne la capacité a coordonner plusieurs activités
d'éducation au sein d'une institution de formation ou d'un ensemble de services
de soins.

Elle est congue pour former les professionnels des soins a devenir des coordinateurs
de programmes d’ETP, y compris en prévention principalement secondaire et tertiaire.
La formation vise 2 types d'objectifs : thérapeutiques, pour les patients, et
d'apprentissage, pour les éducateurs. Elle inclut la formation a |'évaluation de

I'éducation (évaluation de programme) et de l'apprentissage (compétences acquises)

(2).

5. MISE EN PLACE DU PROGRAMME

Les programmes d’ETP sont mis en ceuvre par des professionnels de santé
intervenant pour le compte d'un opérateur pouvant étre financé par l'entreprise se
livrant a l'exploitation du médicament. Il ne peut y avoir de contact direct entre
I'entreprise et le patient ou, le cas échéant, ses proches, ses représentants légaux s'il
s'agit d'un mineur ou la personne chargée de la mesure de protection juridique s'il

s'agit d'un majeur protége.



Le programme est proposé par le médecin prescripteur a son patient ; il ne peut
donner lieu a des avantages financiers ou en nature. La mise en ceuvre du programme
est subordonnée au consentement écrit du patient, de ses représentants légaux s'il
s'agit d'un mineur, ou s'il s'agit d'un majeur faisant I'objet d'une mesure de protection
juridique avec représentation relative a la personne qui n'est pas apte a exprimer sa
volonté, de la personne chargée de la mesure de protection juridique, en tenant
compte de son avis. Il peut étre mis fin a cette participation, a tout moment et sans

condition, a l'initiative du patient ou du médecin prescripteur.

Tout programme d’ETP déclaré a 'ARS doit donner lieu a 2 types d’évaluations

prévues dans le cahier des charges du programme (Figure 1) :
o L'auto-évaluation annuelle

Elle repose sur une analyse qualitative et quantitative des points forts et des points
faibles du programme et permet aux équipes de comparer leurs pratiques, leur

organisation et leur coordination au référentiel qu’elles auront elles-mémes construit.

Elle est réalisée par le coordonnateur et I'équipe éducative et a pour but d’ajuster et
d’améliorer le programme tout au long de sa mise en ceuvre. Les avis de tous les
acteurs impliqués dans le parcours de soin du patient seront pris en compte, en

particulier les avis des patients et des associations de patients.
o L’évaluation quadriennale

Contrairement a I'auto-évaluation annuelle, qui a une approche pédagogique,
I'évaluation quadriennale détermine si un programme fonctionne bien dans son
ensemble. Elle permet a I'équipe de s’interroger sur la pertinence d’'une demande de
renouvellement, de décider de sa poursuite, ou, le cas échéant, de sa réorientation

ou de son arrét.

Elle se déroule avant toute demande de déclaration du programme qui a lieu 6 mois

avant la date anniversaire de I'autorisation donnée par 'ARS.

Elle est réalisée par le coordonnateur et I'équipe. Elle s’appuie sur les auto-
évaluations annuelles successives, le recueil de I'avis des bénéficiaires, ainsi que le

recueil de I'avis de I'équipe. Elle doit étre transmise a 'ARS.



6. PROGRAMMES D’ETP EN TRANSPLANTATION D’ORGANE

6.1 Etat des lieux en France

Dans le parcours du patient notamment dans le cadre de l'insuffisance rénale, ces
programmes sont proposés dés la nécessité de suppléance d’un organe. |l 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 fond d’intervention régional (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 I'égard de I'industrie
pharmaceutique » dans I'élaboration et la mise en ceuvre des programmes ainsi que

son maintien.

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 (Figure 2). Le groupe a essayé de réaliser le bilan des
programmes autorisés en transplantation d’'organe en termes de moyens humains,
financiers, d’autorisation et d’évaluation

L'Offre nationale en ETP couvrait 37 % des centres de transplantation d’organes
(Figure 2). Suite a la promulgation de la loi HPST 2009 (5), 7 centres, surtout en
transplantation rénale, ont démarré des programmes d’ETP en 2010. Ces centres
avaient déja des programmes en place dans le cadre de la prise en charge de la
maladie rénale chronique. La majeure partie des autres programmes s’est développée
apres 2014, avec 26 % d’entre eux qui avaient des modules pré greffe. 8 % avaient un
programme global IRC-dialyse-greffe, 1 centre multi organes avait un programme
commun post transplantation d’organes, 2 centres avaient un programme pour chaque
transplantions d’organes (soit 4 programmes distincts) (Figure 2). 32% avaient un lien

avec des programmes de prévention sur des maladies chroniques : insuffisance



rénale, hépatique, pulmonaire (mucoviscidose), ou diabete (Tableau 1). Aux vues des
données il existait plus de programmes en transplantation rénale du fait d’un
continuum du parcours de soin du patient dans le cadre de la maladie rénale
chronique.

70% des programmes avaient un financement FIR et le forfait par patient de 'ARS
était entre 250 et 300 euros pour le CHU ; 2 régions grand Est et PACA avait un forfait
ARS et en plus 'aide du CHU de type mission locorégionale , 1 région pilote avait une
enveloppe fléechée, 2 programmes étaient non autorisées car les séances étaient
réalisées en hospitalisations, 1 programme n’a pas été renouvelé (séances en
hospitalisation, manque de moyens humains, patients ne finissant pas le programme)
et enfin 13 % des programmes n’étaient pas financés.

La plus grande difficulté rencontrée dans la mise en place de programmes d’ETP était
'absence de moyen alloués, 70% des programmes n’avaient pas de soignants dédiés
temps plein. Egalement le financement d’un programme est conditionné aux nombres
de séances réalisées par le patient, or grand nombre d’entre eux ne terminait pas le
programme ce qui limitait les ressources.

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, pour autant la place des programmes
doit étre clarifiée et soutenue.

Enfin cette premiére étude nécessite d’étre complétée : avoir des données sur la
formation des professionnels des programmes d’ETP, sur [utilisation d’outils
numériques, sur les modes de support de linformation et sur les méthodes
d’évaluation utilisées, sur le parcours de soins global. Les moyens de communications
internes et externes, lien ville hopital pourraient étre étudiés et améliorés dans un
second temps afin d’aider a consolider ou maintenir les programmes en place et
permettre une coordination et si nécessaire a la structuration d’autres programmes
nécessaires dans certains centres afin d’augmenter I'offre.

Au vu de ce premier état des lieux qui devra étre actualisé, et dans un contexte de
financement du parcours de soin du patient transplanté la commission ETP de la SFT

a décidé de créer un référentiel commun pour 'ensemble des équipes en France.

6.2 Référentiel de compétences national commun



Cette charte d’engagement est destinée aux divers intervenants impliqués dans des
programmes d’ETP en transplantation, qu’ils soient professionnels de santé, ou non,
ou patients intervenants. Elle vise a énoncer des principes de fonctionnement
communs pour 'ensemble des intervenants quel que soit leur statut.
Lors d’un projet tel que la transplantation, un accompagnement continu est nécessaire
afin de préparer les patients au mieux a cette nouvelle étape de leur vie.
Cet accompagnement peut étre réalisé avant la transplantation, en pregreffe, lorsque
le patient est inscrit sur liste dattente, pendant I'hospitalisation lors de la
transplantation et en post greffe (Figure 3 et 4)
En pregreffe il existe un double avantage :
o Un pour les soignants : qui pourront créer du lien entre les différents services
concernés et favoriser une coordination des soins optimale
o Un pour les patients : qui seront plus a méme de gérer le stress de
'évenement, d’intégrer le statut de greffé dans leur vie future, et de discuter
'importance de I'adhésion thérapeutique /du suivi, de la possibilité d’'une
greffe par donneur vivant ou de la greffe ABO ou HLA incomptable.
Pendant I'hospitalisation lors de la transplantation tous les objectifs sécuritaires ou
les signes d’alerte devant faire appel a I'intervention ou I'aide d’'un soignant sont
abordés. L’entretien de diagnostic éducatif permet de connaitre le patient, ses
connaissances, et ses représentations sur la greffe et le traitement, et de définir ses
besoins éducatifs. La compréhension des traitements, ainsi que la nécessité du suivi
pour la prévention des complications (effets indésirables des immunosuppresseurs,
rejet) doivent étre des acquis pour les patients afin de permettre une meilleure survie
du greffon, et du patient lui-méme. Un bilan éducatif de sortie permet de faire le point
sur les connaissances et les compétences acquises par le patient lors de son
hospitalisation.
En post greffe, en ambulatoire ; 'apprentissage du patient vise a préserver le greffon
et réduire les risques de complications a moyen et long terme. Le programme
d’ETP permet d’autonomiser le patient dans sa prise en charge, de suivre les
patients a risque de mauvaise adhésion thérapeutique.
Quel que soit le moment de I'ETP le patient reste au centre du soin.

Les équipes investies dans ces programmes d’ETP sont souvent pluri
professionnelles :



X/
°e

Infirmier (ére)

/7
*

Diététicien (enne)

/7
*

Psychologue

X/
°e

Un médecin référent

X/
°e

Un pharmacien

e

*

Associations de patients : « Patients greffés et/ou donneur vivant »
% D’autres intervenants : Anesthésiste, chirurgien, dermatologue, sophrologue,

rééducateur...

De plus en plus de programmes d’ETP sont autorisés en transplantation et s’appuient
sur des référentiels de compétences développés dans chaque centre. Pourtant, la
plupart des objectifs thérapeutiques sont les mémes et les ateliers ’ETP pourraient
s’appuyer sur un référentiel national. L’'objectif du projet METIS (Méthode Delphi et
Education Thérapeutique : référentlel de compétenceS en transplantation) était
d’élaborer des recommandations, sous I'égide de la commission ETP de la SFT, afin
de disposer d’un(de) référentiel(s) de compétences national(aux) en transplantation.
La méthode Delphi, basée sur la soumission itérative de propositions a un panel
d’experts et la restitution des opinions permettant d’obtenir un consensus fiable, a été
mise en ceuvre. Lors du premier tour, une série de compétences a été proposée aux
experts. A chaque tour, I'analyse des réponses a conduit a un ajustement et la
soumission d’'une nouvelle série de compétences.

Le projet s’est déroulé en 3 tours et a mobilisé 94 experts, représentant la
transplantation des différents organes solides, adulte et pédiatrique, et répartis sur
'ensemble du territoire national. Les experts étaient des médecins (39), infirmiers (20),
patients (11) pharmaciens (10), chirurgiens (4), diététiciennes (4), psychologues (4),
kinésithérapeutes ou éducateurs sportifs (2). Un référentiel de compétences unique,
adaptable a tous les organes et tous les ages et rassemblant 82 compétences a été
retenu (tableau 2). Les 3 types de compétences (adaptation, auto-soins et sécurité)
ont été organisées en 6 thémes : connaissance de la transplantation, vécu de la
transplantation, gestion du traitement, mesures hygiéno-diététiques, surveillance et
alertes, quotidien.

Le projet METIS a permis d’établir un référentiel de compétences national en

transplantation d’organe solide, adulte et pédiatrique. Ce référentiel pourra servir de



socle pour la construction de nouveaux programmes d’ETP et permettra la mise en

ceuvre d’études cliniques nationales sur 'ETP s’appuyant sur un référentiel commun.

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- hépital
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 et ainsi augmenter I'offre.

OUTILS ET METHODES DES PROGRAMMES (ETP NUMERIQUES.)

EVALUATION DES PROGRAMMES D’ETP

RECOMMANDATIONS

CONCLUSION
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Figure1

Valorisation des programmes d’ETP

Valorisation des programmes d’ETP:
Les Evaluations

Figure 1. Processus d évaluation des programmes dETP autorisés
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+ Evaluation annuelle: autoévaluation quantitative, des pratiques, de l'organisation et
de la coordination, pédagogiques
+ Evaluation quadriennale: conditionne le renouvellement, du processus



Figure 2:

Programmes d’ETP par régions : Nombre, spécificités en mode de Financement et
Criteres, moyens, modules pre greffe, lien IRC ou autres suppléance ou mode de
prévention
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Tableau 1

Programmes d’ETP en transplantation d’organe autorisés en France

Programmes autorisés en transplantation d’organes : Résultats et Différences

46 programmes ETP / 13/non renseignes NR/soit 33 étudi es

financés par I"ARS soit 20 %;




Tableau 2

Compétences dans le référentiel

COMPETENCES
CONNAISSANCE DE LA TRANSPLANTATION

Savoir et comprendre que la transplantation est un des traitements de I'insuffisance d’organe
Comprendre le geste chirurgical de la transplantation

Comprendre le risque chirurgical de la transplantation

Savoir situer son greffon

Comprendre le rejet et savoir I'expliquer

Savoir que le greffon peut avoir une durée de vie limitée dans le temps

AU WN -

Se connaitre
Savoir expliquer la transplantation a son entourage (famille/activités personnelles et
professionnelles)

8 Comprendre d’ou vient le greffon (donneur décédé, donneur vivant)

VECU DE LA TRANSPLANTATION

Avoir confiance en soi
9 Exprimer son ressenti sur le don d’organe (donneur décédé / donneur vivant)
10 Accepter le fait d’étre greffé
11 Accepter sa nouvelle image
12 Pouvoir parler de sa greffe avec les autres
13 Pouvoir parler de sa greffe avec son donneur (don vivant)
14 Pouvoir dire a son entourage (parents, fratrie, enfants, aidants, donneur vivant...) qu'il peut
bénéficier d'ateliers d'ETP

Gérer ses émotions et son stress

15 Pouvoir exprimer ses difficultés a son entourage

16 Pouvoir exprimer ses difficultés a I'équipe soignante
Savoir identifier les personnes ressources (entourage proche, ressources médicales,
paramédicales, hospitalieres et extra-hospitaliéres)

18 Connaitre les associations de patients qui peuvent étre sollicitées en cas de besoin
19 Savoir exprimer la peur du rejet et trouver les ressources si besoin

20 Accepter que le greffon ait une durée de vie limitée

21 Prendre conscience des possibles complications de la transplantation

22 Prendre conscience de I'impact de la transplantation sur le quotidien

GESTION DU TRAITEMENT

17

Comprendre et gérer son traitement

23 Connaitre ses médicaments immunosuppresseurs

24 Comprendre son traitement immunosuppresseur (effet antirejet et effets indésirables)
25 Comprendre a quoi servent ses médicaments



26 Organiser sa prise de médicaments (ex : piluliers)
27 Gérer son stock de médicaments / Eviter les ruptures
28 Savoir conserver ses médicaments dans des conditions appropriées

Se fixer des objectifs
Choisir avec I'équipe de soins les modalités de prise adaptées a son rythme de vie en tenant
compte des contraintes liées aux propriétés des médicaments (horaires de prise)

Résoudre des problemes ou des situations particulieres

30 Gérer son traitement immunosupresseur en cas d'oubli

31 Gérer son traitement immunosupresseur en cas de vomissements

32 Savoir comment réagir en cas de proposition de générique par un pharmacien
33 Adapter la prise de ses médicaments lors d’un repas de groupe ou au restaurant

MESURES HYGIENO-DIETETIQUES

Se fixer des objectifs
34 Ajuster ses apports nutritionnels (protéines, sucre)

35 Maitriser son poids

36 Ajuster ses apports hydro-sodés

37 Connaitre les effets de I'alcool sur sa greffe et sa santé

38 Envisager un sevrage ou un arrét total de I'alcool

39 Connaitre les effets des drogues sur sa greffe et sa santé

40 Adopter I'activité physique adaptée a son état de santé

41 Connaitre les aliments et les situations présentant un risque infectieux

42 Connaitre les aliments interagissant avec les médicaments immunosuppresseurs
43 Connaitre les effets du tabac sur sa greffe et sa santé

44 Envisager un sevrage ou un arrét total du tabac

SURVEILLANCES ET ALERTES

Etre proactif dans son suivi

45 Connaitre et comprendre les modalités de son suivi a court et a long terme

46 Connaitre et comprendre I'objectif et les modalités de réalisation des biopsies

Connaitre et comprendre I'objectif et les modalités de réalisation des examens
complémentaires

48 Connaitre et comprendre I'objectif et les modalités du suivi thérapeutique pharmacologique
49 Connaitre et comprendre I'objectif et les modalités du suivi dermatologique

47

Matitriser les gestes d'auto-surveillance

50 Savoir se peser

51 Savoir prendre sa température

Savoir utiliser I'appareil de mesure de la pression artérielle, et si possible lire et retranscrire sa
pression artérielle

53 Savoir surveiller ou faire surveiller sa peau

54 Savoir mesurer sa glycémie capillaire en fonction de la pathologie



Identifier les situations de crise et agir

55 Connaitre son objectif de poids et alerter si besoin

56 Savoir repérer une fieévre et alerter si besoin

57 Connaitre ses objectifs de pression artérielle et alerter si besoin

58 Savoir repérer une lésion cutanée anormale ou un naevus modifié et alerter si besoin

59 Connaitre ses objectifs de glycémie et agir ou alerter si besoin

60 Savoir lire les analyses biologiques importantes pour sa greffe et alerter si besoin

61 Connaitre les cibles d’exposition aux immunosuppresseurs et alerter si besoin

62 Identifier les signes évocateurs d’une dysfonction du greffon

Adopter les bonnes actions en cas de signes cliniques d’alerte (fievre, vomissements, diarrhée,
toux, dyspnée, brilures mictionnelles, cedemes, ictére)

64 Comprendre I'importance de traiter rapidement les complications

65 Savoir faire appel aux soignants de la transplantation ou au référent en cas de signe d’alerte

COMPETENCES D’ADAPTATION

Résoudre des problemes ou des situations particulieres

66 Savoir expliquer son état aux soignants autres que I'équipe de greffe
Oser prévenir et alerter sur les risques d’interactions médicamenteuses en cas de prescription
par un professionnel de santé

68 Identifier les possibles effets indésirables des médicaments

GESTION DU QUOTIDIEN

COMPETENCES D’AUTO-SOINS
Faire valoir ses droits
69 Faire valoir ses droits sociaux

COMPETENCES D’ADAPTATION

Comprendre et gérer son traitement

70 Se prémunir du risque infectieux et étre a jour de ses vaccinations

71 Connaitre les risques de I'automédication

72 Connaitre les limites et les risques de la phytothérapie et des médecines alternatives
Comprendre I'importance de la contraception et informer sur les risques d’une grossesse avec
les traitements immunosuppresseurs

COMPETENCES D’ADAPTATION
Résoudre des problemes ou des situations particulieres
74 Prévenir d’un projet d’enfant et préparer une grossesse
Gérer ses repas et ses traitements lors situations particulieres (réunions de famille, amis,
professionnelles, repas en dehors de son domicile)
76 Se protéger du risque infectieux lorsque I'entourage est malade ou en cas de crise sanitaire
77 Protéger sa peau
Préparer un voyage : prévenir I'équipe de greffe, gérer son traitement (stock, conservation,
78 transport), organiser les modalités de prise (transport, décalage horaire), assurance/mutuelle,
vaccination
79 Oser demander de I'aide en cas de problémes socio-professionnels
80 Oser demander de I'aide en cas de problémes scolaires
81 Oser demander de I'aide en cas de souffrance psychologique ou d'un mauvais ressenti de la greffe
82 Etre capable, si besoin, de s'exprimer sur sa vie affective et sexuelle

63

73

75



Figure 3

L’ETP en transplantation : exemple de la greffe rénale

Un Accompagnement Continu : Apport de ’'ETP

*= _Avant la transplantation: +++++

Lien service de néphrologie/dialyse et service de transplantation

Diminuer le stress de I'événement

Ameéliorer I'adhésion AU SUIVI

Intégrer I'état de greffé dans leur vie quotidienne.
Engager la discussion sur le donneur vivant

* Pendant la transplantation: +++++

Objectifs sécuritaires

Faire comprendre au patient qu'il est "guéri" d'une
maladie chronigue (IRCT) mais qu'il devient un autre
patient avec tout ce que ¢a implique puis

* Aprés la transplantation: +++++

Qualité de vie, autonomie

Patient a risque +++

LCAPPEL A LA GREFFE

P —

Maintenir le patient en contact avec le programme

Réintégrer dans le programme un patient a I'occasion

d'une hospitalisation pour IRA en raison d'un RA par
inobservance

Apport de I'’éducation thérapeutique en

Transplantation?

* SurPadhérence et la qualité de vie

* Sur la survie des greffons et des patients?

* Sur les connaissances des patients: ouvrant des
possibilités (DVA, ABO incompatible, préemptif)

* Sur les soignants: dialogues et liens permanents
entre équipes déja vers un transfert de

compétences

Le patient au centre du soin




Figure 4:

Programme d’ETP personnalisé : exemple en transplantation rénale

Programme personnalisé d’ETP avec des priorités
d’apprentissage et des compétences a acquérir

Besoins des patients en attente de transplantation rénale et
transplantés

La réussite d'une Transplantation Rénale comporte une Dimension Humaine:
# Retrouver une « VIE NORMALE » aprés la greffe.

# Espoir mais peur de I'lnconnu, d'accueillir dans son corps 'organe d’un autre.
~ Peur pour le donneur vivant, culpabhilité

~ Prévention d'un risque: rejet, survie greffons et patients

Importance d'un « Accompagnement » ou d'une « Préparation » @
0

Vers Un Cheminement d'infarmations: Patient au centre du soin mais vers I'autenomie
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Valorisation des programmes d’ETP:
Les Evaluations

Figure 1. Processus d'évaluation des programmes dETP autorisés
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+ Evaluation annuelle: autoévaluation quantitative, des pratiques, de l'organisation et
de la coordination, pédagogiques
+ Evaluation quadriennale: conditionne le renouvellement, du processus



