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Introduction

OMS 1998 :L’éducation thérapeutique du patient est un pragepermanent intégré dans les soins et
centré sur le patient.

Article L 1161 — 1 du CSP : 4'ETP s’inscrit dans le parcours de soins du patielle a pour objectif

de rendre le patient plus autonome en facilitantathésion aux traitements prescrits et en amétiora
sa qualité de vie. Elle fait partie intégrante @e prise en charge du malade. C'est une part
indissociable du soin ».

L’Education Thérapeutique du Patient représentetripie révolution :

* Une révolution de la fagon dont nous enseignouie éa facon dont nous apprenons.
* Une révolution de la posture des soignants et e des patients.
* Une révolution des soins

A ce titre, I'ETP qui existe dans les textes deeislement 8 ans, a suscité un travail de fond laour
construction des programmes, la formation des éguipacquisition d’'un langage et d’'une culture
commune. C’est pourquoi 'ETP s'impose lentememnisdie paysage de I'organisation des soins en
France.

La région Nouvelle-Aquitaine est la deuxieme rédiamcaise, derriére I'lle de France, en termes de
développement de I'Education Thérapeutique en Eranc

Pourquoi développer I'ETP ?

Les maladies chroniques en forte augmentatioha population de la Nouvelle-Aquitaine est agée :
début 2015, 11,3 % de la population, a 75 ans as gbntre 9,3 % en métropolE9.5 %des Néo-
Aquitains souffrent d’'unmaladie chronique soitl 147 477 personnes

Ce nombre est inférieur au décompte obtenu en ti§gant les patients selon la pathologie puisque
les personnes souffrant de poly-pathologies somiptées plusieurs fois selon leurs différentes ALD
ou au sein d'une méme ALD.

Les quatre premiéres causes de la prise en chdrgegersonne en ALD aussi bien en France qu'en
Nouvelle-Aquitaine sont :

- Les maladies cardio-vasculaires,

- le diabéte,

- les tumeurs malignes et affections malignesshutiymphatique ou hématopoiétique,

- les psychoses, les troubles graves de la perditded I'arriération mentale.

Ces maladies touchent majoritairement des patiégées de 65 ans et plus.
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Au cours de 'année 201658 918 personnes ont été nouvellement admisesldd £soit 12,8 % sur
'ensemble des personnes ayant bénéficié d’'unes s charge au ler janvier 2016 en Nouvelle-
Aquitaine). Ce taux est de 'ordre de 18.3 % enrfeemétropolitaine.

Le dispositif des affections de longue durée (Alohiy en place dans le cadre de l'article L324.1 du
code de la sécurité sociale, permet la prise enrgdales patients ayant une maladie chronique
nécessitant un traitement prolongé. Les maladigsriues se caractérisent par leur durée, leur
évolutivité, souvent associée a une invalidité &t la menace de complications graves dont le
retentissement sur la vie quotidienne et la quatieé vie des personnes sont considérables. Les
maladies cardiovasculaires, les accidents vascetagérébraux (AVC), le diabéte sont parmi les plus
fréquentes, car il existe une corrélation de cesadias au surpoids et a I'obésité dont la prévakenc
augmente. Souvent liées entre elles, les malatiresicues se soignent de mieux en mieux mais ne se
guérissent pas. Du fait de ses caractéristiquesgest’existence de phases aigués intercurrentes
(poussées), la maladie chronique requiert une peiseeharge coordonnée et une continuité d’autant
plus importante des intervenants de santé, soaiumeédico-sociaux, impliquant le patient lui-méme

dans la prise en charge de sa maladigsource : PRS NA 2018 — 2028).

Un enjeu économique pour le systeme de protecticialg : Les remboursements des dépenses liés
aux ALD sont un enjeu clé pour I'équilibre des coegpde la santé : ils représent®do des
remboursements de l'assurance maladie soit prés d@0 milliards d’euros. La croissance du
nombre de personnes en ALD est trés forte : ausctess 20 dernieres années, cette croissance a été
dix fois plus rapide que celle de la populationégéte et les dépenses liées a ce régime sont ten for
progressior{+ 8,5 % par an en moyenne depuis 2002

Le vieillissement de la population et I'arrivé€ége de la dépendance des générations issues gu bab
boom est un facteur tendanciellement important gh@ntation du nombre de personnes en
ALD. (Source : Cour des comptes, Rapport Sécuriéiak 2016). Sans surprises ces enjeux du
développement de la prévention tertiaire et du ld@pement de I'ETP sont repris dans de tres
nombreux textes récents.

Les textes

PRS Nouvelle-Aquitaine 2018-2028

Recommandations de la HAS

La Stratégie Nationale de Santé 2018-2022

Le rapport du HCAAM de 2018 « contribution a lansBormation du systéme de santé »

La feuille de route de I'ETP — DGS/SP5 mars 201 @inent en cours d’élaboration au ministére)
Actes du congrés 2018 : « séminaire des unitésuessales d’éducation Thérapeutique »
Rapport sur I'accés aux soins et a la santé desmpees handicapées — 2013

PMP des 12 GHT de la région Nouvelle-Aquitaine @01

La stratégie nationale pour I'autisme au sein dmshies du neuro-développement 2018



DIRECTION DE LA SANTE PUBLIQUE
POLE PREVENTION PROMOTION DE LA SANTE

- ; EDUCATIONTHERAPEUTIQUE DUPATIENT
@ D Agence Régionale de Santé

Nouvelle-Aquitaine

Rapport Relatif a la santé mentale octobre 2016

Rapport de ’Académie de médecine : 'ETP une pidedresse pour répondre aux nouveaux besoins
de la médecine — 2013

Le rapport « Mission et organisation de la santétale et de la psychiatrie » (2009)

Plan cancer 2014-2019 « guérir et prévenir leserancdonnons les mémes chances a tous, partout en
France »

Plan maladies neuro-dégénératives 2014-2019

Les formats d’ETP

0 Les programmes uni-pathologiques, pour des pathedogécessitant une compétence
médicale spécifique (DT1, Hématologie, maladiem-@uimunes, mucoviscidose, infections
par le VIH, hépatites...).

0 Les programmes uni-pathologiques, mais pour lesqies compétences communes peuvent
étre déclinées sous forme de compétences de coemziéh et de sécurité (exemple gestion
des anticoagulants).

o Les programmes poly-pathologiques comportant dethofmgies pour lesquelles des
compétences transversales peuvent étre développeiesc, alimentation, activité physique,
vécu eémotionnel, associées a des compétencesigpésifiées au traitement et suivi de ces
pathologies mais aussi prenant en compte les dbjed sécurité (mise en sécurité du
malade) : gérer les crises, les effets secondaseeir injecter, mesurer, adapter, éviter les
chutes.

Le document a été réalisé en croisant une appruemsversale de I'organisation de 'ETP et une
approche territoriale et des thématiques de sdmé&léveloppement de nouveaux projets est
conditionné a I'évolution des textes et des finamaets a destination de I'éducation thérapeutique du
patient.
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Approche transversale — Partie |

A - L’ETP en établissement hospitalier

1 - Etat des lieux

Une prise en charge majoritairement en cours ditaigation : Les établissements hospitaliers
représentent pres des trois quarts des opérat&irB et 92 % des patients pris en charge.

Aux seins des établissements le nombre de pafeiste€n charge en tout ou partie en soins externes
augmentent également. Le nombre de patients enatitymentent mais faiblement.

Les patients sont par conséquent majoritairemeist g chargeau cours d'une hospitalisation
(44%). 21% des patients seraient pris en charge peogrammes dits « mixtes » (alternant
hospitalisation et soins externesP&fo en consultation externed’un établissement de santé.

2 - Evaluation

De nombreux programme d’ETP arrivent en fin d’aisttion et seront a renouveler en 2019 (50
%). Une attention particuliere devra étre accoralée qualités des évaluations quadriennales et aux
modifications des programmes.

Ces évaluations pourront étre utilisées pour imgrules mutualisations de programmes, ainsi que des
harmonisations ou méme des arréts de programnes [Ermettront également d’améliorer le contenu
des programmes (score épice simplifié, participaties patients, APA et nutrition, compétences
psycho-sociales...).

3 - Quels types de programme au sein d'un GHT ?

Il doit y avoir une graduation des programmes aginssdes GHT dans le cadre d’'une approche
« Parcours de santé » :

» L’ETP en Hépital de proximité.
Leur place est importante car ces structures ostlidas étroits avec les professionnels de
santé locaux et en particulier les médecins tristan
Les programmes doivent étre avant tout poly-patiiglees le plus souvent s'adressant a des
patients &gés qui ont plusieurs ALD. Ces ETP s'entvaux besoins des patients de médecine
générale et de ce fait peuvent intégrer des libéemusoutien aux équipes éducatives de la
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structure (et inversement renforcer des programpeetes par des libéraux ou une équipe
mobile ceuvrant dans le ressort de son territoméractivité).

» L’ETP faite par des centres hospitaliers.
Les programmes peuvent étre uni pathologiques retiém des prises en charges spécialisées
de I'établissement développées sur place (Ex : Mi@béte...).
Les programmes peuvent étre poly-pathologiques.

» L’ETP faite par des centres hospitaliers Univengta(ou des CH de grandes tailles).
Les programmes seront développés par specialitdsnet essentiellement uni-pathologiques.
Ce qui n'empéchera pas I'établissement de pouvajardser des séances communes et
transversales a plusieurs programmes et patholdgisesque I'alimentation ou l'activité
adaptée par exemple.

4 - Plan d’action

Dans la plupart des pathologies et dans les étaldaments de santé, le nombre de programmes
d’ETP est globalement suffisant, il faut maintenant en priorité, conforter I'existant en
améliorant la qualité des programmes notamment en les incluant systématiquement daes u
approche « Parcours de santé ».

» Mutualisation des programmes existant dans un étaldsement et/ou un GHT.

» Développement des programmes ambulatoires desséeents de santé, en fonction des
besoins des territoires, en soins externes et leersnurs par la multiplication des sites de
proximité, des collaborations entre programmedadtliésements du GHT, mutualisation des
programmes et/ou création d'équipe mobile...Organides programmes existants,
particulierement lorsque les thématiques du progranmécessitent une expertise ou un
plateau technique existant en ES, avec une gradetitve les programmes spécialisés des ES
et ceux plus généralistes de la médecine de ville

» Possibilités de développement des programmes @thefpgiques dans les hdpitaux locaux.

» Développement de programme, au cas par cas, en ftioo du besoin du territoire et de
la pathologie (voir deuxiéme partie approche par thématiqueritaire et feuilles de routes
des délégations départementales).

» Développement de programmes en SSR (budgets T2A Dotation Globale de
Fonctionnement - DGF)

» Développement et/ou évolution des UTEP en fondies besoins territoriaux

» Evolution des UTEP vers une collaboration des UTEHmM méme GHT (voir création de
fédérations) et création d'UTEP de Territoire (oUTEP) en capacité d’aider et de travailler
avec les libéraux du territoire. Les UTEP permettBavoir dans les établissements de santé
une équipe dédiée (et un budget dédi€) et partmipesoutien des programmes d’'ETP dans
tous les services, afin de poursuivre I'objectédlication thérapeutique des patients dans tous
les parcours de soins. Les UTEP permettent d’osgaret de développer la formation des

10
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personnels soignants et non soignants et ainsrilsoat & une connaissance et une culture
partagée de 'ETP dans un établissement ou unhctieeriGHT.
» Etablir des liens avec la pratique de I'ActivitéyBlgue Adaptée (APA).

B - L'ETP en ville
1 - Contexte

Le développement des programmes d’ETP a été mémg&gadement par les établissements de santé
depuis 2010. L’historique de la premiere vague degorisations de programmes explique
I'organisation actuelle et les déséquilibres sédsnterritoiresLa nouvelle période qui s'ouvre doit
contribuer a une rationalisation et a une harmonistion des programmes. Leur organisation doit
respecter une cohérence territoriale en Nouvelle-Agtaine.

Les freins a I'accessibilité sont :
o Des programmes trop concentrés sur I'hospitalier,
o0 Peu de programmes en ambulatoire développés angitéxdes patients (et probléeme de
transports pour les patients),
0 Meéconnaissance de I'ETP par les professionnelsudi s

Méconnaissance et manque de visibilité de I'offE€T¢P,

o Des programmes redondants sur certains territeireéSautres absents (ex : les programmes
concernant les maladies neuro dégénératives, taggmmes d'ETP pour accompagner la
chimiothérapie a domicile...),

o Des programmes non organisés les uns par rapporisudres,

0 Un manque de financement des programmes ETP esusatd ville (ou il est plus difficile
d’organiser et de faire vivre un programme, pugsdurer le transport des patients.

(@]

Les partenaires en ville sont les regroupement83idibéraux qui peuvent porter les autorisations et
les financements et/ou étre les lieux de développéet de mise en place des programmes.

Les retours d’expériences en région mais aussitéaidture nationale montrent que les programmes
concernant une seule pathologie, méme a largerspsmhme le diabéte, connaissent mécaniquement
une baisse d'affluence auprés des patients, jusgb@ndon du programme. Le travail administratif
relié a 'autorisation des programmes est trés iaob pour une petite structure et les PS libéraux.

Les programmes doivent étre dispensés au plusde®sisagers mais cela ne nécessite pas que les
programmes soient portés obligatoirement par undgn@mbre de structures ambulatoires...

La coordination des programmes est plus lourdeffatile & organiser en ville ou les publics ne son
pas aussi « captifs » qu’en hospitalisation. Larftement des PS et les colts sont plus importants e
ville (transports, locations de salle, horairesugertures en dehors des heures de bureau, paiement
attractif des PS, formation spécifiques des PSdésfzensation de I'ETP...).

11
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2 - Etat des lieux

Les associations (dont des associations de patedts professionnels libéraux) représentent 1786 de
opérateurs. Les Maisons de Santé Pluridiscipliname représentent que 4 % des programmes de la
région (7 MSP). Les patients pris en charge enssd@ ville uniguement représenteraient 8% des
patients en 2017 (3677 patients). Une politiquesifigéie pour le développement de I'ambulatoire en
ville a été mise en place au premier trimestre 2Ell2 n'a pas eu pour le moment le temps de
produire un effet statistique. L'examen des don@84$8 permettra d’éclairer ce sujet.

3 - Textes

« Loi HPST 21 juillet 2009 : les soins primairasae premier recours comprennent la prévention, le
dépistage, le diagnostic, le traitement et le sdesg patients, la dispensation et I'administraties
meédicaments, produits et dispositifs médicaux,iajne le conseil pharmaceutique, I'orientation dans
le systeme de soins et le secteur médico-soataltation pour la santé »

Extrait du PRS page 48 - Axe 2 : Organiser unesystde santé de qualité accessible a tous dans la
logique de parcours de santé - 2.1.1 Garantir t@saéquitable aux soins primaires -

«Le maintien voire le renforcement de l'offre densoide premier recours constitue un enjeu
primordial pour I'accessibilité géographique auxrs® primaires. Ainsi, la consolidation de I'offre d
soins de premier recours nécessite notamment :l&. pyomotion des actions de santé publique et
d’éducation thérapeutigue du patient, notammentdarcadre des MSP, CDS, ESP et CBTS

4 - Plan d’action

» Développer des programmes poly-pathologiques en kil pour répondre a la diminution

dans le temps des files actives des programmes th#@matiques en ville (besoins de la

population, file active plus large et mutualisatd®s moyens de coordination),

Développer degquipes mobiles en ETP

Développer les programmes d’ETP a partir des MSfegpdles de santé,

Développer les programmes d’'ETP a partir des aastsoes de PS libéraux,

Etablir des liens étroits avec les Plateformesitberales d’Appui,

Renforcer le travail de collaboration en ETP aescgrogrammes existants en ambulatoire, les

centres d’examens de santé, le lien avec les @m@si sociaux, le secteur médico-social, les

CLS...

» Développer un Sl de coordination et d’échange gminéessionnels et patients dans le cadre
des programmes d’ETP (voir NTIC en ETP),

» Développer la prise en charge de publics précéias Publics précaires).

YV VYV VY
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Focus - Qu’est-ce qu'une équipe mobile en ETP ?

Proche du modéle de I'hospitalisation a domiciles’agit d’'uneéquipe de professionnels (salariés

ou libéraux) formés a I'ETP qui travaille avec des professionnels libéraux eluain, également
formés. Ces équipes sont umg@onsearticulée a un certain nombre d#ficultés recensées pour
développer les programmes d’'ETP en villeElles représentent une offre de service a disposites
MSP, des péles de santé, des libéraux (mais égateteenain pour les établissements de santé) pour
organiser rapidement et efficacement a n'importel gundroit du territoire des programmes d’'ETP
adaptés aux besoins locaux.

Les associations porteuses d’équipes mobiles oriudget en dotation globale qui comprend, une
dotation d’activité mais également de coordinagbde frais de structure, qui leur permettent :

- d'assumer les frais supplémentaires liés a I'exerde I'ETP en ville,

- d’assumer la « lourdeur » administrative des demsuathutorisation,

- de faire former leurs équipes,

- de s’appuyer sur les structures d’exercice coorédateville (et également dans certains cas
les personnels du dispositif Asalée) qui recenkenbesoins, orientent les patients en amont
de la prise en charge. Les structures pourronte faggerdurer les changements de
comportements attendus des patients en aval dugonoge.

Ces équipes portent, sur recommandation de I'ARS, Nrincipalement des programmes poly-
pathologiques qui sont adaptés aux patients endmalachroniqgues en premiers recours. Les
établissements de santé par le biais des UTERtatras associations sont incités a créer des égjuip
mobiles de territoire en ETP pour sortir de leutssrou de leurs territoires d’interventions.

Focus : Projet MSA Nouvelle-Aguitaine : Programrpel/-pathologiques en MSP

BN

La MSA souhaite proposer a une ou deux MSP mor® @it multi sites, par département, un
programme poly-pathologique, clé en main (sauf dioation), a destination de patients souffrant de
diabéte/maladie cardio-vasculaire/BPCO. La cibén@étes territoires plutbt ruraux et peu équipés en
soins sur le territoire régional. La MSA assurardihancement du programme et la formation des
intervenants. La coordination régionale des didgii@se fera en lien avec 'ARS. Ce projet comprend
un programme modélisé tres complet, la formatianideervenants locaux (aux 40 heures et en poly-
pathologie /outils pris en charge par la MSA) et gnordination locale (& définir selon les lieu@g
projet répond aux objectifs de la politique régieren ETP en Nouvelle-Aquitaine.

Un programme modélisé tres complet, réalisé etuévalr des bases scientifiques et suivant les
principes posés par la littérature la plus récemeETP. Ce choix de la MSA vient conforter les
orientations «d’'ETP poly-pathologiques » en premgeours, portés par '’ARS Nouvelle-Aquitaine.

13
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C - La participation des patients « ressources » oglexperts » aux programmes d’'ETP

1- Etat des lieux

Les patients et/ou les associations de patientgepeintervenir en tant qu'intervenant et de midsp
facons dans un programme (conception, évaluatiorprdgramme et intervention : les patients
peuvent intervenir seuls en séance s'ils sont ferm@ en bindme avec un formateur si les patieaits n
sont pas formés...).

La création de la plateforme ETHNA-Education Théxgmue en Nouvelle Aquitaine, avec son
college des patients, sa représentation en cattigelininistration avec une moitié des voix du CA et
sa présidence issue obligatoirement de ce collégaredes éléments mis en place par ailleurs pour
renforcer a terme le poids des patients et de lagseciations dans les programmes d’ETP (voir
structuration régionale).

2 - Textes

Le PRS stipule dans I'axe 4 du COS et I'objectif 2« Renforcement du partenariat, professionnels
de santé/usagers » que 100 % des programmes d'&iVend associer un patient formé a I'ETP »
(patient expert dans le texte) « a I'horizon 282&et indicateur va étre amélioré et particulieearh
suivi. A terme, cette association des patients piwpgrammes pourrait devenir obligatoire pour
obtenir une autorisation de programme. Début 2049 équipes sont déja fortement incités a le faire.
Extrait du PRS : « Renforcer la place du citoyen etle 'usager au sein du systeme de santé »

« Citoyens et professionnels partagent des respibités collectives vis-a-vis de notre systéme de
soins et de solidarité. Associer le citoyen adfinition et a la mise en ceuvre de la politiquesdeté,
c’est faire émerger une vraie démocratie partioipadu fonctionnement des instances, en renforcant
leur association aux prises de décision et a leiwr. $C’est également prendre en compte la demande
de participation citoyenne aux décisions qui comeet la santé, a tous les niveaux : pouvoir du
citoyen a agir a 'amélioration de sa propre sactéme levier majeur d’action sur les déterminants
de la santé, mais aussi au processus de décisida gualité des soins ».

Extrait du PRS : 2.3 Renforcer la démocratie en sag, I'implication du citoyen et le partenariat
usager professionnel

« Le développement des maladies chroniques, l'acggide a l'information grace a internet et aux
réseaux sociaux, le désir du citoyen de deventiepprenante des sujets le concernant directement,
notamment pour sa santé, ont généré un renforcesnenile de l'usager et de ses représentants dans
le systeme de santé. Ce mouvement d’émancipatd@ accompagné par des réformes Iégislatives et
reglementaires a partir des années 2000 qui remfories droits des patients et des personnes
bénéficiant d’'un accompagnement médico-social. »
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La politique régionale vise égalemenétiendre la participation des citoyens, des usageet des
aidants dans tout le systeme de santée Nouvelle-Aquitaine pour que les services apposté#ent
mieux adaptés a leurs attentes :

L’évolution des pathologies vers des pathologiesomiques, appelle a la participation active du
malade et de sa famille a sa propre prise en chargducation thérapeutique du patient a pour
vocation de permettre a celui-ci de vivre au miaugc sa pathologie. Son développement au sein des
parcours de santé des maladies chroniques estjeun majeur de santé publique et de réduction des
inégalités territoriales de santé. Cela impliquatree autres éléments, d’impulser un véritable
partenariat entre les usagers et les professionvigdat adiversifier et augmenter la qualité de
I'offre en matiére d’éducation thérapeutique des ptaents (ETP). Pour y parvenir, il appartiendra a
'ARS et aux acteurs de I'ETP :

o de développer la culture de 'ETP et les compéterse ETP, notamment via la formation
initiale et continue des professionnels de sanl# fetrmation des patients et des aidants ;

o de soutenir I'éducation thérapeutique au bénéfeseplblics les plus fragiles, des personnes
souffrant de maladie neuro dégénérative et de nealachroniques (insuffisance rénale
chronique, diabete, maladies cardiovasculairescaranpsychiatrie, etc.), ainsi que des
personnes atteintes de maladies rares ;

o de promouvoir les différents types de participati@s patients/aidants et des associations de
patients dans les programmes et les structuresRi{(Equipes mobiles, UTEP, DAC) ;

o de développer 'accessibilité des programmes d’EdiPles territoires au niveau de I'offre de
premier recours (avec la médecine de ville) ;

o d'améliorer la visibilité de l'offre en ETP (via leréation d’'une plateforme régionale de
compétences en ETP avec mission d’information,otencunication, de démaocratie en santé),
et structurer I'appui/ressource aux équipes d’'EdFesterritoire par le maillage de structures
ressources dans les groupements de coopératicisariiGHT) de type unité transversale
d’éducation thérapeutique du patient (UTEP) et/@spabitif d’appui et de coordination
(DAC) ;

o d'améliorer le contenu des programmes d’ETP entayae approche poly-pathologiques,
travailler sur les compétences d'adaptation psyatiakes et développer les ateliers
alimentation et activité physique en transversalité

3 - Plan d’action

» Donner une place aux patients dans les programme&e qui passe également par la
modification des procédures d’instruction des as&ions : modification des dossiers
d’instruction et de renouvellement, de I'enquétactivite).

Discussion et incitation fortes lors des renouveéiats des autorisations.

Formation des patients

Typologie des interventions (groupe de travail (GTdbjectif minimum : avoir un vocable
commun).

YV V V
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» Mise en place de la Plateforme ETHNA — dans leealdr sa mission d’animation de réseau,
cette plateforme en s’appuyant sur ses membresgpmettre en place des groupes de travail
sur différentes thématiques :

o De mettre en place des outils permettant aux fati@h aux PS) de mieux connaitre
et trouver les programmes pres de chez eux (site egetographie interactive...),

o D’explorer les financements des formations porsidgs associations de patient,

o De mieux connaitre les interventions d’associatiapatients et de patients dans les
programmes,

o Dinciter a créer des programmes d’ETP portés parassociations de patients,

o De mettre en place des réseaux d'échanges d’infanmet d’entraides entre patients
malades chroniques,

o De mettre en place des formations complémentagegudlité et n’existant pas dans
I'offre actuelle,

o De mettre en place éventuellement une campagneomengnication grand public
concernant I'ETP.

D - L’évaluation qualité prévue par la HAS, les « ontrdles ciblés » et « 'Evaluation Recherche »

Il existe actuellement un GT interne a la DSP/PBGr |a mise en place d'une stratégie régionale
d’évaluation des actions de PPS. L’ETP doit siimealans la dynamique de cette organisation.

D1 - L’évaluation

Le modele des programmes d’ETP francais a été guagmé de recommandations de la HAS qui
prévoient le cahier des charges d'un programme régmlement des étapes et une méthode
d’autoévaluation annuelle (non obligatoire) et qiethale (obligatoire pour obtenir un
renouvellement de I'autorisation aux termes dedsass d’existence).

1 - Contexte
L’Aquitaine avait mis en place un partenariat clearg le CCECQA — cellule ETAPE, de I'appui aux
promoteurs d’'ETP pour la réflexion, la mise en plat le suivi de I'évaluation des programmes. La

qualité des évaluations est un élément indispeasibla montée en qualité des programmes.

2 - Une auto- évaluation qualité (L’auto- évalaatannuelle et guadriennale des programmes d’ETP)

Recommandations HAS :

« Evaluation quadriennale d’'un programme d'éducatigrapeutique du patient : une démarche
d’'auto-évaluation - Guide méthodologique pour lesrdonnateurs et les équipes » Avril 2014 -
« Indicateurs dans le champ de 'ETP » - Mai 2014

« Les évaluations d’'un programme d’ETP - synthes#lai 2014
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« Toute équipe dont le programme est autorisé paragance régionale de santé est donc engagée
dans une dynamique collective d’amélioration camgide la qualité.

3 - Les actions

Mise en place au niveau régional d'un niveau d'#fgunation a I'évaluation de 'ETP. Le CCECQA
et sa cellule ETAPE a vu en 2016 ses missiongé&relues a I'ensemble de la grande région.

L’enjeu du renouvellement des dossiers :
Au cours de l'année 2019, 222 programmes ETP serorgnouveler, soit quasiment 50 % des
dossiers. Beaucoup de dossiers vont en étre admuwxiéme renouvellement. Dans ce cadre, les
délégations départementales et le siege ARS deskaiit une approche particulierement attentive de
ces dossiers et des évaluations quadriennalepdiets a mettre en exergues sont :

e Laréalité d'une approche éducative adaptée a lETP

» La place des patients.

» Laqualité du programme et son attractivité (quitvspuvent de pair).

* L’impact sur le comportement des patients et damaants.

» Le score épice simplifié...

D2 - Le « contrble ciblé »

Un programme d’ETP répond a un cahier des charges’autorisation de soin. L'ARS envisage
sans attendre des « contréle ciblés »Ces contrbles permettraient un pilotage plus digs
orientations régionales et départementales desgroges d’'ETP.

D3 - L'évaluation recherche ou la « recherche évaaiive »

Une recommandation de la HAS « évaluation de teffité et de I'efficience de 'ETP dans les
maladies chroniques » version de travail de mai$828st en cours. @rientations pour la mise en
ceuvre de I'éducation thérapeutique dans le chamspnaadies chroniques »Les éléments qui font
consensus :

L’éducation du patient ne se résume pas a unenmafioon: Une information structurée fait partie de
toute stratégie visant a encourager I'engagemeptdant et faciliter ses capacités d’autogestiihad
maladie.

La personnalisation des interventions éducativddées sur une ou plusieurs composantes de
'apprentissage a I'autogestion, permet de preedreompte le rythme et I'expérience des patients.
Pour les maladies qui demandent des changememiveau de I'alimentation et de la pratique d'un
exercice physique, I'objectif des interventions @&tives est de mobiliser les patients sur leurpreso
facteurs de risque et sur le choix d’'un objectifspanalisé atteignable a la fois. Le repérage du
moment ou les effets des interventions éducativesndent, sont essentielles pour proposer le
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renforcement adapté aux besoins de chaque pafientun patient ne devrait se voir proposer un
programme standardisé sans adaptation a ses hesuimstéristiques et contexte de vie.

Les interventions éducatives sont en lien avecstnagégie thérapeutique et de soins de qualité.

L'intérét des interventions éducatives couplées ane stratégie thérapeutique et de soins de
qualité est souligné dans les recommandations inteationales, des interventions éducatives a des
moments opportuns du parcours du patient.

Proposées et mises en ceuvre a des moments opporfumss interventions éducatives
personnalisées ont des spécificités qui influenceldur contenu, leur durée, leur intensité pour

atteindre les objectifs éducatifs en lien avec I'ét de santé et la situation des patients. Les
modalités concrétes de ces formats et leur contirtédisont encore a préciser :

- dans les suites de I'annonce du diagnostic dealadie pour aider le patient & développer des
compétences de sécurité, permettre a la maladige d&tabiliser, envisager une éducation
complémentaire.

- dans une période de stabilisation de la maladigllant progressivement vers I'apprentissage
de la gestion de la maladie et un processus dyngnaijcontinu d’adaptation.

- al'occasion ou dans les suites précoces d’'unémtjci’'une crise, d’'une décompensation qui
a amené le patient a consulter en urgence ou ahéspitalisé, dans les suites d’une
hospitalisation liée au traitement de la maladie.

- en cas de modification de I'état de santé, deatiffits dans l'autogestion de la maladie,
d’apparition de complications ou lors de tout cleamgnt du contexte de vie qui peut avoir
une influence sur l'autogestion de la maladie spge des ages de I'enfance a I'adolescence
puis a I'dge adulte et au grand age, projet de sges®, orientation professionnelle,
etc... Cette recommandation, en l'état, expliqueil gxiste peu d’évaluation qualité des
programmes de grande ampleur en France, et pealdaiwn médico-économique, tout en
reconnaissant que les biais méthodologiques sa® mombreux, que I'évaluation est
complexe et colteuse.

1 - Plan d’action

La Nouvelle-Aquitaine pourrait a pour projet degifirter et aider a mettre en ceuvre des recherches sur
la qualité des programmes, leur efficacité pourulsgr des changements durables de comportement
en santé des patients et confirmer les bénéficegcoyéconomique attendus.

Ce ou ces projets de recherche seraient a co-oorsavec les services ad hoc de I'ARS, ainsi g d
partenaires régionaux en ETP, qui possedent depdieence en recherche (UTEP des
CHU...autres...). La méthode, les objectifs, les thémats de santé, le nombre et la localisation des
programmes, les bases de données a exploiter wtamit a’éléments qui devront étre déterminés dans
la construction de ce projet.
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Les themes qui pourraient étre explorées en pimgderaient :

* Le diabete de type 2, compte tenu de son importanderme d’enjeux épidémiologiques et
financiers.
» Les pathologies cardio-vasculaires et/ou I'obgsitér les mémes raisons.

Ces «recherches évaluation » seraient des élémmmts affiner la politique régionale de
développement de 'ETP.

E - Les Nouvelles Technologies de I'Information ede la Communication au service de 'ETP

1 - Etat des lieux

Une des difficultés d’organisation des programmegiéle est la difficulté de communication entre
acteurs d’'un programme et patients (pour I'orgditeal évaluation, le suivi...).

Il existe un logiciel gratuit mis a disposition ddmraux et des PTA par I'ARS Nouvelle-Aquitairile,

se dénomme PAACO globule. Une extension appeléamp@gnon », non encore déployée permettra
aux patients de communiquer directement avec ledl RSiste également une recherche en vue du
développement de programmes en WEB ETP. Deux cdguae se présentent, des programmes
entiers a distances ou des séances complémertagggogrammes a distance.

2 - Textes

Extrait du PRS « 2.1.7, Développer 'usage de lénmédecine, afin de réduire les inégalités d’accés
aux soins, notamment pour les personnes fragilesnosituation d’isolement » : ses services de
télémédecine ont pour finalité de permettre laiggion d’'un acte de soins a distance : diagnostic,
suivi d'un patient a risque -dans le cadre de lay@ntion ou d’'un suivi post thérapeutique-, recaurs
un avis spécialisé, assistance d'un professionaekda réalisation d'actes, etc. Le champ d’action
est identique a celui de I'exercice de la médeeina ce titre, régi par le code de la santé pulicpt

par le code de déontologie médicale. Les enjeuxspous en région sont de contribuer a réduire les
inégalités d’acces aux soins et de proposer unengg organisationnelle et technique aux nombreux
défis, épidémiologiques, démographiques et éconmsjgauxquels fait face le systeme de santé
aujourd’hui ». Enfin, la télémédecine doit aussi permettrantéliorer la prise en charge des
patients souffrant de maladies chroniques ou de matlies raresen favorisant les suivis a distance,
notamment via l'outiPlateforme Aquitaine d'Aide & la COmmunication (F2®)/Globule qui devra
évoluer vers des services numériques complémesitéilgets connectés, télésurveillance médicale,
éducation thérapeutique, elearning, informatiquesitinnelle et de suivi des parcours, etc.) ».

3 - Plan d’action

Création et mise en place d'un Groupe de Travail aant pour objectif de repérer les conditions
techniques pour faire évoluer le logiciel PAACO Gibule afin gqu'il puisse étre utilisé pour
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coordonner les programmes d’ETP en ville et/ou suun territoire en lien avec les PTA et les
UTEP des établissements de santé et autres logisiehétiers et qu'il soit compatible avec les
logiciels existant et WEB EX.

Les séances en web ETP, sous réserve de leuréquaditivent se déployer en complément des
programmes en présentiel ou pour apporter un adreice (documentations, 1A, coordination,
évaluation, recherche...) aux programmes. Ces séaapast comprises dans le financement actuel.

Certains programmes spécifiques pourront étre @gganen tout ou partie, a distance du fait desleur
particularités (Maladies rares, maladies infecesusvoir ETP thématiques).

F - La formation en ETP

1 - Etat des lieux

Il'y a une offre importante, mais peu uniforme $urterritoire, de formation aux 40 heures de

dispensation de I'ETP (module de base). Il n'exigas partout de formation a la coordination en
ETP. Larticulation entre les formations validantes diplémantes en ETP n’est pas claire.

L’expérience en ETP n’est pas valorisée. Il y amanque de lisibilité des contenus ainsi que des
types de formation. Les formations sont difficiBesuivre pour les PS libéraux compte tenu de leurs
exercices et du mode de financement.

2 - Textes
Arrétés de janvier 2015.
Les exigences de formation en ETP a fait I'objetn@’ note spécifique qui se trouve sur le site de

I’ARS NA et en annexe des dossiers de demandeatiaation.

3 - Plan d’action

Développer, organiser, améliorer, structurer la fomation initiale et continue des professionnels
intervenants dans les programmes d'ETP :

Articuler les différents niveaux de formation (MexstDU, 40 heures),

Création de formations spécifiquement destinéescaardonnateurs sur certains territoires,
Articuler les exigences en formation de coordonmate’ UTEP,

Créer un niveau requis de compétences pour les DAC,

Créer une « labellisation » de la qualité des foioma (formation des formateurs, outils et
techniques éducatives, durée et lieux des stages...),

Créer une validation de I'expérience en ETP retatiux exigences du dossier d’autorisation,
Former/sensibiliser les aides-soignantes,

YV VYV YVYY

Y VvV
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» Sensibiliser les travailleurs sociaux a la préyantet la promotion de la santé (partenariat
avec les écoles du territoire) - Créer notammestfdenations 40 heures en ETP a destination
des travailleurs sociaux,

» Sensibiliser les médecins pour qu'ils jouent |éle d’orientation/prescription et de suivi des
patients dans les programmes d’ETP (posture édecatnnaissance de 'ETP...),

» Développer une formation a 'ETP de qualité a <lider » au niveau régional, sur la base du
cahier des charges de la formation des 40 heuoes, tputes les formations initiales des
professionnels de santé en Nouvelle-Aquitaine (ynpris dans les études médicales et
pharmaceutiques),

» Développer les aides a la formation pour les ptgien

» Développer les formations existantes a la « retieede financement complémentaire ».

Un partie de ces objectifs sera repris dans le gatmavail du groupe de travail transversal cameer
la formation initiale et continue au sein d’ETHNA.

G - Les patients précaires en ETP

1 - Etat des lieux

Moins del12.5 % des programmes(48 programmes) utilisent leseore EPICES simplifié » Le
pourcentage de population précaire touchée vaaedgment (de 9 a 100%) d'un programme a
l'autre, indépendamment des pathologies. Globalgneas programmes toucheraiet moyenne
33% de population précaire.

2 - Textes

PRAPS — Objectif 2: «renforcer le pouvoir d'agies personnes— développer I'éducation
thérapeutique des patients en situation de précarit

3 - Plan d’action

Renforcer le recrutement des patients les plus a sques, notamment ceux issus des
populations socialement les plus défavorisées

Le score épice simplifié, dans le cadre des aifgeet ETP du PRAPS, sera imposé a partir de
2019 a I'ensemble des programmes, il permettraall)v les programmes concernant la prise en
charge de publics précaires.

- S'appuyer sur les partenaires sociaux pour dévelogdpes programmes a destinations des
publics les plus défavorisés : Centre d’examenrag¢ésde I'Assurance Maladie, PASS, LHSS,
LAM ...ML, CHRS, CCAS, Centres sociaux,
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- Susciter la création de programme en prison (enéatiun GT fin 2018), lieu opportun pour
arriver a toucher des personnes en grande préetidéec I'objectif d'un programme d’ETP
pouvant les aider efficacement a se soigner loteutesortie d’incarcération.

Trois types de programmes nous semblent intéressaniori :
e Les programmes poly pathologiques construit autowdiabéte, MC, IRC et BPCO
* Les programmes poly pathologiques concernant ldstimhs
« Les programmes poly pathologiques concernant l¢adies infectieuses

Un GT va réunir les coordonnateurs de programnoe pio retour d’expérience, une définition
d’établissements cibles et une modélisation derpromes. Il sera ensuite proposé aux établissements
via leurs unités médicalisées en établissementegéiaire.

H - La visibilité et le contenu de I'offre en ETP

1 - Contexte

Aprées un état des lieux exhaustif mené en 2016 léartsois ex-régions, il s’est avéré d’organises d
structures d’appui et de coordination au plus pi€s acteurs pour construire, organiser, coordonner,
mutualiser les programmes dans les établissememtsadté mais aussi particulierement pour
développer I'ETP en ambulatoire et en ville. Lespdsitifs d'appui et d’accompagnement
méthodologique sont un enjeu dans les territoiégmdementaux pour :

ameéliorer la qualité des programmes (constructionige en ceuvre).

parfaire I'évaluation des programmes.

- diffuser une culture de 'ETP dans les établissemde santé (notamment par I'échange de
pratique, la formation, I'organisation des martitisns, les mutualisations de programme et
I'organisation de programme poly pathologiquestebors les murs et la formation).

- Promouvoir la mise en réseau des acteurs

- Contribuer a une meilleure visibilité de 'ETP e&gion

- Mettre en ceuvre le principe de démocratie en santéaméliorant la participation des

associations de santé et des patients dans lawctitst des politiques publiques de santé

lls apportent également un appui non négligeable @élégations départementales de I'ARS
notamment pour mettre en place des mutualisatiemagitant une meilleure couverture territoriale

En partant des dispositifs existants, 'ARS Nouwxdluitaine est en train de réorganiser la
structuration régionale en deux niveaux géogram@sgen sériant les missions et les compétences.

2 - les niveaux de structuration régionale

Un niveau régional
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« Plateforme ETHNA — Education Thérapeutique Nouvelle-Aquitaine -
Missions de promotion et de communication pour @ite la visibilité de 'ETP. Cette association
créée en décembre 2017, en cours d’'installatior048, va gérer un site informatique et un systéme
de cartographiafin de rassembler les informations en ETP de tlzutégion sur un méme support :
programmes, sites ressources, cartographie inteFaci@application smartphone, chat entre
professionnels, outils, lieu de dépbt de lieux @@ye, ressources pour accéder aux formations...sont
autant d’'objectifs que cette structure va énonaesdon projet associatif.
Missions de démocratie sanitaire. Cette associadiaim conseil d’administration qui repose sur
5 colleges : patients, instituts de formationstigie et continue), organismes d’appui, établissgme
de santé, professionnels libéraux. Selon seststétuprésident et 8 administrateurs au CA saulsis
du collége Patient, ce qui lui permet d'instituer dialogue équilibré et permanent entre patients et
professionnels de I'ETP. Cette association devgariser des échanges de pratique, des collogues,
des groupes de travail afin de proposer a 'ARS @éments permettant la co-construction d’outils
permettant d’appuyer la politique de développensumlitatif et quantitatif de I'ETP en région
Nouvelle-Aquitaine. Une extension de ses missiosis d&ja prévue pour couvrir les besoins de
I'activité physique adaptée (APA).

. Institut Régional Education Pour la Santé — IREPS Kuvelle-Aquitaine
Cette structure va accompagner méthodologiqueraertristruction de projets de programme d’ETP
ou la modification de programmes existants. Ellerpole faire dans deux cas :
= Dans les territoires dépourvus d’autres structut@Ecompagnement méthodologique
(voir ci-dessous le niveau départemental),
= Lorsque I'accompagnement demande un niveau de ¢dengeet/ou une durée importante
(sur avis préalable de 'ARS).

. Péle ambulatoire en ETP Nouvelle-Aquitaine — « Comsl et expertise »
Cette structure va accompagner méthodologiqueraertristruction de projets de programme d’ETP
ou la modification de programmes existants. Ellerpole faire dans deux cas :
= Dans les territoires dépourvus d’autres structdi@scompagnement méthodologique.
= Lorsque 'accompagnement demande un niveau de deng®et/ou une durée importante
(sur avis préalable de 'ARS).

. CCECQA — cellule étape

La cellule étape est missionnée pour accompagseprimmoteurs de programmes dans I'évaluation
des programmes d’ETP. La cellule étape est misé®nponctuellement pour I'organisation de

groupes de travail ou d’études de fond sur 'ETEIfgple en cours : intervention des patients das le
programmes d’ETP).

Un niveau départemental ou infra départemental

LesDAC — Dispositifs d’appui, d’'accompagnement et deaordination
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Définition : Organisation se situant sur un territoire pouoageagner les acteurs de I'ETP en ville et
développer les programmes en médecine de ville. SDegtures doivent apporter une aide, un
accompagnement dans la construction, I'évolutiGorganisation et I'évaluation des programmes
d'’ETP en ville ou éventuellement entre la ville |étdpital. L'ensemble des missions possibles
concernant les DAC a fait I'objet d’'un cahier desiges co-construit avec eux. Il existe 4 DAC en ex
Aquitaine. Il n'en existe pas en dehors de cettegion.

LesUTEP etUTTEP

Définition : UTEP — Unité Transversale d@ducation Thérapeutique — Unité se situant dans un
établissement de santé pour accompagner les égeipésterne dans la construction, I'évolution,
I'organisation et I'évaluation des programmes d’'ETP

Le passage en GHT obligera I'UTEP ou les UTEP ahéme territoire a travailler en coordination et
complémentarité conformément aux orientations dajePrMédical Partagé — PMP, du Projet
Régional de Santé Nouvelle-Aquitaine et de la feude route ETP N-A en cours de réactualisation
(cible a priori : une UTEP par GHT ou une coordimat’ UTEP par GHT).

Définition : UTTEP -Unité Transversale ekerritoriale dEducationThérapeutiqgue — Unité se situant
dans un établissement de santé pour accompagnégulgses en interne mais également les autres
équipes d’ETPgu’elles soient en établissements publiques, privési en ville sur un territoire
GHT, dans la construction, I'évolution, I'organisatien I'évaluation des programmes d’'ETP. Ces
UTTEP ont les compétences et les objectifs d'uneERTet d'un Dispositif d’Appui et de
Coordination.

L’ensemble des missions possibles concernant |eSPUA fait 'objet d’un cahier des charges co-
construit avec des UTEP. Il faut noter que cerald€EP ou UTTEP font de la formation en ETP ou
travaillent avec les services de formation desliésdiments pour les équipes hospitalieres.

3 - Plan d’action :

Des projets de nouvelle UTEP ou UTTEP pourront éire en place dans les territoires qui n’en
possédent pas.

| — Données probantes

Professeurs Alain Golay, Docteur Grégoire LaggerctBur Zoltan Pataky — Université de Geneve —
2009 :
- 557 études sélectionnées concernant pres de S5dafieédts pour 34 méta-analyses
- 88 études sélectionnées pour leur bonne descrigédintervention éducative
- 36 études sélectionnées pour leur bonne descrigokintervention éducative complexe et
multidisciplinaire.
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58% montrent une amélioration, 35% aucun effeturf péjoration de I'état de santé.

« L'efficacité de 'ETP est prouvée dans 60 % destdédes. Un dollars investi en ETP rapporte
4 dollars par patient ».
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Approche territoriale et thématique — Partie Il

Introduction

Les programmes d’ETP, avec les moyens existantgeneent couvrir la totalité des pathologies, des
territoires et des patients de Nouvelle-aquitaidens le cadre des priorités du PRS et des aues pl
d’'orientation de l'organisation des soins, d'untélas lieux de I'existant, des données probantes
lorsqu’elles existent et d’'un financement au déuedment contraint, nous avons déterminé des
priorités concernant les nouveaux programmes dtifass financements.

L’approche générale a consisté a :

» Organiser sur chaque territoire de santé une offoedonnée en ETP en lien avec les parcours
de santé.

» Soutenir une offre suffisante couvrant I'ensentd#s ALD (I'extension, la mutualisation des
programmes existant a été privilégiée lorsque éoffxiste, néanmoins, certains programmes
sur certains territoires peuvent étre envisag@s@tisés).

» Tendre a développer une offre de proximité en miédede ville sur la base de programmes
polypathologiques, en lien avec les Plateformétteiale d’appui.

A - ETP et polypathologie

1 - Etat des lieux

« Le constat est fait que la maladie chronique@stment isolée chez une personne : la majorité des
patients, d’autant plus qu’ils avancent en &aget doire et faire face a plusieurs pathologies
concomitantes. Nous devons revoir notre concepl®organisation des soins et de leur prise en
charge, car ils sont encore trop caractérisés parapproche mono-pathologique. Il en découle pour
I'éducation thérapeutigue la nécessité de prendieompte cette problématique » (ETP TPE 2012 JF
D’lvernois et Rémy Gagnayre — Université Paris Xl

Un des moments clés dans la mise en place desapmoggs pour un patient se situent dans la période
de 6 mois apres I'annonce de la pathologie chr@nijas problématiques des transports et de
I'attractivité des programmes plaident pour un dévéoppement de I'ETP en ville au plus proche
des patients en premier recours.

2 - Textes
La feuille de route de 'ETP — DGS/SP5 mars 201&(mnent en cours d'élaboration au ministére)
reprend I'idée de l'articulation d'un premier receen ETP, plut6t polypathologique et un niveau de

deuxieme recours constitué par des programmes gphéxifigues et monopathologiques en
établissement de santé.
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3 - Plan d’action

En lien avec le développement de I'ETP en premieeurs (voir développement ville) et concernant
les programmes polypathologie qui regroupent deghopagies prioritaires en terme
d’épidémiologie (modéle a travailler et a dévelapgre premier recours) :
» Conforter les équipes mobiles existantes
o Mise en place de projet en cours d’équipe mobile
o Création d’équipe mobile ou extension avec uneripi@ux départements aux faibles
équipements en ETP (17, 23, 24, 40, 64 et 79).
» Création de programmes en MSRavec une priorité donnée aux regroupements de (5P
23, 24, 40, 64 et 79).
* Mise en place et suivi des programmes polypathqlezs de la MSA.
* Création de programme polypathologique en Hopitiiproximité.

B - ETP et Maladies Cardiovasculaires (MC)

1 - Etat des lieux

Les maladies cardio-neuro-vasculaires ont un pogdain dans la prise en charge des ALD : un tiers
des bénéficiaires d’'une ALD en 2015 en Nouvelledifajne souffre de ces types d’affection, ce taux
est de 32 % en France métropolitaine. Pres de 4BB fkrsonnes souffrent d'une maladie
cardiovasculaire, dont pres de 70 % pour insufieanardiaque, maladie coronaire ou accident
vasculaire cérébral (AVC) invalidant. 17 000 dégessont attribués par an. La mortalité par
cardiopathie ischémique (toute maladie des artésesnaires, artéres irriguant le muscle cardiaque,
notamment l'infarctus du myocarde) touche 3 80CG@emes en moyenne chaque année, avec des
disparités départementales importantes. L'insuffisacardiaque chronique est la troisieme cause de
mortalité cardiovasculaire derriére les accideatsculaires cérébraux et les infarctus du myoc&de.
frégquence augmente avec I'age.

Il'y a 63 programmes en 2018, qui représentent bé8&gprogrammes.
L'activité 2018 a été de 6 585 patients. Au seis MKC, il y a 7 programmes spécifiques pour les
AVC.

Il existe une grande diversité de type de prograsnti€TP pour les MC. Des programmes concernant
les risques cardio-vasculaires, les cardiopathessAVC, les patients sous traitements anti vitamin
AVK ou anti coagulant AOD, insuffisances cardiaques état des lieux exhaustifs nécessiterait du
temps pour examiner le contenu de chaque prograghies compétences médicales qui vont avec.

2 — Textes
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Selon le PRS :

« Il est nécessaire @ensolider les filieres soins coordonnées nécessitéa prise en charge rapide
des patients comme dans le syndrome coronarienaaigiaccident vasculaire cérébral (AVC) qui
sont des urgences médicales dont le pronostic eitdbnctionnel est grandement influencé par la
rapidité de la prise en charge.

Les délais de prise en charge sont ainsi améliorés

o Il convient d’accroitre la pratigue ambulatoire et diversifier les modes de prises en
charge,

o En faveur des patients atteints pithologies cardiaquesil est possible de prévenir les (ré)
hospitalisations évitables en offrant aux patietés formes variées de rééducation (en
hospitalisation compléte, a temps partiel, & ddmi@t en télé rééducation) et une éducation
thérapeutique dés la phase aigie et en réadaptpiom restaurer la qualité de vie des
patients.

De plus, les établissements autorisés en cardmioggerventionnelle, devront développer la pratique
ambulatoire ».

«Un des points clefs du parcours aprées aetident vasculaire cérébral (AVC) concerne
I'amélioration du recours aux soins de suite et grévention tertiaire ».

3 — Données probantes

L'efficacité de 'ETP sur le taux de réadmissiors gatients ayant eu un infarctus - Méta-analyses 8
études randomisées et contrblées. La réadmissioniaué dans 7/8 études. Pas d’effet sur la
mortalité - Gwadry FH Arch. Intern Med. 2004, 1@315.

Morisky et al. (1983), confirmé par méta-analyser$at al. (2004) : indique la réduction de 30% de
la mortalité a5 ans chez des patients en cagiamlo

4 - Plan d’action

MC
Il existe de nombreux programmes dans tous lesriépants, exception faite des départements 40, 16
et 79 ou les programmes sont peu nombreux et maivent » pas le territoirdl ne semble plus
nécessaire d’autoriser et de financer d’autres pragmmes MC & I'exception des territoires sus
nommeés et des programmes polypathologiques de premiexsure qui peuvent comprendre des
séances pour les MCLa priorité régionale doit étre donnée a la réorgaisation de ces
programmes pour couvrir 'ensemble du champ des M@t 'ensemble des territoires.

AVC
Il y a peu de programmes AVC, ils ne sont pas toustégrés dans des filieres de soins prévues
par le PRS (liens avec UNV) et ne couvrent pas tole territoire. Il n'y a pas de programme
spécifique dans les départements 24, 40, 64, 79,186 Le PRS en fait une priorité.
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» La participation au COPIL AVC

» La création d’'un groupe de travail AVC et ETP :
o Etat des lieux exhaustif des programmes AVC dacadiee des Parcours AVC
o Etude et extension d’'un modeéle harmonisé a I'ensehbla région.

C - ETP et Diabete

1 - Etat des lieux

La population de personnes atteintes de diabétiee®b4 000 patients et plus de 1 200 personnes en
meurent chaque année. La surmortalité liée au widbeche la Creuse, aun degré moindre la
Dordogne, les Landes et la Charente (Source : Hasdonnées assurance maladie inter-régimes
SNIIRAM- Recensement de population INSEE 2013).

Il existe 73 programmes d’ETP diabéete au ler abli82soit 16 % de I'ensemble des programmes en
ETP. C'est la premiére offre en ETP de la région.

Les programmes sont essentiellement de 4 typesheld de type 1, soit pour les adultes soit paur le
enfants, Diabéte de type 2 et Diabete gestationnel.

Il existe des programmes spécifiques concernantptaspes a insulines ou linsulinothérapie
fonctionnelle. Il existe également des programmassiversaux diabetes de type 1 et 2. Il faut ajoute
a cette offre, les programmes polypathologiquesépgrar les équipes mobiles en ETP. En effet, ces
programmes sont le plus souvent organisés auteupatbologies diabétiques et cardiovasculaires.

Tous les départements ont de nombreux programmésxaeption notable de la Creuse qui a un

programme diabéte de type 1 pour les enfants eddekescents et le Centre régional d’examen de
santé de l'assurance maladie qui dispense un progeaa Guéret pour les diabétiques de type 2
(surtout un public précaire).

L’activité de ces programmes, avec 12 649 patigrissen charge en 2017, représente a elle seule
27.7 % du total des patients pris en charge endfilRouvelle-Aquitaine.

2 — Données probantes

Efficacité de 'ETP chez des patients diabétiqu@ateut CA et al. diabetes Care 2000 23 :
23/1339Care : Ulcéres du pied - 49 %, Hospitabsesti- 89 %, Antibiotiques - 57 %, Opérations du
pied - 87 %, Amputations - 79 %, Arréts maladi® 974.

Diabéte : 80 % de diminution des hospitalisati@&atients apres 4 ans). Garcia Ortega C. &teal.
Esp Salud .

Albano et al. (2008) : analyse de 84 études sdialecte.
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56 études montrent I'efficacité de 'ETP a longnerde (a + d’1 an) dans prés de 65% des cas.

3 - Evaluation
Un travail de contréle ciblé des programmegourrait étre envisageé rapidement.

Une évaluation externe, portant sur I'efficacitéptagramme sur le comportement des patients et son
impact médico-économiques pourraient étre mis maspen 2019 avec des organismes de recherche
(voir Evaluation en Partie I).

4- Plan d’action

Il ne semble plus nécessaire d’autoriser et de finaer d’autres programmes diabéte de type 2 a
'exception des territoires sus nommeés et des progmmes polypathologiques de premiers
recours qui peuvent comprendre des séances pour ldmbétiques La priorité régionale doit étre
donnée a la réorganisation de ces programmes pmuric I'ensemble du champ des diabetes
(Diabétes de type 1 et 2 mutualisés) et I'ensemieteterritoires.

Pas de nouveaux programmes, a I'exception dudeeitie la Creuse, ainsi que des programmes :
o Diabete gestationnel (GT pour analyse et décisearéation de programmes intégrés aux
parcours périnatalité et proche des maternités),
o Diabete de type 1 en particulier pour les enfaotessibles dans tous les départements

Les programmes de Dordogne, des Landes et de lgei@ba devront étre revus en priorité (compte
tenu de la mortalité supérieure pour les diabéfigakevée dans le PRS).

D - ETP et Obésité

1 - Etat des lieux

Il existe 48 programmes d’ETP obésité au ler aBli82soit 11 % de I'ensemble des programmes en
ETP. C'est la 3éme offre en ETP de la région. Aii2017 : 5 770 patients.
Les programmes sont essentiellement de types:

» Pré opératoire de la chirurgie bariatrique

» Post opératoire de la chirurgie bariatrique

» Obésité chez I'enfant et 'adolescent

Tous les départements ont de nombreux programntiegcaption notable de la Creuse.
L’obésité pédiatrique, priorité du PRS, est malvente.
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2 - Données probantes

L’efficacité médico-économique de I'’éducation tipEatique chez des patients obeses — Article EDP
sciences 2009 — « L'éducation thérapeutique jouerdla fondamental dans la mobilisation des

ressources du patient, dans la détection des ns@casi de compulsion alimentaires et dans la
consolidation de sa motivation interne ». « L’afficce médico-économique d’'un programme d’ETP

pour patient obése est démontrée. Une économi@2i€ par patient a été possible ».

3 — Textes

Recommandations de la HAS
« Obésité : prise en charge chez I'adulte » jan@#)9 — « La mise en place d’'un programme d’'ETP
aux plans diététique et de I'activité physiqueresbommandée dés la période préopératoire ».

PRS
« Enfin, il convient de conforter des Centre denSaDbésité (CSO) dans la prise en charge des
situations complexes de 3éme recours et dans ledioation territoriale et la structuration des
parcours de soins, avec une attention particubéneers les publics précaires. Plus spécifiguement,
I'amélioration des parcours « obésité pédiatrigueplique de conforter les missions du Réseau de
prévention et de Prise en Charge de I'Obésité Riépgia (REPPOP) en matiére de coordination
territoriale et de structuration de ces parcoursi’accompagner I'expérimentation « Obépédia » qui
concerne les différentes étapes de leur prise argetdepuis les CSO jusqu’a la mise en ceuvre d’'un
projet de soins et d’accompagnement personnalaé, lps enfants et adolescents souffrant d’obésité
sévere ».

4 - Plan d’action

Obésité adulte
L'offre est tres importante en ce qui concerne l'oBsité adulte. Il n'est donc pas nécessaire
d’autoriser et de financer de nouveaux programmes.
Les programmes devront étre revus en termes d’hasation, extension, qualité dans le cadre du
parcours obésité et en cohérence avec le trawgiC&® (et devront tenir compte de I'expérimentation
Obépédia en cours) et la feuille de route « obésigd cours de validatiorA I'exception de la
possibilité de créer un programme en Creuse, la miité est de ne plus financer de nouveaux
programmes
Si toutefois d'autres autorisations de chirurgieidteque sont délivrées, nous aurons de nouvelles
demandes d’autorisation en relation avec les recmdations de la HAS.
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Obésité pédiatrigue
Le réseau REPPOP (obésité pédiatrique d’Aquitagnedcu pour mission de couvrir par extension
et/ou mutualisation I'ensemble de la région. llstxiactuellement un GT DOSA/DSP/DFIN pour
accompagner ce projet d’extension.
Le principe retenu pour I'ETP est d'abord de calies avec les programmes existant. Maisst
possible que I'évolution du réseau et la couverturderritoriale nécessitent de nouvelles
autorisations et de nouveaux financements FIR ETP qur I'obésité pédiatrique, au terme des
travaux du GT.

Une évaluation externe, portant sur I'efficacitéptagramme sur le comportement des patients et son
impact médico-économiques pourraient étre mis maspen 2019 avec des organismes de recherche
(voir Evaluation en Partie I).

E - ETP et Cancers

1 - Etat des lieux

Les cancers concernent plus de 243 000 patiestanéta cause de 16 000 décés en moyenne chaque
année. Les contrastes entre les territoires sorgntiore importants : on note une surmortalité
masculine pour le cancer colorectal dans la mdegdépartements et une surmortalité des deux sexes
pour le cancer de la trachée, des bronches etwm@odans un quart d’entre eux.

Il y a 26 programmes représentant 6 % des prograndedéa région.
Les types de programmes sont trés variés en tedmdgpe de cancers ou en «type d’approche »
(douleurs, traitements, stomies, compétences psgciales pour « mieux vivre », réhabilitation post

cancer...).

2 — Données probantes

Effets de I'ETP et de I'accompagnement psycho-$aciala qualité de vie de patients atteints de
cancer - Méta-analyses: 37 études contrélées (padénts) - Effet significatif de I'ETP sur la diié&
de vie. L'effet significatif aprés 12 semainesresilleur qu'avec un support psychologique — Rehse B

et al 2003, 50: 17
3 — Textes
Plan cancer 2014-2019

« Objectif 7 : Assurer des prises en charges gbsbell personnalisées »
« Action 7.14 : Promouvoir le développement de proune d’'éducation thérapeutigue du patient
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Soutenir le développement de programmes d’éducatiégrés a la stratégie thérapeutique (...). Les
programmes s’appuieront sur les recommandationi&estpar la HAS (...) ».
« Renforcer la formation et la sensibilisation B&a I'ETP, a I’h6pital comme en ville ».

« Objectif 3 : Impliquer le patient en développal®TP en cancérologie ».

« Promouvoir le développement de programmes d'ETEEY sur linformation, I'observance, la
gestion des effets indésirables) associant lepéguiospitalieres de santé et le premiers recours »

« Développer une information pour le patient (...1) l&s chimiothérapies orales, en particulier sur la
prévention et la gestion des effets secondaires améliorer la qualité de vie, 'observance et la
sécurité des traitements ».

4 - Plan d’action

Les types de programmes, les types d’approcheudmtigé de population en maladie chronique
cancéreuse, le nombre de nouveaux cas...font qi’'xdsemement difficile de fixer un horizon au
développement de 'ETP pour cette pathologie.

Un GT va étre créé avec des coordonnateurs de pragnmes et des oncologues pour modéliser
des programmes types et affiner les cibles potentlies de programme d’ETP.

Néanmoins, le plan cancer donne des indicationgivdespour développer I'ETP en cancérologie.
Deux type de programmes ont pu montrer leur efficaité et sont des programmes prioritaires :

les programmes concernant le post cancer du seinl&ccompagnement des traitements « chimio
per os ».Un état des lieux plus précis sera fait concernaastdeux programmes et leur extension sur
'ensemble du territoire.

Les centres spécialisés pourraient avoir une apprbe globale d’'ETP d’accompagnement des
soins avec un financemenforfaitise.

Le premier recours pourrait avoir des programmes plis psychosociaux centrés sur la qualité de
vie du patient et les gestions des effets secondairapres un cancer, avec une visée de diminution
des récidives (couplés APA)

F - ETP et maladies psychiatriques

1 - Etat des lieux

En Nouvelle-Aquitaine, 156 300 personnes souffidaffections psychiatriques, soit 2,6 % de la
population (2,4 % en France métropolitaine). Pagthais, on recense 9 900 jeunes de moins de 20 ans
(1 700 nouveaux patients chaque année). Un tieceslgeunes est 4gé de moins de 10 ans. Plus de
200 000 patients ont été pris en charge par lasctates hospitalieres en 2015. 40 % des
hospitalisations sont en lien avec des états amdquessifs. 22 % des personnes prises en charge ont
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moins de 18 ans, avec des écarts de pres de 30&daestépartements. Pres de 2 200 patients ont été
hospitalisés durant plus de 270 jours dans I'année.

2 - Textes

PRS

Axe 2 - objectifs de développement de I'ETP: «duéation thérapeutigue du patient et la
psychoéducation en direction des familles sergnmbposer a I'ensemble des territoires »

Rapport « Mission et organisation de la santé nieetade la psychiatrie » (2009)

Dans une deuxieme partie, le rapport recommandeedeer I'organisation de la psychiatrie et de la
santé mentale sur la continuité des prises en ehbkrgoromotion de la réhabilitation psychosocgtle
de I'éducation thérapeutique, une meilleure répartition géographique des moyenssi qu’'une
ameélioration de la psychiatrie carcérale.

Rapport relatif & la santé mentale octobre 201&.éfkbrcade)

« Développer la remédiation cognitive et mettrepkate une structure de remédiation cognitive par
territoire de santé mentale dont la fonction sefassurer des rééducations, d’en assurer 'évaluat
mais aussi de former les professionnels d'autresgctsres a cette technique de réhabilitation
psychosociale susceptible d’améliorer grandemenpdeours de vie de certains usagers de la
psychiatrie, comme par exemple ceux qui souffrerdahizophrénie ».

Le cahier des charges des C2RL prévoit un lien a@escprogrammes d’ETP ou des créations de
programmes concernant deux thématiques (ou en lisatoia ces deux thématiques dans un
programme unique) pour les patients schizophrehdspelaires, avec participation obligatoire de

patients formés a I'ETP, utilisation du score épsiteplifié et relation avec 'UTEP de référence.

3 - Données probantes

Schizophrénie : Efficacité de I'ETP sur les recBut®loins 60 % de rechute en hospitalisation longue
Rund BR. Et alActa Psychiatr Scand.994.

De Beauchamp (2010) : amélioration de la comprébenglu traitement neuroleptique et
augmentation des délais de récidives maniaguesddsepatients atteints de schizophrénie.

Education thérapeutique des patients psychotigumgact sur la ré-hospitalisation - Isabelle de
Beauchamp, Elisabeth Giraud-Baro, Thierry Bougelen Calopt Benoit Allenef Unité
Transversale d’Education Thérapeutique, Centre itid&y Alpes Isére, France
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« La schizophrénie est une pathologie chroniquaph-observance au traitement avoisinant les 50 %,
avec, en résultat, un taux de ré-hospitalisatior7slés. Cette étude évalue I'impact d’'un dispositif
d’éducation thérapeutique sur la diminution du taexrechute avec hospitalisation a 14 mois, chez
des patients psychotique€onclusion Cette étude met en évidence lintérét d'une déhearc
d’éducation thérapeutique pour les patients psyghes, structurée, pluridisciplinaire (moins de
rechutes et amélioration clinique). Le bénéficemakimal dans les 6 premiers mois, et le maintien
d’'un contact régulier avec les patients semblesgiee au-dela ».

4 - Plan d’action

Priorité a la couverture des territoires (19, 28, 86 et 79) par des programmes (ou un
programme unique) concernant la schizophrénie @plalarite.

Priorité au développement de programmes couvrantetritoire GHT, en particulier aux
programmes issus dlexpérimentation du GHT limousin.

Priorité aux programmes expérimentaux soutenuslgsgiDD et 'ARS (ex : programmes
enfant TDAH).

G - ETP Conduite addictive

1 - Etat des lieux

Il y a 6 programmes en addictions, représentantp2@@nts. Il y a des programmes « addictions » et
d’autres par type d’addiction, essentiellementllogie et Cannabis.
Les départements 16, 19, 23,24, 40, 47, 79 et@®& aucun programme.

2 — Plan d’action

Il serait souhaitable de reconduire en I'état leprogrammes, le temps d’explorer le
fonctionnement des programmes addictions et leurslys-values par rapport aux prises en
charges classiques dans les structures dédiées pilse en charge des addictions.

H - ETP et Maladies respiratoires

1 - Etat des lieux

Il'y a 37 programmes pour les maladies respirapipour une activité 2017 de 2 812 patients,
essentiellement en cours d’hospitalisation (65 E&s programmes BPCO et asthmes constituent
'essentielle des prises en charges. Il existe ainsnun programme dans tous les départements a
I'exception du 47. Un programme est porté par upgp® mobile en Gironde. 3 programmes sont
portés par des CES a Bordeaux et Poitiers. Touaues programmes sont portés par des ES (33)
dont 14 en SSR et deux en établissement thermatépartement 33 a 6 programmes, ce qui est lié a
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sa population et son organisation sanitaire. Edépartement 64 a 11 programmes liés a un
équipement en SSR spécialisé trés important.

2 — Textes

HAS
ETP du patient asthmatique : adulte et adolesce?®09 — « Toute rencontre avec une personne
asthmatique doit étre I'occasion de maintenir,segdr ou d’amener le patient a acquérir de nouselle
connaissances, gestes et comportement », « I'EfliAtégrée aux soins », « 'ETP est recommandée
dans la prise en charge de tout enfant asthmatique

3 — Données probantes

Asthme : 80 % de diminution des hospitalisationsigence- Fireman & aPediatrics1981

4 - Plan d’action

Priorités aux programmes BPCO et asthmegadulte et pédiatrique) dans les territoires qui
n’en ont pas et en particulier en 47,
Création de programmes polypathologiques intédeaBPCO en premier recours.

| - ETP et maladies rares

1 - Etat des lieux

Une maladie est dite rare lorsqu’elle touche maiesl personne sur 2 000 en population générale,
selon la définition adoptée en Europe. En Nouvatieitaine, 300 & 350 000 personnes seraient
atteintes d'une maladie rare. Ces maladies, damggtande diversité, présentent des caractérigique

communes: la plupart sont chroniques, les deus 8ent estimées graves et invalidantes, une part
importante d'entre elles sont d’origine génétique.

Il'y a 13 programmes, soit 3 % des programmessesoht essentiellement dans les trois CHU.

L'activité a été de 189 patients en 2017.

Les programmes d’ETP pour les maladies rares asiquirs particularités. lls ne peuvent étre créés
gue dans les plus grosses structures hospitaliéres trouvent les compétences professionnelkes. I
obligent donc les familles a faire de longues dists. Les programmes d’ETP sont néanmoins
souvent efficaces et utiles, en particulier posrdafants et leur entourage. Il existe un grandtmem
de pathologies et donc potentiellement un grandomerde programmes d’'ETP. Les files actives sont
parfois tres faibles et les programmes fonctiondent de fagon discontinue.

2 - Textes
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PRS
« Enfin, la télémédecine doit aussi permettrangdéliorer la prise en charge des patients souffrale
maladies chroniques ou de maladies rares favorisant les suivis a distance, notamment'gitil
Plateforme Aquitaine d'Aide a la COmmunication (E/Globule) qui devra évoluer vers des
services numériques complémentaises

3 - Plan d’action

Il est important de continuer & développer des progmmmes d’ETP concernant les maladies
rares. Néanmoins, ces programmes doivent répondremainima aux critéres suivants :
> lls doivent étre en tout ou partie organisés en wekTP et couplés avec un systeme de
suivi a distance pour les patients loin des CHU.
» lls doivent étre réservés aux établissements hosaliers.

Un groupe de travail est en cours de constitutiopour travailler sur le cadre de développement de
nouveaux programmes.

J - ETP et Maladies du systéme digestif

1 - Etat des lieux

Il existe 11 programmes qui représentent une &&tR018 de 2 332 patients. Les programmes portent
essentiellement sur des stomathérapies et les M#&3lprogrammes MICI ne sont présents que dans
le 33 etle 87.

2 - Plan d’action

Ces programmes doivent étre développés en étahbsds hospitaliers :
» Un programme MICI par département, couplé & du webETP serait un objectif
par département non couvert
» Les programmes stomathérapies devront étre revus da le cadre plus large
d’une approche pathologique.

K - ETP et Maladies infectieuses chroniques

1 - Etat des lieux

Il'y a 15 programmes. Représentant une activité28epatients. Les programmes portent sur le VIH,
et les hépatites B et C. Certains programment poier les trois pathologies. Il n'y a aucun
programme concernant les territoires 17, 23 et 24.

2 - Plan d’action
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Il serait souhaitable qu’il existe un programme rgroupant les trois pathologies par
département (ou un regroupement de programme).

Le modéle WEB ETR outre le fait qu’il permettrait une plus grandeueerture des
programmes par GHT, est particulierement adaptéea population de patients en moyenne plus
jeunes et plus actifs et a une pathologie sociaiemiscriminante pour les patients qui ne souhgiten
pas de séances collectives ou étre vus dans ldsstanents hospitaliers.

Enfin, ce type de programmes pourrait @r@posé aux personnes précaires sur leur lieu deevi

L - ETP et Maladies rhumatologiques et ostéoarticalires

1 - Etat des lieux

Il existe 21 programmes qui correspondent a unigi#c017 de 1 851 patients. Ces programmes
portent essentiellement sur les maladies rhumatatieelles du rachis. lls sont portés a 50 % par d
SSR (dont deux en thermalisme) et 50 % par dedisgaments hospitaliers. Il n’existe pas de
programme dans les départements 19 et 86.

2 - Plan d’action

» Mettre en place une analyse médicale et organisatinelle afin d’examiner le contenu des
programmes et déterminer des objectifs prioritaires en termes de pathologies,
d’harmonisation des bonnes pratiques et de regroupeent de programmes.

» Créer des programmes dans les départements qubntgras.

» Travailler avec la DOSA pour inciter les SSR a meetin place des programmes transversaux
a leurs activités dans le cadre de leurs missions.

M - ETP et Maladies neurologiques (hors AVC)

1 - Etat des lieux

Il existe 22 programmes concernant les trois patfies prioritaires du plan Maladies Neuro-
Dégénératives (MND) :

» 8 programmes Alzheimer: Les départements 16, 17, 19, 23, 24, 40, 79 n‘ag p
actuellement de programmes.

e 8 programmes Parkinson :Les départements 17, 23, 24, 79 n'ont pas actuoeli¢ de
programmes.
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e 6 programmes SEP. Les départements 19, 23, 40, 64, 79, 87, nya#t actuellement de
programmes.

2 - Textes

Plan MND
« Action phares de I'Axe 1-— enjeu 3: Favoriser développement de programme d'ETP et
d’accompagnement prenant en compte les besoimsalases et de leurs proches ».

3 - Plan d’action

Suivi et mise en place des programmes MND issus HW&AP

Mutualisation et amélioration des programmes exisints :
Les données probantes et les débats concernamtdaisnd’Alzheimer indiquent que les programmes
d’ETP n’ont d’efficacité que lors du début de cettehologie.
Les programmes doivent étre rattachés aux centpests existant ou en construction actuellement.
Les programmes doivent comprendre une partie detiligd a destination des aidants
(particulierement important dans ce type de patiejo

Création de programmes pour les trois pathologiegrioritaires (ou extension de ceux
existants dans une logique de polypathologies M#HDis les territoires non couverts

N - ETP et Maladies Rénales Chronique (MRC)

1 - Etat des lieux

L'IRC est une pathologie chronique a fort enjeu sbnté publique et a fort enjeux financier
(3.8 milliards de dépenses). 5 millions de persersmat atteintes de maladies rénales chroniqué, don
79 300 nécessitent un traitement de suppléandeaidialyse (55%), soit par transplantation (45%)
Une meilleure prise en charge des patients powviir la mise sous dialyse.

lIs existent 26 programmes autorisés d’ETP/MRC enwelle-Aquitaine. Ils sont répartis dans toute
la région. Les départements 19, 23, 40 n'ont pasitdtisation de programme sur leurs territoires,
mais bénéficient des programmes régionaux. Lestgipeprises en charge : Les programmes couvrent
'ensemble de la prise en charge d’'une MRC du sBadéré suppléance) au stade 5 (greffes et post
greffes).

Nous avons :
» Des programmes pré suppléances pour éviter laseiay la retarder,
» Des programmes pour travailler sur le choix deiddyde,
» Des programmes pour gérer les différents typesalgse,
» Des programmes pour préparer les greffes et gésequites d’'une greffe.
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2 - Données probantes

L'étude médico-économique d'octobre 2014 de la Hh&8net d'identifier une stratégie efficiente lors
de I'entrée au stade de suppléance. Sont privBdgiécompagnement au stade de pré-suppléance et
les greffes pour éviter le plus possible les situat de dialyses notamment en urgence. Les données
permettent d'identifier un gain important de 'EBR IRC. En effet, peu de patient sont concernés
mais les dépenses de soins et de dialyse sont tampoet une éducation adaptée permet de
nombreuses économies.

3 - Les textes

Le PRS
« En faveur des patients atteintsnduffisance rénale chronique IRC), I'enjeu est double. D’'une
part, il s'agit en priorité de développer la grefieeemptive par 'augmentation du nombre de
prélevements et de greffes d'organes, en sensibili;motamment les réanimateurs sur les
prélevements d'organes dans les cas d'arrét dioindacontrélé, en développant la délégation de
taches en déployant notamment le protocole de catipé « suivi de patients et de donneurs vivants
en pré-greffe rénale, avec prescriptions d’exameasyne infirmiere en lieu et place d’'un médecin »

Le parcours de santé des patients atteiitssuffisance rénale chronique (IRC) : ainsi que le
parcours des patients pédiatriques présentant atadim rénale doit étre amélioré a travers le sigvi

la mise en ceuvre de I'expérimentation « parcoursailes IRC », la promotion des bonnes pratiques
aupres des professionnels et structures »,(et)armmoent les publications de la haute autorité déésa
(HAS)»

Recommandation de la HAS (en cours pour une samti2019 et encore confidentielle)

« A défaut de données probantes, ce sont des carsgrofessionnels qui indiquent que les
programmes d’autogestion doivent étre encourag@ssaes stades de la maladie ».

Recommandations internationales (dans la recomatimmdHAS en cours)

« Elles proposent que soient encouragés les progeand’autogestion dés les premiers stades de la
maladie — stade 1 a 3 (méme si les preuves def#cacité sont limitées) »

Recommandation HAS de février 2017

« Méthode pour décider ensemble d’un mode de sappéerénale » : Indique « les séances d’'ETP
organisées par I'équipe de néphrologie compléetantdnnaissance du patient et soutiennent sa
réflexion personnelle ».

Recommandation HAS de février 2012 « guide duguascde soins MRC de I'adulte
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« L’éducation thérapeutique est une dimension dstri@égie de prise en charge de la MRC. Elle
s’inscrit dans le parcours de soins du patient ».

4- Plan d’action

Création de nouveaux programmes s'ils sont précorés dans le cadre des différents
travaux en cours.

Suivi des actions en cours et création d'un GT /ER® Nouvelle-Aquitaine pour harmoniser
et coordonner les projets.

Orienter les programmes en priorité concernaptéssuppléance et le parcours de greffe.

Mutualiser les autorisations et promouvoir desgpmmes qui integrent dans un modéle
unique avec des séances d’ETP adaptées, I'ensdebigarcours existants.

Mutualiser les bonnes pratiques et harmonisgpriegrammes.

Objectif de couverture territoriale pour I'ensembks patients IRC de Nouvelle-Aquitaine.

O - ETP et Autres maladies chroniques hors ALD

1 - Etat des lieux

Il existe 18 programmes autorisés pour une actRitE7 de 170 patients. L'essentiel des programmes
concerne la prise en charge de la douleur et keeptidn des chutes.

2 — Textes
Recommandation HAS

Cahier des charges pour la mise en ceuvre de I'édnodhérapeutique du patient (ETP) dans le cadre
de I'expérimentation PAERPA — Avril 2014.

3 - Plan d’action

Reconduction des financements actuels.

Pas de nouvelle création de programmes « préventiates chutes » financés sur le FIR
ETP.
Création, harmonisation, mutualisation de programme « prise en charge de la douleur gui
permettent une amélioration de la qualité de vielet effets médico-économiques concernant les
traitements. Ces programmes doivent étre tranawertacouvrir les GHT.
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P - ETP et personnes handicapées

1 - Etat des lieux

Il existe actuellement un programme expérimentatéppar I'’Association des Paralysées de France
dans les départements 87 et 24, pour les persbandicapées moteurs vivant a domicile.

Un projet polypathologique a destination de 100hplaies neuro-musculaires est en cours de
construction concernant le GHT 33. Il prévoit urendnde d’autorisation pour 2019, une évaluation
avant extension a I'’Aquitaine dans un troisiemepgm

2 - Texte

Le plan autisme prévoit a I'horizon 2020 des progrees d’ETP. Des expérimentations sont en cours
au CH de Montpelier.

Le rapport Jacob de 2010 fait le constat d’uneffisgunte prise en charge somatique des personnes

handicapées et recommande une amélioration desyparde santé des PH.

3 - Plan d’action

Suivi et évaluation de I'expérimentation du prognaend’ETP pour personne handicapée a domicile,
fin 2019.

Suivi et autorisation éventuelle du projet en cal@sonstruction de 'AFM téléthon.
L’évaluation de ces deux projets permettra de mettr place un modéle organisationnel et financier
pour des programmes d’ETP destinés spécifiguemextparsonnes handicapées a domicile. Elle

permettra également de proposer une politique méfgoconcernant ce type de population et les
programmes d’ETP y afférents.

Pas de financement de nouveaux projets pour les mEmnes handicapées a I'exception des deux
projets expérimentaux déja prévus dans le plan d'dmon.
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