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1. Introduction

1.1. Les enjeux de l'insuffisance rénale chronique en France

La prévalence estimée de la maladie rénale chronique stade 3 a 5, aussi dénommée
Insuffisance rénale chronique (IRC), représente 7 a 9 % de la population francaise agée de 35
a 75 ans (Bongard et al., 2012). En 2021, 92 535 patients étaient traités pour insuffisance ré-
nale chronique terminale dont environ 55 % par dialyse? (avec 10 % de dialyses péritonéales)
et 45 % par greffe rénale (avec 14 % des greffés par donneur vivant) [Agence de la biomé-
decine, 2023]. Les enjeux médico-économiques de cette pathologie sont importants. Entre
2012 et 2015, les dépenses remboursées par ’Assurance maladie ont augmenté de 3,2 % par
an en moyenne, soit 3,4 milliards d’euros en 2015 (dont 2,7 milliards d’euros attribués a la
dialyse chronique et 660 millions d’euros pour la greffe et son suivi) [Assurance maladie,
2017]. Elle présente également des enjeux de santé publique majeurs, dans la mesure ou
29 % des patients commencent une dialyse en urgence (Agence de la biomédecine, 2023)
qui serait en partie évitable par une meilleure prise en charge en amont de la phase de sup-
pléance (Raffray et al., 2021), ainsi que des enjeux d’acces aux soins, tant les disparités de
prise en charge en dialyse et d’accés a la greffe sont importantes selon les territoires. A titre
d’exemple, en métropole, la part de dialyse hors centre varie de 37 a 56 % selon les régions,
et la part de greffe préemptive n’est que de 0,6 % dans les régions d’outre-mer, alors qu’elle
est de 7,7 % en Poitou-Charentes (Agence de la biomédecine, 2023). Une question essen-
tielle, soulignée par les Etats Généraux du Rein (2012-2013), réside donc dans la nécessité
de mieux organiser la prise en charge de I'IRC non seulement sur la phase de pré-suppléance
qui constitue une étape majeure de prévention, d’orientation dans le parcours de soins et de
qualité de vie des patients, mais aussi sur les modalités de traitement de greffe et de dialyse
(phase de suppléance). Les orientations stratégiques se concentrent sur le développement
de la transplantation rénale et de la dialyse hors centre. Ces approches se justifient par leur
efficience pour le systeme de santé, qui se traduisent a la fois par une meilleure qualité de vie
(HAS, 2023 ; Legrand et al., 2020 ; HAS, 2014) et un moindre cofit. La greffe rénale offre a la
fois une espérance de vie plus longue (Tonelli et al., 2011) et permet d’éviter les contraintes
de la dialyse, comme les déplacements fréquents et la fatigue. Les dépenses d’un suivi post-
greffe sont aussi moindres avec une dépense annuelle moyenne par patient de 13 942 euros,
soit 4,5 fois moins que celle relative a un patient dialysé (62 140 euros) en 2017 (Cour des
comptes, 2020).

! Les stades de la maladie rénale chronique sont définis & partir du débit de filtration glomérulaire (DFG)

estimé et de la présence de marqueurs d’atteinte rénale. Le stade 3 représente une insuffisance rénale
chronique (IRC) modérée. Il se divise en deux stades : (1) le stade 3A avec un DFG compris entre 45 et
59 ml/min/1,73m?2, et (ii) le stade 3B avec un DFG compris entre 30 et 44 ml/min/1,73m2. Le stade 4
représente une IRC sévere ou le DFG est compris entre 15 et 29 ml/min/1,73m?2. Le stade 5 représente
I'IRC terminale ou le DFG est inférieur a 15 ml/min/1,73m2 (HAS, 2012).

La dialyse est une méthode substitutive a la fonction rénale visant a purifier le sang. Deux approches
différentes de dialyse peuvent étre proposées par un néphrologue en fonction de I’état de santé et des
besoins des patients : (i) L'hémodialyse, une purification extracorporelle du sang réalisée au moyen dun
générateur, peut se réaliser en centre médical (avec la présence constante d'un médecin), dans une unité
de dialyse spécialisée (ou la présence d’'un médecin n’est pas continue), en autodialyse (le patient gere lui-
méme le traitement seul ou avec ’aide d'une infirmiére), ou a domicile pour un patient formé et aidé par un
proche. (ii) La dialyse péritonéale, une technique qui repose sur une purification intracorporelle utilisant
le péritoine, est pratiquée a domicile par le patient lui-méme ou avec une assistance suivant I'état de santé
de I'individu (Cour des comptes, 2020).
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1.2. Les expérimentations article 43 : un financement alloué
a des projets innovants organisés autour d’infirmieéres
de coordination et d’outils d’information et de communication

L’article 43 de la loi de financement de la Sécurité sociale pour 2014 a lancé des expé-
rimentations dans six régions? retenues par le ministere de la Santé — Rhone-Alpes, Alsace,
Aquitaine, Languedoc-Roussillon, Pays de la Loire et Réunion — afin d’améliorer le parcours
de prise en charge et ’'autonomie des patients insuffisants rénaux du stade précoce (stade
3B) de la maladie rénale chronique (MRC) jusqu’a la suppléance. Les projets pilotes, prin-
cipalement basés sur les recommandations de la Haute Autorité de santé, portent sur deux
segments : (1) Un segment 1, dit de « pré-suppléance », qui vise les patients atteints d’'une
maladie rénale au stade 3B jusqu’a I’arrivée en stade de suppléance. Ce segment a été divisé
en deux sous-segments : un sous-segment qualifié de « prévention », ou 1A, qui concerne
les patients en stade 3B afin de préserver, retarder voire éviter 'entrée en suppléance ; un
sous-segment 1B qui vise a préparer la suppléance des patients a des stades 4 et 5 de la mala-
die, non traités en suppléance. (2) Un segment 2, dit de « suppléance », pour les patients
prévalents+ au stade de suppléance traités par dialyse ou par greffe. Il s’agit d’évaluer la
possibilité d’un recours a la greffe ainsi qu’a la dialyse hors centre pour les patients dialysés.
L'objectif du développement de la dialyse hors centre lors des expérimentationss correspond
au développement de la dialyse péritonéale, de I’'hémodialyse autonome (auto-dialyse et
hémodialyse a domicile) et de 'hémodialyse en unité de dialyse médicalisée, par opposition
a I’hémodialyse en centre. Tandis que pour les patients vivant avec un greffon fonctionnel,
un suivi de greffe respectant les bonnes pratiques a été établi. Dans le cadre des expérimen-
tations, les Agences régionales de santé (ARS) ont procédé a un appel a candidatures aupres
de professionnels de santé, des établissements de santé, des établissements médico-sociaux,
etc. dans les territoires concernés. Divers projets ont été proposés aux différents stades de
la maladie et sélectionnés pour bénéficier d'un financement afin de les mener a bien. Au
total, nous avons recensé 19 porteurs de projet financés par le Fonds d’intervention régional
(Fir) des ARS pour les expérimentations, pour un montant total d’environ 5 millions d’euros
entre 2017 et 2021. Nous avons ajouté pour I’analyse un autre projet financé par une ARS
expérimentatrice, avec les mémes objectifs sur la méme période, bien que celui-ci n’ait pas
été officiellement inclus dans les expérimentations.

Sans modifier les modalités de rémunération des professionnels de santé, la stratégie
de l'article 43 a consisté a amorcer, par le financement supplémentaire de projets pilotes
sur des objectifs communs, un phénomeéne qui peut étre qualifié d'innovations de services
en santé. E. Nolte et I'Organisation mondiale de la santé (2018) définissent I'innovation
de services en santé « comme un nouvel ensemble de comportements, de routines et de
méthodes de travail qui sont en rupture avec les pratiques antérieures, qui visent a amé-
liorer les résultats en santé, Lefficacité administrative, la rentabilité ou lUexpérience des
utilisateurs, et qui sont mis en ceuvre par des actions planifiées et coordonnées ». Les pro-
jets mis en ceuvre ont principalement proposé des actions afin d’améliorer la coordination
des acteurs de soins de mémes et/ou différents niveaux : (i) entre professionnels de soins
primaires (pharmaciens, laboratoires de biologie, médecins généralistes) et spécialistes en
établissement de santé (néphrologues) (ii) entre médecins (néphrologues) et paramédicaux

3 1l s’agit des anciennes régions francaises c’est-a-dire avant la loi n°2015-29 du 16 janvier 2015 qui a déli-
mité les régions francaises.

4 Les patients incidents sont les nouveaux patients insuffisants rénaux chroniques traités dans 'année, tan-
dis que les patients prévalents comprennent 'ensemble des patients insuffisants rénaux chroniques traités
dans I'année considérée.

5 Selon le décret n°2015-881 du 17 juillet relatif aux expérimentations pour 'amélioration de la prise en
charge des personnes atteintes d’insuffisance rénale chronique.
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(infirmieres de coordination, diététiciennes) au sein d’équipes pluriprofessionnelles, et (iii)
entre néphrologues. A cet égard, environ 72 % des projets ont utilisé les financements pour
recruter des infirmieres, notamment de coordination, et 44 % ont développé des outils de
communication et des plateformes d’échange de 'information®.

1.3. Objectif, contribution a la littérature existante
et méthodologie d’évaluation des expérimentations

L'objectif de cette évaluation est d’identifier les nouveaux modeles organisationnels
mis en place lors des expérimentations de I’'article 43 et d’évaluer leur impact. Nous contri-
buons a la recherche existante en analysant un modéle organisationnel fondé sur le recru-
tement d’infirmiéres de parcours et/ ou de coordination, et le financement de plateformes
d’échange de I'information. La prise en charge pluridisciplinaire sur les parcours de soins
des malades est majoritairement positive dans les revues systémiques (Shi et al., 2018 ;
Wang et al., 2015). Les soins pluridisciplinaires précoces sont associés a de meilleurs résul-
tats cliniques (Goldstein et al., 2004), une meilleure orientation vers la dialyse péritonéale
(dialyse a domicile), moins d’utilisation de cathéters temporaires, et une réduction du risque
d’hospitalisation et des cotits médicaux (Chen et al., 2014). En France, la prise en charge
coordonnée a montré ses effets sur la réduction des hospitalisations au cours de 'année pré-
cédant le début de la dialyse et sur le ralentissement de la dépréciation rénale (Rognant et
al., 2013). D’une part, dans ce type d’organisations, les innovations technologiques, et plus
spécifiquement la télémédecine en santé, ont montré dans la littérature leur fort impact sur
lorganisation des professionnels de santé (Aas, 2001 ; Wallut, 2019 ; Kessler et al., 2013
dans le cadre spécifique de la maladie rénale chronique). D’autre part, le recrutement des
infirmiéres de coordination est en accord avec la littérature sur le développement des nou-
velles fonctions de navigateurs, bénéfiques pour la coordination des soins (Manderson et al.,
2012 ; Marlow et al., 2016; Jolly et al., 2015).

Nous avons déployé une approche mixte, c’est-a-dire a la fois qualitative et quantita-
tive.

L’approche qualitative nous a permis, dans un premier temps, de documenter les ca-
ractéristiques clés (contenu, contexte et mise en ceuvre) et communes des projets pilotes et,
dans un second temps, d’identifier les leviers et les freins de ces expérimentations. Il s’agit
d’une étape importante du fait de I'absence de dispositifs communs a 'ensemble des terri-
toires et de la diversité des actions mises en ceuvre. L’approche quantitative a pour objectif
de mesurer 'impact des expérimentations de l’article 43 sur des indicateurs de résultats
définis a partir des objectifs fixés pour chacun des projets pilotes — prévention, préparation
a la suppléance par dialyse ou par greffe, inscription sur la liste d’attente de greffe et orien-
tation vers le hors centre. Les projets les plus similaires, et avec un déploiement suffisant,
ont pu ainsi étre regroupés a partir de 'enquéte qualitative en fonction de leurs objectifs
principaux, du modele organisationnel mis en place et des populations cibles, afin d’étre
évalués quantitativement.

La suite du rapport est structurée comme suit. La section 2 présente la méthodologie
de I’évaluation fondée sur les approches qualitative et quantitative. La section 3 décrit les
différents projets des expérimentations de parcours de 'insuffisance rénale chronique afin

6 Ces chiffres prennent uniquement en compte les 18 porteurs de projet interviewés sur les 20, pour lesquels
nous avons pu nous assurer de I'allocation des financements. L’annexe 3 présente le détail des finance-
ments alloués aux projets financés.
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de les regrouper selon les objectifs principaux, les organisations mises en place et les popula-
tions cibles pour I'évaluation quantitative. Les résultats d’'impact quantitatif sont détaillés en
section 4. La section 5 présente les résultats de 'enquéte qualitative ainsi que les entretiens,
avec les leviers et les freins des expérimentations et la mesure avec laquelle les résultats
quantitatifs sont généralisables. La section 6 conclut cette étude.
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2. Méthodologie de I’évaluation

2.1. Méthodologie de ’approche qualitative

L’enquéte qualitative repose, en premier lieu, sur un bilan documentaire par projet
a partir des bilans, des rapports de suivi des ARS, ainsi que tout autre document informant
sur les actions mises en ceuvre. En second lieu, nous avons réalisé des entretiens semi-direc-
tifs par visioconférence aupres des référents des Agences régionales de santé qui ont suivi
les expérimentations (seule une ARS n’a pu étre interrogée), ainsi qu'aupres des différents
porteurs de projet et/ou représentants sur le territoire (seulement deux porteurs de pro-
jet n’ont pu étre interrogés), c’est-a-dire cinq centres hospitaliers, sept centres hospitaliers
universitaires, trois centres spécialisés dans la néphrologie et la dialyse, une association de
patients, deux réseaux dédiés a la maladie rénale chronique, une Union régionale des pro-
fessionnels de santé (URPS) et une association dédiée a la maladie rénale chronique. Au
cours de ces derniers entretiens, des acteurs clés — un patient-expert, six acteurs de direction
hospitaliére, ou certains professionnels de santé —sept infirmiéres de parcours ou de coor-
dination, une diététicienne, 11 néphrologues et un médecin de santé publique —, ont pu étre
interviewés. Au total, 23 entretiens semi-directifs ont été menés aupres de cinq ARS sur les
six régions concernées et de 18 porteurs de projet sur les 20. L’annexe 1 présente synthéti-
quement la grille d’entretien.

2.2, Méthodologie de ’approche quantitative

Données. L’approche quantitative mobilise les données du systéme d’information
du Réseau épidémiologique et information en néphrologie (registre Rein) a partir duquel
ont été construits les indicateurs de résultats calculés au niveau départemental entre 2010
et 2019.

Méthode. Nous avons déployé une approche en doubles différences afin de mesurer
I'impact de ces expérimentations, en tirant profit du cadre quasi expérimental prévu par
Iexpérimentation. En complément, nous avons utilisé la méthode des doubles différences
synthétiques afin de prendre en compte leffet de sélection a 'entrée dans les expérimen-
tations, en particulier pour les projets conduits a une échelle plus locale. Nous identifions
la population traitée” au niveau territorial selon le déploiement des projets, c’est-a-dire en
intention de traiter, et non l'effet direct sur les bénéficiaires des expérimentations que les
données ne nous permettent pas d’identifier. Le groupe témoin correspond aux départe-
ments des autres régions francaises, a 'exclusion des départements et régions d’outre-mer
et de I'fle-de-France, du fait de leurs particularités.

Pour mesurer I'impact des expérimentations, nous comparons I’évolution des ten-
dances de nos variables de résultats entre les groupes de territoires traités et témoins avant
et apres la mise en place des expérimentations a partir de 2017 (Annexe 2 pour une descrip-
tion plus précise de la méthodologie de I’évaluation quantitative).

7 Ce rapport évoque la notion de « traitement » pour qualifier les expérimentations article 43 et de groupes
« traités » pour les départements/ régions qui ont développé des projets a la suite des expérimentations.

9
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Indicateurs de résultats. Les indicateurs de résultats ont été définis nationale-
ment, avant le début des expérimentations, et sont liés aux objectifs des projets des expé-
rimentations. La prévention est mesurée par le taux d’incidence de la maladie rénale chro-
nique stade 5 traitée dans la population totale (standardisée par age et sexe) ; la préparation
a la suppléance (dialyse et/ou transplantation rénale) par la proportion de dialyses initiées
en urgence® (standardisée par age et sexe) ; 'inscription sur la liste d’attente de greffe avec
le taux d’incidence cumulé d’inscription sur la liste d’attente de greffe a 12 mois et la propor-
tion de patients dialysés inscrits sur la liste d’attente (séparée pour les moins de 60 ans et
les 60 a 75 ans pour ces deux derniers indicateurs) ; 'orientation vers la dialyse hors centre
avec la proportion de dialyse hors centre (standardisée par age et sexe). L'indicateur hors
centre regroupe la dialyse péritonéale, 'hémodialyse autonome (auto-dialyse et hémodia-
lyse a domicile) et ’hémodialyse en unité de dialyse médicalisée.

8 Lanotionde prise en charge en urgence est définie par une premiere séance de dialyse réalisée immédiate-
ment apres une évaluation par un néphrologue en raison d'un risque vital. Elle s’oppose a la notion de trai-
tement de suppléance initié de facon programmeée. L'urgence n’exclut pas une prise en charge antérieure
adéquate et la création d’une fistule artério-veineuse en temps utile (Agence de la biomédecine, 2015).
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3. Description des projets pilotes
des expérimentations de parcours
de la maladie rénale chronique (Article 43)

Les expérimentations de parcours de soins de la Maladie rénale chronique (MRC),
principalement fondées sur les recommandations de la HAS (Cf. Encadré p. 12), se sont
focalisées sur deux segments avec différentes populations cibles. Le segment 1, dit de « pré-
suppléance », vise les populations du stade 3B de la maladie jusqu’a I'entrée en suppléance.
Le segment 2, dit de « suppléance », concerne les patients prévalents traités par dialyse ou
par greffe. Au total, 20 porteurs de projet ont mené des actions pour atteindre les objectifs
communs envisagés par les autorités aux différents stades de la maladie dans les six régions
participant aux expérimentations.

Ces projets étaient portés par cinq centres hospitaliers, sept centres hospitaliers uni-
versitaires, trois centres spécialisés dans la néphrologie et la dialyse, deux réseaux et une
association dédiés a la maladie rénale chronique, une association de patients et une Union
régionale des professionnels de santé (URPS). Les différents porteurs de projet ont proposé
des actions en s’inscrivant sur les différents segments de parcours proposés : 11 projets au
segment 1A, 12 au segment 1B, 4 au segment 2 sur les patients dialysés et 9 au segment 2
pour la préparation a la greffe (dont 2 projets en lien avec le CHU de la région).

Un total de 5 millions d’euros de financement a été alloué au minimum aux différents
porteurs pour une période de financement variable selon les projets, entre 2017 et 2021, avec
des projets allant de 10 000 euros pour le moins doté a plus de 800 000 euros pour le plus
doté sur I'ensemble de la période. Sur la totalité des projets des 18 porteurs que nous avons
pu interroger, nous avons identifié qu’environ 72 % des projets ont utilisé les financements
pour recruter des infirmiéeres, notamment de coordination, et que 44 % ont développé des
outils de communication ou des plateformes d’échange de I'information. L’annexe 3 donne
plus de détails sur les projets territoriaux et les modalités d’utilisation des financements.

La documentation des projets et I’évaluation qualitative ont permis de suivre le
nombre de patients inclus dans les expérimentations. Malheureusement, le recueil de don-
nées n’est pas exhaustif, notamment pour le dépistage et la prévention, et ne permet pas
réellement de comparer le déploiement entre les projets. Il ne permet pas non plus d’entrer
dans le détail du profil des patients inclus en fonction du stade de la maladie, mais il donne
une idée de I'envergure du déploiement des expérimentations. Les chiffres montrent que le
nombre total d’inclusions a évolué d’environ 791 patients en 2017 a 2 274 en 2019 pour le
segment 1 (prévention et préparation a la suppléance), et de 1 895 patients en 2017 a 3 106
patients en 2019 pour le segment 2 (suppléance). Au total, les actions déployées dans les
expérimentations ont touché au minimum 17 014 patients sur 'ensemble de la période dans
tous les territoires expérimentateurs et aux différentes étapes des parcours de soins (Tableau
A2 en Annexe).
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ENCADRE

Les recommandations de la Haute Autorité de santé (HAS)

Les projets pilotes des expérimentations de I'article 43 de la loi de financement de la protection
sociale pour 2014 proposés aux différents stades de la maladie sont principalement fondés sur les
recommandations de la HAS.

Prévention. La prise en charge a ce stade vise a prévenir, réduire les symptomes et risques de
complications, et assurer une meilleure qualité de vie des patients atteints d’'une maladie rénale
chronique évoluant de maniére stable ou progressive, pour lesquels un déclin du débit de filtration
glomérulaire a moins de 20 ml/min/1,73m? n'est pas anticipé dans les 12 a 18 mois qui suivent.
Théoriqguement, une fois mis en place le dispositif de I'expérimentation, une check-list élaborée par
la HAS fournit une liste de situations permettant d'identifier un ensemble de difficultés rencontrées
par le patient, ainsi que les professionnels a impliquer afin de répondre aux besoins spécifiques
(HAS, 2015a). A ce stade, la prise en charge doit, dans la mesure du possible, étre orientée vers
un parcours de soins primaires suivi conjointement par le médecin généraliste et le néphrologue.
Celui-ci adresse un plan de soins au médecin généraliste et, le cas échéant, un plan personnalisé de
soins (PPS) peut étre mis en place avec I'accord du patient (HAS, 2015c¢).

Préparation a la suppléance. A ce stade de la maladie, la prise en charge vise & préparer les patients
a la suppléance dans les meilleures conditions possibles. Les patients concernés ont une mala-
die rénale progressive prédisant un DFG inférieur a 20 ml/min/1,73 m? dans les 12 a 18 mois qui
suivent. Cette situation est généralement repérée par le néphrologue lors de l'inclusion dans I'expé-
rimentation ou au décours d'un suivi de patients présentant une aggravation de la fonction rénale
déja prise en charge dans un parcours dédié a la prévention. Apres I'annonce, I'intervention d’'une
équipe pluriprofessionnelle et pluridisciplinaire, placée sous la responsabilité du néphrologue et
coordonnée notamment par une infirmiére spécialisée, doit étre envisagée. Elle doit étre articulée
avec les professionnels de santé de soins primaires, et tout particuliérement le médecin traitant.
Lors de cette concertation, les professionnels peuvent également s'appuyer sur les documents de la
HAS, a savoir la check-list, afin d'orienter au mieux les patients. Il est recommandé que cette concer-
tation soit suivie de Iélaboration ou de l'actualisation d’'un PPS qui formalise les interventions de
préparation a la suppléance. Linformation concernant les différentes modalités de traitement (dia-
lyse, greffe et traitement conservateur) doit étre transmise aux patients, et une décision partagée
entre le patient et le médecin néphrologue référent doit étre envisagée afin de garantir au patient le
libre choix de son mode de suppléance. Il importe de préciser aux patients qui ne présentent pas de
contre-indications évidentes a la greffe que la transplantation rénale est le traitement le plus appro-
prié puisqu'il est associé a une meilleure qualité de vie. Une fois le choix effectué, la préparation a la
greffe ou a la dialyse commence si un traitement conservateur n'est pas envisagé. La préparation a la
transplantation repose sur les étapes suivantes : (1) la vérification de I'absence de contre-indication
; (2) l'orientation vers une équipe de transplantation et un bilan pré-transplantation ; (3) I'inscription
préemptive sur la liste nationale d'attente de transplantation ; (4) et éventuellement la recherche
d’un donneur vivant. Lorsque la greffe n'est pas souhaitée ou possible selon les critéres de contre-
indications ou méme réalisables en préemptif, c’'est-a-dire avant l'arrivée de I'étape du traitement
de suppléance, une préparation a la dialyse peut étre nécessaire. Les étapes sont les suivantes :
(1) I'évaluation des besoins en ETP et la formation aux techniques de dialyse ; (2) la mise en place
d’une voie d'abord pour la dialyse, de préférence une fistule artérioveineuse plutot qu'un cathéter ;
(3) la mise en place de la dialyse. Enfin, le traitement conservateur peut étre proposé comme trai-
tement alternatif, ou envisagé si le patient 4gé de plus de 75 ans remplit certaines conditions telles
que celles de la Renal Physicians Association (HAS, 2015a ; HAS, 2015b).

Stade de suppléance. Pour les patients dialysés, la prise en charge relative a l'inscription sur la liste
d‘attente suit 'articulation déployée lors de la préparation a la suppléance, tandis que pour les
patients greffés, la réalisation d'un suivi partagé entre le centre de transplantation et le médecin
référent des patients greffés au-dela du troisieme mois aprés la transplantation rénale est recom-
mandée (HAS, 2007).

Nous présentons dans la suite de cette section les différents projets mis en ceuvre
selon les segments. Le schéma, page suivante, présente les principales actions et les prin-
cipaux acteurs des projets dans le cadre de 'organisation du parcours de soins de la MRC.
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m Parcours de soins des patients en MRC, acteurs et principales actions
mises en place dans les expérimentations, et indicateurs de résultat retenus
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|——> Annonce du néphrologue :
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vers des modalités sur la liste nationale clinique (ARC)
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D Indicateur de prévention et de préparation a la dialyse (patients incidents) - niveau local :
- Taux d'incidence de I'insuffisance rénale chronique terminale dans la population totale
- Proportion de dialyses initiées en urgence
- Proportion de dialyses hors centre

I:] Indicateurs d’acceés a la liste d’attente - niveau régional
chez les moins de 60 ans et les 60-75 ans séparés :
Taux d'incidence cumulée d'acces a la liste d’attente parmi les nouveaux patients dialysés a 12 mois ;
et proportion sur I'ensemble des dialysés (prévalents)

Réalisation : Irdes
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3.1. Segment 1 — Stade de pré-suppléance

L’étape de pré-suppléance consiste, d’'une part, en des actions de prévention pour les
patients insuffisants rénaux a un stade précoce (stade 3B) et, d’autre part, en des actions de
préparation a la suppléance pour les stades plus avancés de la maladie (stades 4 et 5) c’est-
a-dire les patients qui ont une maladie rénale progressive avec une pente de dégradation
prédisant un DFG inférieur a 20 ml/min/1.73 m? dans les 12 a 18 mois qui suivent et non
traités par suppléance (HAS, 2015a).

3.1.1. La prévention (Segment 1A)

La prise en charge du stade 3B de la maladie vise a préserver la santé rénale, retar-
der, voire éviter 'entrée en suppléance. Des initiatives tres variées ont été mises en place,
a la suite des expérimentations, sans quaucun modéle organisationnel précis ne se dégage.
Des actions de dépistage et de repérage des individus ont été menées par le biais de diverses
campagnes de dépistage du grand public ainsi que des actions d’information, de sensibi-
lisation et d’implication dans le dépistage des professionnels de santé de soins primaires,
et plus particuliérement a destination des médecins généralistes. Un projet est allé jusqu’a
communiquer aupres de la médecine du travail de grandes entreprises, de I'Institut de for-
mation en soins infirmiers et de I'Université. Des journées d’information, de sensibilisation
et de dépistage du grand public ont ainsi été organisées dans de nombreux lieux, comme
des centres commerciaux, et des outils d’information a destination des professionnels de
santé et des patients ont été créés et diffusés tels que des livrets de néphroprotection, de
I’e-learning, des flyers, et tout autre support visuel. Un projet a étendu le dépistage aux phar-
maciens grace au déploiement d’'un outil de dosage de la créatinine. Les données — pression
artérielle, bandelette urinaire, dosage de la créatinine avec calcul du DFG — sont recueillies
dans un systeme d’information et transmises par messagerie sécurisée a une infirmiere de
coordination. Selon le stade de la MRC, l'infirmiere dédiée a ce projet oriente le patient vers
le professionnel de soins adapté du réseau de soins — médecin traitant ou néphrologue —
pour l'inclusion dans un parcours de soins.

La plupart des territoires ont également créé des liens avec les laboratoires d’analyse
médicale. Pour certains, ces liens ont permis de discuter directement de I'adressage a un
spécialiste en inscrivant un message uniforme spécifique au médecin et au patient dans le
compte rendu du dosage de créatinine et du DFG des patients dépistés, qui les informe d’'une
évolution de la maladie rénale. Pour un autre projet, un score de risque d’évolution de la
maladie rénale chronique a été utilisé — le Kidney Failure Risk Equation (KFRE) également
connu sous la dénomination Score de risque rénal (SRR ou SR2) — pour prédire le risque
d’insuffisance rénale nécessitant une dialyse ou une greffe des patients (voir Tangri et al.,
2017 pour plus de détails sur ce score de risque). La lecture des résultats biologiques a éga-
lement été facilitée par une plateforme d’interopérabilité qui permet de les visualiser sous la
forme d’une courbe représentant I'évolution de la maladie rénale chronique, et ainsi gagner
en temps et en précision dans 'analyse. Enfin, un projet, développé dans un centre hospita-
lier universitaire, a mis en place une solution informatique pour que les résultats biologiques
des patients se retrouvent dans un outil unique.

La prise en charge par I’évaluation des besoins et la prévention a également été par-
ticulierement développée a ce stade précoce a travers ’éducation thérapeutique (ETP), les
plans de soins personnalisés (PPS), les réunions de concertation pluriprofessionnelles (RCP)
et le dossier médical partagé (DMP). Les concertations pluriprofessionnelles se sont égale-
ment développées, dans le cadre d’'un projet entre médecins généralistes et néphrologues
par le biais de réunions téléphoniques. La prise en charge a nécessité le financement d’infir-
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miéres, qui se sont plus particulierement mobilisées lors de la phase de préparation a la
suppléance pour le suivi des patients et la coordination des soins avec la diététicienne et le
néphrologue, en plus des acteurs mentionnés ci-dessus. Le tableau 1 synthétise la diversité
des actions de prévention entreprises par les porteurs de projet a ce stade.

LELIEETR Dépistage et prévention précoce (Segment 1A)

Dépistage et repérage des individus

Prise en charge :
évaluation des besoins et
prévention

Porteur de
Région , projet Sensibi- Evaluation des
(n° entretien) | campagne | Score lisation Lien besoins (RCP' | Prévention
de de des profes- avec les généralement (ETP3, PPS4,
prévention | risque sionnels laboratoires | coordonnées DMP?)
de santé par IDE2)
CH (n° 1) X X X
X (+ visite de
CH - délégués
3 del'Assurance
établissements maladie X i !
privés et télé-
Aquitaine consultation)
Ce?t.re. . (médxecine
spécialisé du travail X (en lien
dans la &tablis- avec X X
néphrologie sements I'Assurance
et la dialyse de santé maladie)
(n°3) université)
Association X
Alsace E;ivefjlee X (pla!teforme X X
a l'insuffisance inter-
rénale (n° 4) opérabilité)
Languedoc- | -y e ) X X X
Roussillon
CHU (n° 8) X X (IDE) X (DMP)
X (réunions
téléphoniques
o entre médecin
URPS (n°9) X traitant X
Pays-de- et
la-Loire néphrologue)
Centre de
néphrologie X (traitement | X (traitement
et de dialyse conservateur) | conservateur)
(n°10)
CH (n°13) X
Auvergne- | Réseau dédié a X X X (lien avec | X (coordination X
Rhone-Alpes | la MCR (n° 14) pharmacie) | par infirmiére)
L Association
La Réunion dédice a IR X

! Réunions de concertation pluriprofessionnelles ; 2 Infirmiéres diplomées d'état ; 3 Equivalent temps plein ;
4 Plan personnalisé de soins ; > Dossier médical partagé.

Les projets surlignés en bleu n'ont pas fait l'objet d’entretiens. lls ne comportent ainsi pas de numéros.
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3.1.2. La préparation a la suppléance (Segment 1B)

A la suite de 'annonce de la maladie rénale chronique pour les patients aux stades
4 ou 5, les néphrologues doivent informer et accompagner le patient dans leur choix et la
préparation d’'une modalité de suppléance (greffe ou dialyse), ou bien suivre un traitement
conservateur. Depuis la mise en place des expérimentations, la prise en charge a cette étape
de la maladie sur les territoires expérimentateurs fait intervenir une équipe pluriprofession-
nelle et pluridisciplinaire placée principalement sous la responsabilité du néphrologue, et
coordonnée par une infirmiere diplomée d’état et/ou de coordination, conformément aux
recommandations de la HAS. Les infirmieres prennent le relais du néphrologue dans le suivi
des patients avant le début du processus de suppléance, mais également pour les informer
des différentes modalités de traitement. Des programmes d’éducation thérapeutique (ETP)
ont été élaborés sur les territoires pour aborder différentes thématiques : (i) le diagnostic
éducatif du patient (élaboration, voire actualisation, afin de répondre aux besoins et attentes
du patient) ; (ii) la fonction des reins ; (iii) I’hygiéne de vie ; (iv) les traitements médica-
menteux ; (v) les modes de suppléance (prérequis de ces modalités, leurs avantages et les
complications éventuelles), etc. L'offre d’ETP intervient en parallele des consultations de
néphrologie, ce qui permet au néphrologue de gagner du temps et au patient de se rappro-
cher de I'infirmiére qui est en relation avec d’autres acteurs tels que la diététicienne et, plus
rarement évoqués lors des entretiens, le psychologue et I'assistante sociale. Le recours au
néphrologue se protocolise, comme en attestent également deux projets spécifiques pour
lesquels les demandes sont analysées via une hotline téléphonique par les infirmiéres avant
d’orienter le patient vers le professionnel de soins adapté. Dans certains projets, les patients-
experts sont venus renforcer 'accompagnement a la suite de 'annonce, en apportant une
adéquation entre la prise en charge et la réalité de la maladie, que ce soit au niveau person-
nel, professionnel ou social. Basés sur des modeles étrangers canadien et espagnol, deux
projets ont affiché leur particularité en créant des unités dédiées a la maladie rénale chro-
nique avancée avec une prise en charge toujours pluriprofessionnelle et pluridisciplinaire,
mais orientée vers la ville. A titre d’exemple, 'un des deux projets a notamment mis en place
des structures relais fondées sur ’Hospitalisation a domicile (HAD) et I'intervention d’assis-
tantes sociales au niveau du traitement conservateur.

3.2. Segment 2 — Stade de suppléance

Le stade de suppléance concerne a la fois les patients prévalents traités par dialyse
ou par greffe. Une fois entrés dans la phase de suppléance, les patients dialysés peuvent
étre orientés vers le hors centre et/ou étre inscrits sur la liste d’attente nationale de greffe.
Contrairement aux actions de prévention et de préparation a la suppléance qui se sont déve-
loppées plus localement, les projets portant sur I'inscription sur la liste nationale d’attente
de greffe ont eu un déploiement régional avec un financement alloué a du personnel (infir-
miére de coordination, secrétariat, attaché de recherche clinique) et 1a mise en place d’outils
de communication et de plateformes d’échange de I'information lors des expérimentations.
Les actions ont pu concerner les patients dialysés mais intervenir aussi avant la dialyse, pour
une inscription plus précoce. Les centres de transplantation portaient ces projets en lien avec
les centres hospitaliers et les centres spécialisés dans la néphrologie et la dialyse des régions
concernées. A titre d’exemple, un projet a mis en place des réunions de concertation pluri-
professionnelles entre les néphrologues des centres de transplantation et les néphrologues
référents des patients fragiles et/ ou complexes et/ou comorbides qui ne sont pas orientés
directement vers un bilan pré-greffe, et qui ne présentent pas de contre-indications défini-
tives a la greffe. Un autre projet a créé un comité de pilotage pour suivre la mise en place de
programmes d’éducation thérapeutique dans différents centres de la région concernée, mais
également pour partager I'information, mutualiser les outils et évaluer les activités. Outre la

16



Améliorer 'organisation de la prise en charge de I'insuffisance rénale chronique
3. Description des projets pilotes des expérimentations de parcours de la MRC

Irdes - mai 2024

coordination entre les professionnels de santé de différentes structures, ce méme projet a
réorganisé ses services pour ’évaluation des candidats a la greffe. L’évaluation des patients
candidats a la greffe suit a présent deux étapes successives : (i) une premiere journée dédiée
a des séances d’éducation thérapeutique et a une consultation médicale ; et (ii) une seconde
journée qui réunit dans un méme lieu le néphrologue, I'anesthésiste et le chirurgien pour
I’évaluation médico-chirurgicale. L'organisation de cette deuxiéme journée facilite les dis-
cussions et permet ainsi de gagner du temps dans le processus d’évaluation. Dans ce nou-
veau cadre, les médecins « séniors » sont en premiére ligne pour I’évaluation et la prise de
décision.

Peu d’actions propres aux expérimentations se sont déployées a des fins d’orientation
vers le hors centre, et celles qui ont été mises en place ont pris des formes différentes dans
les territoires : une surveillance accrue dans certains territoires durant les premiers mois
apres la dialyse, le développement de I’éducation thérapeutique, des réunions pluriprofes-
sionnelles et le test de faisabilité du développement de la dialyse en Etablissement d’hé-
bergement pour personnes dgées dépendantes (Ehpad) via le financement d’'une enquéte
qualitative menée aupres d’Ehpad du territoire. L'objectif de cette derniére était de déter-
miner la faisabilité et les freins a cette prise en charge. Enfin, a notre connaissance, un seul
territoire, et notamment un centre hospitalier universitaire, a expérimenté des actions pour
les patients greffés afin d’améliorer I'autonomie et 'état de santé des patients transplantés
rénaux grace a 'ETP post-transplantation et un outil informatique, et d’assurer une prise en
charge de proximité des patients transplantés rénaux par leur néphrologue en coopération
avec les néphrologues des hopitaux du territoire.

En conclusion, les organisations expérimentées visaient a améliorer la coordina-
tion entre les différentes structures — que ce soit entre les professionnels de ville (médecins
généralistes, pharmacies et laboratoires d’analyse médicale) et les établissements de santé
(spécialistes, dont néphrologues) — et au sein des mémes structures (entre néphrologues,
infirmiéres et diététiciennes). Au sein de ces structures, les services se sont réorganisés avec
la constitution d’équipes pluridisciplinaires (néphrologues, infirmiéres et diététiciennes)
et pluriprofessionnelles. Ces nouvelles organisations ont été amorcées par le financement
d’outils de communication et le recrutement d’infirmiéres, notamment de coordination, a
tous les stades de la maladie. En plus des financements alloués au recrutement d’infirmieres,
des attachés de recherche clinique et des secrétaires médicales ont été financés pour I'ins-
cription sur la liste d’attente de greffe.
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4. Les résultats de ’analyse quantitative

L’approche quantitative a pour objectif de mesurer I'impact des expérimentations de
larticle 43 sur des indicateurs de résultats définis a partir des objectifs fixés pour chacun des
projets pilotes — prévention, préparation a la suppléance par dialyse ou par greffe, inscrip-
tion sur la liste d’attente de greffe et orientation vers le hors centre. Nous présentons tout
d’abord une cartographie des territoires expérimentaux et des territoires témoins, ainsi que
des statistiques descriptives pour caractériser le contexte socio-démographique, la mortalité
et les facteurs de risque, l'offre de soins, ainsi que I'évolution des indicateurs de résultats
pour ces différents groupes de territoire. Ensuite, nous présentons les résultats de I’évalua-
tion d’'impact en utilisant en premier lieu la méthode des doubles différences, complétée
ensuite par I'ajout de la méthode des doubles différences synthétiques afin de prendre en
compte un éventuel effet de sélection a I'entrée dans les expérimentations.

4.1. Statistiques descriptives
4.1.1. Description des territoires traités et témoins

L’approche qualitative a permis de distinguer deux ensembles de projets expérimen-
taux partageant des objectifs et un modele d’organisation commun pour I'évaluation quan-
titative (voir aussi Annexe 2 pour plus de détails sur la méthodologie et la constitution des
groupes traités). Le premier groupe concerne les territoires mettant en ceuvre des initiatives
liées a la prévention et a la préparation a la suppléance (11 départements), tandis que le
second groupe concerne ceux impliqués dans des actions concernant 'inscription sur la liste
d’attente de greffe (les cinq régions de France métropolitaine avec un total de 29 départe-
ments), représentés sur la carte ci-dessous.

(€14 Expérimentations des parcours de l'insuffisance rénale chronique : territoires traités
et témoins

Territoires témoins
(groupe de controle)

Territoires traités
(inscription sur la liste d'attente de greffe)

Territoires traités
(prévention et préparation
aladialyse -

patients incidents

e

I

Départements exclus de I'étude

01 Ain, 03 Allier, 07 Ardéche,

11 Aude, 15 Cantal, 24 Dordogne,

26 Droéme, 30 Gard, 33 Gironde, 34 Hérault,
38 Isere, 40 Landes, 42 Loire, 43 Haute-Loire,
44 Loire-Atlantique, 47 Lot-et-Garonne,

48 Lozere, 49 Maine-et-Loire, 53 Mayenne,
63 Puy-de-Dome, 64 Pyrénées-Atlantiques,
66 Pyrénées-Orientales, 67 Bas-Rhin,

68 Haut-Rhin, 69 Rhone, 72 Sarthe,

73 Savoie, 74 Haute-Savoie, 85 Vendée

Champ : France métropolitaine. Note : Lindicateur relatif a l'orientation vers la dialyse hors centre a été mesuré
sur les territoires des projets proposant la préparation a la dialyse étant donné le faible nombre de territoires
ayant développé spécifiquement cette modalité.
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LELICEITPY  Statistiques descriptives des territoires traités et témoins

Groupes de territoires ayant des actions relatives

ala prévention et a la préparation a l'inscription
ala suppléance sur la liste d'attente de greffe
Variables Ensemble‘ Traité ‘ Témoin ‘Différence Ensemble‘ Traité ‘ Témoin ‘Différence

Contexte démographique et socio-économique

Part des personnes agées de 70 ans

- * -
ou plus sur 100 résidents (%) 14,76 13,60 14,97 1,37 14,82 14,52 14,97 0,46

Part de personnes résidant dans une

_ KK -
commune isolée pour 100 résidents (%) 959 340 1074 7,35 1028 234 1074 141

Part de personnes ayant peu ou pas

- K% _ FR¥
de diplomes (%) 34,44 31,33 35,02 3,68 34,25 32,69 35,02 2,33

Mortalité et facteurs de risques

Taux de mortalité prématurée
(pour 10 000 habitants)

Taux de mortalité toutes causes
confondues (pour 10 000 habitants)

21,02 18,56 2148 | -2,92** 20,76 19,29 21,48 2,18

8893 | 8339 | 899 | -656"* 8348 | 8546 | 8996 | -4,50**

Taux de mortalité lié au diabéte
et aux maladies cardiovasculaires 1,92 1,70 1,96 | -0,26**| 1,92 1,83 1,96 -0,13
(pour 10 000 habitants)

Taux de mortalité lié a I'hypertension
artérielle (pour 10 000 habitants)

Taux de mortalité lié
a l'insuffisance rénale chronique 6,03 5,85 6,06 | -0,21 5,98 5,82 6,06 -0,24
(pour 10 000 habitants)

1,54 1,47 1,55 | -0,08 1,55 1,55 1,55 -0,01

Offre de soins

Médiane d'accessibilité théorique
au centre de dialyse 16,22 14,29 16,58 | -2,29* 16,26 15,63 16,58 -0,95
le plus proche (minutes)

Densité de néphrologues
(pour 100 000 habitants)

APL' aux infirmiers libéraux
(ETP" pour 1000 000 habitants)

APL aux médecins généralistes
(ETP pour 100 000 habitants)

Nombre d'observations 70 11 59 88 29 59

2,10 2,16 209 | 007 2,12 2,17 2,09 0,08

95,31 8698 | 96,86 = -9,88 97,34 | 9831 96,86 1,45

68,67 69,29 68,56 | 0,74 68,96 69,80 68,56 1,24

' APL : Accessibilité potentielle localisée ; ETP : Equivalent temps plein.
Note : Test de différence des moyennes, avec * p<.1, **p<.05, ***p<.01.
Source : Les données utilisées proviennent de multiples sources présentées en Annexe 2.

La comparaison de ces deux groupes de territoires expérimentaux (appelés ici « ter-
ritoires traités ») et des territoires non traités (groupe témoin) indiquent de légeres diffé-
rences dans les caractéristiques de ces deux groupes (Tableau 2). Les deux groupes traités
présentent de plus faibles taux de mortalité prématurée et de plus faibles taux de mortalité
toutes causes confondues. Une légere différence — statistiquement significative a 10 % — est
uniquement repérée pour les territoires ayant des actions liées a la prévention et a la pré-
paration a la suppléance avec un taux plus faible de mortalité 1ié au diabéte et aux mala-
dies cardiovasculaires (1,7 % pour 10 000 habitants pour le groupe traité vs 1,96 % pour
10 000 habitants pour le groupe témoin). Outre ces différences de mortalité et de facteurs de
risque, les statistiques descriptives des indicateurs de contexte socio-économique et démo-
graphique montrent que 'ensemble des groupes traités comportent une part plus faible de
personnes ayant un faible niveau d’études (peu ou pas de diplomes). Des différences sont
observées uniquement pour le groupe de territoires ayant des actions relatives a la préven-
tion et a la préparation a la suppléance en termes de part de personnes résidant dans une
commune isolée pour 100 résidents (3,40 % vs. 10,74 % pour le groupe témoin) et de part
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de personnes agées de 70 ans ou plus sur 100 résidents (13,60 % vs. 14,97 % pour le groupe
témoin faiblement significatif a 10 %). Enfin, on note une légere différence en termes d’offre
de soins uniquement pour les groupes de territoires ayant des actions relatives a la pré-
vention et a la préparation a la suppléance. Les territoires traités présentent une médiane
d’accessibilité théorique au centre de dialyse le plus proche plus faible que le groupe témoin
(14, 29 minutes pour le groupe traité contre 16, 58 minutes pour le groupe témoin). Aucune
différence d’offre de soins n’est constatée pour les territoires traités avec 'objectif d’inscrip-
tion sur la liste d’attente de greffe en comparaison du groupe témoin. Ces différences assez
marginales sont prises en compte lors de 'estimation de I'impact causal par la méthode de
panel a effets fixes, dans la mesure ou on les considere comme fixes dans le temps.

4.1.2. Evolution des indicateurs de résultats

Les graphiques p. 22 montrent les évolutions des indicateurs de résultats. L'indi-
cateur de prévention ainsi que celui de dialyse hors centre ne montrent pas de différences de
tendances claires au cours du temps entre traités et témoins. Tandis que les indicateurs rela-
tifs a la greffe — inscription sur la liste d’attente des patients incidents et prévalents® — pré-
sentent une évolution croissante, avec une augmentation plus forte pour les individus traités
aprés le début des expérimentations en 2017. Des tendances paralleles s’observent égale-
ment sur ces indicateurs avant le début des expérimentations, ce qui suggere que le groupe
de territoires traités se comporterait comme le groupe de territoires témoins si 'expérimen-
tation n’avait pas eu lieu, malgré certaines discontinuités probablement dues a la faiblesse
de I'échantillon. Enfin, la proportion de dialyses initiées en urgence est en constante dimi-
nution au cours de la période, sans différences majeures de tendances entre les deux groupes
apres le début des expérimentations. Nous allons a présent tester si ces évolutions sont attri-
buables aux expérimentations, a 'aide de la méthode des doubles différences (Annexe 2 —
méthodologie de I’évaluation — approche quantitative).

4.2. Les résultats des estimations par doubles différences

Les résultats de I’estimation par doubles différences (Tableaux 3 et 4) indiquent que
I'impact des expérimentations consiste a améliorer I'accés a la liste d’attente de greffe, avec
un effet plus important chez les patients incidents. Apres traitement, on constate une aug-
mentation moyenne de l'acces a la liste d’attente pour les nouveaux patients dialysés au
cours de la premiére année (incidents) de 4,9 points de pourcentage (p.p.) et de 4,1 p.p. pour
les patients dialysés (prévalents) [Tableau 4]. La distinction par 4ge montre que l'acces a la
liste d’attente pour les nouveaux patients dialysés au cours de la premiere année indique un
effet statistiquement plus fort pour les patients de moins de 60 ans, avec une augmentation
d’environ 10,9 p.p. en 2017 et d’environ 9 p.p. en 2018 et 2019, alors que pour les patients
agés de 60 a 75 ans, une augmentation d’environ 6,4 p.p. apparait significative en 2018 et
de 4,9 p.p. en 2019. Les résultats concernant la proportion de patients en dialyse sur la liste
d’attente de greffe sont significatifs et positifs uniquement pour les patients agés de 60 a 75
ans, avec une augmentation d’environ 2 p.p. en 2017, 4 p.p. en 2018 et d’environ 7 p.p. en
2019 (Tableau 3).

Nous n’observons pas de résultats sur les indicateurs de prévention et de préparation
ala dialyse lors de la décomposition des effets par année (Tableau 3), alors que I'effet moyen
post-traitement montre une diminution de la proportion de dialyses initiées en urgence de

9 Les patients incidents sont les nouveaux patients insuffisants rénaux chroniques traités dans 'année tan-
dis que les patients prévalents comprennent 'ensemble des patients insuffisants rénaux chroniques traités
dans I’année considérée.
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m Evolution des indicateurs de résultats entre groupe traité et témoin (ou contréle)

@ Taux d'incidence de I'insuffisance rénale chronique terminale
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Lecture : Les graphiques représentent les évolutions
des indicateurs de résultats entre groupe traité et té-
moin sur la période de 2010 a 2019, avant et apreés la
mise en place des expérimentations en 2017. Le gra-
phique 1 représente le taux d'incidence de I'lRCT dans
la population totale par million d’habitants, le gra-
phique 2 la proportion de dialyses initiées en urgence
(en %), le graphique 3 la proportion de patients dialy-
sés hors centre (en %), et les graphiques 4 et 5 repré-
sentent les indicateurs relatifs a la greffe respective-
ment pour les moins de 60 ans et les individus agés de
60 a 75 ans. Les indicateurs relatifs a I'acces a la greffe
sont le taux d'incidence cumulé d'accés a la liste d'at-
tente de greffe a 12 mois pour les nouveaux patients
dialysés (les patients incidents*) et la proportion de
patients dialysés inscrits sur la liste d'attente de greffe
(les patients prévalents*). A titre d'exemple de lecture,
le graphique 5 représentant la proportion de patients
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dialysés inscrits sur la liste d’attente de greffe (patients
prévalents) chez les 60 a 75 ans, met en évidence une
tendance croissante de l'inscription sur la liste d'attente
greffe pour les groupes traité et témoin. Alors que les
deux groupes suivent une tendance similaire avant la
mise en place des expérimentations, a partir de 2017,
le groupe traité a une augmentation plus importante
de la proportion de patients prévalents dialysés inscrits
sur la liste d'attente de greffe.

* Les patients incidents sont les nouveaux patients
insuffisants rénaux chroniques traités dans l'année,
tandis que les patients prévalents comprennent l'en-
semble des patients insuffisants rénaux chroniques
traités dans I'année considérée.

Source : Réseau épidémiologique et d'information en
néphrologie (registre Rein) 2010-2019.
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Abréviations utilisées dans les tableaux : IRCT : Insuffisance rénale chronique et terminale ; Pmh : Par million
d’habitants ; p.p. : Points de pourcentage ; Rein : Réseau épidémiologie, information, néphrologie

LEEETVREY  Estimation par doubles différences sur les indicateurs de résultats

Variables Taux Proportion de dialyses Taux d'incidence cumulé Proportion de patients
dépen- (d'incidencede initiéesen | horscentre | d'acceés a la liste d'attente prévalents dialysés inscrits
dantes | I'IRCT (pmh) |urgence (p.p.) (p.p.) de greffe (p.p.) sur la liste d'attente (p.p.)

Patients Patients Patients Patients incidents Patients prévalents®
incidents® | incidents | incidents | g0 ans ‘60-75 ans‘Tous ages| <60ans |60-75ans ‘ Tous ages

Effets fixes temporels

2010 -14,71%** 1,869 -2,533**% [-2,295  |-2,903** |-2,842%** |-6,254*** |-8,026*** |-7,298***

2011 -21,76%** -0,106 -1,887* |-0,834  |-2,912%** |-2,739%* |-5,352%** |7 005*** |-6,326%**

2012 -11,12%** 1,247 -2,270%*  |-2,24 -3,522%**%|-3 40(Q***|-3 28O*** |_5 401 *** |-4,534%**

2013 -3,353 0,298 -3,238*** 1 0,862 |-0,996 -0,861 -1,351 -3,791%%*% |2 789%**

2014 -1,647 0,688 -0,604 0,607 |-1,716 |-1,532 0,181 -2,497%** |-1,397**

2015 Réf. Réf. Réf. Réf. Réf. Réf. Réf. Réf. Réf.

2016 -1,079 -0,227 -0,579 0,343 0,175 0,16 1,353 2,344%** | 1, 937%**

2017 1,597 -1,208 -0,151 -2,495 0,124 -0,136 1,863* 3,061*** | 2,569%**

2018 -0,995 -0,43 -1,002 -3,347 |-0,256 |-0,588 0,83 3,716%** | 2,530%**

2019 -3,811 -2,881%* -0,217 -1,756 1,025 0,736 1,08 4,138%** | 2,882%**

Effets du traitement (ou effet croisé)

2010xT | -11,32* 7,048*** 0,755 2,49 -1,522 |-1,213 -0,731 -0,841 |-0,79

2011XT 4,659 4,947* 1,004 2,372 |-0,639 |-0,326 -0,922 -0,908 |-0,909

2012xT 3,511 5,672** 2,601 2,145 1,451 1,535 -2,301 -0,676 |-1,342
2013xT -3,972 5,219*% 5526** |-1,439 |-1,743 |-1,688 -1,57 -0,361 |-0,854
2014xT -1,55 2,662 4,012 -2,405 2,772 2,237 -2,394 -0,408 |-1,221

2015%T Réf. Réf. Réf. Réf. Réf. Réf. Réf. Réf. Réf.

2016XT | -14,33** -2,402 1,94 0,391 2,956 2,604 |-0,273 1,279 0,634

2017XT -4,636 -1,959 1,455 10,93*** | 3,375 4,124* | 0,833 2,562** | 1,843

2018xT -8,483 -3,398 0,086 9,454%* | 6,378*** 6,636*** 2,234 4,611%**% | 3 .619%**

2019xT -2,148 -2,93 2,071 9,783** | 4,894** | 5283** | 2,04 7,124*** | 5,071%**

N 700 700 700 880 880 880 880 880 880

* p<.1, ** p<.05, ¥** p<.01
Note : Modeles de panels a effets fixes OLS. Pour rappel : la période post-traitement commence en 2017.

LELEEVEY  Estimation par doubles différences (DID) et doubles différences synthétiques
(synth DID) de l'effet sur les indicateurs de résultats

Variables Taux Proportion de dialyses Taux d'incidence cumulé Proportion de patients
dépen- (d'incidence de initiées en | hors centre d'accés a la liste d'attente prévalents dialysés inscrits
dantes I'RCT (pmh) |urgence (p.p.) (p.p.) de greffe (p.p.) sur la liste d'attente (p.p.)

Patients Patients Patients Patients incidents Patients prévalents®
incidents® | incidents | incidents | g0 ans ‘60-75 ans‘Tous ages| <60 ans ‘60-75 ans‘Tous ages
Modeéle 1- DiD
Effet moyen| -1,803 -6,069*** | -1,059 9,547%*% 4,415%%* 4,898***| 2,872%** 5,039%** 4,1371***
Ecart-type (3,312) (1,334) (1,248) (1,959) [(1,144) |(1,051) |((0,809) |(0,638) ((0,565)
Modéle 2 - synth DID
Effet moyen| -4,519 -3,707* 0,170 7,431%*% | 2,889 3,489* 1,738 |2,802%** | 2,220%**
Ecart—type (4,781) (2,186) (1,579) (3,388) [(2,140) [(1,923) (1,351) | (0,945) (0,795)

*p<.1, ** p<.05, ¥** p<.01
Note : Le modéle 1 présente l'effet moyen du traitement sur I'ensemble de la période post-traitement avec la
méthode de doubles différences. Le modele 2 présente les résultats de l'effet moyen du traitement sur I'ensemble
de la période post-traitement avec la méthode de différences de différences synthétique. Pour rappel : la période
post-traitement commence en 2017.

? Les patients incidents sont les nouveaux patients insuffisants rénaux chroniques traités dans I'année, tandis que
les patients prévalents comprennent I'ensemble des patients insuffisants rénaux chroniques traités dans I'année

considérée.

Source : Réseau épidémiologique et d'information en néphrologie (registre Rein) 2010-2019.
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6 p.p. (Tableau 4). Cependant, les différences dans les tendances, qu’elles soient visuelles, ou
par le test de différences de tendances préexistantes avant traitement, encouragent I'utilisa-
tion de méthodes de doubles différences synthétiques en complément, pour contréler d'un
effet de sélection potentiel a I'entrée dans les expérimentations.

4.3. Analyse complémentaire par la méthode des doubles
différences synthétiques

L’analyse complémentaire confirme les résultats des estimations précédentes sur
les indicateurs d’acces a la liste d’attente de greffe (Tableau 4). Les résultats indiquent que
I'impact causal moyen sur la période apres le début des expérimentations (post-traitement)
est d’augmenter 'accés a la liste d’attente de greffe pour les patients incidents de 3,5 p.p. et
de 2,2 p.p. pour les patients prévalents. La distinction par age montre que 'accés a la liste
d’attente de greffe pour les nouveaux patients dialysés au cours de la premiére année a aug-
menté post-traitement de 7,4 p.p. en moyenne pour les patients dont I'dge est inférieur a 60
ans, alors qu’aucun résultat n’est observé pour les patients dgés de 60 a 75 ans. Rappelons
qu’en ce qui concerne les indicateurs de greffe, nous n’avions pas de probléemes de tendances
paralléles. Les résultats sur la proportion de patients prévalents dialysés inscrits sur la liste
d’attente de greffe sont confirmés par cette méthode complémentaire, avec une augmenta-
tion de 2,8 p.p. pour les patients dgés de 60 a 75 ans. Enfin, les résultats apparaissent signifi-
catifs, mais faiblement, avec une baisse de la proportion de dialyses initiées en urgence (-3,7
p-p-) et sont non significatifs sur le taux d’incidence de 'IRCT et la proportion de dialyse
hors centre.

4.4. Les limites de la méthodologie quantitative

Ces résultats quantitatifs doivent étre discutés en raison des contraintes liées aux
données et a la méthodologie. Tout d’abord, I’absence de résultats sur la prévention mesurée
par le taux d’incidence de l'insuffisance rénale chronique terminale traitée peut s’expliquer
par le manque de recul pour mesurer un effet, dans la mesure ot les patients concernés par
les actions ne sont probablement pas encore entrés en suppléance et traités par dialyse ou
par greffe, et donc rentrés dans le registre Rein qui ne concerne que les patients traités par
suppléance. Les effets de la prévention seraient donc a évaluer sur un plus long terme, avec
des données permettant un suivi de I’évolution de la maladie rénale. D’autre part, I'absence
de données et de repérage des patients réellement inclus dans les expérimentations ne nous
permet pas de prendre en compte plus finement un ensemble de données individuelles qui
pourraient influencer nos résultats, telles que les trajectoires de soins des patients — le suivi
du néphrologue (Raffray et al., 2021), la planification de la dialyse (Park et al., 2015 en Corée
et Thiery et al., 2018 en France), le niveau d’information (Habib et al., 2017) — et les carac-
téristiques individuelles des patients inclus — age, comorbidités, etc. (Couchoud et al., 2021)
— qui ont été mises en évidence dans un ensemble d’études. Cependant, les méthodologies
utilisées permettent de réduire le potentiel biais de variables omises fixes dans le temps.
Enfin, il n’est pas possible de mesurer les effets respectifs du recrutement d’infirmiéres de
coordination et des outils de communication du fait de leur développement conjoint.
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5. Les leviers et les freins des expérimentations

L’atteinte des objectifs de meilleure prise en charge et d’autonomie des patients in-
suffisants rénaux chroniques reposait sur I’amélioration de la coordination des soins entre
professionnels d’'une méme structure et de différentes structures, notamment entre ville et
hopital, avec le concours de nouveaux acteurs (pharmaciens et laboratoires de biologie en
plus des médecins généralistes) et entre centres de transplantations rénales et centres hospi-
taliers de chaque région expérimentale. A I'intérieur des structures, les services se sont réor-
ganisés avec la constitution d’équipes pluridisciplinaires coordonnées par les infirmieres,
notamment de coordination. Il est essentiel de déterminer dans quelle mesure il est possible
de généraliser ces nouvelles organisations, un défi majeur que I’enquéte qualitative s’est ef-
forcée de relever en identifiant les facteurs favorables et les obstacles rencontrés lors de ces
expérimentations.

5.1. Deux leviers majeurs liés a la coordination :
les outils d’information et de communication,
et les infirmieéres

Les résultats quantitatifs indiquent que I'expérimentation a permis de diminuer la
proportion de dialyses initiées en urgence et d’améliorer I'acces a la liste d’attente de greffe.
Ces résultats semblent attribuables aux deux leviers majeurs de ces nouvelles organisa-
tions, liés a la coordination, notamment en relation avec la préparation a la greffe et a la
dialyse, identifiés lors des entretiens. Le premier correspond aux outils de communication
tels que les dossiers médicaux partagés (DMP), les messageries sécurisées, les plateformes
d’échange, les outils de télémédecine et les webconférences. Les innovations technologiques,
et plus spécifiquement la télémédecine en santé, ont de fortes répercussions sur 'organisa-
tion des professionnels et des patients (Aas, 2001 ; Wallut, 2019 ; voir Kessler et al., 2013
dans le cadre spécifique de la maladie rénale chronique). Elles facilitent le partage d’infor-
mation entre les professionnels et accentuent I'équité et I'efficacité d’accessibilité a la greffe
des cas complexes, dans un contexte ou des « idées précongues » semblent s’étre installées.

«ls se sont dit "bon, ils sont agés, on ne doit plus greffer", je pense qu'il y avait quand
méme des idées probablement un peu préconcues en disant "déja... On n‘a pas
de greffons pour les moins de 50 ans..." parce que c'est deux choses différentes...,
les patients de plus de 65 ans, ils n'ont pas les mémes greffons non plus que les
moins de 50 ans. »

Néphrologue

Des outils d’information — plaquettes de présentation, livrets de néphroprotection,
e-learning et ateliers d’éducation thérapeutique (ETP) — ont également été mis a disposition
des professionnels de santé, notamment des médecins généralistes et du grand public. Ces
outils facilitent I'information des patients, qui reste un enjeu majeur de la MRC, afin de
garantir a ces derniers un meilleur parcours de soins (Wu et al., 2009) orienté vers le hors
centre (Manns et al., 2005 ; Lacson et al., 2011 ; Van den Bosch et al., 2015).

Le second correspond aux financements des expérimentations, qui ont principale-

ment été alloués au recrutement d’infirmieres diplomées d’état (IDE) de coordination ou de
parcours a tous les stades de la maladie, mais aussi d’attachés de recherche clinique ou de
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secrétariat pour I'inscription sur la liste nationale d’attente de greffe. Des recrutements en
cohérence avec la littérature qui montre le role bénéfique des nouvelles fonctions de « navi-
gateurs » sur le parcours des patients (Manderson et al., 2012 ; Marlow et al., 2016 ; Jolly et
al., 2015) et un role pivot joué par les infirmieres dont les effets sur les résultats cliniques et
la gestion de cas sont connus (Peeters et al., 2014 ; Bergen, 1992 ; Watson, 2008 ; Walker et
al., 2010 ; Bouvier et al., 2009). L'implication des patients-experts est également a souligner
a ce stade en termes d’adéquation entre la réalité de la maladie et le parcours de soins.

Dans un contexte fortement contraint pour les néphrologues, les infirmiéres prennent
le relais, et plus particuliérement a la suite de 'annonce de la maladie rénale chronique par
le néphrologue. Elles accompagnent les patients dans le choix de 1a modalité de suppléance
la plus appropriée et pourraient ainsi libérer du temps pour le néphrologue dont le suivi,
notamment précoce, est associé a un risque plus faible de déces chez les patients dialysés
(Bradbury et al., 2007 ; Jungers et al., 2001) et a une durée d’hospitalisation plus courte
au moment de l'instauration du traitement de suppléance (Chan et al., 2007). En théorie,
la délégation des taches par le néphrologue aux infirmieres devrait permettre de libérer du
temps médical, a condition que les taches déléguées soient substituables, par la couverture
des besoins non satisfaits et la réalisation des taches spécifiques (Kernick et Scott (2002),
dans un cadre plus général). La distinction de ces effets de substitution des taches par rap-
port a la complémentarité des taches (celle-ci étant un gage de qualité de prise en charge et
d’accessibilité des soins), reste tout de méme difficile a établir avec 'approche qualitative.
Certains entretiens semblent néanmoins montrer une forme de complémentarité :

« Avant, ces patients étaient suivis par le médecin généraliste et par le néphro-
logue et c’était des contacts isolés au cours de I'année et entre lesquels c’était
la boite noire alors qu'aujourd’hui, ces patients ont un projet thérapeutique. »

Néphrologue

La reconfiguration des pratiques par les évolutions technologiques, médicales et les
modes d’organisation s’est néanmoins avérée compliquée pour les professionnels, mais
aussi pour les patients. Du c6té des professionnels, il a fallu s’adapter aux outils et accepter
I’évolution des pratiques telles que les décisions partagées par les néphrologues.

«lIl'y aquand méme eu des barriéres, j'ai eu le malheur de dire "Oui c'est pour appro-
fondir la culture ou améliorer la connaissance" ou je ne sais quoi, j'ai eu des cris des
néphrologues "mais, vous croyez qu'on ne sait rien, vous supposez qu‘on ne sait pas
faire, qu'on ne connait pas la transplantation". »

Néphrologue

Du c6té des patients, la consultation d’une infirmiére « isolée » n’est pas dans leurs
habitudes et les transports pour y accéder ne sont pas remboursés. De plus, méme si cer-
tains organismes ont fait en sorte de regrouper sur une méme journée ces consultations en
méme temps que d’autres consultations/examens remboursés, cela entraine de la fatigue
pour les patients, qui risquent d’étre « saturés » par I'information apres un certain temps.
L’age représente aussi un frein a ces nouvelles pratiques, comme en témoigne la difficulté
pour eux de se déplacer et de participer a des visioconférences.

5.2. Les difficultés du déploiement du hors centre
et de la prévention

Malgré les nouveaux modes d’organisation a la suite de ’'annonce, 'indicateur relatif
aux modalités de dialyse en hors centre ne montre pas de résultats. Plusieurs difficultés liées
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au déploiement du hors centre peuvent en étre la cause. Une enquéte qualitative menée par
un porteur de projet a montré la difficulté de la faisabilité de la dialyse en Ehpad compte tenu
des comorbidités, de la perte d’autonomie, des troubles cognitifs, etc. de ses résidents. Le
faible nombre de patients concernés par Ehpad est aussi un frein. Nos entretiens ont aussi
permis de souligner le caractére sécurisant pour le patient du suivi en centre, en particulier
pour les patients comorbides, et le hors centre peut aussi faire 'objet de davantage de réti-
cences tant par les patients que par leur conjoint.

« Ces arguments (envers la dialyse péritonéale), c'est absolument frustrant parce
que les malades ne les entendent pas. »

Néphrologue

La diversité des porteurs de projet pourrait également expliquer le faible nombre
d’actions développées sur la thématique, et donc le faible déploiement. Les patients com-
mencent initialement la dialyse dans le centre référent, alors que les modalités de dialyse
hors centre sont généralement supervisées par les associations de dialyse qui ne se chargent
pas des consultations pré-dialyse et de '’hospitalisation initiale des patients. De plus, le
transfert vers un centre moins lourd peut prendre plus de trois mois (Agence de la bioméde-
cine, 2017). Un effet d’age pourrait aussi interférer dans cette absence d’effet, dans la mesure
ou ce sont potentiellement les plus jeunes qui sont sensibles a la dialyse hors centre (Agence
de la biomédecine, 2017). Enfin, il faut aussi noter I'absence d’un financement incitatif a la
dialyse hors centre envisagé initialement.

S’agissant de la prévention, aucun résultat n’a été mesuré sur I'incidence de 'TRCT.
Outre les limites méthodologiques soulignées précédemment, ce résultat peut s’expliquer
par le fait que les actions dédiées a cet indicateur ont été trés diverses, de sorte qu'aucun
modéle d’organisation n’a pu étre identifié. La coordination entre ville et hopital n’est pas
structurée dans le cadre d’'une organisation bien définie comme celle développée autour de
I'infirmiere, notamment de coordination, a la suite de 'annonce de la maladie rénale chro-
nique, et celle pour les patients dialysés avec ’appui des outils de communication. Pourtant,
la collaboration ville-hopital est cruciale pour l'efficience et la qualité de prise en charge de
I'IRC. Elle est sous-optimale comme en attestent la communication insuffisante et la diffi-
culté de délimitation des taches entre médecins généralistes et néphrologues (Greer et al.,
2019 ; Lo et al., 2016 ; O’'Malley et Reschovsky, 2011 ; Diamantidis et al., 2011 ; Zimmerman
et al.,, 2003). La difficulté de sensibilisation des médecins généralistes' et des patients au
stade précoce est également a souligner. Les patients ne prennent pas conscience de cette
maladie silencieuse et la pathologie reste assez rare aux yeux des médecins généralistes, ce
qui peut paraitre paradoxal du fait de sa prévalence élevée. La maladie est complexe pour
ces derniers, qui la traitent souvent comme une extension de I’hypertension et du diabéte
(Raffray et al., 2022). De plus, lorsque le patient entre dans la filiére de néphrologie, les mé-
decins généralistes sortent du parcours et le néphrologue prend en quelque sorte le « role »
du médecin traitant. Un « cercle vicieux », dans la mesure ot lorsque le médecin généraliste
revient dans le parcours pour toute prise en charge liée notamment a 'environnement fami-
lial, ce dernier a manqué 1’évolution de son patient et peut se retrouver désorienté vis-a-vis
de ces patients spécifiques.

« Il a des leviers (le médecin généraliste) que les néphrologues n'ont pas, ils ne
connaissent pas I'environnement social, I'histoire du patient... ce sont des élé-
ments qu'il ne faut pas négliger. »

Médecin de santé publique

19 Une sensibilisation difficile des médecins généralistes qui se retrouve aussi en cancérologie (Coindard,
2019).
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5.3. Pérennité des actions au-dela des expérimentations

Au-dela des actions qui se sont arrétées faute de déploiement, la pérennité des projets
dépend des financements. Une partie des projets relatifs a la préparation a la suppléance est
couverte par le forfait que les expérimentations ont permis d’amorcer mais, pour certains, le
forfait ne permet pas de couvrir 'ensemble des actions entreprises lors de 'expérimentation.
La coordination de parcours et de greffe s’est ancrée dans les organisations et semble perdu-
rer souvent par un autofinancement par les structures, mais celui-ci n’est pas, pour autant,
garanti sur le long terme ; le forfait ne prend pas en charge la coordination pour l'inscription
sur la liste d’attente de greffe, qui est un résultat important de I'expérimentation. Les ETP
sont financés a présent par le droit commun. Pour le reste des actions, plusieurs solutions
de financement ont été envisagées telles que des expérimentations issues de l'article 51, les
CPTS, l'autofinancement et les Fir. La question centrale reste la pérennité des actions de
prévention au stade précoce (stade 3B de la maladie) qui n’est pas assurée et qui, pour la
plupart, se sont arrétées.
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6. Conclusion

Cette étude identifie les changements organisationnels mis en place lors des expéri-
mentations article 43 et en mesure I'impact sur les parcours de soins des patients insuffi-
sants rénaux chroniques. Une approche méthodologique mixte qualitative et quantitative a
été mise en ceuvre. L’approche qualitative a permis de documenter les projets et d’orienter
I’évaluation quantitative afin de mesurer les effets en regroupant les projets les plus simi-
laires avec les mémes objectifs, organisations et populations cibles, et de tirer des conclu-
sions quant a la généralisation des résultats par l'identification des leviers et des freins de
ces expérimentations. Au total, 20 porteurs de projet ont mené des actions pour atteindre
les objectifs communs envisagés par les autorités aux différents stades de la maladie dans
les six régions participant aux expérimentations. Concernant la prévention, des initiatives
trés variées ont émergé, sans qu’aucun modele organisationnel précis ne se dessine. Pour
la préparation a la suppléance et 'acces a la greffe, les projets ont proposé de nouvelles
organisations mobilisant des outils de communication et s’articulant autour d’infirmiéres de
coordination ou de parcours recrutées grace aux financements des projets.

Les résultats quantitatifs a partir des données longitudinales du registre Rein entre
2010 et 2019 ont montré que les expérimentations ont permis d’améliorer l'acces a la liste
nationale d’attente de greffe pour les patients incidents et prévalents, et de réduire la pro-
portion de dialyses initiées en urgence. Ces résultats sont en accord avec les deux leviers
majeurs identifiés, le recrutement d’infirmiéres et les outils de communication, liés a la coor-
dination greffe et a la préparation a la suppléance. En revanche, 'absence de résultats sur la
prévention témoigne de la difficulté de sensibiliser les acteurs mais aussi de développer une
coordination entre les acteurs de ville et avec 'hopital. Certains projets ont néanmoins mis
en place des dispositifs prometteurs, notamment en lien avec les laboratoires d’analyse, mais
I'insuffisance de projets concernés et 'absence de repérage des populations bénéficiaires de
ces dispositifs ne permet pas une évaluation quantitative propre a ces projets spécifiques.
De maniere générale, I’évaluation de I'impact des actions de prévention est rendue difficile
par la difficulté de repérage de cette population dans les données administratives de santé et
son absence dans les données du registre Rein, mais aussi par ’'absence de données ad hoc
collectées pour mesurer I’évolution de la maladie et la qualité de vie des patients. Enfin, ces
expérimentations n’ont pas permis d’améliorer le développement de la dialyse hors centre
en raison du manque de projets proposés sur cet objectif et de ’absence d’'un financement
incitatif a la dialyse hors centre envisagé initialement.

L’évaluation des expérimentations article 43 s’est avérée complexe du fait de la spéci-
ficité de son cadre expérimental. Le projet de loi initial prévoyait des dérogations tarifaires
pour expérimenter un forfait prévention et une modification du financement de la dialyse,
mais le contenu des expérimentations a évolué pour conserver uniquement un financement
des projets pilotes dans les territoires retenus. Ainsi, si les expérimentations ont conservé
ces particularités d’étre menées dans un espace circonscrit pour un temps limité, '’évalua-
tion est rendue plus difficile car 'objet de ’expérimentation n’est plus un changement de
rémunération, qui pourrait étre généralisé par la suite, mais un financement de projets
sélectionnés pour leur caractére novateur. L’absence de dispositifs communs a ’ensemble
des territoires et la diversité des actions proposées par les territoires a rendu ainsi difficile
une évaluation nationale de ces expérimentations, et la sélection sur projet a pu conduire a
des biais de sélection des expérimentateurs, qui limitent la généralisation des résultats de
I’évaluation d’'impact quantitative. La méthodologie proposée pour I’évaluation a ainsi été
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adaptée pour prendre en compte ces difficultés en intégrant une approche mixte qualitative
et quantitative.

Bien qu’elle permette de financer le modeéle organisationnel initié par certains projets
pilotes pour la préparation a la suppléance, la mise en place du forfait maladie rénale chro-
nique a partir de 2019 a pu remettre en question la continuité et la couverture de certaines
actions. Ainsi, dans certaines équipes, le forfait ne permet pas de couvrir 'ensemble des
actions entreprises lors des expérimentations, notamment au stade précoce. La coordina-
tion de parcours et de greffe s’est ancrée dans les organisations et semble perdurer souvent
par un autofinancement par les structures, mais celle-ci n’est pas pour autant garantie sur
le long terme. Le forfait ne prend pas en charge la coordination pour I'inscription sur la liste
d’attente de greffe dont 'amélioration est un résultat important des expérimentations.

Les projets pilotes de ces expérimentations ont néanmoins permis d’ouvrir de nou-
velles perspectives et évolutions, comme I'extension récente du forfait prévention pour tenir
compte de l'arrivée des infirmiéres de pratique avancée et aussi son élargissement a d’autres
professionnels (psychologue, assistante sociale). Pour le dépistage et la prévention, les liens
créés avec les laboratoires de biologie et les médecins généralistes, et 'amélioration de la
prise en charge précoce et coordonnée par les professionnels de ville, notamment au stade
3B, sont I'objet de nouvelles initiatives dans le cadre des expérimentations de l'article 51
relatives a de nouveaux modes d’organisation et de financement.
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Annexes

Annexe 1.
Syntheése de la grille d’entretien

Présentation des porteurs de projet et/ou représentants

sur le territoire

Quelle est votre fonction ? Quel a été votre role dans les expérimentations, mais
aussi dans la mise en place et le suivi des expérimentations ?

Quelles sont les raisons/motivations qui vous ont incité a répondre a 'appel a can-
didatures / a rentrer dans 'expérimentation (contexte particulier lié au territoire,
a la position dans l'offre de soins du territoire, etc.) ?

Description du projet et évolution de 'organisation des porteurs

Quelles actions étaient initialement prévues / réellement mises en ceuvre ? (seg-
ments, patients concernés, acteurs impliqués, territoires, moyens mis en ceuvre,
chronologie ...)

Comment vous organisez-vous (selon les projets) ?

Pourquoi avez-vous choisi de vous organiser ainsi ?

Quel a été I'apport des expérimentations dans cette organisation ? Comment vous
organisiez-vous avant les expérimentations ?

Comment la crise du Covid a-t-elle impacté votre fonctionnement ?

Financement et pérennité des projets

Comment a évolué votre organisation depuis la fin des expérimentations ? Avez-
vous de nouveaux projets ou de nouvelles perspectives concernant des change-
ments d’organisation ou dans la prise en charge des patients ?

Votre projet a-t-il bénéficié de co-financement ? Comment avez-vous géré la fin du
financement des expérimentations pour pérenniser les projets de cette derniere ?
(forfait, article 51, autofinancement, etc.)

Bilan et perspectives

Quelles ont été les éventuelles difficultés que vous avez rencontrées lors de la mise
en place des actions spécifiques a I’expérimentation ? Au contraire, quels ont été
les facteurs de réussite ?

Des évaluations locales ont-elles été réalisées ? Si oui, les résultats sont-ils publiés
ou accessibles / communicables sinon ?

Votre organisation est-elle généralisable ? Pour quelles raisons ? Quels sont les
conditions de réussite et les moyens nécessaires ?

Quel bilan tirez-vous des expérimentations ?
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Annexe 2.
Méthodologie de 'approche quantitative

Données

Les données utilisées proviennent du systéme d’information du Réseau épidémiolo-
gique et information en néphrologie (registre Rein) de I’Agence de la biomédecine. Celui-ci
est alimenté par I'application Diadem pour la dialyse et 'application Cristal dédiée au pré-
levement et a la greffe d’organe. Les données portent ainsi sur 'ensemble des patients avec
une maladie rénale chronique stade 5 traitée par dialyse ou par greffe. Les données indivi-
duelles sur les patients incidents (nouveaux patients dans I’année) et les patients prévalents
ont été utilisées pour calculer les indicateurs de résultats pour chaque département et pour
chaque année, de 2010 a 2019.

Stratégie d’identification de I'effet

Le cadre quasi expérimental prévu par I'article 43 permet de déployer une approche
en doubles différences en Intention de traiter (ITT). L’identification de l'effet du traitement
consiste a comparer ’évolution des tendances de nos variables de résultats entre le groupe
traité et le groupe de controle avant et apres la mise en place des expérimentations a partir
de 2017.

Modélisation

Des modeles de panel a effets fixes ont été utilisés :
y,=0d +T,*dy+c+e, [1]

y, représente nos variables expliquées (taux d’incidence de I'insuffisance rénale chro-
nique terminale traitée, proportion de dialyses initiées en urgence, proportion de dialyse en
hors centre et taux d’'inscription sur la liste d’attente de greffe). ¢, et d, capturent respective-
ment les effets fixes départementaux et temporels. Le terme croisé T,*d,y identifie I'effet cau-
sal par vy, sous I’hypothése fondamentale de tendances paralléles. En outre, les modéles ont
été pondérés des effectifs concernés par les indicateurs au niveau de chaque département
pour davantage de robustesse de ’approche analytique.

En complément, nous avons déployé une approche de doubles différences synthé-
tiques (Arkhangelsky et al., 2021) afin de s’affranchir du potentiel biais de sélection a I'entrée
dans les expérimentations. Un biais particulierement présent sur les indicateurs de préven-
tion, de préparation a la suppléance et d’orientation vers le hors centre puisque les actions
relatives a ces objectifs se sont développées a un niveau local (a I'échelle départementale),
a la suite de la sélection des projets, alors que I’acces a la liste d’attente de greffe s’est déve-
loppé au niveau régional — le niveau de lancement des expérimentations — par les centres de
transplantation, en coordination avec les autres centres de chaque région expérimentatrice
(Carte p. 19). Cette méthode re-pondeére et apparie les tendances pré-traitement pour com-
penser les différences inobservables dans le temps (absence de tendances paralleles). Elle
reprend ainsi les points forts des méthodes de controle synthétique (Abadie et Gardeazabal,
2003 ; Abadie et al., 2010) et de doubles différences afin que le groupe de controle « synthé-
tique » généré ressemble étroitement au groupe traité avant la mise en place du traitement.
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Identification des groupes de territoires traités et témoins

Les groupes de territoires traités, suivant les stades de la maladie et les objectifs,
ont été construits au niveau départemental parmi les régions expérimentatrices a partir de
lapproche qualitative (Annexe 3 et partie sur la description des projets, ainsi que le schéma
p. 13 qui illustre les principales caractéristiques des projets sur les parcours de soins des
patients atteints d’'IRC). Nous avons ainsi, premierement, écarté les projets atypiques et trop
spécifiques de 'analyse quantitative groupée. Deuxiemement, nous avons retiré les projets
ayant un faible déploiement, soit car ils se sont développés uniquement au niveau commu-
nal, compte tenu de leur faible ampleur ou de leur non-déploiement, ou s’ils ont commencé
plus tard (fin 2019), ou avec un faible déploiement jusqu'en 2019 avant de proposer des
évolutions aux projets. Au total, six projets ont donc été retirés de I'analyse quantitative
groupée. Les projets sur l'orientation vers la dialyse hors centre pour les patients prévalents
uniquement n'étaient pas assez nombreux pour étre évalués au niveau national, mais l'orien-
tation vers la dialyse hors centre est testée pour les projets au stade de pré-suppléance pour
les patients incidents.

Deux groupes de projets, et donc de territoires traités, émergent de cette analyse en
fonction de leur orientation vers la prévention et la préparation a la suppléance, et 1'accés
a la liste d'attente pour la transplantation rénale (Carte p. 19). Les projets relatifs a la liste
d'attente pour la transplantation rénale avaient une portée régionale en raison des actions
menées par les centres de transplantation en coordination avec les autres centres de chaque
région expérimentale. En outre, nous prenons également en compte le déploiement d’'un
projet régional sur la préparation a la greffe en Auvergne-Rhone-Alpes financé par I'ARS
sur le périmetre de la nouvelle région, méme s’il est en dehors des expérimentations, du fait
de son lien tres étroit avec les expérimentations en termes d’organisation proposée et de
temporalité.

Le groupe de territoires témoins correspond aux départements des autres régions
francaises a I'exclusion des départements et régions d’outre-mer et de I'fle-de-France, du
fait de leurs particularités.

Dans les données du registre Rein (en intention de traitement), deux types de popu-
lation des expérimentations peuvent étre distingués selon la maniére dont nous pouvons les
identifier dans les données qui ne couvrent que les patients dialysés ou greffés : les patients
incidents (nouveaux patients de 'année) et les patients dialysés prévalents (ensemble des
patients dialysés dans 1'année). Les indicateurs liés a la prévention et a la préparation a la
dialyse (dialyse initiée en urgence et orientation vers le hors centre) sont mesurés unique-
ment a partir de la population de patients incidents agrégés au niveau départemental, tandis
que l'indicateur lié a I'inscription sur la liste d’attente de greffe est mesuré avec la popula-
tion des incidents et des prévalents agrégée au niveau départemental (Tableau A1 de cette
annexe).

Description des caractéristiques des territoires traités et témoins

Conformément a la littérature sur les déterminants des parcours de soins des pa-
tients insuffisants rénaux chroniques, nous avons sélectionné des variables qui permettent
de caractériser les territoires sur plusieurs dimensions : (i) le contexte démographique et
socio-économique (part des personnes agées de 70 ans ou plus sur 100 résidents, part de
personnes résidant dans une commune isolée pour 100 résidents, part de personnes ayant
peu ou pas de diplomes) ; (ii) la mortalité et les facteurs de risque (taux de mortalité pré-
maturée, toutes causes confondues, liée au diabéte et aux maladies cardiovasculaires, liée a
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I’hypertension artérielle et aI'IRC) ; et (iii) I'offre de soins (médiane d'accessibilité théorique
au centre de dialyse le plus proche, densité de néphrologues, accessibilité potentielle locali-
sée aux infirmiers libéraux et aux médecins généralistes). Ces déterminants permettent de
caractériser la situation initiale des territoires pour 'année 2013 (Le Neindre et al., 2018).

Les sources de données utilisées sont : (i) le recensement de la population, le Fichier
localisé social et fiscal (FiLoSoFi) et le découpage en aire urbaine de 'Insee pour les indica-
teurs relatifs au contexte économique et socio-économique ; (ii) le Centre d’épidémiologie
sur les causes médicales de déces (CépiDc) de I'Institut national de la santé et de la recherche
médicale (Inserm), ainsi que la cartographie des pathologies de la Caisse nationale d’assu-
rance maladie (Cnam) pour les indicateurs de mortalité et de facteurs de risque ; (iii) le
répertoire partagé des professionnels de santé (RPPS) de la Direction de la recherche, des
études, de I'évaluation et des statistiques (Drees) et les indicateurs d’Accessibilité poten-
tielle localisée (APL), ainsi que les distances calculées a partir du distancier développé par
I’Agence de la biomédecine et I'Irdes, fondé sur les données du registre Rein de ’Agence de
la biomédecine, pour les indicateurs d’offre de soins.

TA1 Nombre de patients incidents et prévalents dans le registre Rein
selon les territoires traités et témoins

Nombre de patients IRC' traités Nombre de patients IRC
(dialysés et greffes préventives) traités par dialyse au 31/12
Indicateurs Indicateur Indicateur
Années de prévention | d'inscription sur Témoins d'inscription sur Témoins
et de préparation | la liste d'attente la liste d'attente
ala suppléance de greffe de greffe
2010 1063 2713 5031 10678 18 996
2011 1141 2731 4875 11017 19516
2012 1198 2949 5014 11378 20159
2013 1208 3024 5309 11777 20880
2014 1272 3161 5438 12288 21651
2015 1301 3184 5560 12704 22313
2016 1200 3127 5608 12921 22859
2017 1328 3377 5774 13 246 23390
2018 1291 3196 5761 13474 24084
2019 1347 3221 5746 13782 24 541
Nombre de
départements 1 29 59 29 59
par année

'Insuffisance rénale chronique.

Note : Ce tableau représente le nombre de patients incidents et prévalents dans le registre Rein selon les territoires traités et
témoins et les objectifs de I'article 43. Lindicateur relatif a l'orientation vers la dialyse hors centre a été mesuré au niveau du
déploiement de la préparation a la dialyse étant donné le faible nombre de territoires ayant développé spécifiquement cette
modalité. Les régions et départements d'outre-mer et I'lle-de-France ont été exclus.

Données : Registre Rein.
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Région Aquitaine

Projet n° 1
Porteur : Centre hospitalier
Date : début 2018
Segment : 1A et 1B
Financement : 31 100 euros en 2018 ; 31 100 euros en 2019 ; 4 147 euros en 2020.

Nature des actions :

Deux axes ont été développés : (i) Un axe « prévention et dépistage des patients » sur le
territoire, auquel s’est ajouté une sensibilisation des praticiens. Des journées d’information,
de sensibilisation et de dépistage ont ainsi été organisées, notamment dans des galeries mar-
chandes de centres commerciaux, et en partenariat avec une association de patients. (ii) Un
axe relatif a 'éducation thérapeutique des patients a des fins de prévention et de préparation
a l'auto-dialyse qui est coordonné par une infirmiere. Le programme ETP, par exemple, «
mes reins, j’y tiens... j’en prends soin » s’est développé en parallele des consultations médi-
cales du néphrologue et a ainsi permis a celui-ci de gagner du temps, et a 'infirmiére de
réaliser un suivi plus rapproché du patient avec la diététicienne.

Utilisation des financements :

0,2 ETP IDE

0,15 ETP diététicienne

Compensation financiere du néphrologue évoquée lors des entretiens
Financement pour les déplacements véhiculés, pour les campagnes de prévention

Projet n°2

Porteur : Centre hospitalier universitaire
Date : début 2018
Segment : 1B et 2-greffe.

Financement : 142 701 euros en 2018 ; 275 251 euros en 2019 ; 236 824 euros en 2020 ;
10 000 euros en 2021.

Nature des actions :

Un vaste programme éducatif (ETP), dans tous les centres de néphrologie de proximité, a été
élaboré pour expliquer aux patients les prérequis a la transplantation rénale, ses bénéfices et
les complications éventuelles. Un comité de pilotage régional a été créé pour suivre la mise
en place de ce programme dans les différents centres, mais aussi pour partager les informa-
tions, mutualiser les outils et évaluer les activités. Les séances d’'ETP pré-transplantation se
poursuivent ensuite dans le centre de transplantation. La continuité dans la prise en charge
médicale de ces patients et la transmission en temps réel et de facon exhaustive des infor-
mations médicales et éducatives entre les centres de proximité et le CHU sont assurées par
un dossier médical spécialisé informatique, partagé au niveau régional. Ce dossier existait
pour le suivi médical et éducatif des patients transplantés rénaux. Il a été développé, lors des
expérimentations, en pré-transplantation pour faciliter et accélérer I'inscription sur la liste
d’attente, mais également pour le suivi pré-greffe.
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En outre, les services se sont réorganisés afin de réduire le délai d’inscription sur la liste
d’attente de greffe et de raccourcir les délais de rendez-vous. L’évaluation des patients can-
didats a une greffe suit a présent deux étapes successives : une premiére journée avec des
séances d’éducation thérapeutique et une consultation médicale ; une seconde qui réunit en
un méme lieu le néphrologue, 'anesthésiste et le chirurgien pour I'évaluation médico-chirur-
gicale. Au préalable, le secrétariat prépare en avance les dossiers pour vérifier 'exhaustivité
des examens. L'objectif final est de faciliter les discussions et de réduire le temps entre les
deux journées, tout en placant les médecins « seniors » experts en premiére ligne.

Utilisation des financements :

- 1 ARC pour identification des patients
- Outil informatique

- Financement Education thérapeutique

Projet n°3

Porteur : Centre de néphrologie et de dialyse

Date : début 2018

Segment : 1A, 1B et 2-Dialyse

Financement : 102 500 euros en 2018 ; 122 426 euros en 2019 ; 97 939 euros en 2020.

Nature des actions :
Ce centre de néphrologie et de dialyse a expérimenté un parcours de soins complet sur son
territoire, composé de trois parties.

Une partie relative au segment 1A « Dépister, préserver ; retarder la maladie rénale chro-
nique » qui vise a (i) communiquer aupres des médecins généralistes, des laboratoires d’ana-
lyse médicale, de la médecine du travail des grandes entreprises du territoire, de I'Institut
de formation en soins infirmiers (Ifsi) et de I'Institut de formation des aidants soignants
(Ifas) ; (ii) créer des outils de communication a destination des professionnels de santé et des
patients, tels que des plaquettes de présentation du projet pour les interlocuteurs médicaux
et pour les patients dépistés entrant dans un parcours, des livrets de néphroprotection, des
courriers a destination des médecins traitants lorsqu'un patient est dépisté positif, parfois
sous la forme de Plans personnalisés de soins (PPS) ; (iii) impliquer les délégués de I’Assu-
rance maladie dans la communication du projet aupres des médecins traitants ; (iv) réaliser
des campagnes de dépistage.

Une partie relative au segment 1B « Stade de présuppléance » s’est développée avec la mise
en place de consultations pluriprofessionnelles coordonnées par une infirmiéere de coordi-
nation pour orienter le patient dans la prise de décision a la suite de ’annonce, mais aussi
pour le suivi.

Une partie relative au segment 2 « Stade de suppléance », qui comprend un ensemble de
projets :

- Un programme qui consiste en une surveillance renforcée des nouveaux patients les
quatre premiers mois de dialyse. La mortalité étant élevée les premiers mois de dialyse,
I'intérét de ce programme est que les patients puissent bénéficier d’'une fistule artériovei-
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neuse, et ainsi de limiter les risques d’affection et les risques dus au cathéter, de controler
la pression artérielle, etc.

Un programme d’entrainement spécialisé a la dialyse

Des PPS (programmes personnalisés de soins)

Un volet éthique concernant notamment les traitements conservateurs

L’activité physique : pédalage et étirements durant les séances de dialyse en collaboration
avec une équipe de kinésithérapeutes

- Larhéophérese pour les patients diabétiques et/ou atteints d’artériopathie

Utilisation des financements :
- 1,7 ETP infirmier (2 infirmieres)
- 0,2 ETP secrétariat et diététicienne
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Région Alsace

Projet n°4

Porteurs : Association qui propose des modalités de traitement de I'insuffisance rénale
chronique et une activité d’Hospitalisation a domicile (HAD)

Date : juillet 2017
Segment : 1A, 1B et 2-Dialyse
Financement : Montant total Fir de 390 593 euros

Nature des actions :

Au niveau du segment 1, le dépistage s’est renforcé grace aux liens établis avec les biologistes
libéraux. Un score de risque de I’évolution de la maladie rénale, le Kidney Failure Risk Equa-
tion (KFRE), a été introduit sur les résultats d’examens médicaux afin d’orienter vers un
parcours de soins plus adéquat. Ce score se calcule a partir des dosages de créatininémie et
de 'albumine urinaire. Pour faciliter son calcul, les laboratoires ont été habilités a prescrire
de la créatinine si le médecin n’a prescrit que de ’'albumine. Parallélement, une plateforme
d’interopérabilité permettant de standardiser tous les résultats biologiques et de les présen-
ter d’'une maniere plus lisible sous forme de courbe, a été utilisée afin de gagner du temps
et de la précision dans I’analyse de I’évolution de la maladie. En termes d’organisation, les
consultations se font en principe par deux néphrologues ainsi qu'une IDE de coordination.
Un nouveau volet de ’expérimentation s’est aussi orienté vers un accompagnement a do-
micile par le biais d’infirmieres libérales formées par e-learning au suivi et au repérage de
risque pouvant mener a une dialyse en urgence.

Au niveau du segment 2, d'une part l'acces a la liste d'attente de greffe est facilité par un
secrétariat dédié et par des check-lists d'évaluation de la situation du patient face a la greffe.
D'autre part, des réunions de concertation pluriprofessionnelles ont été organisées pour
développer 1'acces a la dialyse hors centre.

Conjointement a ces deux segments (1 et 2), un groupement de diététiciennes s'est formé
dans 3 GHT et a participé ala création de documents tels que des fiches de néphroprotection.
En sus, de multiples actions de communication et une présence aux réunions pluriprofes-
sionnelles ont été assurées par divers acteurs (URPS médecins, pharmaciens, Ehpad, etc.).

Utilisation des financements :

- Segment 1A et 1B : 4 IDE+ 2*0,5 ETP secrétaire
- Segment 2 - dialyse : 0,5 ETP secrétaire /hopital pour I’acces a la greffe
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Région Languedoc-Roussillon

Projet n°5

Porteur : Centre hospitalier universitaire

Date : novembre 2017 a décembre 2019

Segment : 1A et 1B

Financement : 256 738 euros en 2018 ; 249 157 euros en 2019.

Nature des actions :

L’objectif principal du CHU était de créer un réseau autour de la maladie rénale chronique
(MRC) dans le département en ciblant les patients des segments 1A et 1B. Ainsi, pour dé-
pister la MRC, le CHU a collaboré avec les pharmacies, les associations de patients et les
laboratoires. La particularité de cette derniere collaboration fut I'inscription d’'un message
uniforme spécifique afin d’indiquer aux patients et au médecin, dans le compte rendu de
résultats du dosage de créatinine et du DFG des patients dépistés, qu'une évolution de la
maladie rénale avait été observée, nécessitant de discuter d’une éventuelle orientation vers
le spécialiste. En outre, des campagnes d'information et de dépistage grand public de la MRC
(journée de dépistage du CHU) et des interventions dans les médias locaux ont été réalisées.
Les expérimentations ont aussi visé a I'information et a la formation des médecins et autres
professionnels de santé du territoire a la maladie rénale chronique. Concernant la prépa-
ration a la suppléance, une fois 'annonce faite, un groupe pluriprofessionnel (composé de
soignants, administratifs, associations de patients) a construit un support multimédia pour
informer les patients sur les traitements de suppléance. Des réunions informationnelles
individuelles et collectives adaptées aux patients selon 'avancée de la MRC ont été coordon-
nées par une IDE de coordination qui s’occupe elle-méme ensuite des bilans pré-greffe, et
institutionnalise le parcours.

Utilisation des financements :
- 0,5 ETP IDE de coordination, 1 ETP ingénieur assistant au chef de projet, 0,5 ETP data
manager et 0,5 ETP temps médical.

Projet n°6

Porteur : Centre hospitalier universitaire

Date : septembre 2018 a aoflit 2020

Segment : 2 - Dialyse

Financement : 274 087 euros en 2018 ; 317 405 euros en 2019 et 240 600 euros en 2020.

Nature des actions :

Pour améliorer l'accessibilité a la liste d’attente nationale de transplantation ainsi que la
qualité et l'efficience de la greffe, le projet du CHU s’appuie sur la constitution d’'un réseau
d’échange renforcé avec les professionnels des services de néphrologie d’autres centres
hospitaliers, de centres de dialyse et des néphrologues libéraux. Le projet repose sur deux
volets : I'organisation de réunions de concertation pluridisciplinaires sur des indicateurs de
greffe entre professionnels de la greffe et de la dialyse ; la mise en place d’'une plateforme
d’échanges et d’outils de communication construite sur le modele de la télémédecine, com-
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mune aux services de néphrologie du CHU, aux acteurs « adresseurs » de patients, aux uni-
tés de dialyse et aux néphrologues libéraux. Cette plateforme facilite la communication et
limite les délais d’inscription. L'intérét est d’avoir des réunions réguliéres entre les néphro-
logues de dialyse et ceux du CHU.

Utilisation des financements :
- 1 ETP praticien hospitalier, 1ETP IDE, 0,5 data manager

Projet n°y
Porteur : Centre de néphrologie et de dialyse
Date : 2018 2 2019
Segment : 2 — Dialyse
Financement : 10 000 euros en 2018.

Nature des actions :

1l s’agit d’un établissement de santé privé solidaire qui prend en charge des patients aussi
bien en dialyse qu’au stade de présuppléance. Au cours des expérimentations, le choix a été
fait de s’orienter vers une réduction du nombre de patients en centre, via un parcours coor-
donné principalement en Ehpad. Une enquéte qualitative a ainsi été menée aupres d’Ehpad
et I'USLD (266 établissements) des cinq départements de 'ex-région Languedoc-Roussillon
afin de déterminer les freins de la prise en charge de la dialyse en Ehpad, mais également
de déterminer un « profil type de patients » domiciliés en Ehpad, éligibles a la dialyse a
domicile. Avec un taux de réponse a 10 %, I’enquéte montre que la dialyse en Ehpad n'est
pas recommandée pour les patients testés, étant donné certaines conditions incompatibles
avec la dialyse a domicile. Les patients présentent des comorbidités, une perte d’autonomie
et des troubles cognitifs.

Utilisation des financements :
- Financement matériel de I’étude qualitative
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Région Pays de la Loire

Projet n°8
Porteur : Centre hospitalier universitaire
Date : 2017 a 2019, puis combiné au forfait
Segment : 1A et 2 - Dialyse
Financement : Montant total de 87 500 euros par an, de 2017 a 2020

Nature des actions :

Le CHU s’inscrit dans les expérimentations avec, d’'une part, des actions au stade de la pré-
vention qui visent a une identification des patients a un stade 3B de la MRC, pour ensuite les
orienter vers une IDE de coordination. Cette IDE leur apporte des informations personnali-
sées en fonction de leur besoin via, notamment, des programmes d’éducation thérapeutique.
Elle peut également engager une prise en charge spécifique complémentaire par une équipe
pluridisciplinaire composée de psychologues, diététiciens et assistantes sociales. Un réseau
de soins avec une concertation multidisciplinaire s’est ainsi installé, dans lequel s’opére un
lien direct entre le patient, le service de soins, le médecin traitant et le néphrologue référent.

D’autre part, les actions s’inscrivent dans le segment 2, dans 'optique d’un acces facilité a la
greffe. Les dossiers de patients complexes sont présentés dans le cadre de visioconférences
coordonnées par le CHU, en lien avec d’autres CH de la région. L’intérét de ces réunions
de concertation pluriprofessionnelles est de réaliser une prise en charge commune de ces
patients complexes et de développer la greffe sur donneur vivant, tout en facilitant le par-
cours de soins des usagers.

Utilisation des financements :

- 0,5 ETP IDE de coordination (segment 1A)

- 1ETP IDE de coordination greffe (segment 2-Dialyse)
- Matériel de visioconférence

Projet n°9g
Porteur : une union régionale des professionnels de santé
Date : de 2018 a mai 2020
Segment : 1A
Financement : 80 000 euros euros en 2017 ; O euros en 2018 ; 40 000 euros en 2019

Nature des actions :

L’objectif de cet URPS était de mettre en place une coordination structurée entre les médecins
généralistes et les néphrologues par le biais de réunions téléphoniques de coordination entre
ces deux types de professionnels. L’objectif était d’'intégrer ce projet dans les consultations
externes a ’hpital. Concretement, un médecin généraliste rédigeait une fiche sur la situation
(hors urgence) et 'adressait au centre hospitalier (structure de néphrologie). Le secrétariat
lappelait ensuite pour prendre un rendez-vous avec le néphrologue.

Inversement, le néphrologue peut aussi avoir besoin du médecin généraliste pour des situa-
tions complexes sur 'environnement (retour a domicile, soins palliatifs, déménagement, etc.).
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Utilisation des financements :
- Financement du matériel, des déplacements et des réunions de travail

Projet n°10

Porteur : Centre de néphrologie et de dialyse

Date : début 2017

Segment : 1A et 2 - Dialyse

Financement : montant total de 140 000 euros par an, de 2017 a 2020

Nature des actions :

L’organisation des soins sur le territoire repose sur un équilibre entre I’hopital public et ce

centre spécialisé. Le suivi néphrologique des patients les plus aigus et la transplantation

sont assurés par ’hdpital public, tandis que la partie dialyse ainsi que I’activité hors centre (a

domicile et dans des structures plus légeres en UAD et UDM) est assurée par le centre spé-

cialisé. Ce dernier a convenu avec 'ARS de s’organiser autour de deux volets lors de I'expé-

rimentation :

- le traitement conservateur

- T’éducation thérapeutique sur les structures hors centre pour des patients pris en charge
en centre

1l est a noter, par ailleurs, que tous les UDM sont dotés d’un dispositif de télémédecine ; a
tout moment, une connexion peut étre réalisée afin que les médecins télésurveillent les sites
grace aux infirmieres présentes sur place.

Utilisation des financements :
- IDE (0,2 ETP * g secteurs géo)

Projet n°11

Organisme : Centre hospitalier universitaire
Date : février 2019

Segment : 1B et 2 - Dialyse

Financement : montant total de 140 000 euros

Nature des actions :

Un premier volet consistait en la création d’'une structure de suivi des patients complexes
en IRC avancée, inspirée du modele canadien, composée d’'une équipe interdisciplinaire.
L’intérét de ce projet réside dans le lien avec les soins de ville. Par exemple, au niveau du
traitement conservateur, des structures relais ont été mises en place avec la HAD, des assis-
tantes sociales, etc. Le deuxieme volet consistait a orienter les patients vers la liste d’attente
de greffe par le biais d’une infirmiére qui assure la coordination.
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Utilisation des financements :

- 1ETP IDE de prévention (segment 1A)

- 0.5 ETP IDE liste d'attente et 1 ETP IDE pour favoriser la greffe de donneur vivant (seg-
ment 2 -Dialyse)

Projet n°12
Organisme : Centre hospitalier
Date : début 2017
Segment : 1B et 2 - Dialyse

Financement : 40 000 euros en 2017 ; 67 500 euros en 2018, 67 500 euros en 2019 ;
67 500 euros en 2020.

Nature des actions :

Le CH a développé une unité dédiée a la prise en charge de la maladie rénale avancée (seg-
ment 1B). L'objectif est d’assurer une prise en charge personnalisée de néphrologie et de
diététique, principalement en consultation externe avec I’hopital de jour. Le fonctionnement
se fait par suivi direct des besoins évolutifs des patients par le centre, tandis que le volet
2-dialyse s'est orienté vers la mise en place de visioconférences périodiques en vue de discu-
ter des cas complexes en lien avec un centre hospitalier universitaire.

Utilisation des financements :
- 1 ETP diététicienne pour les traitements nutritionnels (segment 1B)
- 0,5 ETP IDE de coordination greffe dans le cadre des visioconférences avec le CHU

Projet n°13
Organisme : Centre hospitalier
Date : début 2017
Segment : 1A et 2 - Dialyse
Financement : montant total de 40 000 euros par an, de 2017 a 2020

Nature des actions :

A des fins de prévention et de dépistage de la MRC (segment 1), deux volets se sont dévelop-
pés : (i) un volet d’éducation thérapeutique pour informer le patient sur les complications
liées a I’hygiene de vie. Des points tels que le diagnostic éducatif du patient, la compréhen-
sion de la fonction des reins, 'hygiéne de vie, la compréhension des traitements médica-
menteux et les modes de suppléance sont ainsi abordés. (ii) un volet e-learning dans lequel
une plateforme met & disposition des supports a destination des médecins libéraux sur les
conduites a tenir pour une prévention primaire de la maladie. Au niveau du segment 2 relatif
al'acces a la greffe, des liens étroits ont été développés avec un CHU pour discuter des cas
complexes par visioconférences.

Utilisation des financements :
- 0,6 ETP IDE de coordination greffe dans le cadre des visioconférences avec le CHU
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Région Rhone-Alpes

Projet n°14
Porteur : Réseau multi professionnel dédié a 1a maladie rénale chronique

Date : début 2019 pour la sensibilisation des professionnels de santé, et 2020 pour le dépis-
tage en pharmacie

Segment : 1A et 1B
Financement : 191 320 euros en 2018 ; 63 774 euros en 2019 ; 63 774 euros en 2020

Nature des actions :

Le projet avait pour objectif initial d’étendre le réseau sur un territoire plus vaste, mais il
a été réorienté vers des actions en partenariat avec les pharmacies du fait des difficultés de
déploiement et de sensibilisation des médecins généralistes. Il s’agit d’un projet pluriprofes-
sionnel d’information et de sensibilisation des professionnels de soins primaires prolongé
par une expérimentation de dépistage de la MRC en pharmacie de ville. Il s’est déroulé en
deux phases :

Phase 1 : campagnes de prévention et de sensibilisation des professionnels de ville sur les

facteurs de risque et les modalités de dépistage de la MRC (2019-2020)

- création et diffusion de supports visuels

- contact direct avec plusieurs centaines de médecins, pharmaciens, laboratoires, centres
de santé, etc.

Phase 2 : campagne de dépistage en pharmacie (2021)

- recrutement et formation des pharmaciens pilotes, installation d'un matériel dédié au
dosage de créatinine

- campagne ciblée sur les patients a risque avec consentement, recueil d’information sur
dossier SISRA (facteurs de risque, traitement, pression artérielle, bandelette urinaire,
dosage de créatinine avec calcul du DFG) ; un systéme d’information qui permet de suivre
les patients dans la durée ; et transmission au médecin traitant par messagerie sécurisée
MonSISRA.

Ce projet met en place un examen quotidien des fiches transmises par une IDE de coordina-
tion dédiée au réseau, avec contact téléphonique avec le patient. Selon le stade de la MRC, a
partir du stade 3B inclus, une primo-consultation avec un néphrologue proche du domicile
en vue de I'inclusion dans un parcours de soins est proposée.

Utilisation des financements :

- 1 ETP infirmiere de coordination

- dédommagement du pharmacien (15 euros pour dépistage complet et 5 euros pour infor-
mation au patient)

- dépenses de prestations diverses : liaison logistique avec les pharmacies - visite des phar-
macies, distribution des documents, installation des machines pour dosage de créatinine,
distribution des consommables, récupération des fiches de dépistage, etc.
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Projet n°15
Porteur : CHU — 4 centres hospitaliers universitaires porteurs
Date : a partir de juin 2017
Segment : 1B et 2 - Dialyse
Financement : pas de données sur le financement (Fir en dehors de I'expérimentation)

Nature des actions :

Les CHU porteurs des centres de transplantation de la région ont concgu cette expérimen-
tation dans le cadre d’un projet spécifique financé par le Fir, en paralléle des expérimenta-
tions relatives a l'article 43. L'objet est que chaque centre de transplantation propose des
réunions de concertation professionnelles par webconférence avec les néphrologues réfé-
rents de chaque patient. Cette approche permet de discuter de maniére pluridisciplinaire
des patients trop fragiles, comorbides, complexes, qui ne sont pas orientés d’emblée vers un
bilan greffe, et pour lesquels il n’existe pas de contre-indication définitive a la greffe selon
les recommandations de la HAS. Une fiche est remplie par le néphrologue du patient et sert
de base d’échange avec les néphrologues transplanteurs. Elle retrace le dossier médical du
patient, ses attentes et son état actuel. Au moins deux néphrologues (dont le néphrologue
référent du patient) confrontent leurs opinions sur chaque dossier.

Utilisation des financements :
- 4 attachés de recherche clinique pour mettre en place les RCP: 0,5 ETP + 0,8 ETP + 1IETP+ 0,5
x4 ETP

Projet n°16
Porteur : Association de patients

Date : 2017
Segment : 1B
Financement : environ 20 000 par an sur 3 ans

Nature des actions :

L’expérimentation a permis la formation de patients-experts et la mise a disposition d'un
local pour ces derniers afin d'assurer la permanence a 1'hépital ou en centre (& proximité
des bureaux des néphrologues et en accord avec ceux-ci). Une fois la consultation réalisée,
une remontée d’information au médecin peut éventuellement étre faite si, par exemple, le
patient-expert se rend compte que le patient nécessite une prise en charge psychologique.
Toutefois, ce lien reste encore a formaliser.

Un patient-expert est un patient qui bénéficie d'une formation en éducation thérapeutique
afin de transmettre son expérience de la maladie, que ce soit vis-a-vis du patient mais éga-
lement de son entourage, notamment en ce qui concerne les répercussions psychologiques,
physiques, relationnelles et sociales. Il explique aussi au patient et a son aidant les diffé-
rentes modalités de prise en charge de 'IRC. En résumé : comment vivre avec la maladie
rénale ? L'objectif est que le patient devienne acteur de ses soins.

« L'objectif pour moi nétant pas de leur dire ce qu'il faut faire, mais plutét de les
écouter et de faire en sorte qu'ils trouvent leur voie, il n'y a pas de modeles de
réussite ou d'échec de patients, c’'est que chaque patient se retrouve face a sa
maladie, il faut qu'il apprenne a la dominer et a vivre avec. »

Patient-expert
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Utilisation des financements :
- Frais de formation, de transport et autres fournitures de base

* % X

Projets n° 17 et 18

Organisme : un CHU et un CH

Date :
- CHU : 2016, mais recrutement 2017 (n°17)
- CH: 2018 (n°18)

Segment : 1B
Financement : pas de données sur les financements.

Nature des actions :

Le parcours de soins en MRC a été développé conjointement dans ces deux organismes. Au
CHU, le suivi de parcours de la maladie rénale s’oriente autour de deux volets : un premier
volet de prise en charge hospitaliére, et un deuxieme de prise en charge avec une association
de dialyse. En lien avec le CHU, cette association prend en charge les patients au stade 5
dialysés, alors que le CHU ne s’occupe que de la greffe. Le CH est un établissement pivot de
lautre territoire mais qui fait face a une difficulté de recrutement, notamment de néphro-
logues. Une collaboration avec un autre CHU a été instituée pour pallier ces difficultés, mais
cela reste tout de méme insuffisant.

Dans ces deux organismes, 'expérimentation a permis le recrutement d'une IDE de par-
cours afin de coordonner l'organisation de parcours de soins des patients atteints de MRC.
Ces infirmiéres analysent les demandes via une hotline téléphonique. Elles orientent ensuite
le patient vers le professionnel adapté — médecin généraliste, néphrologue — ou vers une
hospitalisation en cas de complications majeures. Le recours au néphrologue a ainsi pu étre
protocolisé. Elles expliquent également la maladie, accompagnent le patient dans son trai-
tement, mais aussi a la préparation a la suppléance, que celle-ci soit en greffe ou en dialyse.
Par ailleurs, le CHU a mis en place une solution informatique visant a rendre disponible
I'ensemble des résultats de biologie d'un patient dans un outil unique.

Utilisation des financements :

- CHU : 1 ETP IDE parcours (début 2017) réévalué a 2 IDE temps plein et 1 secrétaire a
mi-temps

- CH: 1IDE initialement a 0,7 ETP (début janvier 2018) puis temps plein réévalué en juin
2018
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TA 2 Effectifs de patients (non exhaustifs) selon les régions et les projets par segment
de parcours

Segment 1 (A et B) - Stade 3B (1A) et Stade 4 ou 5 (1B)

q Années
Région Portiurs de.prOJet Segment Total
(n° entretien)
2017 2018 2019 2020
CH(n°1) 1Aet1B 28 41 25 94
L Centre de néphrologie
Aquitaine et de dialyse (n° 3) 1A 190 184 234 608
Centre de néphrologie
et de dialyse (n° 3) 18 46 67 67 180
Association dédiée a I'IR (n° 4) 1A 238 446 452 1136
Alsace
Association dédiée a 'R (n° 4) 1B 47 109 181 337
Languedoc- CHU(3) 1Aet 1B 185 180 365
Roussillon
CHU (n°8) 1A 37 77 31* 145
Centre de néphrologie
et de dialyse (n° 10) 1A 20 25 22 20 87
Pays-de-la-Loire | CH (n° 11) 1B 95 117 212
CH(n°12) 1B Pas de données disponibles
CH(n°13) 1A 20 19 11* 50
Réseau dédié a la maladie
rénale chronique (n° 14) 1Aet1B 62 /8 7> 215
Associati . o1 ) S
Rhone-Alpes ssociation de patients (n° 16) 1B Formation de 30 patients-experts
CHU (n°17) 1B 714 684 800 672 | 2870
CH (n°18) 1B 196 210 213 619
Total 791 1797 2274 2056 6918
Segment 2 - Dialyse (modalités ou suivi de dialyse et préparation a la greffe)
q Années
Région Porteaurs de.pro‘let Segment Total
(n® entretien)
2017 2018 2019 2020
Aquitaine CHU (n°2)
(pré-greffe) 1Bet2 295 317 323 354 1289
Centre de néphrologie
et de dialyse (n° 3) 2 72 64 64 331
Alsace Association dédiée a I'IR (n° 4) 2 1507 1536 1534 1500 200
Languedoc- CHU (n°6) 2 28 264 87 379
Roussillon Centre de néphrologie
et de dialyse (n°7) 2 62 44 106
Pays-de-la-Loire | CHU (n° 8) 2 Pas de données disponibles
CHU (n°11) 2 696 ‘ 683 ‘ ‘ 1379 1379
CH(n°12) 2 Pas de données disponibles
CH (n°13) 2 46 47 42* 135
Rhéne-Alpes CHU (n° 15) 1Bet2 93 191 147 100 | 6077
Total 1895 2948 3106 2147 10 096

*Au 1¢ semestre.

Note: Les données présentes dans ce tableau ont été récoltées a partir de divers documents, bilans, rapports de suivi des ARS et
lors des entretiens. Lensemble des données nayant pu étre recueilliies, celles-ci sont donc non exhaustives.
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de I'insuffisance rénale chronique

Evaluation d’expérimentations territoriales dans six régions

A Theure de la mise en place du forfait maladie rénale chronique et des réflexions actuelles re-
latives aux expérimentations de l'article 51 de la loi de financement de la Sécurité sociale sur
I’évolution des modalités de financement afin d’inciter a la prévention, a la coopération entre
les professionnels et a 'amélioration de la qualité de prise en charge, 'objectif de cette étude est
de mesurer I'impact des expérimentations de I'article 43 sur les parcours de soins des patients
insuffisants rénaux chroniques, et d’identifier les changements organisationnels mis en place. Ces
expérimentations ont permis le financement de projets pilotes pour améliorer le parcours de soins
et 'autonomie des patients insuffisants rénaux chroniques au sein de six régions.

Une méthode mixte a été utilisée dans le cadre de cette recherche. L’enquéte qualitative a permis
de comprendre la nature, le déploiement et les contextes des différents projets territoriaux, et de
mettre en évidence les principaux changements organisationnels a 'ceuvre, ainsi que les leviers
et les freins de ces expérimentations. L'impact quantitatif des différents groupes de projet est
mesuré sur des indicateurs de résultats correspondant aux objectifs des expérimentations calcu-
1és a 'aide des données du systeme d’information du Réseau épidémiologique et information en
néphrologie (registre Rein) au niveau départemental, entre 2010 et 2019. Nous mettons en ceuvre
des approches en doubles différences (DD) et en DD synthétique, en tirant profit du cadre quasi
expérimental prévu par I'expérimentation, et en comparant ainsi les territoires expérimentateurs
a des territoires témoins avant et apres la mise en ceuvre des projets a partir de 2017.

Les résultats indiquent que les projets pilotes orientés sur la préparation a la suppléance et a la
greffe ont permis de diminuer la proportion de dialyses initiées en urgence et d’améliorer 'acces
a la liste d’attente pour la greffe. Des résultats en accord avec les deux leviers majeurs identifiés,
liés a la coordination de parcours et plus particulierement de la greffe — le financement alloué au
recrutement d’infirmiéres de coordination et le déploiement d’outils de communication qui ont
porté une attention toute particuliére aux patients complexes.

La coordination de parcours et de greffe semble s’étre ancrée dans les organisations, mais sa pé-
rennité dépend de la capacité des équipes a trouver des financements supplémentaires. Le forfait
maladie rénale chronique, dédié a la prévention et a la préparation a la suppléance a partir du
stade 4, ne permet pas de prendre le relais de 'ensemble des actions mises en ceuvre dans les
projets, en particulier les actions de préparation a la greffe rénale dont I'impact a été identifié.
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