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Ouverture du GT - Thomas DEROCHE sous-directeur de la régulation de I'offre de soins - DGOS

Réforme du régime des autorisations

» 18 activités de soins et 5 équipements matériels lourds sont concernés

» Simplification (ordonnance 2018-4 du 3 janvier 2018) et modernisation du régime (par des décrets en conseil d’Etat)

» Cestl'un des chantiers de « Ma Santé 2022 » : organiser |’accés aux soins et la gradation pour des impératifs de qualité et de sécurité,
intégrer I'innovation (technique et organisationnelle) et introduire une souplesse pour la possibilité d’évolutions futures, introduction
de la notion de territorialisation.

» Cohérence avec les plans régionaux de santé (PRS) 2018-2022

En particulier sur I'IRC
» Enjeudu lien avec le sujet des greffes (un groupe de travail greffe se réunira prochainement).
» Appuisur les travaux existants ou en cours (recommandations HAS/sociétés savantes, ...).

Rappel de procédure commune a I'ensemble des groupes de travail sur les autorisations : groupe de travail large (CNP, fédérations, ARS,
experts, HAS, agences); une concertation en bilatérale avec les usagers et les associations de patients

une concertation formelle est prévue avant I'arbitrage ainsi que des études d’impacts;

Le GT est composé des professionnels (représentés par les CNP), des fédérations, des ARS, des agences et services ministériels concernés (HAS,
DGS...). Prévoir entre 8 et 10 séances. Des rencontres bilatérales seront organisées avec les associations d’usagers, qui par ailleurs participent au
comité de concertation.
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La réforme des autorisations d’activités de soins est considérée comme une des 10 mesures phares du
programme « Ma santé 2022 » et constitue un levier important de transformation.

Elle participe a 2 engagements majeurs de « Ma santé 2022 » :

* Axe n°l: Favoriser la qualité et replacer le patient au coeur du soin
@@ <« Point 1.1 : Améliorer la qualité et la pertinence des prises en charge »

* Axe n°2: Créer des collectifs de soins au service des patients
@@ <« Point 2.1 : Améliorer l'organisation des soins de proximité »

@@ « Point 2.3 : Accompagner la réorganisation des hépitaux pour qu’ils prennent place dans la nouvelle
organisation des soins de proximité et garantissent des soins de qualité »

Cette réforme doit permettre 'émergence d’une logique globale de gradation tout en s’appuyant, des que
possible, sur des systemes de seuils d’activité dans un contexte de renforcement de la qualité et de la
pertinence..

Elle se concrétisera par un premier « pack » de mesures réglementaires mi-2019 et s’achevera fin 2019
pour une entrée en vigueur courant 2020-2021.
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Les enjeux qui guident la réforme des autorisations sont en adéquation avec les enjeux de « Ma santé 2022 » et
s’inscrivent dans le méme mouvement vers la définition d’une organisation territoriale structurée, graduée, ainsi
qu’une démarche qualité améliorée.

LES ENJEUX DE LA REFORME DES AUTORISATIONS LES ENJEUX DE « MA

, . . 7 SANTE 2022 »
Déterminer un socle minimal en termes de normes

de structure

Ameélioration de la 5 . s .

- Proposer des regles relatives a la prise en charge
qualité et de la . .
L ) et au parcours des patients (prise en compte de
sécurité des prises en ] ;
: 'amont et de I'aval)

charge des patients

Introduire des dispositions sur la démarche qualité
Axe n°2.1: Améliorer
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Axe n°l1.1: Améliorer la qualité
et la pertinence des prises en
charge

Territorialisation de
I’offre en lien avec les
2 mouvements de
coopération entre
acteurs

orgamsgtlons de coope,ratlon entre les structures et proximité
professionnels de santé)

Promouvoir une approche territoriale de I'offre
(notamment par la gradation), garantissant aux
patient 'accés a une offre adaptée a ses besoins

Axe n°2.3 : Accompagner la
réorganisation des hépitaux

Encourager les nouvelles pratiques, notamment

Introduction de dans le cadre de prises en charge ambulatoires

3 Finnovation en santé
au service des patients

Faire une place aux nouvelles techniques,
technologies, stratégies thérapeutiques
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18 activités de soins sont autorisés par le Code de la Santé Publique :

Ancienneté des Cl et
CTF (années)

Activité de soins

Gynécologie-obstétrique, néonatologie, réanimation néonatale 20
Traitement de l'insuffisance rénale chronique par épuration extrarénale 16
Chirurgie cardiaque 12
Médecine d'urgence 12
Réanimation 12
Activités cliniques et biologiques d’AMP et activités biologiques de DPN 12
Greffes d'organes et greffes de cellules hématopoiétiques 11
Traitement des grands bralés 11
Neurochirurgie 11
Activités interventionnelles par voie endovasculaire en neuroradiologie 11
Traitement du cancer 11
Soins de suite et de réadaptation 10
Génétique 10
Activités interventionnelles sous imagerie, par voie endovasculaire, en cardiologie 9
Médecine Pas de CI/CTF
Chirurgie Pas de CI/CTF
Psychiatrie Pas de CI/CTF
Soins de longue durée Pas de CI/CTF

5 autorisations spécifiques pour des équipements médicaux lourds : IRM, Scanner, TEP Gamma, Caissons HB

et Cyclotron
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Chirurgie

Autorisation existante

Médecine

Autorisation existante v

Imagerie

Pas d’autorisation

Interventionnel

Pas d’autorisation

globale

Médecine nucléaire

Pas d’autorisation

DES « MANQUES » ET DES NIVEAUX DE

PRECISION TRES VARIABLES

Absence de conditions d’autorisation
geénérales ; existence seulement d’'un

encadrement de la neurochirurgie et de la

chirurgie cardiaque

Absence de conditions d’autorisation
(générales ou spécifiques)

Absence de conditions d’autorisation
d’activité — approche par équipement
(sont autorisés des IRM et scanners)

Absence de conditions d’autorisation
générales ; existence seulement d’un

encadrement de la neuroradiologie et de

la cardiologie interventionnelle

Absence de conditions d’autorisation d’activité
— approche par équipement (sont autorisés
des TEP scan et des gammas caméras)

Implication : un flou juridique
pour I'ensemble des acteurs
(patients, offreurs de soins,
partenaires, ARS) pouvant se
traduire par des recours
hiérarchiques ou contentieux
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Simplifier les procédures

d’autorisation
Délivrance Cession / transfert
Renouvellement Urgences sanitaires

Moderniser les décrets d’activité

La qualité et la sécurité

'innovation Les territoires

Assurer une plus grande
cohérence avec les PRS

Offre de soins proposée sur les territoires

Y

Besoins de santé de la population

Alléger les procédures

pour les ES et les ARS

Ordonnance 2018-3 du 3 janvier 2018

Mieux prendre en compte

Garantir 'adéquation

l]]II]]II]]II]]]]]II]]]]]II]II]F

Travaux en cours

(IO, )<

PRS 2018-2028

Révision des PRS a
mi-parcours
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RAPPEL DU CADRE GENERAL DU DROIT DES
AUTORISATIONS D’ACTIVITES DE SOINS

Le champ du régime des
autorisations

L'une des 18 activités de

soins

Une alternative a
I"hospitalisation

Un équipement matériel
2me= lourd

Le type d’opération couvert par
le régime des autorisations

P ®

Création Conversion

H%HE

Regroupement

I ey ® -
| : Les conditions d’obtention

Conditions
d’implantation
(Cl) et de
fonctionnement
(CTF)

d’une autorisation

Schéma
(inter)régional de
santé (SRS)

de l'offre de soins

(0QOS)

I
|
I
|
I
|
I
|
I
|
I
Objectif quantifié :
|
I
|
I
|
I
|
I
|
I
|
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Recommandations
et plans nationaux

Les sociétés savants aussi bien que de
nombreuses agences de I'Etat (HAS, INCa,
ASN) définissent des bonnes pratiques et
des recommandations a destination des
professionnels afin de renforcer la qualité
et la sécurité de leurs prestations

Autorisation sanitaire

La loi et ses décrets dapplication
définissent des conditions minimales
d’exercice d’'une activité afin d’éviter les
dérives et de proposer un socle commun
par activité : conditions d’implantations
(dont certaines impactent les OQOS en
implantation des PRS SRS) et conditions
techniques de fonctionnement).

LES MULTIPLES CANAUX DE LA
REGULATION DE L'OFFRE DE SOINS

Modeles de financements

Le Ministere de la santé, définit des
modeles de financements qui
privilégient la pertinence des actes et
I’efficience des établissements de santé
en coordination avec I’Assurance
maladie qui définit des tarifs.

Certifications

Les systemes de certifications,
notamment de la HAS, permettent aux
acteurs de disposer régulierement
d’une analyse de leur organisation a des
fins d’amélioration continue.

Le droit des autorisations n’est que 'un des outils de régulation de 'offre de soins. Par ailleurs, en raison de
sa nature particuliere de « barriere » a I'entrée du secteur de l'offre de soins, ce régime doit étre utilise en
tenant compte de la dimension « opposable » de ses normes.

Ainsi, pour une effectivité plus importante, certaines idées et propositions des GT, pourront étre portées
par d’autres leviers de changement que les autorisations.

11
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Aprés les travaux menés par les
GT, les arbitrages ministériels puis
la concertation, les décrets sont
adoptés au J.O. lls prévoient des
mesures transitoires afin de

préparer les ARS et les acteurs aux
évolutions a venir.

Adoption
des décrets

UNE MISE EN CEUVRE DE LA REFORME DES AUTORISATIONS

D’ACTIVITES EN PLUSIEURS SEQUENCES TRANSITOIRES

Rénovation
des PRS

Les ARS mettent a jours leurs PRS
comprenant les SRS pour 5 ans et
les 0QOS en implantation,
documents nécessaires a
I"application des nouvelles
mesures. Chaque ARS ajuste ses
documents en fonction d’états
des lieux locaux et adaptés a la
situation.

Une fois les PRS connus, les
acteurs du secteur se mettent en
conformité avec les nouvelles
regles et, le cas échéant, déposent
de nouveaux dossiers auprés des
ARS dans le cadre d’une période
de fenétre de dépbt de demande
d’autorisation ouverte par I’ARS
aprés publication du PRS SRS
révisé.

Mise en
conformiteé

Entrée en
vigueur

Aprés une période d’analyse des
nouveaux dossiers et/ou de la mise
en conformité des acteurs, les textes
entrent pleinement effectifs et
opposables.

Une période transitoire plus longue a
compter de la nouvelle autorisation
ARS pourra étre fixée par décret
s’agissant de la mise en conformité
de certaines Cl (nouveaux seuils) et
CTF.

12
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Neuroradiologie

L . Autres activités
Activités interventionnelles

. |
Vague 1 — Cardioloaie
‘ ‘ Oncologie
Imagerie non interventionnelle
Médecine nucléaire

Concertation et CE
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Cancer
- Chirurgie
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RAPPEL DU CHEMIN CRITIQUE DE TRAVAIL DE
CHAQUE GROUPE DE TRAVAIL

e Réaliser un état des lieux partagé des activités concernées

> Sur la base de données d’activité, de conclusions d’experts, de réflexions, ...

> de facon a identifier les points forts / points faibles, limites / nécessités, ...

* Se mettre d’accord sur des axes prioritaires de travail

> Déterminer, avec les acteurs, les principaux axes de travail ;

>  Prioriser les sujets a aborder en accord avec les acteurs.

Proposer de nouvelles conditions d’implantation des activités

>
>

Définition, visée, périmétre, accés, proximité vs recours, gradation (types 1/2/3?), permanence des soins ;

Liens avec I’environnement (coopérations, mutualisation, le cas échéant GHT).

Proposer de nouvelles conditions de fonctionnement des activités

>

>

Ressources humaines (équipes, compétences, formations, expériences,..) et matérielles (locaux,
équipements, Sl,...) ;

Prise en charge du patient et dispositions spécifiques de qualité et de sécurité incluant le cas échéant les
seuils d’activité.

Proposer Construire Observer

* Proposer un pré-projet de décret sur l'activité de soin
concerné

»  Sur la base de données des travaux en groupe de travail

» de fagon a proposer une base de travail stable pour la phase de concertation ultérieure
14
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Description
de l'offre

Structuration
de l'offre —

DIRECTION

GENERALE

DE L'OFFRE
DE SOINS

I Seuils minimum de
garantie de qualité

|
= L

LES CONDITIONS D’IMPLANTATION

Acces physique (distance, délais...) et financier / dérogations

! géographiques

—> Organisation de la permanence des soins

| Positionnement de la structure autorisée dans son environnement

B (conventions, transferts...)

15
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Socle
minimal

Qualité et
sécurité

Innovation —

DIRECTION
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DE L'OFFRE
DE SOINS

_—

I Démarche de qualité et
:_de sécurité

I Prise en charge des
patients

|
L e e e e e e e e e e - |

—

_—

LES CONDITIONS TECHNIQUES DE FONCTIONNEMENT

Exigences individuelles (Compétence, dipléme, formation initiale
/ Formation continue / Expérience, compagnonnage)

Exigences collectives (équipe dans les structures / équipe de
territoires)

Précisions sur les « zones » utiles (chaudes/froides,
propres/sales...)

Locaux nécessaires en proximité
Matériel nécessaire
Définition des plateaux (PMT)

Régles d’amélioration continue Q-GDR (audits, gestion des
risques)

Amélioration de la pertinence des soins

Réflexion a conduire sur les recommandations de prise en
charge des patients les plus structurantes a rendre opposable

Dispositions en télémédecine
Dispositions en lien avec les systémes d’information

16
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Contexte et organisation des
travaux
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Etat des lieux
Le cadre réglementaire

v

Etat des lieux
Les chiffres clés

v

Etat des lieux
Intéréts et limites

v

Prochaines séances
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Seule l'activité concernant l'insuffisance rénale chronique terminale (IRCT) traitée par un
moyen de suppléance est autorisée.

Le traitement de I'IRC n’est pas soumis aujourd’hui a autorisation si un traitement de
suppléance n’est pas mis en place (stade moins avancés de I'IRC ou stade V non-traité par
suppléance).

Soit par expuration extra-rénale (dialyse)
(décret 2002 fixant les conditions d’implantations et les Soit par greffe rénale
conditions techniques de fonctionnement)

Le Code de la santé publique traite séparément de la dialyse et de la greffe rénale, sans
pont établi entre ces 2 moyens de suppléance.

18
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REPUBLIQUE FRANGAISE ,
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LA DIALYSE : CADRE
REGLEMENTAIRE

Les conditions
techniques de
fonctionnement

Les conditions
d’implantation

LA GREFFE RENALE

Hors champ du présent GT mais a prendre
en compte dans sa dimension « parcours »

19
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DEL'OFFRE  LES CONDITIONS D’IMPLANTATION GENERALES /
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(ART. R 6123-54 A 6123-68)

5 ernité
REPUBLIQUE FRANGAISE

Le Code de la santé publique (art. R 6123-54) reconnait 4 modalités pour le traitement de
I"IRC par épuration extrarénale :

L Hémodialyse en centre (adulte et enfant)

L Hémodialyse en unité de dialyse médicalisée (UDM)

O Auto-dialyse (AD) simple ou assistée

L Dialyse a domicile (par hémodialyse ou par dialyse péritonéale)

Tout établissement qui n’est pas en mesure d’exercer le traitement de I'IRC selon (ces) 4
modalités veille a assurer l'orientation du patient vers un établissement autorisé a
pratiquer la modalité adaptée a ce patient (art. R 6123-56).

Une autorisation ne peut étre délivrée qu’a un établissement de santé disposant
au moins des 3 modalités suivantes : hémodialyse en centre, hémodialyse en
unité d’auto-dialyse et dialyse a domicile (art. R 6123-55 al.1).

Une dérogation est possible moyennant une convention avec un établissement de santé
disposant des modalités manquantes (art. R 6123-55 al.2).

20
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HEMODIALYSE EN CENTRE

Conditions spécifiques pour I'implantation d’'une hémodialyse en centre (art. R 6123-58 a 59) :

- Létat de santé du patient nécessite la présence permanente d’'un médecin au cours de la séance

- Le centre se situe dans un établissement de santé permettant I'hospitalisation a temps complet du
patient dans des lits de médecine (ou éventuellement de chirurgie)

- Matériel de réanimation et d’urgence (liste fixée par arrété)

- Acces direct ou par convention a une réanimation, un plateau de biologie et d’'imagerie
Conditions particuliéres pour I’'enfant (art. R 6123-60 a 61) :

- Un centre pour enfants accueille des patients de la naissance jusqu’a 18 ans (également de jeunes
adultes si leur état de santé impose une prise en charge technique par un centre pédiatrique)

- Un centre pour enfants est situé au sein d’'un établissement de santé disposant d’un service de
pédiatrie permettant en cas de nécessité I’hospitalisation a temps complet de I'enfant.

- Un centre pour adulte peut accueillir des enfants de plus de 8 ans s’il dispose des moyens adaptés et si
I'enfant est accueilli dans une salle de traitement distincte de celle des adultes ou dans un box isolé et
s’il demeure suivi, hors centre, par un pédiatre ayant une compétence en néphrologie.

Hémodiafiltration possible (art. R 6123-64)

21
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HEMODIALYSE EN UNITE DE DIALYSE MEDICALISEE (UDM) dﬂ

Art. R 6123-63 :
Accueil de patients nécessitant une présence médicale non-continue pendant la séance

ou

ne pouvant ou ne souhaitant pas étre pris en charge au domicile ou en unité d’autodialyse

Pas de nécessité d’étre implanté dans un établissement de santé ayant une activité MCO

Hémodiafiltration possible (art. R 6123-64)

HEMODIALYSE EN UNITE D’AUTODIALYSE

Art. R 6123-65:

Autodialyse simple (pour des patients formés a I’'hémodialyse, en mesure d’assurer eux-mémes tous les
gestes nécessaires a leur traitement)

Autodialyse assistée (pour des patients formés a I’hémodialyse mais qui requiérent I’assistance d’un IDE
pour certains gestes)

22
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DIALYSE A DOMICILE m

Hémodialyse a domicile (art. R 6123-66) : elle est offerte a un patient, formé a I’"hémodialyse, en
mesure d’assurer couramment les gestes nécessaires a son traitement en présence d’une personne de
son entourage, qui peut lui préter assistance.

Dialyse péritonéale (art. R 6123-67) : elle est réalisée a domicile ou dans le lieu ou le patient réside,
méme temporairement (ex. maison de retraite ou unité de soins de longue durée).

Réalisée par le patient lui-méme, avec ou sans 'aide d’une tierce personne.
Manuelle ou automatisée.

Cas des enfants : la dialyse péritonéale est réalisée a domicile aprés formation de la famille par le
service de néphrologie pédiatrique qui suit I'enfant.

En cas d’hospitalisation : tout établissement de santé accueillant des patients traités par dialyse
péritonéale doit leur permettre de poursuivre leur traitement.

L'établissement de santé titulaire de I'autorisation d’activité de traitement de I'IRC par la pratique de
I’épuration extra-rénale se charge pour la dialyse péritonéale de la formation des patients et de leur
suivi jusqu’a l'orientation vers une autre modalité de dialyse ou en hospitalisation si nécessaire.

23
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HEMODIALYSE SAISONNIERE

Art. R 6123-57 et 62 : une unité saisonniere accueille des adultes et des enfants de plus de 8 ans
(déplacements, séjours en vacances)

- Pas de prise en charge des patients résidant a proximité
- Fixation de périodes d’ouverture et des caractéristiques de fonctionnement par I'autorisation

L'établissement d’accueil d’'une unité saisonniere doit étre autorisé a traiter I'IRC a titre permanent
selon une des 4 modalités définies a I'art. R 6123-54.

Art R 6123-61 : un centre d’hémodialyse pour enfants doit étre en mesure d’accueillir des enfants
en déplacement ou en séjour de vacances sur des postes d’hémodialyse réservés a cet usage.

Art R 6123-65 : une unité d’autodialyse peut accueillir des patients en déplacement ou en séjour de
vacances lorsqu’ils sont autonomes et formés a I’hémodialyse.
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Relevé de conclusions des échanges sur le cadre réglementaire actuel : conditions d’implantation

SFNDT : en alternative a la dialyse et a la greffe, bien ajouter le traitement conservateur (besoin d’une prise en charge médicale et soignante
rapprochée, avec le méme nombre de complications qu’un patient dialysé. La charge extra-rénale est trés lourde et des soins de support (dont
psychologue car fin de vie) sont nécessaires.

Registre REIN : une étude pilote a été menée sur 350 patients en traitement conservateur et sera présentée lors du prochain GT.

SENDT : I'hémodiafiltration est une technique apportant une meilleure stabilité hémodynamique aux patients, mais aucune étude n’objective un
bénéfice. Elle est autorisée en centre et en UDM. Il s’agit de laisser la possibilité a tous les établissements de pouvoir le faire, sans le rendre
obligatoire. Il faut I'ouvrir a I'autodialyse (mais pas au domicile, I'eau devant étre d’une excellente qualité).

FHP : les conditions d’implantation sont complexes (comparativement a des pays étrangers). On peut se poser la question de la pertinence de ce sur-
découpage, alors que par exemple un centre lourd pourrait peut étre prendre en charge des patients plus légers des lors que ceux-ci habitent en
proximité. C'est la phase de branchement et de débranchement qui est le plus au risque lors d’une dialyse et requiert le plus de vigilance.

FEHAP : dés le départ, il faut penser a laisser au patient un maximum d’autonomie. Pour les patients assistés, les conditions d’implantation doivent
prévoir que tous les gestes soient assurés par des paramédicaux. Il faut en revanche laisser la possibilité aux patients qui veulent garder une
autonomie de le faire. L’épidémiologie de la dialyse fait qu’il y a de plus en plus de patients requérant une assistance. Les unités d’autodialyse vont
s’en trouver fragilisées (structures de proximité de petite taille)ll faut permettre a ceux qui font le plus de faire le moins — et non l'inverse.

DGOS : faut il maintenir la condition, pour la dialyse en centre, qu’il soit dans une structure MCO?
FEHAP : il faut garder cette disposition. Les patients en centre (les plus instables) doivent pouvoir étre repliés rapidement en cas de complications-

SFNDT : il n’est pas souhaitable de revenir sur le fonctionnement des centres lourds. Ex. des patients peu stables en autodialyse peuvent faire des
chutes de tension a répétition et doivent pouvoir faire I'objet d’un repli. Maintenir possibilité de repli rapide, quelque soient les modalités. Les
patients sont amenés a « bouger » dans leur modalité de traitement en fonction de leur état de santé, ce qui complexifie les choses. .

DGOS-TD: il est important de retrouver de la pertinence dans I'orientation

FHP : les patients s’alourdissent et I'orientation vers un centre lourd est souvent justifiée épatient type des centres lourds: 15% de mortalité
linéaire/an, 2 comorbidités et un dge de 70 an)s. Beaucoup de patients sont maintenus dans des centres, faute de solution de proximité alors que
leur état de santé ne le requierent pas nécessairement. Il faudrait que le centre puisse faire des prises en charge en UDM si un patient habite en
proximité, selon le principe « qui peut le plus peut le moins ». Il faut que chaque patient soit adressé a la modalité conforme a son état. Possibilité de
réfléchir a partie de la » dose néphrologique » nécessaire en ETP de médecin nécessaire qui est tres variable. Les ratios de personnel semblent trop
rigides pour le centre.

EHAP : Davantage de patients sont en UDM avec moins de patients en autodialyse (AD) du fait de la lourdeur des patients.

FNDT- FHP : envisager des prises en charge par des équipes mobiles de dialyse dites a domicile dans des SSR.
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: pEsoins  DISPOSITIONS GENERALES

- La formation du patient et de la tierce personne aidant le patient (autodialyse ou dialyse a domicile)
est placée sous la responsabilité d’'un médecin néphrologue et dispensée par des IDE formés a la
dialyse. Local spécifique (art. D 6124-64).

— Art. D 6124-65: un établissement autorisé dispose de :

- Poste d’hémodialyse = un lit ou fauteuil + générateur d’hémodialyse + arrivée d’eau traitée pour la dialyse.

- Poste de repli = poste d’hémodialyse réservé a la prise en charge temporaire du patient en cas de circonstances a
caractéere médical, technique ou social. Uniguement en centre d’hémodialyse ou en unité médicalisée.

- Poste d’entrainement a I’'hémodialyse a domicile ou a l'autodialyse (s’il assure ces 2 derniéres missions) réservé a la
formation.

- L'établissement de santé dispose en propre ou par contrat de techniciens formés capables
d’intervenir a tout moment pendant la période d’ouverture de la structure (art. D 6124-66).

— Larrété du 25 avril 2005 modifié par I'arrété du 31 juillet 2015 fixe les conditions de fonctionnement
en matiere de locaux, matériel technique, dispositifs médicaux et de sécurité.

— Transfert/repli/hospitalisation en centre d’hémodialyse ou en unité de dialyse médicalisée :
décision d’'un médecin néphrologue. L'établissement dispose d’1 lit d’hospitalisation pour 40 patients
dialysés par an. Hospitalisation liée a urgence ou complication a lieu dans des lits dédiés de
néphrologie dans ou hors de I'établissement initial (dans ce cas, la continuité des soins d’épuration
extrarénale est assurée par le centre d’hémodialyse) (art. D 6124-67)
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HEMODIALYSE EN CENTRE (art. D 6124-68 a 70)

Au moins 8 postes d’hémodialyse de traitement (3 patients par 24h pour un méme poste au maximum).
Au moins 1 générateur de secours pour 8 postes de traitement (réservé a cet usage).

2 postes de dialyse réservés a I'entrainement a la dialyse a domicile et a I'autodialyse (sauf si une unité réservée a cet effet
assure la formation des patients).

Au moins 1 poste de repli en cas de circonstances a caractere médical, technique ou social pour 30 a 40 patients traités hors
centre.

Au moins 2 box pour des patients nécessitant un isolement.

Equipe médicale au moins 2 néphrologues (qualifié ou compétent en néphrologie). Au-dela de 15 postes
de traitement chronique, 1 néphrologue supplémentaire par tranche de 8 postes.

Au moins 1 néphrologue assure une présence médicale permanente sur le site de I'établissement de santé pendant toute la
durée des séances.

La surveillance peut étre momentanément confiée au médecin néphrologue de garde dans les établissements de santé
dotés d’un service de soins intensifs en néphrologie.

Chaque patient bénéficie d’une consultation de néphrologie avec un examen médical complet.
Collaboration d’un cardiologue, anesthésiste réanimateur ou réanimateur médical, chirurgien, radiologue avec le centre.

En dehors des heures d’ouverture du centre : astreinte d’un néphrologue (pour couvrir les différentes
modalités de dialyse de I'établissement et les activités exercées par d’autres établissements liés par
convention).
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Equipe soighante : présence permanente au cours de la séance d’au moins 1 IDE pour 4 patients + ‘.‘
1AS (ou un autre IDE) pour 8 patients. ()

En cas de séances longues (+ de 6h), au moins 1 IDE pour 5 patients + 1 AS pour 10 patients.

1 IDE supplémentaire est présent en permanence lors des séances d’entrainement a la dialyse a domicile ou
autodialyse.

Astreinte IDE du centre en dehors des heures d’ouverture du centre (possible 1 IDE de I'unité de soins intensifs en
néphrologie si I'établissement dispose d’une telle unité).

Centres pour enfants (art. D 6124-71 a 73): de 2 a 8 postes (maximum 3 enfants traités/24h)

Présence permanente d’un médecin pédiatre (avec expérience de néphrologie de 2 ans) ou néphrologue exercant en
pédiatrie pendant les séances.

Astreinte par un pédiatre de la méme équipe.
L'équipe soignante est dirigée par un cadre infirmier.

Présence permanente d’au moins 1 IDE avec une pratique de pédiatrie et de dialyse pour 2 enfants + une auxiliaire de
puériculture ou AS pour 4 enfants.

Astreinte paramédicale par la méme équipe.

A/
a2
- .,

UNITES SAISONNIERES D’HEMODIALYSE (art. 6124-74) M\

Mémes conditions techniques que pour les autres modalités d’hémodialyse de I'établissement
autorisé.
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° 2%
Ef
UNITES DE DIALYSE MEDICALISEES (art. D 6124-75 a 77)

Au moins 6 postes de traitement (maximum 3 patients/24h par poste)
Au moins un générateur de secours par tranche de 6 postes, réservé a cet usage.
Repli possible en centre.

Au moins 1 poste d’hémodialyse réservé a I'entrainement.

Un box minimum par tranche de 6 postes.

Equipe de médecins néphrologues (peut étre commune avec un centre d’hémodialyse)

Présence non-obligatoire pendant la séance mais un médecin doit pouvoir intervenir, soit sur place soit a distance, dans des
délais compatibles avec les impératifs de sécurité.

Assure selon le besoin médical du patient une visite durant la séance 1 a 3 fois par semaine, soit en présentiel soit a
distance.

Consultation en présentiel au moins 1 fois/mois avec un examen médical complet.

Si la surveillance est effectuée par télémédecine, un urgentiste ou anesthésiste réanimateur doit pouvoir intervenir sur
place durant la séance.

Astreinte assurée par un membre de I'équipe de néphrologues.

Equipe paramédicale en effectif suffisant pour assurer une présence permanente en cours de séance (au moins 1 IDE
pour 4 patients) + 1 IDE supplémentaire pour les séances d’entrainement a la dialyse le cas échéant.
1 IDE pour 5 patients si séances longues (+6h).
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UNITES D’AUTODIALYSE (art. D. 6124-78 a 83) "

Autodialyse simple ou assistée.

L'unité fonctionne avec le concours de médecins néphrologues. Visite d’'un néphrologue au moins 1 fois/trimestre
(autodialyse simple) ou 1 fois/mois (autodialyse assistée).

Consultation avec examen médical complet dans local au moins une fois/trimestre.

Astreinte 24h/24h.

Equipe soignante : au moins 1 IDE formé pour 8 patients (autodialyse simple) ou 1 IDE pour formé pour 6 patients (autodialyse
assistée)

Repli en centre d’hémodialyse ou en unité de dialyse médicalisée.

Les locaux peuvent étre communs ces unités ou avec un centre d’hémodialyse ou une unité de dialyse médicalisée. Mais les
patients traités simultanément le sont dans des salles distinctes.

Dans unité d’autodialyse simple, un générateur est attribué a chaque patient, sans partage.

Dans unité d’autodialyse assistée, un poste d’hémodialyse ne peut servir qu’a 2 patients par jour au maximum.
Disposer d’au moins 1 générateur de secours.
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HEMODIALYSE A DOMICILE (art. D. 6124-84 3 85) 200

Sa mise en ceuvre est gérée par un établissement de santé titulaire de I'autorisation d’activité de traitement de I'IRC par
épuration extra-rénale.

Installation au domicile d’'un générateur de dialyse + un systeme de production d’eau pour la dialyse + médicaments + produits
de la dialyse

Patients formés (par I'établissement de santé, qui propose ces formations), pouvant assurer habituellement tous les gestes
nécessaires a leur traitement, en présence d’une tierce personne de leur entourage qui peut leur préter assistance.

Equipe de médecins néphrologues assurant une garde 24h/24h.

Repli assuré par I'établissement de santé gestionnaire (a la demande du patient ou sur prescription médicale), ainsi que
I'orientation vers une autre modalité de traitement ou I’hospitalisation. )’

DIALYSE PERITONEALE A DOMICILE (art. D. 6124-86 a 90) m

Le domicile doit étre adapté, le patient formé et le matériel et consommables mis a disposition.
Recours a un IDE en cas d’absence de tierce personne formée dans I'entourage.

Equipe de médecins néphrologues (astreinte 24h/24h).

Repli assuré par I'établissement de santé gestionnaire (a la demande du patient ou sur prescription médicale), ainsi que
I'orientation vers une autre modalité de traitement ou I’hospitalisation = si la dialyse péritonéale n’est plus adaptée a I'état du
patient, d’abord repli en centre d’hémodialyse puis vers une unité d’hémodialyse hors centre si son état le permet.

Equipe soignante peut étre commune avec celle de I'unité de formation et de suivi de la dialyse péritonéale (IDE, formés,
pouvant se rendre au domicile). 1 IDE pour 10 patients (20 patients si I'établissement de santé n’assure pas toutes les
missions).

Astreinte 24h/24h par 1 IDE formé (éventuellement IDE présent dans un service de néphrologie ou dans une unité de soins
intensifs pratiquant la dialyse péritonéale). 31
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Relevé de conclusions des échanges sur le cadre réglementaire actuel : conditions de fonctionnement (1/2)

FEHAP : en autodialyse, les structures sont réparties sur la totalité du territoire mais le taux de remplissage est faible car les patients sont plus lourds,
plus agés. Il faudrait aller vers plus d’UDM avec télémédecine. Importance de la proximité pour les patients et en considération des colts de
transport. Il faut renforcer I'autonomie, la télésurveillance dans les structures légéres et de proximité (en autodialyse ou dans d’autres modalitésT), en
rgls;an;dtoutefois vigilant sur la sécurité et la qualité. L'objectif serait alors : unités mixtes d’autodialyse-UDM, en proximité avec des dispositifs de
télémédecine.

FHP : L'UDM est une formule qui n’existe pas a |'étranger. On « UDM-ise » les unités d’autodialyse pour répondre a I'impératif de proximité pour des
patients lourds. Il faut mieux valoriser les réles de proximité. Le ratio de personnel est insuffisant en autodialyse et trop lourd en UDM et en centre.

FHP — FEHAP : dans les PRS, les UDM sont toutes pourvues, alors c1ue des implantations d’autodialyse sont vacantes. Assouplir les normes dans le
fonctionnement quotidien, notamment dans les centres, par exemple avec un ratio d’IDE lissé sur I'année.

SFNDT : attention a ne pas trop assouplir les CTF, notamment sur la présence infirmiere.

DGOS : I'IRC est I'une des rares activités de soins a avoir des ratios de personnel inscrit (avec périnatalité et soins critiques). C'est un débat a
poursuivre, voir les garanties que cela apporte. C'est pour I'instant une exception a la regle globale de ne pas normer.

SFNDT : importance d’apporter des liens avec la pré-suppléance, la greffe et le traitement conservateur. A noter qu’un livre blanc sur la dialyse est en
cours d’élaboration par la SFNDT. Les néphrologues sont formés a la prévention mais les moyens manquent. Ne pas oublier I'activité pre-%reffe qui
représente un travail immense. Nécessité de faire des bilans pour donner acces a la greffe, pour une minorité de patients qui auront une greffe.

FEHAP : cloisonner a permis de sanctuariser les moyens. Ex. le patient, pour une maladie asymptomatique, doit suivre des programmes d’éducation
thérapeutique autorisés : continuer a bien distinguer dialyse et ETP dans les autorisations (et aussi sur la greffe : 20% des rejets de greffons sont en
rapport ave un arrét des traitements). Il faut se donner les moyens de la prévention, car elle fonctionne. Les forfaits de pré-suppléance sont a
construire et peuvent potentiellement générer des économies.

DGOS : si la prévention figure parmi les missions, viendra la question des moyens. Idem sur la partie greffe. Il faudra chercher a étre en cohérence
avec I’enquéte de la Cour des comptes (retour fin juillet 2019).

FHP : il faut sortir du champ strict de la dialyse pour élargir vers la prise en charge de la maladie rénale chronique (MRC).

DGOS : dans tous les cas, il faudra définir le Eérimétre qui sera autorisé. Tout ne doit pas faire I'objet de I"autorisation, notamment pour ne pas
figer/enfermer certains aspects des prises en charge.

FEHAP: souhait que les travaux réalisés au ministere il y 4 ans puissent étre réutilisés.

DGOS: Un travail de relecture sera réalisé. Toutefois, il faut noter qu’ils n’ont pas réalisés dans le méme contexte (périmetre moins étendu), alors que
les présents travaux balayent I'ensemble du sujet.
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Relevé de conclusions des échanges sur le cadre réglementaire actuel : conditions de fonctionnement (2/2)

FHP : intérét de voir les expériences étrangeres. Souvent on retrouve la notion de charge en soins, du niveau de résultats des
indicateurs (avec un bonus/malus cf. mortalité corrélée au score de complexité du patient) et des normes plus souples. En France, la
réglementation « fait » principalement le cout de prises en charge (présence médicale et IDE). Les soins de support (non reglementes )
sont souvent la « variable d’ajustement ».

DGOS : Il pourrait étre intéressant de verser aux débats des expériences dans les autres pays. A noter que la notion de ratio n’est pas
une exception francaise. Il faut poursuivre la réflexion. On retient I'idée d’un pilotage qui pourrait étre plus orienté sur le résultat que
sur les moyens, mais avec des bornes.

FEHAP : il y a des difficultés a piloter au résultat : comment va-t-on mesurer ce que l'on fait et avec quels outils? Le systeme
d’information est un probléme dans les structures. Faire la démarche de développer un systeme d’information «MRC sur tout le
parcours pour générer ces indicateurs et ces regles d’efficience. Certains ont déja un tel outil, avec des données consolidées.

DGOS: ce sujet, bien qu’important, ne peut pas s’envisager via la réforme des autorisations

SFNDT: difficulté a trouver des criteres pour comparer les différents systemes étrangers. Par exemple, le % de patients agés pris en
charge e?t m'c|>|t|e moindre au Royaume Uni qu’en France, ce qui signifie que le systeme francais est plus adapté a la prise en charge des
patients fragiles.

Propositions:
La SFNDT pourra présenter au prochain GT des chiffres pour évaluer les différents systemes.
La FHP dispose d’éléments propose de faire une présentation

Le Registre REIN propose de compléter avec les données dont il dispose.
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DE SOINS

La greffe rénale est mentionnée dans les dispositions relatives au prélevement et greffes d’organes.

= ['activité de prélevement est treés encadrée (consentement, anonymat, gratuité...). La révision de la loi

bioéthique est en cours.

Sur donneur décédé : le prélevement sur donneur décédé n’est pas une
activité de soins : elle n’est pas soumise a schéma - possibilité pour les ARS de
délivrer les autorisations de fagon souple dées lors que les établissements de

santé remplissent les conditions prévues. Sur donneur vivant : le prélévement

Les modalités générales sont précisées par arrété ministériel, ce qui permet la est réalisé dans les structures
prise en compte des évolutions techniques et organisationnelles. autorisées a la greffe
Des protocoles ABM qualifient les modalités de réalisation. Des différents (prélevement/greffe simultanés).

types de préléevements : cadre souple et adaptable selon les évolutions
techniques, les choix éthiques (ex. protocole expérimental pour le Maastricht
).

= ['activité de greffe rénale est clairement définie :

Par type de greffe réalisée (donneur décédé/ donneur vivant)

Conditions d’implantation et conditions techniques de fonctionnement s’agissant d’une activité a risque

*
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’
NOMBRE D AUTORISATIONS (ARGHOS 2018) (ARGHOS 2018)
HD en HD en ::iteén HD en Unité de
a-g centre centre | HDen \ unité d'auto.  HD a DPa .
Régions d'auto X .. .. dialyse Total
pour pour ubm dialyse dialyse | domicile | domicile saisonniere
adultes | enfants sim:vle assistée
Auvergne-Rhéne-
Alpes 35 2 41 48 58 21 24 229
Bourgogne-Franche-
Comté 12 1 18 14 11 10 11 77
Bretagne 20 1 22 33 10 3 8 97
Centre-Val de Loire 11 1 17 23 6 11 69
Corse 3 5 1 6 2 17 1790
Grand-Est 22 3 25 21 19 15 15 120 autorisations
Guadeloupe 4 5 1 5 1 1 1 18 pour 870 sites
Guyane 3 3 6 autorisés
Hauts de France 27 1 35 55 24 27 172
lle-de-France 59 3 60 31 56 12 28 2 251
Martinique 2 1 5 1 9
Normandie 17 1 17 4 23 14 16 1 94
Nouvelle-Aquitaine 19 1 24 51 66 18 23 202
Occitanie 21 2 26 2 71 1 1 124
Océan indien 8 1 8 14 15 50
Pays de la Loire 16 1 21 2 21 2 2 1 67
Provence-Alpes-Cote
d'Azur 29 2 37 39 39 17 24 1 188
Total 305 20 365 233 504 153 191 14 1790
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@ Deploiement progressif

15

agence dela
biomédecine

e Hexagone :2002 -> 2010

« 5 DOM: 2008 -> 2012

* Nouvelle Calédonie : 2013

e Wallis et Futuna : 2013

o St Pierre et Miquelon : 2013

e Polynésie Francaise : en cours

e Tendance sur |10 ans :2008-2017
21 - > 127 régions



PATIENTS PREVALENTS

Patients en traitement de suppléance, un jour donne
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- QUELQUES NOTIONS
DE FLUX
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En 2017

11543

Nouveaux patients
traités pour Insuffisance Rénale

Insuffisance rénale chronique terminale

Chronique Terminale
11 006 537 Incidence = 172 pmh

v \/ 87 275
Patients traités pour

En dialyse Porteur d’un greffon 'ns“fﬁSa"if:\?:;fecmoniq“e
. 3245 "
au 3‘1‘/7132201 7 au 3;/91;/828017 > Prévalence = 1 294 pmh
5 Prevalence dialyse = 712 pmh
Prevalence greffe = 583 pmh
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Age médian : 71 Age médian: 58 3782
Greffes rénales
7747 891 Taux de greffe = 56 pmh
16,3% \23%/
8 638
Déces e

Taux mortalité= 10,1 %

DP : dialyse péritonéale. DV : donneurvivant. pmh : par million d’habitants



Des taux annuels de mortalite
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Un acces a la liste d’attente des
patients de moins 70 ans qui s’ameéliore

s ED

TTTTTTTTTTTTTT £ DE SANTE

Greffe rénale : assurer un accés équitable a la liste
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Evolution de la liste d'attente et devenir des
candidats en greffe renale
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PATIENTS INCIDENTS

Tout premier traitement de suppléance
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Une incidence qui tend a se
stabiliser

Incidence standardisée (pmh)
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Une incidence qui augmentent chez
les personnes avec diabete
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Evolution du nombre de patients
selon I'age
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Progression de la greffe preemptive
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Modalites de dialyse 3 mois apres le
demarrage
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- PATIENTS PREVALENTS
EN DIALYSE

Patients en traités par dialyse, un jour donne
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Augmentation des « facteurs de

risque » chez les patients prévalents en
dialyse
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Sans aggravation nette des maladies
cardiovasc associees
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‘) Modalite de dialyse >

e

Litwred » Epulité « Froveening
REPUBLICOUE FRANCAISE

Objet : Programme de gestion du risque sur linsuffisance rénale chronigue terminale
(GDR-IRCT}, propositions d'objectifs, cibles et orientations pour des plans d"actions

Développer les prises en charge en hors
centre -> 45% en 2018
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‘) Evolution de 'hémodialyse
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Patients « entrants » en dialyse
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L > | 000 patients chaque année apres arrét fonction du greffon
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Provenance et devenir des patients en
hémodialyse en centre au 31/12/2016

(n=24 776)
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Provenance et devenir des patients en
unité médicalisé au 31/12/2016 (n=9
421)
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Provenance et devenir des patients en

hémodialyse autonome (autodialyse,
domicile) au 31/12/2016 (n=7 980)
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Provenance et devenir des patients en
dialyse péritonéale au 31/12/2016 (n=2
970)
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Devenir sur 2 ans des | 127 patients
ayant démarré en DP en 2015
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Devenir sur 2 ans des 8430 patients

ayant démarré en HD en centre en
201 5
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Privé a but lucratif

34%

mDP

HD autonome
= UDM
m HD Centre

B HD domicile

Public non universitaire

L“ Diomedecine

18%

mDP

HD autonome
= UDM
mHD Centre

® HD domicile

Public universitaire

Repartition des modalités par statut
juridique au 31/12/2019
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j Modalites par etablissement

Fréquence %

Au 31/12/2017 | modalité CEN 75 23.7

2 modalités CEN UDM 56 17.7

47 485 patients en dialyse 2 modalités CEN DP 31 9.8

3 modalitées CEN UDM AUTO 30 9.5

317 établissements juridiques 4 modalités CEN UDM AUTO DP 26 8.2

avec au moins 4 patients 3 modalités CEN UDM DP 25 7.9

dans | modalité | modalitée AUTO 16 5.1

5 modalités 15 47

| modalité UDM 8 2.5

2 modalités UDM AUTO 8 2.5

2 modalités CEN AUTO 7 2.2

3 modalitées CENT AUTO DP 6 1.9

3 modalités UDM AUTO DP 5 1.6

4 modalités HD 4 1.3

4 modalités CEN UDM DOM DP y) 0.6

2 modalités UDM DOM | 0.3

2 modalités UDM DP | 0.3

agence dela 3 modalités CEN DOM DP | 0.3
Ll biomédecine
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*au moins 4 malades en dialyse en UDM ou en dialyse
en centre, au moins 2 en autodialyse a la date de point

Dlalyse'én centre, UDM
et/ou autodialyse*

Les centres de dialyse au 31 décembre 2017
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Les unités d’autodialyses au 31 décembre 2017
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//srtm.csi.cgiar.org) 2010

o Autﬁ;ilalyse' (562)

Sources : REIN, Agence de la biomédecine 2019, CIAT-CSI (SRTM http;//srtm.csi.cgiar.org) 2010

Sources ; REIN, Agence de la biomédecine 2019, CIAT-CSI (SRTM http

*au moins 4 malades traités a la date de point

*au moins 2 malades traités a la date de point
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de dialyse en centre au 31 décembre 2017

¢ Dialyse en centre* (358)




@ En conclusion,

» Tendances vers plus de hors centre, plus
de greffe malgre un vieillissement de la
population

* Besoin de connaitre les patients MRC
stade 5

I agence dela
l biomédecine


https://www.agence-biomedecine.fr/Le-programme-REIN

MERCI POURVOTRE
ATTENTION

cecile.couchoud@biomedecine.fr
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Démographie médicale
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Liberté » Egalité » Fraternité
REPUBLIQUE FRANGAISE

MINISTERE
DES AFFAIRES SOCIALES
ET DE LA SANTE

DIRECTION
GENERALE
DE L'OFFRE
DE SOINS

Tous les postes ouverts de néphrologie sont pourvus.

2 phases :

1.

Une phase de croissance de 2010 jusqu’a 2016, de 68 postes ouverts pourvus en 2010 a 93 postes
pourvus, soit une augmentation de 37% (25 postes) en 6 ans.

2.  Une phase de réduction du nombre des postes ouverts de 93 en 2016 a 80 en 2019.

ouverts et

concours special Néphrologie
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Liberté « Egalité » Fraternité

REPUBLIQUE PR.(NchéE

DIRECTION
GENERALE
DE L'OFFRE

MINISTERE
DES AFFAIRES SOCIALES
ET DE LA SANTE

DE SOINS

Source : DATA DREES

AGE MOYEN
NEPHROLOGUE *

48

44@ 6;%51

AGE MOYEN 52
DES MEDECINS ans
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EVOLUTION
DES MODES D'EXERCICES

~ MM MM

1782 néphrologues en
France

SALARIE LIBERAL

+2,7%/an (entrants-sortants)

2016 74,9% 95%  156%

MOYENNE

GLOBALE DES 47% 11% 42%

MEDECINS

Source : DATA DREES
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Liberté » Egalité » Fraternité
REPUBLIQUE FRANGAISE

MINISTERE
DES AFFAIRES SOCIALES
ETDE LA SANTE

DIRECTION
GENERALE
DE L'OFFRE
DE SOINS

Source : DATA DREES

DENSITE PAR REGION* (anciennes régions)

-

o .

Densité slevée Dersité faible

Densité moyenne nationale :
2,3 néphrologues pour 100 000 habitants

*Nombre de néphrologues pour 100 000 habitants en 2016
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EVOLUTION DES EFFECTIFS A HORIZON 2030

(Anciennes régions)

Le cas particulier de la
démographie des néphrologues
pédiatrique :

<50 médecins titulaires dédiant
toute leur activité a la
néphrologie pédiatrique et
environ 100 titulaires de maniere
intermittente.

Evolution moyenne des effectifs en France : 14%

Source : DATA DREES
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S e (IS RENALE 1 du 25/04/2019

ETDE LA SANTE

Relevé de conclusions des échanges sur les données (1/2)

Présentation du registre REIN :
- La part de la greffe reste a 45% mais est en augmentation.
- Augmentation de la prévalence pour les 65-74 ans et pour les plus de 85 ans ; stabilisation dans les autres tranches d’age.

- Mortalité : 16% de décés pour la dialyse, 2% en greffe (NB ce ne sont pas les mémes patients qui sont greffés ou dialysés, d’ou la différence (FEHAP) ; par
ailleurs, la mortalité est stable alors qu’il y a une augmentation de I'age au fil des années (FHP) ; Iindicateur IFAQ a contribué a rendre visible I'inscription sur la
liste d’attente de greffe). La France est dans le top 10 en activité de greffe rénale.

- L’incidence est stable mais la tranche d’age 75-85 augmente ainsi que les diabétiques (décalage de I'épidémie de diabéte par rapport a d’autres pays).

- La greffe préemptive augmente. Stabilité des démarrage en urgence.

- Pertes de greffons (1000/an).

- La dialyse péritonéale diminue. Augmentation de ’'lUDM. Diminution de la dialyse en centre. Existence d’un gradient de gravité des patients selon les modalités.

- Facteurs de risque: +1 point pour les patients diabétiques, augmentation linéaire pour les obéses et les plus de 85 ans. Pas d’augmentation des comorbidités,
sauf I'insuffisance respiratoire. Pas de marqueur d’autonomie sur le registre (marche? Type de transport?)

- 80% des patients dialysés sur fistule.
FEHAP : sur I'offre de soins, les collaborations ne sont pas représentées : par exemple, le secteur public fait de la dialyse hors centre avec le privé non-lucratif. France
REIN (sans pour autant s’y engager) pourrait modéliser les flux au sein d’un territoire pour mieux représenter les filieres de prise en charge.

SFNDT : il faut envisager le démarrage en urgence au regard du débat sur le démarrage de la suppléance le plus tard possible. Si on va dans ce sens, les démarrages
en urgence doivent étre tolérés, il faut donc affiner les questions dans le registre REIN (en cours). La France prend en charge des patients agés, le taux de
greffe/dialyse ne peut donc pas étre le méme qu’au Royaume Uni par exemple. Le pourcentage de la dialyse péritonéale est faible par rapport a d’autres paYs
européens, avec des régions sou-dotées : problemes d’information des patients et de pratiques notamment. Nécessité d’étre plus incitatif pour la dialyse péritonéale
si on révise la réglementation.

L’'EHESP étudie en ce moment le parcours de patients ayant démarré la dialyse en urgence.

FHP : complexité croissante des prises en charge. En termes de prévention, beaucoup d’équipes n’ont pas attendu le forfait mais le taux de mortalité est difficile a
préserver car les patients sont lourds a leur arrivée.

La prédominance de 'autodialyse dans le sud-ouest est fruit de I’histoire et on y pratique moins de dialyse péritonéale. Importance de la fagon dont sont présentées
au patient les modalités de traitement. Tout dépend de la pertinence d’avoir fait le choix de I'autodialyse au départ.
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ETDE LA SANTE

Relevé de conclusions des échanges finaux

FEHAP: prend acte de I'absence des associations de patients dans le GDT, compte tenu de la méthodologie générale utilisée pour les travaux sur les autorisations. La
présence des associations pourrait étre utile dans ce GDT.

DGOS :

La DGOS a prévu de recevoir tres bientot les associations de patients sur le sujet.

Perspectives sur les prochains travaux:

Le contexte est celui d’'une enquéte de la Cour des comptes en cours. Le groupe pourrait se réunir a nouveau avant I’été pour commencer a identifier les sujets ou la
réglementation a besoin d’évoluer. Il sera donné une meilleure visibilité au calendrier rapidement. Une plateforme ECU sera ouverte pour permettre le recueil des
contributions. La question de I'intégration des associations de patients au groupe sera étudiée mais le principe retenu pour le processus de construction de la
réforme les associent dans le cadre de réunions bilatérales avec la DGOS et lors de la phase de concertation. Le travail sur le diagnostic doit étre finalisé avant I'été,
les travaux de fond seront abordés dans un 2eme temps.

En plus des présentations de comparaisons internationales déja envisagées, des travaux complémentaires seront présentés ultérieurement par le registre REIN
(acces géographique, filieres, études pilote sur le traitement conservateurs, traitement en Europe)

83



E ] DIRECTION

ot omrs | GENERALE

—— EROE METHODOLOGIE DE TRAVAUX D’INTER-SEANCES
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D’ici a la prochaine séance, nous serions tres intéressés de recueillir votre avis, par mail ou
par téléphone, sur :

9‘ Les questionnements soulevés en séance

Des exemples d’organisations innovantes pour illustrer nos débats

\ L L e, . . L
"’ D’autres thématiques non abordées jusqu’a présent qui pourraient faire l'objet

d’approfondissements

Prochaine
réunion :
date a venir
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MERCI POUR VOTRE
PARTICIPATION
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