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INTRODUCTION

En France, depuis 2001, la reconnaissance de I'Insuffisance Rénale Chronique Terminale (IRCT) n’est
plus a démontrer : elle a été reconnue comme priorité de Santé Publique en 2003 par le Haut Comité
de Santé Publique (HCSP) en raison de sa fréquence, de sa gravité et du co(t élevé de sa prise en
charge globale. Elle apparait également dans deux des cents objectifs de la loi de Santé Publique
d’aolt 2004. L’objectif 80 : « Stabiliser I'incidence de I'Insuffisance Rénale Chronique (IRC) au niveau
actuel d’ici 2008 » et 81 « Réduire le retentissement de I'IRC sur la qualité de vie des malades, en
particulier sous dialyse ». (1)

Cependant les données sur I'IRC non terminale sont imprécises et peu nombreuses, avec peu de
connaissances sur l'incidence et la prévalence de I'IRC en population générale.

En Lorraine, une étude épidémiologique prospective a été mise en place au sein de la Communauté
Urbaine du Grand Nancy (CUGN): I'étude EPIRAN (Epidémiologie de I'Insuffisance Rénale dans
I’Agglomération Nancéienne). Celle-ci a permis de mettre en évidence une incidence de I'IRC dix fois
plus élevée que celle de I'IRCT en France. Un nombre important de patients sont diagnostiqués a un
stade avancé alors qu’ils pourraient étre identifiés plus précocement et bénéficier d’'une prise en
charge anticipée, pluridisciplinaire et adaptée, permettant de ralentir I’évolution de la Maladie
Rénale Chronique (MRC).

Les résultats de cette étude associés a la publication de recommandation par les hautes instances de
santé, ont permis au réseau NEPHROLOR d’étendre ses actions en amont de I'IRCT par le programme
PREVENIR.

Le programme PREVENIR est un outil novateur orienté vers la médecine de ville : son objectif est
d’améliorer la prise en charge du patient en IRC non terminale (stade 3 et 4 de la maladie) par la mise
en place d’une meilleure coordination des soins et de I'intervention des professionnels de santé. Ce
programme place le patient et le médecin généraliste au coeur de la prise en charge de I'IRC.

Il s’oriente également vers la détection de patients en IRC par un systéeme de détection automatisé et
anonymisé au niveau des laboratoires de biologie médicale.

Aprés quatre années de fonctionnement du programme PREVENIR, le réseau NEPHROLOR a
désiré procéder a son évaluation afin de répondre a cette problématique: « Comment un
programme de coordination de proximité peut-il améliorer la prise en charge du patient en IRC
modérée? ».

La mission de ce stage s’inscrit dans cette demande du réseau NEPHROLOR : procéder a
I’évaluation du programme PREVENIR et identifier des axes d’amélioration.



CONTEXTE

1.1 L’Insuffisance Rénale Chronique

1.1.1 Contexte et problématique de I'Insuffisance Rénale Chronique

L'insuffisance rénale est définie comme l'altération de la fonction excrétrice des reins, appelée
usuellement fonction rénale. Asymptomatique en début de maladie, I'Insuffisance Rénale Chronique
(IRC) est souvent évolutive et s’aggrave progressivement. En 2002, dans les recommandations
établies par I'Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé (ANAES), I'IRC était définie
par une diminution permanente du Débit de Filtration Glomérulaire (DFG inférieur a 60
ml/min/1,73m?), avec augmentation de la créatininémie et de |'urée sanguine (urémie), par
diminution de la clairance de la créatinine. L'Insuffisance Rénale Chronique Terminale (IRCT)
constitue le stade ultime (2) et a été reconnue comme priorité de Santé Publique en France en 2001
par Bernard Kouchner et en 2003 par le Haut Comité de Santé Publique (HCSP) en raison de sa
fréquence, de sa gravité et du co(t élevé de sa prise en charge globale. En effet en 2001, le nombre
de personnes recevant un traitement de suppléance par dialyse ou greffe rénale était estimé a
50 000 personnes (3) (passant a 68 000 personnes en 2010 (2) et a 76 187 personnes en 2013 (4)).

En 2007, le colt global des traitements de suppléance en France était estimé a quatre milliards
d’euros dont 77% pour I’'hémodialyse. Le colt moyen annuel par patient était de 64 000 € pour la
dialyse péritonéale, 89 000 € pour I’'hémodialyse, 86 000 € I'année de la greffe rénale, puis 20 000 €
les années suivantes (5). L'IRCT apparait également dans deux des cents objectifs de la loi de Santé
Publique d’ao(it 2004. L’objectif 80 : « Stabiliser I'incidence de I'Insuffisance Rénale Chronique (IRC)
au niveau actuel d’ici 2008 » et 81 « Réduire le retentissement de I'IRC sur la qualité de vie des
malades, en particulier sous dialyse ». (1)

A partir de 2001, le registre REIN (6) (Réseau Epidémiologie et Information en Néphrologie) de I'IRCT
traitée par dialyse a été mis en place afin de recenser les patients sur le territoire francais, d’enrichir
les connaissances actuelles et d’adapter la prise en charge. La région Lorraine a fait partie des quatre
régions pilotes pour la mise en place du registre en raison de son expérience dans le domaine de
I’épidémiologie néphrologique et de I'existence d’un recueil similaire entre 1997 et 1999 (étude
EPIREL : EPidémiologie de I'Insuffisance REnale chronique terminale en Lorraine (7)).

En Lorraine, la réflexion sur I'amélioration de la prise en charge des patients atteints d’'IRC a débuté
en juin 1998. Elle menera en 2002, grace a I’Agence Régionale de I'Hospitalisation (ARH) qui a
constitué un Comité de suivi du SROS (Schéma Régional d’Organisation des Soins), a la création d’un
réseau de prise en charge de I'IRCT : NEPHROLOR. Celui-ci a recu I'adhésion des 13 structures
néphrologiques de Lorraine.

Malgré de nombreuses données disponibles sur I'IRCT traitée par dialyse ou greffe, les

données de I'IRC non terminale sont imprécises et peu nombreuses, avec peu de connaissances sur
I'incidence et la prévalence de I'IRC en population générale.
Grace a un Programme Hospitalier de Recherche Clinique (PHRC) de 2001, I'étude épidémiologique
prospective EPIRAN (Epidémiologie de I'Insuffisance Rénale dans I’Agglomération Nancéienne) a été
mise en place sur le territoire du Grand Nancy afin d’estimer l'incidence de I'IRC en population
générale et de décrire les caractéristiques et la prise en charge des patients.



Au 30 juin 2006, plus de 4000 patients résidents de la Communauté Urbaine du Grand Nancy (CUGN)
ont été identifiés comme insuffisants rénaux chroniques ou aigus. En 2 ans et demi plus de 600
patients ont eu une IRC découverte (période 01/01/2004 — 30/06/2006). L’incidence annuelle de I'IRC
en population générale est estimée a 1 %o habitants. L'incidence de I'IRC est tres faible voire nulle
avant 45 ans et augmente de fagcon exponentielle avec I'age : au moment du diagnostic, les patients
sont agés en moyenne de 76 ans (tx12ans) et environ 2/3 sont des hommes (64,7%). Ce sont des
patients poly pathologiques : plus d’un tiers sont diabétiques, 17% sont atteints d’'une pathologie
cancéreuse et avec une forte prédominance des pathologies cardiovasculaires (plus de 70% ont une
hypertension artérielle, 32% une cardiopathie ischémique et 24% une insuffisance cardiaque). Un
tiers des patients sont porteurs de quatre comorbidités et plus, et plus de 50% ont deux ou trois
comorbidités. (8)

La protéinurie a été recherchée pour moins de 10% des patients inclus (n=50) alors que I'existence
d’une protéinurie est un facteur prédictif d’évolution de I'IRC. Elle est également facteur prédictif
d’évolution vers le stade terminal et I'arrivée en suppléance rénale, et a un impact sur la survenue
d’événements cardiovasculaire. La protéinurie est donc un marqueur de gravité important de I'IRC.
Sa réduction permet de ralentir I'évolution de I'IRC et réduit la survenue d’événements
cardiovasculaires (18).

Plus de 30% des patients sont diagnostiqués a un stade sévere de I'IRC (stade 3 selon la classification
ANAES (9) en 2002, actuellement stade 4 selon la Haute Autorité de Santé (HAS) (10)).

Cette étude a permis de mettre en lumiére une incidence de I'IRC dix fois plus élevée que celle de
I'IRCT en France. Un nombre important de patients sont diagnostiqués a un stade avancé alors qu’ils
pourraient étre identifiés plus précocement et bénéficier d’'une prise en charge anticipée,
pluridisciplinaire et adaptée, permettant de ralentir I’évolution de la Maladie Rénale Chronique
(MRC). Les résultats de cette étude ont permis a NEPHROLOR d’étendre ses actions en amont de
I'IRCT.

1.1.2 Présentation du réseau NEPHROLOR

A son origine en 2002, NEPHROLOR était un réseau inter hospitalier mettant en relation les
structures de néphrologie de Lorraine et des professionnels de santé contribuant au traitement et au
suivi des patients atteints d'IRC.

En cing ans le réseau NEPHROLOR a permis de structurer un systéme régional de recueil des données
sur I'IRCT (registre REIN), de faciliter I'enseignement et la formation continue (médicaux et
paramédicaux) et de favoriser la recherche clinique (participation a plusieurs études
épidémiologiques : étude de satisfaction des patients en dialyse et des médecins généralistes,
participation au PHRC Avenir (Avantage des mesures de Néphroprotection chez I'Insuffisant Rénal
chronique (11) ). Grace a son implication dans le SROS IRC, le réseau tente de faciliter I'accés aux
soins, d'optimiser la prise en charge et le suivi des patients lorrains en IRC en leur offrant toutes les
modalités de traitement disponibles ainsi qu'une qualité de soins conformes aux référentiels.

Au vu des résultats issus de I'étude EPIRAN et des actions développées par NEPHROLOR, il était
indispensable de prendre en compte et d’optimiser la prise en charge des patients en IRC des le
diagnostic et ceci bien avant la phase terminale. NEPHROLOR apparaissait comme étant la structure
la plus appropriée pour mettre en place ce projet et a alors couvert I'ensemble des stades de la
maladie rénale en s’étendant vers la médecine de ville afin d’améliorer la prise en charge des
patients insuffisants rénaux, dés le diagnostic de la maladie jusqu’aux cas les plus séveres.



C’est pourquoi en 2008, le réseau NEPHROLOR a présenté un dossier promoteur auprés de 'URCAM
(Unions Régionales des Caisses d’Assurance Maladie) afin de bénéficier d’un soutien du FIQCS (Fonds
d’Intervention pour la Qualité et la Coordination des Soins) pour financer le projet d’ouverture du
réseau vers la médecine de ville. Ce projet comprend la création d’'un programme de coordination de
la prise en charge du patient en IRC non terminale (PREVEnIR) et un programme d’éducation
thérapeutique du patient (ETP).

Grace au financement FIQCS accordé par 'lURCAM, le réseau NEPHROLOR a mis en ceuvre en 2010
les programmes PREVENIR (Prise en Charge en Ville de I'Insuffisance Rénale) (12) et E’dire (EDucation
Thérapeutique du patient Insuffisant REnal chronique). (13)

Depuis 2010, I'attribution de la dotation FIQCS (remplacée en 2013 par le FIR : Fonds d’Intervention
Régional) est régie par I'’Agence Régionale de la Santé (ARS) sous réserve de la présentation d’un
budget prévisionnel du réseau par le promoteur. (14)

En parallele, et dans I'objectif d’amélioration de la qualité de vie et de la satisfaction des patients,
deux autres programmes d’ETP ont été développés : Althyse (15) a destination du patient en IRC
avancée (stade préterminal) et dialysé ; et Edugreffe (16) a destination du patient transplanté rénal.
Ainsi NEPHROLOR est un réseau régional de santé avec des actions régionales mettant en relation les
structures néphrologiques de Lorraine, mais également des actions territoriales avec la coordination
de la prise en charge de I'IRC modérée centrée sur le patient et le médecin généraliste et des
programmes d’ETP. (17)

1.2 Présentation du programme évalué : PREVEnIR

1.2.1 Présentation et objectif

Les résultats de I'étude EPIRAN ont suggéré qu’une prise en charge coordonnée et centrée sur le
médecin généraliste, pourrait permettre de ralentir la progression de la MRC et de prévenir ses
complications. Le réseau NEPHROLOR s’est appuyé sur ces résultats, pour mettre en ceuvre le
programme PREVEnNIR.
Déployé dans I'agglomération nancéienne, le programme PREVENIR propose au médecin généraliste
des stratégies de prise en charge individualisées conformes aux recommandations de la HAS (18). Il a
pour objectif d’améliorer la prise en charge du patient en IRC non terminale (stade 3 et 4 de la
maladie) par la mise en place d’'une meilleure coordination des soins et de lintervention des
professionnels de santé. L'identification d’un patient éligible au programme PREVENIR (deux mesures
du DFG < 60 ml/min/1.73m? avec plus de 3 mois d’intervalle) se fait par l'intermédiaire des
laboratoires de biologie médicale de I'agglomération nancéienne partenaires du réseau NEPHROLOR.
La déclaration d’'un nouveau patient peut étre également réalisée par un médecin traitant, un
néphrologue ou un patient lui-méme.
Les criteres de sélection retenus pour I'inclusion du patient dans le programme sont :

- Lazone géographique : le patient doit résider dans un rayon de 9 kilometres autour de Nancy

[Liste des communes présentée en annexe 1].

- L'age: le patient doit étre 4gé de moins de 80 ans.

- Le patient ne doit pas étre en institution.

- Deux mesures du DFG < 60 ml/min/1.73m? avec plus de 3 mois d’intervalle. (estimé selon la

formule simplifiée du MDRD (Modification of Diet in Renal Disease) (19))

Les criteres d’exclusion sont le fait d’avoir été greffé ou dialysé.
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Afin de permettre l'inclusion du patient dans le programme, ces trois critéres de sélection doivent
étre réunis. Le patient et son médecin généraliste doivent également signer la charte d’adhésion du
réseau. [Présentation de la charte des professionnels de santé en annexe 2]. Le programme d’ETP
E'dire est également proposé aux patients lors de leur inclusion dans le programme PREVENIR,
I’éducation thérapeutique faisant partie intégrante du parcours de soins proposé au patient.

Le logigramme (Fig.1) présente les étapes du parcours d’un patient en IRC dans le programme
PREVENIR : de la détection ou la déclaration du patient, a son inclusion puis a son suivi. Il respecte les
recommandations de la HAS, et s’appuie notamment sur le Parcours de Soins de la Maladie Rénale.
(20)

Parcours du patient en Insuffisance Rénale Chronique dans le programme PREVEnIR

Détection du patient en IRC Déclaration d’un nouveau patient
/Laboratoire de biologie médicale de ville ™) (Médecin Généraliste.  (Néphrologue | | patient |
Par bes critéres d'inclusion : adhérent { adhérent
- 2 DFG<B0ml/min/m? aves plus de 3mois d'intervale - -
- Moirs de 80 ans \..---' — Y  —— 8
- Wivant dans un rayon de 9km autour de Nan _ Cellule de coordination - NEPHROLOR .
Transmissiondes | [ Envoie une lettre Envoie une lettre [ Envoie une lettre
données amonymes d'information d'information | dinformation et la
a la Cellule de | et la charte au Médecin charte d'adhésion
\Coordination{réseau) | d'adhésion au . Géndraliste \__ au Patient
Patient
Refus du Patie Refus ﬂu FaH
N usion wm
f Levée d’ anonymat
par e laboratoire
| pour la Cellule de Sk accord ETP : In:luﬂm
\ Coordination J E'dire
[Contacte ke Médedin Génératiste: Cellule de coordination contacte :

| Adhésion ou Informathon sur | Médecin Généraliste (adhésion ou infarmation)
I'inclusion du Patient 1_hhh:Jhn:IIcqgue [si adhérent)

=

Suivi du patient

Adhésion du Patient Adhésion du Médecin Généraliste
———— ! J

[ Bilan initial (Médecin Géncraliste

E ou Néphrologue)

Bilan annuel Réunion de Concertation, Enved des préconisations au Médecin Généraliste

du parcours | Néphrologigue (RCN) et suivi informatique

du Patient — - | J
IL'T—.—.—l" Précanl.s.ations ﬁ'
| Bilan annuel . (selon référentiels) | Partage du dossier médical informatisé : Médecin

dela qualité Y Généraliste, Néphrologue, Professionnels de Santé

devie du Calendrier de sulvi . Intervenants dans |a prise en charge du patient |
Patient | d
Suivi annuel

Figure n°1 : Logigramme du parcours du patient en IRC dans le programme PREVEnNIR
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http://www.nephrolor.org/education-therapeutique/programme-edire.asp

Aprés inclusion du patient, le médecin traitant réalise un bilan initial conforme aux recommandations
(bilan clinique, biologique et radiologique) qui sera présenté avec le dossier-patient au comité
NEPHROLOR, composé de plusieurs néphrologues (deux minimums) lors de réunions de concertation
néphrologique (RCN). Ces RCN se déroulent de maniére réguliere (en moyenne tous les deux mois),
en présence de néphrologues du CHU (Centre Hospitalier Universitaire) et exercant en ville selon
leurs disponibilités. Les néphrologues peuvent émettre des préconisations pour accompagner le
médecin traitant dans la prise en charge de son patient insuffisant rénal. C’'est le réseau qui transmet
les préconisations au médecin traitant. En paralléle des bilans annuels sont réalisés afin d’actualiser
le Plan Personnalisé de Soin (PPS) du patient, et leurs syntheses sont envoyés au médecin traitant.
Les patients sont contactés par l'infirmiere coordinatrice du réseau une fois par an lors du bilan
annuel pour faire la synthese de I'année passée et des événements intercurrents potentiels. lls
recoivent également chaque année un questionnaire de qualité de vie (profil de santé de Duke).
[Présentation en annexe 3]

1.2.2 Activités mises en place par le programme PREVEnIR

Pour respecter le parcours de soins proposé, NEPHROLOR a mis en place plusieurs activités :

Mise en place d’un comité de pilotage

La mise en place de ce projet a permis de créer un comité de pilotage, chargé de veiller au bon
fonctionnement du projet. Le comité de pilotage est composé : de néphrologues, de médecins de
ville, de laboratoires, de I'URML (Union Régionale des Médecins Libéraux), d’organismes de
Formation Médicale Continue (FMC), d’épidémiologistes, de paramédicaux libéraux, de patients et
des membres de NEPHROLOR. Quatre réunions annuelles ont été réalisées entre 2009 et 2012.
Aucune n’a été réalisée en 2013 et 2014.

Elaboration de référentiels et d’outils de communication

Deux cellules de coordination ont été constituées: I'une spécifique au programme PREVENIR et
I'autre spécifique et programme E’dire.

IIs ont élaboré des procédures organisationnelles permettant la prise en charge globale du patient en
se basant sur les recommandations en vigueur. Ainsi des référentiels ont été mis en forme a partir
des référentiels existants afin d’harmoniser la prise en charge globale : bilan initial, recours au
néphrologue, rythme de suivi et interventions selon le stade, bilan de suivi.

Afin d’informer et former les acteurs de santé et la population des outils ont été élaborés par le
réseau : deux plaquettes de présentation des programmes PREVENIR et E’dire [Disponible en annexe
4], Newsletter (lettre d’information): « NephroNews » [Disponible en annexe 5] et le site internet.

Partenariat avec les laboratoires de biologie médicale de I’agglomération nancéienne

En 2009, le réseau a rencontré les laboratoires de ville afin de les informer du projet de détection
automatisée et anonymisée des patients en IRC. Ce systeme innovant de détection automatisée des
patients ayant deux DFG <60 ml/min/1,73 m? a plus de trois mois d’intervalle a été développé et mis
en place a partir de 2011. Afin de garantir le respect déontologique et réglementaire, un circuit
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particulier a été mis en place : tout patient répondant aux critéres d’inclusion est détecté de fagon
automatisée et anonymisée au sein des laboratoires. Les laboratoires déclarent I'ensemble des
dosages de créatinine réalisé sur le dossier médical partagé avec pour chaque patient un numéro
d’identifiant, permettant ainsi au réseau de créer un dossier anonymisé avant la réponse du patient
et la levée d’anonymat.

En parallele, le laboratoire envoie une lettre d’information, ainsi qu’une charte d’adhésion au
patient. Il envoie également une information au médecin traitant. Si le patient souhaite adhérer, il
retourne au réseau l'acte d’adhésion dment rempli et signé. Par la suite le réseau informe le
laboratoire de I'adhésion du patient et le laboratoire peut ainsi lever I'anonymat.

En 2008 une demande aupres de la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL) a
été réalisée afin de pouvoir utiliser les données informatiques, avec une autorisation le 4 octobre
2010 pour le réseau NEPHROLOR. (Autorisation n°1356686)

Mise en place du systeme d’information

Depuis 2008, le réseau NEPHROLOR travaille en partenariat avec la société de télémédecine Diatelic
dans I’élaboration d’un dossier partagé et informatisé. Cette société est chargée du développement,
de la mise en place et de la maintenance des applications du dossier informatisé. Le dossier partagé
et informatisé comprend quatre applications : le dossier médical PREVENIR, la gestion du programme
PREVENIR, la gestion du programme E’dire et la gestion des RCN. Ce dossier a été testé en avril 2010
par les médecins appartenant au comité de pilotage du réseau (COPIL) et, est géré par la cellule de
coordination du réseau. Les professionnels de santé (médecins généralistes, néphrologues,
spécialistes) peuvent librement consulter et compléter les dossiers de leurs patients adhérents au
réseau sur |'application du dossier médical PREVENIR. Les professionnels paramédicaux prenant en
charge les patients peuvent également consulter le dossier mais ne peuvent pas le modifier.

Diffusion et formation aupreés des professionnels de santé

Le programme a été diffusé a I'ensemble des médecins traitants et des néphrologues de
I'agglomération nancéienne par une lettre d’'information accompagnée de la charte d’adhésion au
réseau en mars 2010 et par une information entre avril et mai 2010 aux néphrologues du CHU.

Un partenariat s’est mis en place entre NEPHROLOR, le GLAM (Groupe Lorraine d’Audit Médical) et
LORFORMEC (Lorraine Formation Médicale Continue) afin de diffuser deux audits aupres de
I'ensemble des médecins généralistes lorrains et réaliser des FMC sur les themes des audits:
« dépistage» et « prise en charge».

Treize réunions de FMC ont été organisées, rassemblant 228 médecins généralistes lorrains de 2007
a 2009 (Meurthe et Moselle (n=4), en Moselle (n=5) en Meuse (n=3) et dans les Vosges (n=1)). En
parallele, deux audits ont été proposés et diffusés par voie postale auprés de chaque médecin (2533
lettres envoyées). [Résultats disponibles en annexe 6]

NEPHROLOR a organisé des réunions de 2009 a 2010 afin de présenter les programmes PREVENIR et
E'dire. Le diagnostic et la prise en charge de I'IRC sont également représentés lors de la Semaine
Médicale de Lorraine, événement annuel de FMC organisé par LORFORMEC et la faculté de médecine
de Nancy.
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1.3 Contexte de I’évaluation du programme PREVEnIR
1.3.1 Problématique et objectifs de stage

Quatre années apres la mise en place du programme PREVENIR, le réseau NEPHROLOR a désiré
procéder a son évaluation. Celle-ci s’est orientée autour d’un questionnement principal : « Comment
un programme de coordination de proximité peut-il améliorer la prise en charge du patient en IRC
modérée? »

Le stage de Master 2 Santé Publique et Environnement au sein du réseau NEPHROLOR était d’une
durée de cing mois : du 5 janvier au 5 juin 2015. La conduite de I’évaluation s’est orientée autour de
trois missions spécifiques : la rédaction du protocole d’évaluation ; le recueil et I'analyse des données
pertinentes et la rédaction du rapport d’évaluation.

L'objectif général du travail était d’« Evaluer I'atteinte des objectifs initiaux du programme de
coordination de la prise en charge de I'IRC modérée PREVEnIR aprés quatre années de mise en
place».
Cet objectif général se décline en plusieurs objectifs spécifiques :

- Décrire le fonctionnement des activités mises en place dans le programme PREVENIR.

- Décrire la satisfaction et la participation des adhérents au programme PREVENIR.

- ldentifier des pistes d’amélioration du programme PREVEnIR.
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2. METHODES

2.1 Conduite et animation de I’évaluation

2.1.1 Equipe projet

La conduite de I'évaluation du programme PREVENIR a été réalisée par la stagiaire en Master 2 Santé
Publiqgue et Environnement sous la responsabilité de la présidente du réseau, du médecin
coordonnateur et en lien avec l'infirmiére coordinatrice du programme PREVEnIR ainsi que la
chargée de projets. Elle a également nécessité la collaboration avec un informaticien de la société de
télémédecine Diatelic partenaire du réseau afin d’exporter les données pertinentes du dossier
médical partagé.

L'équipe projet s’est réunie régulierement afin de déterminer de maniéere pluridisciplinaire
I'orientation de I’évaluation.

Le calendrier prévisionnel des actions a réaliser pendant la période de stage pour I'évaluation du
programme PREVENIR a été élaboré par la stagiaire de Master 2 puis validé par I’équipe projet :

01/2015 | 02/2015 | 03/2015 | 04/2015 | 05/2015 | 06/2015

Appropriation du terrain de
stage

Réalisation du protocole
d’évaluation

Recueil des données
quantitatives

Recueil des données

qualitatives : entretiens (création,
essai, validation des guides d’entretiens,
mener les entretiens)

Analyse des données
quantitatives : traitement des
données
Analyse des données
qualitatives : analyse de contenu
Rédaction du rapport
d’évaluation

Figure n°2 : Calendrier prévisionnel de I’évaluation du programme PREVENIR sur la période de stage

2.2 Schéma général

2.2.1 Nature et finalité de I’évaluation

L’évaluation du programme PREVENIR visait a indiquer si les objectifs fixés ont été atteints, c'est-a-
dire de comparer les résultats obtenus aux résultats attendus (ou aux référentiels) : il s’agissait donc
d’une évaluation normative.

Cette évaluation s’est différenciée d’une évaluation de recherche par I’absence d’un groupe témoin.
Ainsi les résultats obtenus n’ont pas permis de conclure a un lien de causalité entre les résultats
obtenus et I'intervention.

L’évaluation était a finalité formative car elle a été réalisée afin de fournir des informations pour
améliorer le programme. (21)
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Cette évaluation devait répondre a plusieurs questions : Les objectifs attendus ont-ils été atteints ?
(résultats) Les activités prévues ont-elles été réalisées ? (processus) Quelle était la participation et la
satisfaction des professionnels de santé et des patients au programme ? (participation/satisfaction)

2.2.2 Deux approches complémentaires : quantitative et qualitative

D’une part, nous avons cherché a comparer des données de santé mesurables avant et pendant
I'intervention, une approche quantitative a donc été utilisée.

D’autre part, nous avons également cherché a décrire la satisfaction et le point de vue d’un
échantillon des participants au programme PREVENIR, c’est pourquoi I'évaluation utilise également
une approche qualitative.

La méthode de I'entretien a été privilégiée au questionnaire car elle permettait de considérer le
point de vue des patients (représentations, connaissances et satisfaction du programme) et des
professionnels de santé (perception, besoins et attentes, implication dans le programme).
L'association de ces deux approches a permis de réaliser une analyse de processus (incluant la
participation et la satisfaction) et des effets (incluant la satisfaction) du programme PREVENIR.

La population a été recrutée a partir de la base de données du dossier médical partagé PREVEnNIR.
Chaque unité statistique est listée individuellement sur ce dossier informatisé.

La population cible était 'ensemble des adhérents actuels au programme PREVENIR. La population
source a été adaptée a chacune des méthodes de recueil de données.

2.3 Approche quantitative

2.3.1 Population et échantillonnage

Dans I'approche quantitative, la population source était composée de :
- Tous les patients atteints d’une insuffisance rénale chronique modérée et adhérents ou
ayant été adhérents au programme PREVENIR entre 2010 et 2014
- Tous les professionnels de santé : (les médecins généralistes, les néphrologues exercant au
CHU et en médecine de ville, les laboratoires de biologie médicale de I'agglomération
nancéienne) adhérents ou ayant été adhérents au programme PREVENIR entre 2010 et 2014
Il s’agissait d’étudier la totalité de la population, c'est-a-dire I'ensemble des patients et des
professionnels de santé ayant adhéré au programme PREVENIR.

2.3.2 Recueil des données

Les données quantitatives a recueillir ont été définies a partir des indicateurs fixés dans le dossier
promoteur (en amont du projet) et des indicateurs fixés par I'équipe projet lors d’'une réunion de
brainstorming. Ces indicateurs se référaient principalement a la qualité de vie, a la participation, au
suivi du patient et aux résultats médicaux.

Les données quantitatives ont été recueillies a partir du dossier médical partagé PREVEnIR
(informatisé). Le recueil a été effectué a partir des données brutes consultables sur le dossier et a
partir d’exports de données effectués par la société de télémédecine Diatelic.
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233 Analyse et traitement des données

L'analyse des données quantitatives a été réalisée par une analyse statistique descriptive et
comparative via les logiciels Excel et SAS v9.3 (SAS Inc., Cary, NC).

2.4 Approche qualitative

2.4.1 Population et échantillonnage

Afin d’étayer les résultats décrits sur la population source du programme PREVENIR, I’équipe projet a
souhaité mener une enquéte qualitative aupres d’un échantillon de la population. Cette enquéte a
pour but d’évaluer la satisfaction et les attentes des adhérents.
Dans l'approche qualitative, la population source était I’échantillon des personnes respectant les
criteres d’inclusion, ayant été sélectionnées et ayant accepté I'entretien.
Les critéres d’inclusion étaient :
- Les patients, leurs aidants et les professionnels de santé (médecins généralistes et
néphrologues du CHU et de ville) adhérents ou ayant adhéré au programme PREVENIR
- Des médecins généralistes de I'agglomération nancéienne non adhérents
Les critéres de non inclusion étaient :
- Les patients ne maitrisant pas la langue francaise, ayant des troubles cognitifs ou du langage
- Les patients sortis du programme pour abandon
Il ne s'agissait pas ici de répondre a une exigence de représentativité mais d'inclure certaines
composantes caractéristiques des adhérents au programme PREVENIR, afin d'explorer au mieux leur
satisfaction, leur participation et leurs nouvelles attentes concernant le programme. (22)
Il s’agissait d’assurer la diversité maximale des profils.
Le mode d’échantillonnage était I’échantillon préalable a partir des groupes déja existants (patients,
aidants, médecins généralistes et néphrologues exercant au CHU et en médecine de ville) dont les
caractéristiques étaient pertinentes.

Les criteres d’échantillonnage étaient :

- Les personnes respectant les criteres d’inclusion et de non inclusion.

- Un équilibre des entretiens de patients entre ceux qui suivent le programme E’dire et ceux

qui I'ont refusé (non E’dire) afin de déceler de possibles différences selon leurs parcours.

La population incluse dans les critéres d’échantillonnage a été par la suite soumise a un tirage au sort
aléatoire afin de limiter le nombre d’entretiens.
Ce mode d’échantillonnage restait ouvert : évolution, modification de I’échantillon (refus ou besoin
de davantage de données)

2.4.2 Recueil des données
Les données qualitatives a recueillir ont été également définies a partir du dossier promoteur et par
I’équipe projet lors d’'une réunion de brainstorming. Ces indicateurs se référaient principalement a la

mise en place du programme, au suivi du patient et a la satisfaction.

Des données qualitatives ont été recueillies a partir des documents écrits et informatisés relatifs aux
objectifs de [I'évaluation du programme. Ces documents réunissaient notamment le dossier
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promoteur du projet d’ouverture vers la médecine de ville, les recommandations et les référentiels,
les conventions avec des partenaires, les comptes rendus des réunions et les rapports d’activités.
Ces données ont été complétées par des entretiens aupres de la population source.

Elaboration des quides d’entretien

Le type d’entretien choisi a été semi directif car il permettait de centrer le discours des personnes
interrogées autour de themes définis préalablement et consignés dans un guide d’entretien.
La construction des guides d’entretien s’est centrée sur les objectifs a atteindre. La définition de ces
objectifs a permis de révéler les themes puis les sous themes.
Chaque sous théme se compose des questions a aborder et sont complétées par des relances.
Les entretiens ont été de trois types, en direction :
- Des patients, aidant ou en dialyse : par un entretien semi directif téléphonique, avec prise de
rendez-vous par I'intermédiaire de I'infirmiére coordinatrice.
- Des médecins généralistes adhérents et non adhérents : par un entretien semi directif dans
leur cabinet, avec prise de rendez-vous au préalable.
- Des néphrologues exercant au CHU et en médecine de ville : par un entretien semi directif
dans leur bureau, avec prise de rendez-vous au préalable.
Les personnes interrogées ont été informées au préalable de I'objectif recherché par ces entretiens

dans le cadre de I’évaluation du programme PREVENIR et de I'anonymisation de I’entretien.
Les entretiens avec les professionnels de santé ont été enregistrés sous réserve de leur accord.

2.4.3 Analyse thématique et traitement des données

La méthode choisie a été I'analyse thématique de contenu en respectant les quatre parties suivantes:
- laretranscription : la réécriture fidele du discours
- Lecodage : la mise en évidence des sous themes
- lacatégorisation : I'organisation des thémes apparus et leur classement
- L’analyse qualitative : I'interprétation des résultats
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3. RESULTATS

3.1 Conduite et animation de I’évaluation

L'équipe projet s’est réunie de maniere réguliere afin de valider les objectifs spécifiques, les
indicateurs, les données a recueillir et les guides d’entretien. Ces réunions permettaient également
de dresser un bilan sur I'état d’avancement de I’évaluation du programme PREVENIR.

Le calendrier du projet réalisé est le suivant :

01/2015 | 02/2015 | 03/2015 04/2015 05/2015 | 06/2015

Appropriation du terrain de stage

Protocole d’évaluation

Recueil de données quantitatives

Réunion avec Diatelic (exports)

Exports Excel

Exports SAS

Recueil des données qualitatives :
données disponibles et entretiens

Recueil des données disponibles

Création, essai et validation des
guides d’entretiens

Réalisation des entretiens

Analyse des données
quantitatives

Analyse des données qualitatives

Rapport d’évaluation

Figure n°3: Calendrier réalisé de I’évaluation du programme PREVENIR sur la période de stage

3.2 Parcours des patients dans le programme PREVEnIR

3.2.1 Inclusion des patients et des professionnels de santé dans le programme
a. Inclusion des patients

Deux cents soixante-douze patients ont adhéré au programme PREVENIR entre 2010 et 2014. La
Figure 4 présente la répartition des modes de déclaration des patients. Un patient est « détecté »
lorsqu’il remplit les critéeres d’inclusion, et il est « inclus » lorsque lui-méme et son médecin
généraliste retournent au réseau la charte d’adhésion. Prés de 2000 patients ont été détectés par le
systeme automatisé des laboratoires.

La moitié des patients ont été inclus via les laboratoires, 39% via les néphrologues et seulement 6,6%
via les médecins généralistes. Quelques patients (4%) ont contacté directement le réseau pour étre
inclus dans PREVENIR.

Suite a l'inclusion, 239 bilans initiaux ont été réalisés (88%) par les médecins généralistes, ou par les
néphrologues lorsque le patient avait déja un suivi néphrologique.
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Mode de déclaration des patients

Laboratoires

1909 patients
détectés

automatiouement

Néphrologues

246 patients
détectas

272 patients

| Médecins généralistes l l Patients I

Dédarations Auto déclarations
parle

médecdn

inclus

v

Laboratoires
137 (7.2%%)
patients inclus

239 (B7,9%) patients inclus
avec bilan initial réalisé

v

Néphrologues
106 (43%)
patients inclus

v

189 (79,1%) dossiers
passés en RCN avec
PRS élaboré

h 4

50 {20,9%) dossiers
non passés en RCN car
patients suivis par un
néphralogue du
secteur privé

¢ b

Médecins Patient : 11
généralistes : 18 patients inclus
patients inclus

33 (12,1%) patients inclus
sans bilam initial réalisé

27 (81,2%) patients inclus via
les laboratoires

3 (9,1%) patients inclus via les
néphrologues

0 patient inclus via les médecins
généralistes

3 [9,1%) patients inclus via eux-
mémes

Figure n*4 : Répartition des patients inclus dans PREVERIR selon le mode de déclaration

Figure n°4 : Répartition des patients inclus dans PREVENIR selon le mode de déclaration

b. Inclusion des professionnels de santé

Au sein de l'agglomération nancéienne, des laboratoires de biologie médicale, des médecins
généralistes et des néphrologues ont adhéré au programme PREVENIR.
» Laboratoires de biologie médicale

Deux groupes de laboratoires privés de biologie médicale de I'agglomération nancéienne ont adhéré

au réseau NEPHROLOR
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- Legroupe Aubert représentant 5 laboratoires de biologie médicale.
- Le groupe Atoutbio représentant 15 laboratoires de biologie médicale.
Au total, 90,9% des laboratoires présents sur le territoire d’intervention ont adhéré au programme.

> Meédecins généralistes et néphrologues

Entre 2010 et 2014, 166 médecins généralistes et 23 néphrologues ont adhéré au réseau.

Vingt-huit médecins généralistes ont formulé un refus d’adhésion, plusieurs raisons sont
principalement évoquées : manque de temps, départ en retraite proche, surcharge de travail.

En 2014, la file active est de 160 médecins généralistes (soit 48% des médecins généralistes exergant
sur le territoire d’intervention) et 19 néphrologues (soit 100% des néphrologues exercant sur le
territoire d’intervention).

Depuis 2010, six médecins généralistes (2 retraits d’adhésion, 3 départs a la retraite et
déménagement) et quatre néphrologues (retraite et 3 déménagements) sont sortis du programme.

3.2.2 Caractéristiques des patients a I'inclusion

Les principales caractéristiques sociodémographiques des patients a I'inclusion sont décrites dans le

Tableau n°1 : Principales caractéristiques sociodémographigues des patients a I'inclusion (n=272)

n=272

n %/moy ET*
Age moyen 272 66,3 11,2
Classe d’age
17-35 ans 9 3,3
36-55 ans 29 10,7
56-65 ans 64 23,5
66-75 ans 111 40,8
>75 ans 59 21,7
Sexe
Homme 151 55,5
Femme 121 44,5

tableau 1. A I'inclusion, les patients sont agés en moyenne de 66,3 ans (+ 11,2 ans), avec une légere
prédominance d’hommes (55,5%).

*écart-type

Deux cents trente-neuf patients inclus ont eu un bilan initial réalisé. Les principales caractéristiques
cliniques et biologiques de ces patients sont présentées dans le tableau 2.
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Tableau n°2 : Principales caractéristiques cliniques et biologiques au bilan initial des patients, selon la prise en

charge néphrologigue a l'inclusion (n=239)

Pas de suivi Suivi néphrologique Total
néphrologique
n=81 n=158 n=239
n %/moy  ET* n  %/moy  ET* n  %/moy  ET* p**
Age 81 70,7 7,5 158 63,2 12,3 239 65,8 11,5 <0,0001
17-35 ans 0 0 9 57 9 3,8
36-55 ans 4 49 24 15,2 28 11,7
56-65ans 14 17,3 44 27,8 58 24,3
66-75 ans 37 45,7 60 38 97 40,6
>75 ans 26 32,1 21 13,3 47 19,7
Sexe
Homme 36 44.4 96 60,8 132 55,2
Femme 45 55,6 62 39,2 107 44,8
IMC * (kg/m’) 79 295 7,2 153 30,3 67 232 301 6,9 0,4012
Situation professionnelle
En activité 4 5 31 20,8 35 15,3
Invalidité 0 0 6 4 6 2,6
Longue maladie 1 1,3 2 1,3 3 1,3
Retraite 75 93,8 105 70,5 180 78,6
Au chdmage 0 0 2 1,3 2 0,9
Autre 0 0 3 2 3 1,3
Tabagisme 32 40 80 51 112 473 0,1102
Actif 2 9,5 19 29,2 21 24,4
Sevré 19 90,5 46 70,8 65 75,6
Comorbidités
Diabete 31 403 65 41,7 96 41,2 0,8374
Au moins une maladie 34 94,4 71 93,4 105 93,8 0,8345
cardiovasculaire
Cardiopathie ischémique 17 37 6 46,2 11 33,3 0,4173
Valvulopathie 6 19,4 12 22,2 18 21,2 0,7555
Troubles du rythme 18 50 29 38,7 47 42,3 0,2575
Insuffisance cardiaque 8 22,2 13 17,8 21 19,3 0,5826
AOM[*** 5 13,9 18 24,3 23 20,9 0,2066
Accident Vasculaire 5 13,9 13 17,8 18 16,5 0,6042
Cérébral/Accident
Ischémique Transitoire
Hypertension Artérielle 63 79,7 135 85,4 198 83,5 0,2649
Néoplasie 21 259 25 15,8 46 19,2 0,0607
Biologie
Bilan phosphocalcique
Calcémie (mg/I) 58 94,8 58 149 94,8 6,7 207 94,8 6,5 0,8745
Phosphorémie (mg/l) 46 33,5 52 143 34,3 7,8 189 34,1 7,3 0,4735
Vitamine D (ng/ml) 55 21 12,6 130 22,2 12,4 185 21,9 12,4 0,4717
Hormone parathyroidienne 39 73,5 49,4 121 96,3 87,3 160 90,8 80,2 0,1876
(PTH) (pg/ml)
Hémoglobine
Hémoglobine (g/dl) 79 135 1,6 157 13,3 1,7 236 13,3 1,7 0,2707
Bilan glycémique
Glycémie (g/l) 73 1,2 0,6 125 1,8 8,4 198 1,6 6,7 0,0019
Hémoglobine glyquée (%) 39 7,1 1,5 77 6,8 1,1 116 6,9 1,3 0,7344
Bilan lipidique
HDL (g/) 76 0,5 0,1 132 0,5 0,1 208 0,5 0,1 0,336
LDL (g/l) 76 1,1 0,4 134 1,1 0,4 210 1,1 0,4 0,7071
Triglycérides (g/l) 78 1,4 1,2 142 1,7 1,1 220 1,6 1,1 0,0207
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Bilan urinaire

Protéinurie 24h (g/24h) 22 0,5 1,1 80 1,5 1,9 102 1,3 1,8 0,0002
Fonction rénale

Créatinine (mg/l) 81 133 3 158 18,1 57 239 16,5 5,5 <0,0001
Clairance calculée selon 81 50,5 11,4 158 39,7 11,5 239 43,4 12,5 <0,0001
MDRD (ml/min/1,73m?)

Stade 1 (DFG>=90) 1 1,2 - 0 0 - 1 0,4 -

Stade 2 (DFG : 60-89) 7 8,6 - 8 51 - 15 6,3 -

Stade 3a (DFG : 45-59) 52 64,2 = 43 27,2 - 95 39,7 -

Stade 3b (DFG : 30-44) 20 24,7 - 72 45,6 - 92 38,5 -

Stade 4 (DFG : 15-29) 1 1,2 - 35 22,2 - 36 15,1 -

TIMC : Indice de Masse Corporelle cible < 25 * Ecart-type

** Test du Chi-2 pour variables qualitatives, test de Wilcoxon pour les variables quantitatives ; p<0,05
***Artériopathie oblitérante des membres inférieurs

Normes :

PTH : cible : (st.3)35-70mg/|-(st.4)70-110pg/ml) LDL: cible : <1g/I
Calcémie : cible (st. 3-4)88-102mg/I Protéinurie 24h : cible : <0,15g/24h
Phosphorémie : cible (st.3-4) 29-45mg/I Hémoglobine glyquée : cible : <7%

Hémoglobine : cible : 11-12g/dI

A l'inclusion, 158 patients ont un suivi néphrologique. Lors du bilan initial, plus de trois quart des
patients sont inclus a un stade modéré de I'IRC (stade 3a-3b selon la classification HAS) et 15% a un
stade sévere de I'IRC (stade 4). Quarante pour cent sont diabétiques et plus de 80% sont atteints
d’hypertension artérielle.

3.2.3 Modalités de suivi du patient
Le bilan initial, le bilan annuel, les réunions de concertation néphrologique (RCN) et le suivi annuel du

patient constituent les modalités de suivi du patient. La coordination de ces modalités est possible
grace au systeme d’information.

*1lan * lan *lan *lan
| | | R T
I T T T T T |
Détection/ Inclusion Réalisation bilan Bilan annuel Bilan annuel  Bilan annuel  Bilan annuel
déclaration initial avec PPS a 1an avec a2ansavec  a3ansavec  a2ansavec
PPS PPS PPS PPS

Figure n°5 : Suivi du patient : de la détection a la réalisation de bilans annuels

a. Bilan initial

Selon les recommandations de la HAS, le bilan initial, réalisé par le médecin généraliste ou le
néphrologue est constitué d’un examen clinique (avec recherche d’antécédents spécifiques), d’un
bilan biologique, et d’examens complémentaires permettant d’examiner le dossier du patient lors
d’une RCN et d’en établir un PPS.

Le délai entre I'adhésion du patient et la réalisation du bilan initial est en moyenne de 132 jours
(189 jours) pour les patients sans suivi néphrologique a I'inclusion et 9 jours (+102 jours) pour les
patients ayant un suivi néphrologique.

Entre 2010 et 2014, 239 bilans initiaux ont été réalisés.

Trente-trois bilans initiaux n‘ont pas été réalisés pour plusieurs raisons: refus ou absence de
réponse du médecin généraliste, récupération tardive de la fonction rénale du patient.
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b. Bilan annuel

Le bilan annuel permet d’apprécier la réalisation des propositions formulées lors du bilan précéedent
et d’établir de nouvelles propositions adaptées a I’évolution du patient. Il est préparé par l'infirmiere
coordinatrice, en lien avec le médecin généraliste ou le néphrologue et est complété par un appel
aupres du patient concerné. Le dossier d’'un méme patient est examiné : a 1an, 2ans, 3ans et 4ans.
Entre 2010 et 2014, 290 bilans annuels ont été réalisés.

c. Réunions de Concertation Néphrologique

Entre 2010 et 2014, 33 RCN concernant les bilans initiaux ont été réalisées et ont permis au total
d’examiner 189 dossiers avec |'élaboration d’un PPS.

Douze RCN se sont intéressées a des patients suivis par des néphrologues hospitaliers, et 11 a des
patients suivis exclusivement en médecine générale. Aucune RCN n’a concernée des patients suivis
par un néphrologue. Il s’agissait d’'une demande de leur part.

Entre 2010 et 2014, 38 RCN ont été réalisées concernant les bilans annuels et ont permis au total
d’examiner 290 dossiers. Ainsi lors des RCN, 479 bilans au total ont été examinés comprenant 39% de
bilans initiaux (n=189) et 61% de bilans annuels (n=290).

Suite a ces RCN, des propositions concernant la prise en charge et le suivi du patient ont
systématiquement été proposées et transmises aux médecins généralistes (Tableau 3). (A I'exception

des patients suivis par un néphrologue exercant en ville)

La réalisation de 114 bilans complémentaires a été proposée aux médecins généralistes et il leur a
été proposé de faire une demande d’ALD (Affection de Longue Durée) pour 66 patients.

Tableau n° 3 : Propositions lors des RCN faites aux médecins pour les bilans initiaux réalisés

n= 239
n %/moy ET*

conclusion : Stade MRC

stade 1(DFG >= 90) 1 0,4

stade 2(DFG entre 60 et 89) 11 46

stade 3a (DFG entre 45 et 59) 99 41,4

stade 3b (DFG entre 30 et 44) 91 38,1

stade 3 [30-59] (version stades MRC 1.0) 6 2,5

stade 4 (DFG entre 15 et 29) 31 13
proposition : envoi néphrologue

déja suivi 115 88,5

non urgent 2 1,5

urgent 4 3,1

a prévoir 9 6,9
proposition : bilan complémentaire

Non 55 32,5

Oui 114 67,5
proposition : ALD IRC

Non 105 61,4

Oui 66 38,6

*écart-type
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d. Suivi annuel du patient

L'infirmiére coordinatrice appelle annuellement chaque patient afin de compléter les données de
suivi. Parallelement, le questionnaire de Duke est envoyé annuellement a chaque patient (a
I'inclusion, a 1an, 2ans, 3ans, 4ans) afin d’apprécier sa perception de sa qualité de vie.

Entre 2010 et 2014, 674 questionnaires de qualité de vie « Duke » ont été envoyés aux patients
adhérents avec un retour de 573 questionnaires soit 85% de participation.

Les scores de qualité de vie sont de deux types : les scores fonctionnels et les scores de dysfonctions.
Divisés en plusieurs sous thémes, ils sont cotés de 0 a 100.

Pour les scores fonctionnels, 0 équivaut au pire score de santé et 100 au meilleur score de santé. A

I'inverse, les scores de dysfonctions équivaut a 0 au meilleur score et 100 au pire score de santé.
Tableau n° 4 : Score de qualité de vie a I'inclusion

n=266

%/moy ET*
Scores fonctionnels (0 : pire=>100 : meilleur)
Score de santé pergue 45,2 28,8
Score de santé mentale 62,7 29,8
Score santé sociale 65,4 25,3
Score santé générale 57,5 24,5
Score de I'estime de soi 68,1 27
Scores de dysfonctions (0 : meilleur-100 : pire)
Score d’anxiété 61,9 27,3
Score de dépression 60 29,3
Score de douleur 40,8 36,6
Score d’incapacité 82,3 35,4

*Ecart-type

A l'inclusion, le score moyen de santé pergue par les patients est de 57,5 (+24,5). A I'inverse, le score
moyen d’incapacité est de 82,3(+35,4).
Deux cents soixante-six profils de santé Duke a I'inclusion ont été retournés au réseau.

e. Systéme d’information

Le systéme d’information permet la coordination des modalités de suivi mises en place. La figure 6
illustre I'accés des professionnels de santé adhérents au dossier médical partagé et informatisé
PREVENIR.

L'infirmiére de coordination effectue des mises en place aupres des médecins généralistes pour
expliguer le fonctionnement et les principes du réseau suite a I'inclusion d’un de leur patient. Cette
rencontre permet également de créer un acces au dossier médical informatisé et partagé PREVENIR.
(Fig.6)

L’acces informatique nécessite une activation du compte par le médecin dans les 15 jours suivants la
mise en place. Le cas échéant, le compte est « désactivé ».

Le dossier médical informatisé permet une consultation des dossiers (données du patient
centralisées) et une mise a jour si nécessaire. Six médecins se sont connectés de 2 a 78 fois.
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I 157 mises en place par I'infirmiére coordinatrice auprés des médecins généralistes I

—

’ 139 ont accepté I'accés informatique |

| 6 médecins généralistes
103 comptes actifs I > connectés

Figure n°6 : Acces des professionnels de santé adhérents au dossier médical partagé et informatisé PREVEnIR

3.2.4 Evolution des patients suite a I'inclusion
L’évolution des patients concerne les caractéristiques biologiques notamment I’évolution de Ia
fonction rénale (tableau 5), le suivi des propositions envoyées au médecin généraliste (tableau 6) et

I’évolution du statut des patients (tableau 7).

Tableau n°5 : Evolution de la fonction rénale lors des bilansa 1, 2, 3 ou 4 ans

1% Bilan 2°™ Bilan 3°™ Bilan 4*™ Bilan

annuel annuel annuel annuel Total
Fonction rénale stable 32 18 5 0 55
Amélioration de la fonction
rénale 33 20 6 0 59
Dégradation de la fonction
rénale 60 36 17 1 118

Total 129 74 28 1 232

Valeurs manquantes = 60

Les bilans annuels examinés ont permis d’apprécier une amélioration de la fonction rénale pour 59
dossiers de patients (25,4%) et une stabilité de la fonction rénale pour 55 dossiers-patients (23,7%)
sur un total de 232 dossiers-patients.

Tableau n°6 : Suivi des propositions suite aux RCN selon les bilans a 1, 2, 3 ou 4 ans

2°™ Bilan 3°™ Bilan 4°™ Bilan
1% Bilan annuel annuel annuel annuel Total
Propositions non suivies 36 9 5 0 50
Propositions
partiellement suivies* 65 24 6 1 96
Propositions suivies 26 36 13 0 75
Total 127 69 24 1 221

*réalisation entre 50% et 80% des propositions
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Suite aux RCN, les propositions envoyées aux médecins généralistes ont été suivies totalement pour
75 dossiers, partiellement suivies pour 96 dossiers et non suivies pour 50 dossiers.

Tableau n°7 : Evolution du statut des patients dans le programme PREVENIR (n=239)

n=239

n %
Statut du dossier
Inclus 193 80,8
Sorti 46 19,2
Année de sortie (n=46)
2011 3 6,4
2012 3 6,4
2013 18 38,3
2014 21 44,7
2015 2 4,3
Motif de sortie (n=46)
Déces 13 28,3
Déménagement 5 10,9
Dialyse 15 32,6
Retrait d’adhésion 9 19,6
Récupération tardive 3 6,5
Autre 1 2,2

Entre 2010 et 2014, 46 patients sont sortis du programme dont 15 patients pour une mise en
dialyse.

3.3 Enquéte qualitative sur un échantillon de la population

Une enquéte qualitative a été réalisée sur un échantillon de la population étudiée (adhérente ou
ayant adhéré au programme PREVENIR).
L’échantillon étudié se compose de 24 patients, 11 médecins généralistes et 10 néphrologues. Il est
également complété par 7 médecins généralistes non adhérents.
Le nombre d’entretiens réalisés (n=52) a respecté le nombre prédéfini d’entretiens (n=49) (tableau
8).

Tableau n°8 : Nombre d’entretiens prévus et nombre d’entretiens réalisés

Nombre d’entretiens prévus Nombre d’entretiens réalisés

Médecins généralistes
Adhérents 11 11
Non adhérents 5 7
Néphrologues
CHU 8 8
Médecine de ville 2 2
Patients
Adhérents 20 20
Anciens adhérents aujourd’hui en 2 2
dialyse
Aidants d’un patient adhérent 1 2

Total 49 52
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Les 24 patients interrogés sont agés en moyenne de 71 ans (+x10ans) et 13 sont des femmes. La
moitié des patients suivait le programme d’ETP E’dire, les autres sont adhérent seulement a

PREVENIR. Parmi les professionnels de santé interrogés, plus de 35% sont des femmes (tableau 9).
Tableau n°9 : Caractéristiques des patients et des professionnels de santé interrogés (n=52)

n=52

n %/moy
Patients (n=24)
Sexe
Homme 11 45,8
Femme 13 54,2
Age moyen (écart type)* 24 71(10,5)
Age minimal - 33
Age maximal - 81
Professionnels de santé (n=28)
Sexe
Homme 18 64,3
Femme 10 35,7

*moyenne (écart-type)
Pour chaque spécialité de professionnel de santé interrogé, un guide d’entretien a été élaboré, a
destination des : médecins généralistes adhérents et non adhérents, des néphrologues exercant au
CHU et en ville [Disponible en annexe 7 et 8]. Trois grilles d’entretien téléphonique ont été élaborées
pour les patients adhérents, les patients ayant évolué vers la dialyse et les aidants [Grille d’entretien
patient disponible en annexe 9]. Les guides d’entretien ont été testés et réajustés puis validés par
I’équipe projet. La retranscription des entretiens a été la plus fidéle possible.
Des sigles ont été utilisés lors de I'analyse des entretiens afin de garantir I'anonymat (Tableau 10). lIs
sont accompagnés d’un chiffre se rapportant a chaque personne interrogée.

Tableau n°10 : Sigles utilisés pour I’analyse des entretiens

MGA  Médecins généralistes adhérents MG  Médecins généralistes non adhérent
NCHU Néphrologues du CHU NV  Néphrologues de ville

Les 28 entretiens avec les professionnels de santé se sont déroulés du 30 mars au 14 mai 2015 avec
une durée totale de 10 heures et 27 minutes. Les entretiens étaient en moyenne de 22 minutes (10 a
49 minutes). Dix-neuf professionnels de santé ont accepté I'enregistrement de I'entretien.

Les 24 entretiens téléphoniques avec les patients se sont déroulés du 26 mars au 28 avril 2015, avec
une durée totale de 5 heures et 45 minutes. Les appels étaient en moyenne de 14 minutes (9 a 40
minutes).

3.3.1 Entretiens avec les patients
a. Connaissance du réseau NEPHROLOR et du programme PREVEnIR
Le réseau NEPHROLOR est associé majoritairement auprés des patients et des aidants par I'action

I’éducation thérapeutique de la maladie rénale (n=11) et le suivi de la maladie (n=5) plut6t que par
I’action de coordination de la prise en charge dont ils sont moins conscients.
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Les patients n’ayant pas suivi les ateliers d’ETP percoivent le réseau comme « une association pour
les personnes avec des problemes aux reins » (n=7) ou « I'association de prévention de I'aggravation
des reins » (n=1).
Dix-sept patients, deux aidants et deux patients dialysés ne connaissent pas spontanément le
programme PREVENIR soit 87,5% des personnes interrogées (n=21).

b. Satisfaction des patients

Les patients sont globalement satisfaits du programme PREVENIR et des contacts avec le réseau.
(tableau 11) En majorité, les patients ne percgoivent pas d’effets du programme sur la qualité de leur
prise en charge et sur leur qualité de vie. Parmi eux, six patients estiment que les effets potentiels sur
leur santé sont dus au suivi dans le cadre d’'une autre pathologie.

Tableau n°11 : Satisfaction des patients sur le contact avec le réseau, les effets du programme et leur
satisfaction globale du programme (n=24)

n=24
Tout a fait Satisfait Peu Ne sait pas
satisfait satisfait

Satisfaction du contact avec le réseau 1 19 4 0
Information par I'intermédiaire du laboratoire 0 9 2 13
Rythme de contact 1 19 4 0
Informations données 1 19 4 0
Satisfaction des effets du programme

Sur la prise en charge de I'IRC 0 5 0 19
Sur leurs habitudes et qualité de vie 0 6 0 18
Satisfaction globale du programme PREVEnIR 0 20 3 1

c. Points faibles et points forts du programme

Certains patients ont identifié des points faibles et des points forts du programme (Fig.7).

/ Points faibles du programme : \ / Points forts du programme : \

- un rythme de contact insuffisant (n=2) - lesuivi(n=17)

- pas de finalité de I'appel annuel (n=2) - le contact (n=10)

- un manque d’information sur la prise en - « rassurant » (n=9)
charge (n=4) - la coordination (n=7)

- un questionnaire de qualité de vie (Duke) - la compétence (n=3)
non adapté (n=2) - I'information (n=2)

\ / K - la sensibilisation (n=2). /

Figure n°7 : Points faibles et points forts du programme percus par les patients

Les points faibles du programme percus par les patients s’orientent principalement autour de
I'information des actions du réseau.

A l'inverse les points forts dégagés sont en majorité : le contact, le suivi et la coordination de leur
prise en charge.
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d. Identification d’axes d’amélioration

Plusieurs patients interrogés proposent des axes d’amélioration du programme PREVENIR indiqués
dans le tableau 12.

Tableau n°12 : Propositions des patients interrogés sur les axes d’amélioration du programme PREVENIR

Propositions n

L'annonce de I'IRC en rendez-vous ou avec le médecin généraliste plutét que par 2
Contact courrier

L'appel de I'infirmiére du réseau deux fois par an 1

La création de lieux de discussion 2

La réception de documents sur I'insuffisance rénale, les évenements a venir sur ce sujet 3
Information et les conseils a suivre

Un retour d’information sur la prise en charge 4

Les axes d’amélioration proposés s’orientent vers le contact (besoin de davantage de
communication) et I'information (besoin d’information sur la prise en charge et sur I'IRC en général).

3.3.2 Entretiens avec les professionnels de santé

a. Connaissance du réseau NEPHROLOR et du programme PREVEnIR

Six médecins généralistes non adhérents connaissaient déja le réseau grace aux courriers du
laboratoire et les sollicitations du réseau (n=4), ou par le bouche a oreille (n=2).

Le programme PREVENIR était spontanément connu de cing néphrologues pendant les entretiens.
Les 16 autres médecins connaissaient I'objectif principal et le fonctionnement apres leur avoir
rappelé les activités du programme.

b. Suivi du patient

Parmi les 10 néphrologues interrogés, six ont déja participé a une RCN organisée par le réseau
NEPHROLOR. Ces réunions sont connues de tous les néphrologues interrogés.

Concernant le systéme d’information, trois médecins (généralistes et néphrologues) ont déja utilisé
le dossier médical partagé PREVENIR, deux "utilisent régulierement et seize ne I'ont jamais utilisé. Ce
dossier informatisé leur est inconnu, chronophage ou faisant double emploi avec d’autres logiciels.
NV 10 : « Je ne Iutilise pas, ¢a prend du temps et ce temps-la je dois I’utiliser pour le patient »

MGA 23 : « Je n’y ai pas trouvé d’intérét pour moi »

NCHU 1 : « Dans le principe c’est bien mais il y a déja DxCare, ¢a fait double emploi »

c. Satisfaction des professionnels de santé

Satisfaction du systéme de détection et de déclaration

Huit médecins généralistes adhérents sont satisfaits du systéme de détection automatique et
anonyme. lls le décrivent comme complémentaire et simple.
MGA 18 : « ¢a permet d’étre complémentaire avec le médecin généraliste »
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Cependant, trois médecins généralistes adhérents estiment que ce systéme est intrusif, releve de la

compétence du médecin généraliste et que le seuil de détection du DFG est trop élevé.
MGA 25 : « On peut les détecter nous-mémes »

Parallélement, trois des 21 médecins ont déja identifiés des patients susceptibles d’intégrer le réseau
: un médecin généraliste, un néphrologue exercant en ville et un néphrologue exercant au CHU.
Quatorze médecins ne savaient pas qu’ils pouvaient déclarer eux-mémes un patient au réseau.

Effets du programme

Globalement, les néphrologues estiment que le programme est utile pour le médecin généraliste
(n=6) et le patient (n=8). Les propositions recues n’impliquent pas un changement réel de leur
pratique mais permet d’avoir un avis extérieur et des « piqlres de rappel » (n=7).
Parmi les médecins généralistes adhérents, le programme :

- aeuun effet sur leurs savoirs concernant I'IRC et sur la prise en charge des patients (n=4)

- n’apas eu d’effet direct sur leur pratique mais les aide dans la prise en charge (n=3)

- n’apas eu d’effet par un manque de participation (n=4).
MGA 18 : « Ce réseau a permis de recadrer les médecins sur leurs savoirs et il y en a besoin »

Satisfaction globale du programme

Les médecins adhérents sont globalement satisfaits du programme PREVENIR : 15 sont « satisfaits »
et trois sont « tout a fait satisfaits ». lIs sont satisfaits des effets réels constatés, ou alors par I'aspect
positif des actions.

MGA 26 : « Globalement je suis satisfait. Ca nous soulage »

NCHU 8 : « Les actions menées sont positives, ¢a a I’air de marcher »

Trois médecins généralistes ne savent pas coter leur satisfaction et déclarent qu’ils « ne savent pas »
par manque de recul.

d. Difficultés pergues comme frein a leur participation

Lors des entretiens, les professionnels de santé ont exprimé des difficultés quant a leur participation
et a leur implication dans le programme telles que le manque de temps, la charge administrative, les
relations confraternelles, la formation médicale et la multiplicité des réseaux de santé.

» Le manque de temps

Le temps apparalt comme la principale difficulté pour 25 médecins : 19 médecins adhérents citent le
mangque de temps dédié a leur participation au programme PREVENIR et leur difficulté d’en discuter
avec leur patient lors d’une consultation.

Il est également percu comme le principal frein a I'adhésion du réseau pour quatre médecins

généralistes non adhérents.
MG 12 : « C’est ¢a le probléme des réseaux, c’est tres louable mais c’est chronophage »
MGA 20 : « Le manque de temps est un gros frein a notre participation »

» La charge administrative

La charge administrative est en lien étroit avec le manque de temps. Les médecins déclarent étre
accablés de taches administratives qui entrainent une diminution de leur temps dédié a la
participation du programme (n=19).

NV 10 : « Ca prend énormément de temps I'administratif »

Pour les médecins généralistes non adhérents la charge administrative étant déja présente, le réseau
représente des contraintes administratives supplémentaires (n=3).

MG 12 : « L’intention du réseau est trés louable mais aprés quelle surcharge de travail point de vue papier ? »
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> Les relations confraternelles

Les difficultés relationnelles entre médecine de ville et spécialistes sont un des obstacles cités par les
médecins généralistes et les néphrologues exercant au CHU.

Les médecins généralistes éprouvent des difficultés pour adresser un patient a un néphrologue
exercant au CHU (n=2) et apres I’envoi, n’ont plus I'impression d’étre impliqués (n=3).

MGA 24 : « Quand on a un vrai probléme d’insuffisance rénale on nous donne rendez-vous a trois mois »

MG 12 : « Quand il y a une prise en charge néphrologique on est mis sur la touche, surtout au CHU »

Les néphrologues du CHU ont quant a eux, la sensation d’un probleme de répartition des taches et
de communication (n=4).

NCHU 1 : « On fait de la médecine générale en néphrologie, qui devrait étre gérée par le médecin traitant »
NCHU 2 « Le dialogue n’est pas cassé mais insuffisant »

» La formation médicale

Neuf médecins généralistes estiment avoir eu une formation insuffisante dans le domaine de I'IRC :
au niveau de la formation initiale et des FMC.
MG 16 : « Je trouve que la néphrologie est une spécialité difficile »
MG 12 : « On a de moins en moins de séminaires de formation médicale »
» La multiplicité des réseaux de santé

Quatorze médecins généralistes citent le nombre important de réseaux de santé comme un frein a
leur participation. Certains s’interrogent également sur I'utilité réelle des réseaux de santé.

MG 13 : « Il faut étre présent pour tous les réseaux, ce qui n’est pas facile »

MGA 19 : « Je pense que ma participation est partielle, cela est di a la présence de nombreux réseaux »

MGA 21 : « Tous ces réseaux qui se multiplient ont un co(t et pour quel résultats? »

e. Identification d’axes d’amélioration

Les axes d’amélioration proposés s’orientent majoritairement sur la communication (renforcement
de la visibilité du réseau et faciliter la relation « Ville-Hépital »), la formation (FMC ciblées sur I'IRC)
et le systeme d’information (envoi d’alertes au médecin généraliste). (tableau 13).

Tableau n°13 : Propositions des médecins généralistes et des néphrologues interrogés sur les axes

d’amélioration du programme PREVEnIR

Thémes Propositions n

Renforcer la communication: 14
- rencontre des médecins généralistes a leur cabinet,
- organiser des réunions annuelles dans le service, pour des « piqQres de rappel »

Communication Présentation du réseau dans le service pour informer et sensibiliser les nouveaux 2
internes

Communiquer au néphrologue les refus d’adhésion de patients pour les relancer lorsde 1
la consultation

Faciliter la communication entre médecin généraliste et néphrologue 12
Formation Développer la RCN en outil de formation avec la participation des internes 1
Développer davantage les FMC ciblées sur I'IRC 13
Simplifier le dossier médical partagé 5
Faciliter I'envoi de données avec I'utilisation du logiciel Apicrypt 3
Systeme Envoyer des alertes/rappels aux médecins généralistes sur les examens a venir et/ou 10

d’information oubliés

Recevoir annuellement un résumé des nouvelles recommandations

Document synthétique des situations justifiant I’envoi au néphrologue

Diminuer le seuil de détection

Wi WwW|Ek

Acces Accés plus rapide a un néphrologue
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4. DISCUSSION

4.1 Adéquation des objectifs et des méthodes

411 Conduite et animation de I’évaluation

En comparant le calendrier prévisionnel et le calendrier réalisé, un décalage est notable. En effet,
plusieurs événements ont concouru a ces reports: le retard des exports issus du systéeme
d’information, le temps nécessaire pour I'élaboration, I'essai et la validation des guides d’entretien
ainsi que la disponibilité des patients et des professionnels de santé pour les entretiens. Cependant,
les différentes missions confiées pour I’évaluation du programme PREVEnIR ont été réalisées
pendant la période du stage.

4.1.2 Population et échantillonnage

Lors de la sélection de I’échantillon préalable pour les entretiens, I'équipe projet a fait le choix
d’exclure les patients et les professionnels de santé ayant souhaité abandonner le programme. Cela
peut constituer un biais. Cependant, en se retirant du programme, le réseau NEPHROLOR n’est pas
censé reprendre contact avec eux.

L’équipe projet a fait le choix d’interroger un nombre de patients et de professionnels de santé
limité : choix lié au temps restreint du stage. Peut-étre qu’en interrogeant davantage de personnes,
nous aurions pu recueillir plus de données pertinentes et explorer d’autres axes d’amélioration.

La population n’est pas représentative de tous les patients en IRC car son appartenance au
programme PREVENIR constitue un biais.

4.1.3 Recueil et analyse des données

e Approche quantitative
Des exports de données ont été réalisés afin d’extraire les données pertinentes du systeme
d’information. Cela évite de consulter dossier par dossier, ce qui aurait été chronophage. Cependant
la livraison de certains exports par la société de télémédecine Diatelic a été retardée, ainsi les
analyses ont été différées.
Les données extraites du systéme d’information n’ont pas permis de comparer certaines données
clinigues et biologiques des patients inclus. Il aurait été intéressant et pertinent de pouvoir comparer
les données des patients entre leur inclusion et fin 2014 afin d’apprécier leur évolution au sein du
réseau. Ce déficit d’informations est en particulier lié aux faiblesses du systeme d’information. Il
apparait alors nécessaire de renforcer le partenariat avec la société de télémédecine Diatelic afin de
d’assurer un systeme d’information lisible et une utilisation plus simple des données.
L'analyse des données sur les traitements néphroprotecteurs et néphrotoxiques requiert un travail
conséquent, non réalisable pendant la durée du stage. Cela nécessiterait une étude par un étudiant
en pharmacie afin de traiter ces données en codant chaque famille médicamenteuse et les
interactions possibles entre elles. C'est d’ailleurs un projet du réseau NEPHROLOR.
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e Approche qualitative
Patients
L’entretien téléphonique a été préféré a I'’envoi d’'un questionnaire par courrier postal. Il permet une
saisie directe des réponses, un contact avec les patients, une orientation de I'entretien et une
reformulation si besoin, ce qui répondait davantage aux objectifs de I’évaluation.
Les entretiens téléphoniques avec les patients ont été privilégiés car ils sont plus simples a organiser
et moins intrusifs qu’une rencontre en « face a face » au domicile des patients. Toutefois, cette
méthode ne permet pas d’explorer la communication non verbale donc entraine une perte
d’information.

Professionnels de santé

L'entretien semi-directif prévu a parfois été orienté de maniére davantage directive car les
professionnels ne s’exprimaient pas sur le théme et/ou par manque de temps (entretien entre des
consultations de patients). Le manque de temps pour créer une relation de confiance avec les
professionnels de santé peut desservir a leur appropriation de I'entretien.

La disponibilité des médecins était également un frein dans I'organisation des entretiens : ils ont été
réalisés sur 47 jours.

L'introduction des entretiens par 'infirmiere coordinatrice, et sa présence lors des entretiens ont
favorisé un climat de confiance pour les professionnels interrogés. Cependant sa présence peut étre
un biais et influencer le discours des professionnels.

4.2 Résultats obtenus : comparaison avec les travaux publiés

Les résultats issus de I'évaluation du programme PREVENIR sont a mettre en paralléle avec d’autres
travaux, notamment sur plusieurs themes :

Caractéristiques des patients en IRC et difficulté de prise en compte
L’enquéte prospective EPIRAN menée entre 2004 et 2006 a mis en évidence un lien avec I’évaluation

du programme PREVENIR :

- Les caractéristiques des patients en IRC
Dans I’étude EPIRAN, au moment du diagnostic, les patients sont dgés en moyenne de 76 ans
(x12ans) et I'IRC est tres faible voire nulle avant 45 ans, alors qu’a I'inclusion dans le programme
PREVENIR, les patients sont agés en moyenne de 66,3 ans (+11,2ans) avec 38 patients agés de moins
de 55 ans.
Trente pour cent des patients inclus dans I’étude EPIRAN ont été inclus a un stade séveére, alors qu’a
I'inclusion dans le programme PREVENIR, 15% était a un stade sévere.

- Ladifficulté de prise en compte de I'IRC
« Plus d’un tiers des patients sont diabétiques et un quart insuffisant cardiaque (..) I'IRC
n’apparaissant qu’en second plan et le plus souvent passant presque inapercue »
Mal connue du grand public et longtemps asymptomatique, I'IRC n’apparait pas au premier plan.
Fortement présente chez des patients poly pathologiques (diabéete, maladies cardiovasculaires), la
prise en charge de I'IRC n’apparait pas essentielle.
Parmi les patients interrogés lors de I’évaluation, six patients estiment que I'amélioration de leur état
de santé est due au suivi dans le cadre d’'une autre pathologie. Certains médecins généralistes
interrogés estiment que chez un sujet agé poly pathologique, « I'IRC ce n’est pas prioritaire ».
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Alors que I'IRC constitue un facteur prédictif de risque de maladie cardiovasculaire.

Implication des médecins généralistes

En 2001, Céline PECCOUX-LEVORIN a soumis une thése en médecine s’intéressant aux déterminants
de I'implication des médecins généralistes dans I'ETP du diabéte (23). Ce travail s’est appuyé sur des
entretiens aupres de médecins généralistes.

Les entretiens ont permis de mettre en évidence des difficultés similaires au programme PREVENIR :
le manque de temps, la charge administrative, les relations confraternelles et la formation médicale.
Apparait également la difficulté de la relation médecin-patient, ou le patient n’est pas toujours
réceptif et observant. Parallelement dans le programme PREVENIR, le suivi des propositions ne
dépend pas exclusivement du médecin généraliste, mais également du patient.

Perception des médecins généralistes

Une enquéte menée en Lorraine en 2006 sur la connaissance et la perception des médecins
généralistes de I'IRC a permis de corréler certains résultats a I'évaluation du programme PREVENIR
(24) :

- Une sensibilisation et une connaissance de I’IRC peu répandue
« Vingt et un pour cent des médecins généralistes se disent sensibilisés a la prise en charge de I'IRC.
Soixante-quinze pour cent pensent que le diagnostic d’IRC est difficile ».

- Des relations confraternelles préjudiciables au suivi du patient en IRC
« Quarante-trois pour cent des MG s’estiment jugés par le néphrologue — négativement dans 88 %
des cas. Quarante-deux pour cent considérent qu’ils perdent le patient de vue quand il est adressé au
néphrologue ».

- L’impact du suivi de FMC
« Notre étude met en évidence une corrélation positive et significative entre le suivi d’'une FMC et la
prise en charge de I'IRC par le médecin généraliste ». Les FMC permettent d’acquérir des
connaissances prouvées scientifiguement et issues de recommandations.
Cependant, les FMC ne réunissent pas tous les médecins généralistes. En effet, les FMC et les audits
de dépistage et de la prise en charge de I'IRC organisés par le GLAM, LORFORMEC et NEPHROLOR ont
été diffusés a 2533 médecins généralistes de Lorraine, avec seulement 79 et 43 réponses aux audits
et une participation de 228 médecins aux FMC organisées en Lorraine.
De plus, les types de FMC different tellement qu’il apparait difficile de conclure sur I'intérét des FMC
dans la mise en ceuvre des recommandations. (25)
Par ailleurs, une étude d’intervention a montré que la méthode la plus performante est un entretien
« en téte a téte » entre un professionnel de santé spécialement formé et le praticien. (26)

4.3 Réponses apportées a la problématique

L’évaluation du programme PREVENIR aprés quatre années de mise en place a pour but de répondre
a cette problématique : « Comment un programme de coordination de proximité peut-il améliorer la
prise en charge du patient en IRC modérée? ».

Par I'absence de groupe témoin, aucun lien de causalité entre les résultats obtenus et I'intervention
ne peut étre conclu. Cependant, I'évaluation du programme PREVENIR a révélé plusieurs points
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essentiels favorables a I'amélioration de la prise en charge du patient en IRC modérée avec
néanmoins des faiblesses :

> La détection de 137 patients grace au partenariat avec les laboratoires de biologie médicale
et la déclaration de 135 patients par les néphrologues, les médecins généralistes et les patients.
Cette faible proportion d’inclusion par les laboratoires illustre les difficultés liées aux restrictions
imposées par la CNIL, instituant I'anonymisation des données pour le réseau avant I'adhésion du
patient. Le réseau n’a aucun moyen de contacter les patients détectés afin de les informer sur leur
IRC et de leur présenter le réseau. Cette restriction est préjudiciable au réseau NEPHROLOR et aux
patients. Les laboratoires ont détecté 1909 patients respectant les criteres d’inclusion du
programme, et seulement 137 patients ont été inclus. Ainsi une forte proportion de patients en IRC
n’est pas prise en charge par le réseau, voire non suivis dans le cadre de leur IRC.
La faible déclaration par les médecins généralistes est également une difficulté. Le seuil de détection,
pourtant défini dans les recommandations de la HAS, leur parait trop élevé ne nécessitant pas de
prise en charge. Pourtant, le médecin généraliste est I'interlocuteur privilégié du patient et est le
premier professionnel de proximité pouvant apprécier et détecter I’évolution de son patient.

> Laréalisation de 239 bilans initiaux dont 189 examinés en RCN permettant d’établir un PPS.
Néanmoins, le délai entre I'adhésion et la réalisation du bilan initial est trés étendu (+189 jours pour
les médecins généralistes). L’attente de réalisation d’un bilan initial retarde la création d’'un PPS et
donc la prise en charge coordonnée du patient.

> Laréalisation de 290 bilans annuels afin d’apprécier I’évolution des patients inclus.

» Le suivi des propositions suites aux RCN : 75 suivies totalement et 96 suivies partiellement. A
I'inverse, 50 propositions n’ont pas du tout été suivies.
Le réseau NEPHROLOR n’a pas de retours sur les propositions et n’a donc pas connaissance de la
raison du non suivi des propositions : oubli du médecin généraliste ou du patient, choix du médecin
ou non observance du patient.

» Une évolution favorable de la fonction rénale : pour 55 patients elle est restée stable et pour
59 patients elle s’est améliorée. Par I'absence de groupe témoin, cette évolution de la fonction
rénale ne peut pas avoir de lien de causalité avec l'intervention. De méme que la dégradation de la
fonction rénale pour 118 patients.

» Une satisfaction des adhérents au programme. Pourtant peu de professionnels de santé
participent activement.
Les patients se déclarent également satisfaits mais ont trés peu de visibilité sur le programme
PREVENIR et peu le connaissait spontanément. lls percoivent plus facilement le réseau NEPHROLOR
et I'ETP, sans distinguer le programme de coordination.

» Le systéme d’information mis en place permet de centraliser les données de chaque patient

et est consultable par les professionnels de santé intervenant dans la prise en charge. Cependant, le
dossier médical partagé PREVENIR est trés peu utilisé par les professionnels. Lors des entretiens, il
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apparait comme un outil chronophage et faisant double emploi. Cela se vérifie par le nombre de
médecins généralistes s’étant connecté : seulement six.
Ce dossier est un outil riche d’informations mais sous-utilisé par les professionnels.

Toutefois, plusieurs questionnements subsistent :
(Stratégies d’amélioration issues de la bibliographie et des résultats de I'enquéte réalisée)

Comment augmenter la visibilité du réseau aupres des patients et professionnels de santé ?
La visibilité du réseau peut étre augmentée par sa communication. Il est donc indispensable de
poursuivre des actions afin que le réseau soit connu du plus grand nombre.

Stratégies d’amélioration :
Communication et sensibilisation

- Etendre le travail en collaboration avec d’autres associations de patients. (Collaboration
effective avec la FNAIR (Fédération Nationale d’Aide aux Insuffisants Rénaux)).

- Collaboration avec d’autres professionnels de santé (pharmaciens, infirmiéres) afin d’étendre
la coordination

- Impression de posters de présentation du réseau, a afficher dans les salles d’attentes des
cabinets.

- Création d’une seconde lettre d’information (Newsletter), synthétique, présentant le réseau
et ses programmes ainsi que les résultats obtenus depuis quatre ans, a envoyer a tous les
médecins généralistes de I|'agglomération nancéienne adhérents (adhérents et non
adhérents) et aux patients adhérents.

- Rencontrer les médecins généralistes non adhérents a leur cabinet afin de présenter le
réseau et ses actions.

- Rencontrer les médecins généralistes adhérents afin de leur expliquer la Réseau Territorial
du Tres Grand Nancy (R2TGN) et lever leurs craintes.

Par quels moyens peut-on davantage impliquer les médecins généralistes dans le programme
PREVENIR?

Les médecins généralistes adhérents interrogés ont soulignés I'importance de la communication et
du systeme d’information. En effet, face aux nombreuses sollicitations des différents réseaux,
certains peuvent « oublier » leurs missions au sein de ce programme. Il est donc nécessaire de placer
la communication au premier plan, par des rencontres a leur cabinet afin de leur rappeler les
objectifs, les actions du programme et de ne pas multiplier leurs taches administratives avec des
courriers.

Stratégies d’amélioration :
Communication
- Privilégier les rencontres en face a face au cabinet des médecins généralistes.
- Rappel systématique du programme par l'infirmiére coordinatrice lors des visites aux
cabinets médicaux.
Formation
- L'organisation par le réseau de nouvelles soirées de FMC ciblées sur I'IRC et Ia
présentation/le rappel des missions du réseau (quelques heures seulement).
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Systéme d’information
- Evolution du systeme d’information : renforcer le partenariat avec Diatelic afin d’améliorer le
dossier médical partagé et faciliter I'utilisation du logiciel Apicrypt.
- Evolution du dossier médical partagé : corrélation avec les dossiers informatisés existants
utilisés en médecine générale.
- Envoi d’'un document synthétique informatisé sur les recommandations de la HAS aux
médecins généralistes.
- Envoi d’'une « prescription type » aux médecins généralistes sur les examens a faire pour
chaque patient. (informatisé)
Participation
- Proposition de participation a des groupes de travail sur des axes proposés par le Réseau
Territorial du Trés Grand Nancy (R2TGN) afin qu’ils soient impliqués et concernés.

En paralléle : Stratégies d’amélioration pour favoriser I'implication des néphrologues du CHU :
Communication
- Organiser annuellement une réunion d’information dans le service afin de rappeler les
objectifs du programme et une présentation des résultats obtenus.
- Rendre davantage visible I'inclusion du patient au programme sur le dossier papier.
- Communiquer au néphrologue les refus d’adhésion des patients afin qu’il puisse en
rediscuter avec lors de la consultation.
Participation
- Organiser avec le chef de service de néphrologie un planning de roulement des néphrologues
participant aux RCN.
- Permettre au néphrologue de noter des commentaires sur les propositions transmises suite
aux RCN.
Formation
- Participation des internes de néphrologie aux RCN.

Par quels moyens peut-on montrer l'intérét du programme de coordination au patient ?

Le programme PREVENIR est trés peu visible par les patients interrogés, les actions du réseau
apparaissent majoritairement centrées sur I'ETP. Cela s’explique en partie par la finalité du
programme PREVENIR : c’est un outil pour les médecins généralistes.

Le patient et le généraliste sont au coeur de la prise en charge, mais le patient n’en a pas forcément
conscience.

Stratégies d’amélioration :

- Lors de I'adhésion du patient, solliciter vivement le patient a en parler avec son médecin
traitant et lors de I'appel annuel, rappeler au patient ce qu’est le programme PREVEnNIR.

- Lors de I'’envoi du questionnaire annuel de qualité de vie, joindre un rappel du programme
PREVENIR et de son utilité.

- Faire parvenir au patient par courrier les résultats de son évolution au sein du réseau, depuis
son inclusion et l'inciter a en parler avec son médecin généraliste. (le patient peut ne pas se
rappeler de ce qu’on lui a dit a I'oral)
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Comment atteindre les patients moins impliqués dans leur prise en charge ?

L'atteinte des patients les moins impliqués commence par la sensibilisation a la néphrologie.
Spécialité mal connue du grand public, notamment par le caractére asymptomatique de I'insuffisance
rénale en début de maladie, elle nécessite davantage de visibilité et d’accessibilité.

eme

Sa sensibilisation passe par des actions, telles que la semaine du REIN (10°™ année) organisée par la
FNAIR en partenariat avec la Fondation du Rein. Il s’agit d’une opération de sensibilisation et de
dépistage anonyme et gratuit sur tout le territoire (27). Afin de ne pas se limiter a une sensibilisation
dans les établissements de santé, la Fondation du Rein et le Club des Jeunes Néphrologues ont mené
le 12 mars 2015 I'opération T'REIN en partenariat avec la SNCF. Il s’agit d’'un dépistage et d’une
information sur la maladie rénale mis en place auprés de voyageurs au cours d’un trajet en TGV (28).
Parallélement, I'association de patients AIRG (Association pour I'information et la recherche sur les
maladies rénales génétiques) a organisé une journée sur le rein en partenariat avec NEPHROLOR
dans le hall du CHU le 26 mars 2015 aupres des patients et des visiteurs afin de les informer sur le
rein, leurs facteurs de risque, les précautions a prendre et I'existence du réseau. Une sensibilisation
du grand public est alors indispensable afin de faire connaitre le rein et I'importance d’une prise en
charge coordonnée en cas d’IRC.

En parallele de ces actions, il parait nécessaire de sensibiliser et d’'impliquer également leur principal
interlocuteur en matiére de santé.

Selon la loi du 21 juillet 2009 relative a la réforme Hopital, Patients, Santé, Territoires (HPST), le
médecin généraliste « assure pour ses patients la prévention, le dépistage, le diagnostic, le
traitement et le suivi des maladies ainsi que I'éducation pour la santé [...] S’assure de la coordination
des soins nécessaire a ses patient » (29) Ainsi le médecin généraliste est au cceur de la prise en
charge du patient: il est son interlocuteur privilégié. Il appartient alors au médecin généraliste
d’apporter les bonnes informations a son patient, de s’assurer de son observance et si ce n’est pas le
cas d’en comprendre les raisons: « Maladies chroniques et inobservance : la relation médecin-
patient n’a jamais été aussi importante ». (30)

4.4 Evolutions et perspectives

Outre les axes d’évolution définis précédemment, de nouvelles perspectives d’évolution pour le
programme PREVENIR sont a venir :

> L’intégration des pharmaciens d’officine

Les pharmaciens d’officine sont d’aprés la HAS, des professionnels de santé impliqués dans la prise
en charge générale des patients s’inscrivant dans la durée, et notamment dans le cadre de I'IRC. Le
pharmacien est au coeur de l'information prodiguée au patient et de son éducation thérapeutique.
(18). La notion de « pharmacien d’officine correspondant » est apparue avec la loi HPST du 21 juillet
2009 et a été introduite a I'article L 5125-1-1-A du code de la santé publique. Selon cet article, « les
pharmaciens d’officine : [...] ils peuvent, a la demande du médecin ou avec son accord, renouveler
périodiqguement des traitements chroniques, ajuster, au besoin, leur posologie et effectuer des bilans
de médications destinés a en optimiser les effets ».

Cette réflexion sur la place du pharmacien dans la prise en charge du patient en IRC s’est posée par le
réseau NEPHROLOR avec son projet d’ouverture vers la médecine de ville. NEPHROLOR s’est appuyé
sur plusieurs rapports, theses et mémoires traitant de I'importance de I'implication du pharmacien
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dans la prise en charge de I'IRC et a organisé plusieurs réunions avec des pharmaciens dans le cadre
de I'ouverture des programmes PREVENIR et E'dire. L’objectif était de les intégrer par :

- L’envoi par NEHROLOR des résultats biologiques de leurs patients en IRC afin que les

pharmaciens puissent adapter le traitement, et

- L’envoi par le pharmacien du traitement de chaque patient a NEPHROLOR mis a jour.
Malgré ce projet novateur, des difficultés de transmissions des données informatiques ont été
rencontrées ne permettant pas sa mise en ceuvre.
Cependant, la collaboration avec les pharmaciens n’a pas été négligée : ils ont été associés au
programme Edugreffe, ou la visibilité et I'accessibilité des patients greffés était plus grande pour les
pharmaciens.
Aprés la pérennisation du partenariat avec le programme Edugreffe, I'objectif sera I'intégration des
pharmaciens dans le programme PREVEnNIR.

» L’intégration dans le Réseau Territorial de santé du Trés Grand Nancy (R2TGN)

L'augmentation de personnes atteintes de maladies chroniques, nécessite I'évolution et la
coordination des réseaux de santé. Ce constat s’appuie sur le contexte politique a travers :

La loi du 21 juillet 2009 portant sur la réforme HPST qui a placé le médecin généraliste de premier
recours au coeur de la prise en charge du patient. Ses missions sont notamment de : « s'assurer de la
coordination des soins nécessaire a ses patients », « Orienter ses patients, selon leurs besoins, dans
le systéme de soins » (Art. L. 4130-1 du Code de la Santé Publique). (27)

Le projet de loi de modernisation du systeme de santé 2015 qui confirme cette orientation a travers
I'article 14, soulignant la nécessité d’évolution des réseaux. « Les agences régionales de santé sont
chargées d'organiser I'appui aux professionnels, notamment a ceux dispensant des soins de premier
recours, qui assurent une prise en charge des patients relevant de parcours de santé complexes et
pour lesquels Il'intervention de plusieurs catégories de professionnels de santé, sociaux ou médico-
sociaux, est nécessaire en raison de leur état de santé ou de leur situation sociale» (Art. L. 6327-1 du
Code de la Santé Publique). (31)

En s’appuyant sur ce constat et sur le contexte politique, I’ARS a impulsé un nouveau projet: le
R2TGN. Il a été créé officiellement le 1*" avril 2015 (32) avec une opérationnalité effective le 1* juillet
2015.

Le R2TGN est une instance de concertation, de coopération et de coordination. Il constitue un réseau
polyvalent de santé publique de proximité, avec pour objectif I'amélioration ou I'optimisation de la
prise en charge de la personne. Sa mission prioritaire est la coordination des soins de proximité.

Pour créer cette nouvelle structure de santé publique, quatre réseaux de santé (dont NEPHROLOR)
constitués sous forme associative et qui interviennent au bénéfice du bassin de population du « Tres
Grand Nancy » ont souhaité coordonner et fédérer pour tout ou partie leurs actions. Ce réseau
territorial de santé est ouvert a d’autres organisations de santé et développera progressivement son
projet dans une approche de poly pathologies.

Le réseau NEPHROLOR a ainsi transféré le programme d’ETP E’dire vers le R2TGN. Le transfert du
programme PREVENIR est par ailleurs prévu pour 2016.

Cette mutualisation des réseaux répond notamment aux difficultés des médecins généralistes face a
la multiplicité des réseaux: le R2TGN sera un guichet unique et limitera alors la coordination du
médecin avec les différents interlocuteurs des réseaux de santé.

Il proposera une offre de soin coordonnée en fonction du patient, avec des propositions adaptées
aux pathologies.
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CONCLUSION

En France, le dépistage et la prise en charge de I'IRC connaissent une véritable progression depuis
plusieurs années. Cette évolution considérable s’appuie notamment sur la reconnaissance politique
de I'IRCT, les études épidémiologiques menées sur l'incidence et la prévalence de I'IRC, et les
recommandations publiées par les hautes instances de santé.

Le programme PREVENIR apparait comme un projet innovant en placant le patient et son médecin
traitant au coeur du parcours-patient. Mis en place suite aux résultats issus de [|'étude
épidémiologique EPIRAN, ce programme est destiné a la coordination de la prise en charge des
patients en IRC vers la médecine de ville.

L’évaluation du programme PREVEnIR aprés quatre années de mise en place, a reposé sur
I’extraction des données du systéme d’information concernant la prise en charge des patients et
complétée par des entretiens individuels menés aupres de patients et de professionnels de santé.

Les données issues du systéme d’information ont permis de dresser un bilan des quatre années de
mise en place en termes de résultat, de processus et d’identifier les faiblesses du programme.

Les attentes des patients et des professionnels de santé interrogés permettent une orientation du
programme PREVENIR vers de nouveaux axes, tels que I'amélioration de la communication et de
I'information, le ciblage sur la formation et I'extension du systéme d’information.

Une nouvelle perspective d’évolution du programme sont a venir telles que l'intégration d’autres

professionnels de santé (pharmaciens) et I'inscription dans la restructuration actuelle des réseaux
territoriaux de santé (R2TGN).
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Annexe 1 : Carte des communes concernées par les programmes PREVENIR et E’'dire
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Annexe 2 : Charte d’adhésion des professionnels de santé au réseau NEPHROLOR

NEPHROLO?”  EYdi

CHARTE d"ADHESIOW DES PROFESSIOMMELS AU RESEAUV MEPHROLOR

Le résean MEPHROLOR o pour objectif daméliorer la prise én charge des patients attemts dmsuffigance rénale chronique,
MNEPHROLOR regroupe de nombreux professionnels de sonté de [ogglomération nancéwenne @ médecing généralistes,
biclagistes (ldboratoires de biologie médicole), médecing spécialistes non néphrologues, néphrolegues, pharmociens,
digtéticien{ne)s et infirmier{e)s, Il permet 4 des professionnels de mieux coordonner leurs actions. Peur cela il regoit un
financement de I'Assurance Molodie, de l'agence régionale d'hospitalisation, du conseil régional, du Fond Matwonal de
Prévention dEducation et dlnformation Sanitaire (FMPELS), du Groupement Régional de Santé Publique (GRSF) et des
laberatoires pharmoceut iques,
Les cbyjectifs du réseau MEPHROLOR dans son action vers la médecine ambulatoire sont de :
-Développer /faveriser le dépistage de MIRE per les laboratoires de biclogie médicale et les médecing traitants.
~Amiéliorer la prise en charge de MNRC diagrostiquée par une meillewre coerdination entre les professiannels de santé, un
partage des mformations et des connaissances (programme PREVERIR) et la mise 4 disposition des patients dun programme
d'éducation thérapeutique leur permettant de participer activement & leur prige en charge et & mieux vivre avec leur maladie
(pregramme Edire),
-Proposer Nntervertion dun réphralogue selon le stade de 'TRC.
Organisation du réseau

= Entrée et sortie du réseau
Taut patient de moins de B0 ans résident dans la zone géographique concernée par [action (rayon de B km autour de Mancy)
et ayart un DFG < 60 ml/min/l,73m* selon MDRD depuis plus de 3 mois sera susceptible dadhérer au réseau, Lidentification
peut 2e faire por les laboratoires de biolagie médicale, par le médecin tratant du patient ou par le néphrolegue. Dung e
premier cas, les loboratoires de biclogie infermerent le patient des buts et des modalités de Faction par un document
d'information (charte d'adhédion). En cas dadhégion du patient ou réseau (retowr de l'acte dodhésion signé), fon meédecn
traitant en sera informé et, la premiére fois, il lui sera proposé dodhérer ou réseau, Pour quiun patient puisse bénéficier des
actions du résesu il est nécessaire que lui-méme ainsi que son médecin traifant adhdrent,
Dans le second cas, c'est le médecin traitant qui informera le patient des actions du réseau, il lui propesera dy adhérer, puis
il trensmettra l'acte dadhésion du patient signé ou réseau.
Dans le troisiéme cas, le néphrologue informera le patient ainsi que son médecin traitant, Le médecin traitant pourra donc
proposer & son patient d'adhérer ou réseau. Le patient peut manifester son souhait dodhésion cu de retrait cuprés du réseau
et/ou de son médecin traitant qui transmettra Flinfermation au réseau,
Le médecin traitant reste Finterlocuteur priviligié du parient,

*  Rile respectif des intervenants, modalités de coordination et de piotage
L'edhésion au programme est valeble pour tous les patients susceptibles de bénéficier des programmes « PREVERIR = et
= Edire » développés par le réseau
Le professwonnel de santé en tant que médecin traitant a pour réle
-De réaliger la consultation dinclusion
=D respecter le calendrier de Suivi qui est propasé par le comité de concertation
-B'assurer la tenue des dossiers des patients du réseau en renseignant le dessier médical partagé
-De référer le patient au néphrologue de son chowx lorsque cela S'avire nécessaire (selon le calendrier de suni qui sera
proposé). Si besain, il peut solliciter la cellule de coordination pour obtenir le rendez-vous dans les délais adaptés
=De propeser au patient lo possibilité dintégrer une démarche d'éducation thérapeutique
Les loboratoires de biolegie médicale ont pour rile
-De participer & la détection précoce des patents nsuffisants rénaux chroniques en identifiant systématiquement tout
patient répondant aux critéres dinclusion (identification grice & un algorithme informatique interne ou leboratoire)
=De transmettre de fegon anonyme les régultats aingi Sélectionnés au réseay,
-DYadresser & tout patient répondant aux critéres dinclusion la charte et Tacte dadhésion
-De participer au suivi biclegique des patients en envoyant sur le dessier médical partagé les résultats bislegiques des
patients inclus dans le réseou.
Le néphrologue a pour réle de prendre en charge un patient lorsque cela Savkre nécessaire et dans les délais adaptés, de
participer aves le médecin traitant au suivi du patient, de participer au comité de suivi et de validation décrit ci-dessous.
Les médecins spéciplistes ont pour rile de porticiper 4 la prise en charge des potients et 4 son Suivi,
Les paramédicaux libéraux ent pour réle de participer au programme d'éducation thérapeutique du patient insuffisant rénal
chronigue
Les pharmaciens ont pour réle gintervenir dans des cctions de prévention (éducation thérapeutique) auprés des patients qui
permettrant enfre autres de faveriser lobservance des patients
Le réseau met en place une cellule de coordination destinde & la partie opérationnelle de Faction, Cetre cellule assure le lien
entre les professionnels de santé et le patient, S'assure du bon déroulement de Faction notamment en termes de dif fusion
des référentiels. Elle ne prend pas les patients en charge, ceux-ci restent pris en charge par leur médecin traitant, La cellule
de coordination peut accompagner le médecin fraitant, uniquement si ce dernier le Souhaite, dang ses démarches denvoi des
patients vers un néphrologue.
Enfin, deux composantes de pilotage sont mises en place :
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1, un comité de pilotoge composé de représentonts de médecns libéraux nen néphrologues et néphrolagues (1 représentant
par structure privée), des lsborataires de bmloge médicale peavs, de TURML, des organismes de FMC, du conse (| de Fordre
des médecns ef des pharmaciens, des poramddicoux |bdraux (conseil de lordre des infirmiers), des eutres rdseoe
partenaires, de médecing épiddmulogistes et de patients.
Ce comité de pilotage se réumit au meins une fois par an et a pour but de fare des propositions relatives

i profocoles ou référentiels de prise en charge dlaborés par be réseau & partic des différentes recommandations

frangamses et fou infernat ionales en vigueur

= dlafagon de faveriser et doptimiser Futilization des ces référentiels por les dif férents acteurs
d Feutedvaluation amsi qu'd Févaluatison externe du réseou
= oux robes des dif férents intervenants

2.un comité de concertation et de suivi composé de membres de ko cellule de coordination du réscau et de népherclogues du
secteur public ef privé qui sera chorgé en occord avec le médecin traitant d'établic le colendrier de prise en charge et de
suivi propre & chogque patient, Ce comité se réunira de fagon réguliére en présentiel ou lors de réunion téléphonigue,
Engagement des signataires de la charte
Les sxynataires de cette charte s'engagent & participer & des actwns de prévention, déducation, de soing et de Suivi mises en
aeuvre dans le codre du réseou aingi qu'd sa démoarche dévaluat ion,
Ils gengogent également & e pas utiliger leur porticipation directe ou indirecte oux octivités du réseou & des fing de
promation cu de publicité, Le bénéfice des financements préwus est subardonné ou respect de cette régle, Cette mterdiction
ne fopplique pos cux opérations conduites por le résecy et destinées 4 le Foire connditre des professiornels cu des potients
concernés, dang le respect des régles déontologiques relatives & la publicité et & la concurrence entre confrére,
Engagement NEPHROLOR/Professionnels
Le réseau NEPHROLOR s'engage &
-Faveriser le [ibre accés de chogue professionnel aux informations nécessaires & loptimisation de ses prafigues

=Acceés ou dossier portagé et oux syrthiéses médicales du dessier,

-Propasition de prise en charge et de suivi clinique, biologique, thérapeutique et exemens complémentaires

=Mise & dispasition dun calendrier de suivi

~Synthése du disgrostic éducatif et suivi du programme d'éducation théropeutique

-Aceks oux référentiels du rédseoy
-Me favoriser & Fintériewr du réseau aucun professionnel par repport & un utre
-Respecter le choix du néphrologue propasé par le médecin traitant
-Rémunérer forfaitairement les professionnels de santd libdroux participant & Fection : médecins traitants, ndphrologues,
loborataires de bologie médicale et les professionnels de sarté participant & léducation théropeutique du patient,
-Faire bénéficier chaque professionnel de santé des accords que le résecu pourrait metire en ploce aver doutres partenaires
(outres réseaux par exemple)
Le médecin troitant pergoit une rémunération forfartaire par patient pour sa visite et son bilan dinclusion entiérement
réalisés et un second forfait de suivi par patwent et par an & condition que le suivi tel que proposé dons le colendrier de s
goit entibrement réalisé. Dans le cas od le suivi fa pu Etre réaligé conformément & ce qui o été préw, lo rémunénation sera
revue ou prorata de ce qui a €té réalisé,
Ure rémunération forfaiteire des baberotoires de biclegie médicole sera versée por patient identifié comme ayant un DFE «
60 mi/min/1,73m* et par an.
La rémunération des professwonnels lbéroux intervenant dans le codre de éducation thércpeutique du patent est
harmonisée aves celle de ko Meison du Diabéte et de lo Mutrition Mancy-54 (MDRN-54),
Ure rémunération des néphrologues du comité de concertation et de suivi est également prévue.
Enfin, les membres du comité de pilatage seront rémunérés pour leur porticipation 5'ils v assistent & titre personrsel et nen en
tanit que représentant dun orgenisme professionnel ou d'une institution.
Les professionnels s'engagent 4
-Conformément aux recommandations du réseau (basées sur des référentiels validés) : Réaliser les différentes consultations
ou bilans, Organiser les examens complémentaires, Mettre en place |a consultation néphrolegique selon le stade ef lo gravité
la maledie rénale chrenigue, Respecter le calendrier de suid proposé,
-Participer 4 la terue régulibre du dassier médical et & la circulation de linformation dans le réseay
-Participer 4 Iéducation thérapeutique du patient seus une forme définie entre le réseau et le professionnel selon son dégir
-Se soumettre oux régles d'évaluation édictée por le résecu & lo demonde de la tutelle et des finomcewrs publics
-Proposer et faire profiter des actions du réseou Nersemble de ses patients susceptibles den béné ficier,

Ils seront invités & participer oux réunions Jinformation et de formation (por exemple : FMC, EPP)
Mode d'adhésion
Pour qu'un professionne] soit corgidéné comme faisant partie du résecy NEPHROLOR, il lui fout odhérer & la charte du réseau
et retourrer un document dadhégion gigné.
Le retroit du réseau est possible 4 tout moment. II se foit por écrit [envei dun acte de retrait en lettre recommandée ovec
accusé de réception) sans avoir 4 fournir de justificatif,
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Annexe 3 : Profil de santé de Duke

PROFIL DE SANTE DE DUKE

Copyrigtl 1989 by the Department off Comamanity and Family Modecine

NOM :
PRENOM :

Duestionnaire Initial

Duke Umiversity Medical Center, Dwrfam, NC., USA
Volch une serie de questions sur votre sante’ telle que vous la ressentez,

Instructions

migux. Il n'y a pas de bonne ou de mauvaise réponse.

Veuillez lire attentivement chacune de ces questions. Cochez la reponse qui vous convient le

L. Je me trouve bien comme je suis

Oui, ¢ est
tout & Fait
mon cas

2. Je ne suis pas quelqu*un de Facile & vivre

3. Au fond, je suis bien portant

4. Je me detourage trop facilement

5, ai du mal & me concentrer

6. Je suis content de ma vie de famille

7. Je suis i 1" aise avec les autres

1 ] | v s ]

Clest i
peu pris

TN Cas

Non, ce
n'est pas
man cas

AUJOURD*'HUT
& Vous auriez du mal & monter un etage

.
£

9. Vous auriez du mal & courir une centaine de mistres ...

OO

c

AU COURS DES 8 DERNIERS JOURS :
10. Vous aver eu des problémes de sommeil

i
i

11. Vous avez eu des douleurs quelque part

12, Vous avez eu Uimpression "étre vite Tatiguéic)

13. Vous avez ete triste ou deprimele)

14. Vous avez ete tendule) ou nerveux(se)

1 e e )

(=

AU COURS DES 8 DERNIERS JOURS :
15. Vous avez rencontre des parents ou des amis
(comversation, visite)

Pas du tout

O

16. Vous aver eu des activites de groupes (reunion,
activites religieuses, association...) ou de hoisirs
(cineima, sport, soirees...)

O

(=

03j|00000f 00f|looooooo

O]

Dfnnmnmgmugmmnnmnn

O

AL COURS DES 8 DERNIERS JOURS :
17. Vous avez dii rester chez vous ou faire un sejour
en clinigue ou i I'hipital pour raison de sanié

Pas du tout

O

(maladie ou accident) ...)

1-4 jours

O]

5-7 jours

O

DATE DE REMPLISSAGE : ||
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Annexe 4 : Plaquette de présentation du réseau NEPHROLOR

Ameliorer la prise en charge Mieux vivre
du patient insufflsant rinal avec une Insutfispg
sur Nancy et ses environs chranigue

« Pour s Taie lace aus difficultés de & ve
apatititierne.

= Pour facilter la commumication gver ke satres -
o prohin, volie enlier age prolenicnmel
WiilFe SadCin IFEREA, FI0

o Pour bieificar &' souten adamé

* e ragrarmme s o0 charge pdr Masinanes
Maiadie

© Un programeme stabll en collaboration s wotre
milerin frailant qui vers iégulierement teny ey courant
e ki awatids dain B o eFine.

= U programeme Slapd i vos 0 6 R fade
e votre inustfaame rivale

© Un pregramme qui se dérculics & la Maticn
i Blabéte ot de [a Bhtrithen de Nancy
(RADE-54, wituie g 14 boutevard du 28 RLA 3 Mawoy).

-ﬁ' souhaite aujourd'hul étendre Le parcours
san action au bénéfice des patients en insufflsance
rénale chronique modérée, en leur proposant

une prise en charge coordonnée.

Cepr lnnwantmnpm deux actions Loordination Fifiseatian
; de I prise {héranautizee

* ' Wr edi charge .
m,m j‘.‘n MIIE de M'nsuffisance Rénale, . e g &

# Laction E'dire ]
Mrmﬁmﬁr‘pﬂnnﬂls& d'EDucation r 1 H
wmmmmm Insuffisant REmal. ",
QUELLE EST LA DEMARCHE ?
‘Vinus hahitez H@mm% environs,
et vous avez moins de B0 ans.

l:rﬁnﬁrﬂma sanguine ‘Fﬁll‘_l'ﬂt de mesurer la fomction
dﬁﬁ m!r\mwimm st repérée dans

Jun bilan bio yﬂhu-tqncé’m&, VOLS recevraz
18U e projet, et votre médecin

Wiatre accord ainsl gue celul de vetre médecin traitant

M 'tﬁ-i restemﬁ'r. |I'|}'EF|DIE-I.I1-E1.IF privilégié, sant indispensables pour participer ausx proegramies.
séra simultanément contacté.
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@\Wﬂu!

2011, ANNEE
DE MISE EN PLACE

rl}au um an que Mephrolor 5 &t en place
deun artions permaettand une ditection peéooce
et une prise en charge sdapsie [Preveni] cou-
plée & de |'éducation thérapeutique (EDine) sur
Mancy et sa5 ervirons.

Cotle premmitte anfie & peise de taalle M-
vement aver les diffbends acteurs de sanbé inter-
venant dans [a déssction et la prive en charge des
patients ainsi qu'avec les professionneh infenve-
nant pour Méducation théapeatigue.

Ffover les laboratolres de biologie médicale wn
systbmie mnovant dé didtection sutomatisée des
pattents ayar un DFG <60 mlimind1,73 m* a 65
divmlogrd #1 s en place. Afin de garann be res-
pect déuntologique e rigleenentaire. un cirut
partiouber @ #16 ms en place |

Tean patient ay@nd un DFG <60 mlimin/l, 73 m?
ol slhpondant aux oritéres dindusion est détecé
de lagon automatisée au sen des iboraoees
L laburatitn ermcie ure information totalement
anomymisés vers ke réseau. || ewoie we lettre
dinformation, siri qu'ore chare & adhédion su
patient,

1| errenie dpabernant wre information au midesn
branfard,

i e patient souhaite adhdrer, Il reloume au -
seau Facte dadhésion diment iempll el signe,
Far la suie be réseau infoeme e [aboeatolre de
I"adbision dii patient o le laboeatore peut alnsi
b amoeymnan.

C ysteme e epsbrationne] depus jullet 2011,
Cusarante-wix patients ainsi identifiés ont adhinés
au nseau grioe 4 une information d patient sur
e ienjmun ot les. bénddives espénis, Mintenantion
du mésdacin traitant poerait wasemblablement
Famélore:

Réveau Naphroler

BF. To063

54500 Yandarnme-les-Mancy

Télibphoen 1103 B3 15 74 04
s VAN TEQAITAOG O

Annexe 5 : Lettre d’information de NEPHROLOR : « Nephronews »

Comment inclure ?

En contactant tout simplement le réscau
oi Vinfirmitre de ooordination vous gui-
mmum*m a5

midecins traitants, adhérent avjourd hui
A resea.

Tous les edphnologues pubibicd o8 privis adhivent e

peUnt il proposes i patients gl suvent
w“:kﬁ%ﬂu d'esiirer .

dins un programeme o iducation thivapeique,

POURQUO! SINTERESSER

AUX PATIENTS IRC STADES 3.4 7

Pour un grand nombse de ces patients, | est posiible
actusliement de ralentr ka progression de ka masadie
vl chonique, e relardsr [a mise en diadie de
pliribeses annbes voire & Pévim, ;
Cest pourmuol be néseay veus propose, aprs (oncer-

HHBWMHMH'
statégies de peive en charge indiiduslictes ot
confiormes aus recommandations en vigueat.

POUR QU FAIRE ?

I "2t of‘une: dtapes importante: car elle sert de bane
. propositions que le nésss peut vous fae pour
mﬁ_iﬂnﬁhhmnmﬂup&t
Cie bilan permet o ideritifier des marngaecn & atteinte
rlrﬂ!j.sh‘lhimpﬂem chaege népinlogioue
o romn et ol ourtir e dossier misdical informatisé et
partage. Il doit b prescrit pae be mbdeon raitant.
5a riafesartion est vatiisée par un fefa d inchsion.
Linfrmiéie de coondination est & votre dipaition
P Fipotke & VO CaRstons DU posF vous Jider &
nemple be cicnin.

Edycation thérapeutique
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fug 11 juim 2012, 128 patients o1 126 professionnels de santi
adhérant su péveai. 20 oo, e palients eapfimis

3%

L]

Mdecins traitants 8 | I8 Mphrologues dpubic]
Hibpherogues (ptivés) I | I At spicines
| ® Pammsidcma

w-muw:npﬁ-w
divement la survenue d'une insufisance

mmndmhm
d'un mode de vie sépleuriens. Ma vie pro-
fessionnelle me conduisant & prendre mes
repas au restaurant, de plus une faible ac-

mmnwnm
thm-ﬂhm Mes motivations :
Distelic, il Eacilite s communication entre Ly saisons gui m'ont smend & entrer dans be pro-
s nombreux acteurs intervenant aitour graminie 'échication thisaprutigue sont
‘cu'patient IRE 344, * Mmiedx compeendre ma maladie,

* tmprendre Taction dés medaments,
B contient: * dire actour ce mon tatlement,
el Emnn::miiml S st phus Facde de
» |gs rondhusions FECOMMmandations retaie, ;
ﬁmaﬁm e mhmkmlﬂfﬁﬂuﬂmn
= lis. limants de suivi ainsi que la Biologle du ey activicé: pliysique et mon afimentation,
Ll E'dira
® I dossier d'ucation thimapeuticue et steel i
.ﬂmhhﬂumwﬂm mmmmw
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Mode dinclusion par

Puierss @ |
laboratceres W | Niphiokogues

type de professionnels de santé.
128 patherat indkn

W Wdecms T tanl

Témoignage d'un patient

La découverte de mon IRC s'est faite de
mhmut,Ir.qumm par

= collectives : cette foemule en petit groupe de 3 3
5 personnes. permet de didramatiser ses problémes,
e partager ses expénences afin d'en faire profiner
Ies ales pamicipants.

Hous: béndficions. des compétendes des diffizents
arimateurs o ced dais une amblanon Trés domi-
i gl irneractive.

Le soubuit de Ly plupart des pamicipands est de dé-
vweioppes e module *3ctivied phyiue”. Les atebers
*mutrition” et “médiciments” sonl de natire & noia
aider & sibre note malide of & misux mailiser
2 SpluTIon.

Rovs de Lo demibee. shance. nout avons i sollicsd
poor connaitre s Sujets & dévelcpper uhinieme-
easnd. T s paticpants dtient tnts Brencables &
mtmm En ce qul me concer-
pot [[aimirdt pouver ek mes actions St mon
alimentation ¢ mon acthvind phisique pai fa vaisall-
sation tes. résultass o analyse blokaginue.

Dot 7 Methant |

Evolution de ma maladie

heruetement la créasinbein et sxabiivbe o1 corain
s 2 I ol e

aences de 13 dégradation de ma forction rénafe et

oot e avggament bt fort pour subme ks no-
fiors aoquttes par Pddeation Shémpeutique. Malged:

kot Festime gué je peete au milied néphrologinue,
fir e scuvibe s beu imponer mar pesence 3 for
e semain|



Annexe 6 : Résultats issus des audits « dépistage » et « prise en charge de I'IRC

Au terme de [a période diinclusion, 78 grilles étaient exploitables sur les 79 regues, incluant 1552
patients (sait 15 patient par grille en moyennel.

La moyenne d'dge des patients inclus &tait de 70 ans, avec une médiane 3 72 ans.

44% des patients ont un seul facteur de risque d'insuffisance rénale, 39,6% ont deux facteurs de
risque et 13% ont au moins trois facteurs de risque.

Les facteurs de risque relevés sont ; hypertension artérielle (78 4%), Age > 75 ans{43%),
Diabéte{31%), Traitement néphrotoxique au long cours (8%), Antécédents de goutte (6,3%),
Anomalie rénale récidivante (4,5%), Antécédents perscnnels ou familiawx de néphropathie (2,8%),
Maladie de systéme (1,8%), Exposition au Plomb ou Cadmium (0,1%).

Les patients inclus qui ne sont ni diabétiques ni hypertendus ne sont que 13,5%, et ceux gui ne sant
ni diabétiques ni hypertendus ni dgés de plus de 75 ans ne sont que 3,7%. Les autres facteurs de
risque sont meins représentés mals awssi moins facllement présent a Fesprit du médecin, ce gul peut
constituer un biais.

Une estimation de la fonction rénale est présente dans 97% des dossiers des patients 3 risque.
94% des patients sont dépistés régulisremant, au rythme recommandé par les autorités de santé,
Les taux d'insuffisants rénaux Inclus parmi ces patients a risque est de 31% et 76,6% des patients
présentant un DFG<60mI/min/1,73m" ont bénéficié d'un deuxiéme dosage 3 2 mols pour confirmer
la chranicité de Finsuffisance rénale.

Audit de prise en charge de I'IRC : résultats en fin d"inclusion au 01/12/09

Au terme de la péricde dinclusion, 42 grilles Staient exploitables sur les 43 reques, induant 640
patients {soit 15 patients par grille en moyenne).

La moyenne d'dge des patients incdus était de 7Bans avec une meédiane 3 79 ans, confirmant
Fimportance du probléme chez les patients dgés. L'évaluation de la fonction rénale était en moyenne
de 44,3ml/min/1,73m’ de Débit de Filtration Glomérulaire.

La présence d'un bilan étiologique minimum {cytoclogie des urines et examen morphologique des
reins) avait 618 retenue comme critdére d'audit. Cette condition &talt complétement réalisé chez
47,4% des patients, et chez les autres, le dossier comportait des traces d'un examen morphologique
isglé dans 13,7% des cas, d'un examen cytologiqgue des urines isolé dans 16,6% des cas et ne
retrouvait aucun bilan dtiologigue pour 21% des patients indus.

L'objectif tensionnel inférieur &4 130mmHg de Pas et BOmmHg de Pad, estimé sur les deux derniéres
mesures tensionnelles, est atteint pour 18% des patients inclus. 23% des patients ont une des 2
mesures tensicnnelles supérieure ou égale 3 Vobjectif, 57,6% des patients insuffisants rénaux inclus
ont une tension artérielle plus levée gue ces objectifs sur les 2 mesures.

Le traitement par IEC ou ARA2 recommandé chez I'insuffisant rénal hypertendu est effectif chez 61%
des patients inclus, 20% des hypertendus ont un autre traitement, mais I'objectif tensionnel n'est pas
atteint pour presque 2/3 d'entre ews (6296). 17% des patients ont &té déclaré non hypertendus.

Le dosage de la protéinurie est absent du dossier de 37 a 43% des patients. La périodicité du dosage
est conforme aux recommandations (&gale au chiffre du « DFG/10 » mois avec un mois de tolérance)
pour 43,6% des patients pour lesquels cette réponse a été donnée et pour 27% de I'ensemble des
patients inclus dans I'audit,

La protéinurie est supérieure au sevil recommandé (0,5g/24h) chez 12% des patients dont la
protéinurie a été recherchée, 10,4% des chiffres de protéinurie ont été donnés sans référence de
temps [en g/L).

I "y a pas eu de prisa de médicamants néphrotoxiques dans |a dernidre année chez 79,4% des
patients inclus, et lorsqu’il v a eu prescription il s"agissait souvent d'AINS.
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Annexe 7 : Guides d’entretien a destination des médecins généralistes adhérents et non adhérents

Guide d’entretien Médecins Généralistes adhérents

Wous étes adhérent au programme PREVENIR du réseau NEPHROLOR, Aprés quatre années de mise en place du
programme PREVERIR et dans le cadre de I"évolution du programme vers be R2TGN, le réseau a pour objectif
d"évaluer wotre satisfaction et vos attentes concernant le programme de coordination de la prise en charge du
patient en IRC modérée : PREVERIR. Cet entretien sera d'une durée de 30 minutes. Lors de cet entretien
plusieurs thimes seront abordés : la perception et les besoins concernant I'IRC, les besoins et les attentes par
rapport au programme, lka satisfaction, le suivi du patient, l'implication et les pistes d'amélicration possibles.
Demande d'autarisation pour enregistrement avec préservation de Fananymat,

Perception et besoins concernant I'IRC

Que pensez-wous de la formation des MG sur le diagnostic et la PEC de FIRC modérée ? (Qualité, acquisition
connaissances 5F)

Aver-vous déja sulvi une Fermation hMédicale Continue sur 'IRC modérée 7 (Combien de temps ? nombre ?)
Quels sont vos besoins dans le domaine de F'RC modérée ? (Formatiens supplémentalres 7]

Brogramme PREVENIR.

Comment définissez-vous le réseau NEFHROLOR ¥ (Contenu, objectif)

Selon vous, quels sont les objectifs du programme PREVERIR ¥

Cuselbe @3t $on wtilité pour : pour wous 7 Pour ke patient ?

Comment identifier-wous un patient susceptible de participer au programme ? (Réflexe ; pattent IRC modérée
PREVERIR 7}

Comment percevez-vous le systéme de détection automatique mis em place au niveau des laboratoires de
biologie?

Comment abordez-vous & programme PREVERIR aved vos patients 7 (Moment 7 Fréquence ? Contenu 7)
Connaissez-vous des programmes d'ETP ¥ 5i oul, crientez-vous facilement vos patients vers des programmes
d'ETP ? Vers E'dire ?

3uivi du patient

Que pensez-wous du dossier médical partageé mis en place par le réseau?

Prenez-wous connaissance des bilans et des synthéses transmis par le réseau 7 Ou'en pensez-vous 7
(Fréquence, contenu, transmission, type de dacument)

Que pensez-wous des propositions de plan personnalisé de soins transmises suite aux RCN 7 [Fréquence,
contenu, transmission, type de document) Mise en application : Freins ? Leviers ?

Les propositions ent-elles changé votre pratique ?

Comment définiriez-vous votre participation aux actions du réseau 7 Freins ? Pistes d"amélioration ¥

Satisfaction/perception de I'impact

Comment estimez-vous votre satisfaction globale du programme ? (contenu, implication, contacts, suivi,
dossier miédical partagé) Vous dirfiez que vous étes ; tout 3 fait satisfait, satisfait, peu satisfait ou pas du tout
satisfait ?

Comment percevez-vous votre implication dans le programme ? (Place dans la PEC du patient) Freins ? Pistes
d'amélioration ?
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Seton vous, quels sont bes béndfices perqus par les patients par rapport @ leur participation au programme 7
[Frise en charge, qualité de wvie)

Bistes d’amélioration

Cuels sont vos besoins et vos attentes dans le programme PREVEnIR ? (Contacts, contenu, subvi,
préconisations, dossier médical partagé)

Cuelbes pourraient dtre bes pistes d'amélioration du programme 7 (Documents, visibilitd, contacts)
Qu'est-ce qui pourrait permettre dimpliquer davantage les professionnels de santé ¢

Guide d’entretien Médecins Généralistes non adhérents

Le réseau NEPHROLOR est compesé du programme PREVENRIR (coordination de la PEC en ville des patients en
IRC modérée) et du programme E'dire (ETP). Aprés quatre années de mise en place du programme PREVERIR et
dans le cadre de I'évolution du programme vers le RZTGN, cet entretien a pour objectif de définir vos besoins
et vos attentes concernant la prise en charge de I'IRC modérée, alnsi que les pistes d"amélioration possibles.
Cet entretien sera d'une dunde de 30 minutes. Lors de cet entretien, plusieurs thémes seront abordés : vos
perceptions et vod besoins concernant I'IRC, "utilité d'un programme de PEC de I'IRC &t les pastes

o’ amélicration.

Demande d'outorisation pour enregistrement aver présenvation de Panonymat.

Avez-vous connalssance du réseau NEPHROLOR et de ses actions? [Missions, objectifs, population concernéde)
Par quel intermédiaire ¥

P ion et besain cernant I'l

Cue pensez-vous de [a formation des Médecing Géndralistes sur le diagnostic et 1a prise en charge de FIRC
modérée ? (Qualité, acquisition 5/5F)

Avez-vous déji suivi une Formation Meédicale Continue sur I'IRC modérée? (nombre, combien de temps)
Est-ce que I'IRC modérée est fréquente dans votre patientéle ¥ (3]

Utilisez-wous les decuments de la HAS sur le diagnostic et la prise en charge de I'IRC ?

Bans guelles circonstances adressez-vous un patient au néphralogue ? [Délals, eritéres définls)

Réseau NEPHROLOR-Programme PREVERIR

Pensez-vous qu'un programme de coordination de la PEC du patient en IRC est utile : Aux Médecins
Géndralistes 7 (Changement des pratiques/échanges avec le patient] Aux Patients 7 (impact sur la PEC, qualité
de vie]

Queltes sont vos attentes concernant un programme de coordination de la PEC d'un patient en IRC modérée?
[Forme, communication, dossier partagé)

Qu'est-ce qui vous mativerait a vous impliquer dans un programme de coordination de la PEC d'un patient en
IRC modérée?
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Annexe 8 : Guides d’entretien a destination des néphrologues du CHU et de ville

Guide d’entretien Nephrologues du CHU

Vous étes adhérent au programme PREVERIR du réseau NEPHROLOR. Aprés quatre années de mise en place du
programme PREVEnIR et dans le cadre de Pévolution du programme vers le RITGN, le réseau a pour objectif
d'évaluer votre satisfaction et vos attentes concernant le programme de coordination de la prise en charge du
patient en IRC modérée : PREVEnIR. Cet entretien sera d’une durée de 30 minutes. Lors de cet entretien
plusieurs thémes seront abordés : vos besolns et vos attentes par rapport au programme, le suivi du patient,
vatre satisfaction, et les pistes d"amélioration possibles. Demande a'autorization pour enregistrament avec
préservation de Mananymat,

Programme PREVENIR : besoins/attentes

Selon vous, quels sont les objectifs du programme PREVERIR ? Quelle est son utilité pour : Vous ¥ Le patlent ?
Comment identifiez-vous un patient susceptible de participer au programme ? (Réflexe : patient IRC modérée
PREVERIR 7)

Comment abordez-vous le programme avec vos patients ? (A quel moment ? Fréquence ? Contenu 7]

Suivi du patient

Que penser-vous du dossier médical partagé mis en place par le réseau?

Connaissez-vous les RCN 7 ¥ participez-vous ¥ (Fréquence, contenu, durde) Freins ? Fistes d'amélioration 7
Que pensez-wous des bilans et des synthéses transmis par le réseau ? (Fréquence, contenu, transmission)
Que pensez-wous des propositions de plan personnalisé de soins transmises suite aux RCN ? [Fréquence,
conteny, transmission, type de document) Les metter-vous en application ? (freins, leviers) Les propositions
ant-glles changé votre pratique 7

Comment décrivez-wous la coordination f les relations entre néphrologue et MG dans la PEC des patients en
IRC ? |en général et pour les patients adhérents)

o, n de I'im

Comment estimez-vous votre satisfaction globale du programme ? Si vous deviez noter votre satisfaction
globale du programme, vous diriez que vous étes : tout a fait satisfait, satisfait, peu satisfait ou pas du tout
atisfait ?

Comment percevez-vous votre implication dans le programme ? (Place dans la PEC du patient) Freins ? Pistes
d'amélioration ?

Selon wous, quels sont les bénéfices percus par les patients par rapport & leur participation au programeme ?
(Prise en charge, qualité de vie)

Pistes d'amélioration

Quels sont vos besoins et vos attentes dans le programme PREVENIR 7 [Contacts, contenu, suivi,
préconisations, dossier médical partage)

Quelles pourraient étre les pistes d’amélioration du programme ¥ (Documents, visibilibé, contacts)
Qu'est-ce qui pourrait permettre dimpliguer davantage les professionnels de santé ?

CQuelles sont les pistes d’amélioration pour que le patient solt indigué au néphrologue au bon moment ?
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Guide d’entretien Nephrologues de ville

Vous étes adhérent au programme PREVERIR du réseau NEPHROLOR, Apres quatre années de mise en place du
programme PREVENIR et dans le cadre de "évolution du programme vers e RITGN, ie réseau a pour cbjectif de
définir votre satisfaction et vos attentes concernant le programme de coordination de la prise en charge du
patient en IRC modérée : PREVENIR, Cet entretien sera d'une durée de 30 minutes. Lors de cet entretien
plusieurs thitmes seront abordés ; wos besoins et vos attentes par rapport au programme, be suivi du patient,
vatre satisfaction, et les pistes d"amélioration possibles. Demande d'autorisotion pour enregistrement avec
préservation de Manonymat.

Proy PREVENIR :

Seton vous, quels sont les objectifs du programme PREVERIR 7 (Contenu, objectif) Quelle est son utilité pour ;
Vous ? Le patient ?

Comment identifiez-vous un patient susceptible de participer au programme 7 (Réflexe : Fatient IRC modérée
PREVERIR 7}

Comment aborder-vous le programme avec vos patéents ? (A quel moment ? Fréguence ? Contenu 7)

2uivi dy patient

Gue pensez-wous du dossier médical partagé mis en place par le réseau?

Connaissez-vous les RCN de ville pour les patlents non pris en charge en néphrologe? Y participez-vous ?
[Fréquence, conteny, duréelfreins 7 Fistes d'amélioration 7

Comment décrivies-vous la coordination/les relations entre néphrologue et MG dans la PEC des patients en
IRC? {en général et pour les patients adhérents)

Selon vous, comment sont pergues les propositions gue vous envoyez au MG ? (Sous quelle forme ? Avez-vous
des retours 7) Mise én application des propositions @ Freins 7 Pistes d'amiélioration 7

satisfaction/perception de I'impact
Cu'est-ce gui wous incite 3 adresser wos patlents en IRC modérée au réseau ?

Selon vous, quets sont les bénéfices pergus par les patients par rappart & leur participation au programme ?
[Prize an charge, qualité de vie)

Pistes d’amélioration

Cuels sont vos besoins et vos attentes dans le programme PREVEnIR ? (Contacts, contenu, sulv,
préconisations, dessier médical partagé]

Quelles pourraient tre les pistes d'amélioration du programme ¥ (Documents, visibilité, contacts)
Cw'est ce qui pourrait permettre d'impliquer davantage les prafessionneds de sante 7
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Annexe 9 :

Grille d’entretien téléphonique a destination des patients

Date de salshe :
Evaluation du programme PREVERIR i 2015
Grille d'entretien téléphonique
Patients
Enquiiteur : Enquiiteé :
Hom de I'enquéteur : Programme : [ PREVEnIR O PREVENIR + E'dire
Date de 'enquite ; _/../2015 Sexe OMasculin O Féminin
Heure de début : .. h._min Age:

Heure de fin : ..h...min

Vous étes octuellement adhérent ou réseaw NEPHROLOR. Vous étes dgalement inclus dans le programme PREVERIR pour lo
coardination de vatre insuffisance rénale chronigue modédrde avec volre médecin géndraliste. Le ndseay NEFHROLOR méne
actuellement 'évalvation du programeme PREVERIR aprés 4 anndes de mise en place, £'est pOUrgUO & vOus Bropese
entretien téldphonique afin d'apprécier votre sotisfaction concernant ce progromme. Cet entretien téléphanique sera d'une
durde de 20 = 30 minutes. Les donndes recueillies seront anonymes.

Connaissance et compréhension du programme

1. Que savez-vous du réseau NEPHROLOR ? (Qu'est-ce quion vous a propost 7 Comment vous a-t-on contacté ?
Actions ¥ Objectifs ?)

2. Que savez-vous du programme PREVERIR ? [Contenu 7 A qui "adresset-il 7)

3. Comment aver-vous réagl lorsque vous aver regu le courrier du laboratoire accompagné des docurnents du
réseau? (Qu'est-ce qui vous a plu T Déplu ¥ Powrquoi 7 Pourquai avez-vous répondu 7)

4. Aver-vous parlé avec wotre médecin généraliste du réseau NEPHROLOR et du programme PREVEnIR ? (A quel
moment 7 Fréquence ? Contenu 7)

5. Enaver-vous parlé avec d'autres professionnels de santé ?

Satisfaction du pregramme PREVEnRIR
1. LUinfirmitre du réseau vous eontacte une fois par an pour faire avee vous un bilan de Pannde passée. En étes-
vous satisfait ¥ Owil I Non
Paurquai ?
Rythme de contact, informations données : Etes-vous : tout & fait satisfoll, sotisfolt, pev sotisfoil, pas du tout sotisfalt ?

2.  Selon vous, le programme PREVERIR a-t-il eu =
Un impact sur la prise en charge de votre insuffisance rénale chronigue ¥ (Evelution sur les relations entre
patients et MG/néphrologue ¥ Evolution de la PEC de votre IRC : &tes-vous satisfait?)
Echanges avec votre médecin traitant : Etes-vous - towd & fait sotizfait, satisfoil, pew sotigfait, pas du tout satizfait ?

Un impact sur votre vie personnelle ? (Habitudes de vie ? Qualité de vie * Relations avec l'entourage 2)
Irmpact sur bes habltudes de vie/qualité de vie : Etes-vous : tout & fart satisfart, sotisfafr, peu satisfalt, pos du tout satisfait
au ne et pas ?

3. Nous souhaitons évaluer votre satisfaction globale du programmee. En étes-vous : tout i fait satisfait, satisfait,
peu satisfait, pas du touwt satisfai ?

4. 5iE'dire : Parallélement au programme PREVENIR, vous avez suivi des séances d"éducation thérapeutique du
programme E'dire. Comment percever-vous F'utilité de I"éducation thérapeutique dans votre prise en charge ¥
(élément de la PEC ¥ Un e + = ? LNilitd relative 7)

Pistes d'amélioration
1. Selon wous, quels sont : Les 3 points forts et les 3 points b améliorer du programme ?
2. Aimeriez-wous que le prog ™ VOUS propose autre chose 7 Retowss sur la PEC ? Informations 7 (Sous quelle
forme, fréquence 7]
3. Awer-vous autre chose b ajouter ?
MNous vous remercions pour votre participation
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Résumé

Une prise en charge coordonnée, centrée sur le médecin généraliste devrait permettrait de prendre
en charge la maladie rénale chronique des son diagnostic, de ralentir sa progression et de prévenir
ses complications. C’est I'objectif du réseau NEPHROLOR a travers le programme de coordination
PREVENIR implanté sur le Grand Nancy. Ce travail présente I'évaluation du programme apres 4 ans de
fonctionnement, 272 patients et 189 professionnels inclus.

Les données quantitative extraites du dossier médical informatisé partagé ainsi que les entretiens
qualitatifs individuels réalisés auprés des patients (n=24), des médecins généralistes (n=18) et des
néphrologues (n=10) ont permis d’identifier les effets du programme, ses points forts et points
faibles ainsi que les attentes de chacun.

Des propositions d’amélioration ont été formulées, visant a impliquer davantage les médecins
généralistes dans le programme et a linscrire dans la restructuration actuelle des réseaux
territoriaux de santé.

Mots clés :

Prise en charge, Coordination, Insuffisance rénale, Prévention, Programme, Evaluation

Abstract

A coordinated patient care, organized around the general practitioner should help to manage chronic
kidney disease from the diagnosis point, to slow its progression and to prevent its complications. This
is the aim of NEPHROLOR’s health network through the coordination program PREVENIR located on
the Nancy district. This paper presents the results of the program after four years of operation, with
272 patients and 189 professionals implicated.

Quantitative information extracted from the shared electronic medical record and individual
qualitative interviews with patients (n = 24), general practitioners (n = 18) and nephrologists (n = 10)
enabled to identify the program’s impact, its strengths and weaknesses and one’s expectations.
Some improvement suggestions were made, as to further involve general practitioners within the
program and to enter it within the current restructuring of territorial health systems.

Key words:

Take care, Coordination, Kidney disease, Prevention, Program, Evaluation
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