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Avont -propos

ans un contexte de demande croissante de soins liée a une popu-

lation vieillissante souffrant de multiples maladies chroniques, la
France, comme d’autres pays, cherche a faire progresser la coordination
des soins dans les secteurs des soins primaires, hospitaliers et de longue
durée. Les médecins spécialistes jouent un role essentiel dans la prise en
charge des patients atteints de maladies chroniques, mais jusqu’ici peu
d’attention a été accordée a leurs modes d’organisation en dehors de I'h6-
pital, et a leur réle dans 'amélioration de la coordination des soins centrés
sur le patient. France Stratégie (Haut Conseil pour 'avenir de I’Assurance
maladie - Hcaam) a demandé a I'Institut de recherche et documentation
en économie de la santé (Irdes) d’apporter un éclairage international sur
la question.

En collaboration avec des chercheurs et des experts de cing pays
— Allemagne, Angleterre, Etats-Unis, Italie et Pays-Bas —, nous avons
identifié plusieurs modeles d’organisation des soins spécialisés. Afin de
comprendre 'organisation effective des soins autour de pathologies spé-
cifiques, nous avons réalisé dans ces pays différentes études de cas entre
juin 2018 et mars 2019. Celles-ci n’ont pas pour objectif de fournir une
description globale des soins ambulatoires dans chaque pays. Il s’agit plu-
tot d’étudier les modalités d’organisation autour des patients atteints de
maladies chroniques, en décrivant la coordination des roles et des taches
entre les médecins spécialistes et les autres professionnels impliqués, ainsi
que les caractéristiques innovantes et les modeles financiers sous-jacents.

Les deux études de cas présentées dans ce rapport décrivent un en-
semble de services innovants proposés par le Centre médical de 1'univer-
sité de Caroline du Nord (University of North Carolina Medical Center),
dans I'Etat de Caroline du Nord, aux Etats-Unis. La premiére étude de cas
décrit la fagon dont le travail en équipe a été développé au sein du Dépar-
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tement d’urologie, dans un objectif d’amélioration des soins aux patients
atteints de cancer ; la seconde étude cible une initiative visant a amélio-
rer la coordination des soins des patients souffrant d’insuffisance rénale
chronique, en intégrant les traitements dispensés a ’hopital et dans les
centres de dialyse privés. Au cours des visites sur site, organisées en février
2019, nous avons interrogé les professionnels de santé impliqués dans ces
initiatives, ainsi que le personnel enseignant du Bureau de la formation et
de la pratique interprofessionnelles (Office of Interprofessional Education
and Practice), qui travaillent en commun dans l'objectif de faire évoluer la
pratique médicale.
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LE SYSTEME DE SANTE AMERICAIN
en bref

Les Etats-Unis ne disposent pas d’un systéme de santé uniforme ni d’une cou-
verture universelle en matiere de soins de santé ; ce n‘est qu'en 2010 que la
loi Affordable Care Act (ACA) est adoptée, rendant obligatoire la couverture
des soins pour 90 % de la population. Cependant, cette couverture reste tres
fragmentée, avec de nombreuses sources publiques et privées, ainsi que des
écarts importants selon les Etats en termes de population couverte (Oberlan-
der, 2020). Il existe deux grands régimes publics : Medicare, un programme
fédéral couvrant tous les adultes de 65 ans et plus et certaines personnes han-
dicapées (16 % des assurés), et le Medicaid and Children’s Health Insurance Pro-
gram qui s'adresse a certaines populations a faibles revenus ou a des catégo-
ries spécifiques telles que les femmes enceintes (20 %). Ces deux régimes sont
administrés par I'Agence fédérale Centers for Medicare and Medicaid Services
(CMS). Medicaid est financé conjointement par les Etats et le gouvernement
fédéral, et géré par les Etats conformément aux réglementations fédérales.
Ces deux programmes couvrent 40 % des dépenses de santé aux Etats-Unis.
Les régimes d'assurance privée sont réglementés au niveau de I'Etat et font
parfois appel a des réseaux restreints de prestataires de soins, la couverture
étant limitée ou nulle si les patients recoivent des soins hors-réseau. Medicare
couvre les soins post-aigus mais non les soins de longue durée, tandis que
Medicaid offre une couverture plus étendue des soins de longue durée (Com-
monwealth Fund, 2019).

Les soins de santé sont principalement structurés autour des systemes hos-
pitaliers et des services spécialisés, avec des soins primaires faiblement orga-
nisés. Parmi I'ensemble des médecins, seul un tiers exerce en soins primaires.
La majorité d'entre eux travaillent dans des petits cabinets indépendants ou
de groupe comptant en moyenne cing médecins, mais les cabinets de plus
grande taille sont de plus en plus fréquents. La plupart des médecins sont ré-
munérés selon des modes de paiement mixtes incluant des honoraires négo-
ciés (assurance privée), la capitation (assurance privée) et des honoraires fixés
administrativement (assurance publique). Les spécialistes peuvent travailler
aussi bien en cabinet privé qu'a I'hdpital, public ou privé. Certains régimes
d’assurance exigent que le médecin de soins primaires oriente vers le spécia-
liste, et limitent alors le choix du spécialiste par le patient, alors que d'autres
régimes autorisent un accés direct. L'acces aux spécialistes peut étre particu-
lierement difficile pour les bénéficiaires de Medicaid et pour les personnes
non assurées, certains spécialistes refusant d’accepter les patients Medicaid.

Les hopitaux sont rémunérés par différents assureurs selon plusieurs schémas
de rémunération, notamment le paiement a l'acte ou par jour (per diem), le
paiement par séjour (par Groupes homogenes de malades - GHM, Diagno-
sis-Related Groups - DRG) et la rémunération forfaitaire par épisode de soins
(Bundled payments), qui se concentre sur les interventions chirurgicales (par
exemple, remplacement du genou). Dans ce cas, I'hopital et les médecins
peuvent étre tenus pour financiérement responsables en cas de réadmissions
et de services fournis par d’autres prestataires apres la sortie du patient. Cer-
tains médecins en milieu hospitalier sont salariés, mais la plupart sont rému-
nérés a l'acte.

o
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Depuis la Loi ACA, tous les assureurs tant publics que privés s'efforcent de
payer en fonction de la valeur des soins et encouragent des modéles plus
centrés sur les patients. La CMS a soutenu activement la mise en place de pro-
grammes locaux visanta mieux intégrer les soins et services de santé, mais éga-
lement les services médico-sociaux. Les deux programmes les plus fréquents
sont d’une part les Accountable Care Organizations (ACO), qui désignent des
réseaux de prestataires de soins assumant la responsabilité contractuelle de
fournir, a une population définie, des soins répondant a des objectifs de quali-
té ; et d'autre part les Bundled payments (rémunérations forfaitaires globales),
selon lesquels un seul paiement est versé pour tous les services dispensés par
plusieurs prestataires, pour un seul épisode de soins (CMS, 2019).
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1. Prise en charge multidisciplinaire
en oncologie — Caroline du Nord

Département d’urologie

1.1. Contexte

Irdes - Octobre 2021

» Le cancer est I'une des maladies les plus courantes aux Etats-Unis : plus

d’1,6 million de personnes recoivent un diagnostic de cancer chaque an-
née. Beaucoup d’entre elles sont agées de plus de 65 ans et bénéficiaires
de Medicare.

Le cofit du traitement de la population des patients atteints de cancer re-
présente environ 5 % des dépenses de santé aux Etats-Unis, et il est en
constante augmentation (Deloitte, 2016).

Les données montrent qu’entre 2004 et 2014, la part des médicaments
dans les dépenses annuelles de traitement du cancer (chimiothérapie et
médicaments anticancéreux) est passée de 15 % a 20 %, tandis que les frais
d’hospitalisation (sans les médicaments) ont diminué, passant de 21 % a
18 % (Fitch et al., 2016).

L’Agence fédérale Centers for Medicare and Medicaid Services (CMS),
en partenariat avec des oncologues, d’autres prestataires de soins et des
régimes d’assurance privés, appuie les initiatives locales visant a améliorer
les soins de santé pour cette population complexe sur le plan médical, tout
en réduisant les cofits.

Cette étude de cas décrit les services fournis par le Centre médical de
I'université de Caroline du Nord (UNC Health), un centre de santé uni-
versitaire situé dans 1'Etat de Caroline du Nord, et comprenant 9oo lits
répartis entre le N.C. Memorial Hospital, le N.C. Children’s Hospital, le
N.C. Neurosciences Hospital et le N.C. Women’s Hospital. L’hopital abrite
également le Lineberger Comprehensive Cancer Center.

L’exemple que nous développons ici concerne I'équipe du département
d’urologie, qui prend en charge les cancers de la vessie, de la prostate, des
voies urinaires et génitales.
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1.2. Historique du développement d’une prise en charge

multidisciplinaire

L’'UNC Lineberger Comprehensive Cancer Center — le centre de lutte contre le cancer
de I'Université de Caroline du Nord — est un centre de recherche et de traitement du cancer
situé au sein de I'Université, a Chapel Hill. C’est le seul centre public de lutte contre le cancer,
et 'un des 45 centres de cancérologie reconnus par le US National Cancer Institute ; il béné-
ficie donc de financements fléchés par celui-ci. Reconnu comme 1'un des meilleurs aux Etats-
Unis (News & World’s report, Best hospital rankings for 2018-19), ce centre a développé au
cours des derniéres années des programmes de soins et de recherche interdisciplinaires dans
des domaines tels que 'immunologie, les thérapies moléculaires, la virologie, le cancer du
sein, la génétique, ou encore la prévention du cancer.

Le programme multidisciplinaire de traitement du cancer du département d'urologie
a été mis en place a la fin des années 2000 par un chirurgien réputé du département. En
effet, comme nous l'ont précisé les chirurgiens que nous avons rencontrés, le traitement des
cancers urologiques est fondé aux Etats-Unis sur une tradition chirurgicale, tandis qu’en
Europe, le traitement repose davantage sur la chimiothérapie. Un grand nombre de patients
atteints d’'un cancer urologique se voient donc imposer directement une chirurgie, sans
autre option possible. Dans ce contexte, 'UNC a développé une nouvelle approche visant
a améliorer la collaboration entre les chirurgiens, les oncologues-radiologues et les autres
prestataires de soins, notamment les pathologistes, dans ’objectif de prendre les meilleures
décisions pour le patient en s’appuyant sur des avis multidisciplinaires. Cette approche per-
met de déterminer de maniére plus collégiale ce qui convient le mieux au patient et d’appré-
hender les différents traitements possibles de facon transparente.

1.3. Une organisation de la prise en charge du cancer
centrée sur le patient

« >

Nous voulons bien entendu le meilleur pour
nos patients, donc tout ce que nous faisons
doit étre pensé du point de vue de quelqu’'un
qui ne connait rien au traitement du cancer. »

Chirurgien en oncologie UNC, Chapel Hill, Etats-Unis

_J

Le département d’urologie regroupe six urologues, six oncologues médicaux, trois
radiologues, deux infirmieres praticiennes (Nurse practitioners) et quatre infirmiéres navi-
gatrices (Nurse navigators) [deux en oncologie, deux en chirurgie] (cf. encadré 1).

Les consultations a 'hopital sont organisées de facon coordonnée (deux fois par se-
maine) : le patient voit dans la méme journée le chirurgien, 'oncologue et le radiologue
(selon le type de cancer). Ce sont les médecins et les infirmieres qui se déplacent pour ren-
contrer le patient, celui-ci restant dans une méme salle de consultation. Chaque médecin
travaille aussi avec un.e assistant.e médicale, et un.e adjoint.e au médecin (cf. encadré 1). Les
quatre infirmiéres navigatrices suivent les patients depuis le jour du diagnostic jusqu’a leur
rétablissement ou leur fin de vie.
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Encadré 1

- Les assistants médicaux (Medical assistants) sont titulaires d’'une formation de deux ans
apres le lycée, voire d’'une certification en apprentissage, directement a I'hépital, et sont
généralement responsables de taches administratives et médicales simples. lls travaillent
en collaboration étroite avec l'infirmiére du service et, dans certains cas, on observe un
glissement de taches cliniques infirmiéres vers les assistants médicaux. lls peuvent a la
fois relever les antécédents médicaux et les signes vitaux, mais également administrer des
médicaments, voire faire des injections (comme des vaccinations). lls articulent ces taches
cliniques a des taches plus administratives comme la mise a jour des dossiers médicaux ou
la planification de rendez-vous.

- Les adjoints au médecin (Physician assistants) sont des praticiens hospitaliers qui pos-
sedent une licence d'exercice. lls ont une formation de niveau master et peuvent effectuer
certains diagnostics, soigner et panser des plaies, prescrire certains médicaments, gérer des
urgences médicales et effectuer des examens médicaux. Cependant, méme s'ils peuvent se
spécialiser dans de nombreux domaines médicauyx, ils travaillent toujours sous la direction
d’un médecin référent (spécialiste).

Un aprés-midi par semaine est consacré a une réunion multidisciplinaire réunissant
tous les médecins, le pathologiste, les infirmiéres praticiennes et les infirmiéres navigatrices.
Ces réunions de concertation permettent de prendre des décisions communes au sujet de
chaque patient. Les chirurgiens reconnaissent que les conseils des pathologistes sont pré-
cieux, et susceptibles de faire évoluer le diagnostic et améliorer la prise de décision sur les
choix de traitement. Les comptes rendus des décisions sont a chaque fois partagés avec les
médecins généralistes via le dossier médical partagé.

1.4. Les infirmiéres navigatrices, pivots de la prise en charge
intégrée

&) ~
C'est plus clairement collaboratif ; linfir-
miére navigatrice a un réle clé a jouer pour

que le patient reste au centre des préoccu-
pations. »

Chirurgien, chef du département de chirurgie urologique

L’UNC Cancer Hospital a développé son programme d’infirmiére navigatrice en 2008
afin de proposer une assistance individualisée aux patients atteints de cancer, sans cofit sup-
plémentaire pour eux. Pour ’hdpital et le Lineberger Comprehensive Cancer Center, qui
financent conjointement ce programme, il s’agit d'une vraie « valeur ajoutée » aux soins. Les
infirmieres navigatrices aident les patients a se repérer dans le systéme de soins, a I'intérieur
et a I'extérieur de ’hopital, ainsi qu’avant, pendant et apres le traitement du cancer. Elles les
aident ainsi a « naviguer »:

« En proposant un point de contact unique pour les patients et les soignants dans I'objectif
de faciliter I'organisation de soins.

« En accompagnant les patients a leurs premiers rendez-vous avec leur médecins, et au-dela.
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+ En répondant aux questions, par exemple sur la chimiothérapie, tant a 'hopital qu’a domi-
cile (principalement par téléphone).

« En coordonnant les diagnostics, les procédures et les rendez-vous avec des spécialistes.
 En évaluant les besoins physiques, émotionnels, psychosociaux et financiers du patient.
 En aidant les patients a bénéficier des ressources communautaires.

 En proposant une éducation thérapeutique au patient.

Leur role est considéré comme essentiel pour réduire les ré-hospitalisations et les ad-
missions en urgence. Elles peuvent répondre a diverses situations médicales par téléphone,
et aider les patients a gérer les effets secondaires des traitements (chimiothérapie et radio-
thérapie).

Les infirmiéres navigatrices sont des membres a part entiere de I’équipe d’oncologie
et travaillent généralement avec un ou deux médecins ou chirurgiens. Elles accompagnent
les patients a chaque étape de leur parcours de soins, les guidant a travers la chirurgie, la
chimiothérapie, les soins palliatifs, ou en les aidant a élaborer un plan d’action pour la sur-
vie au cancer. Leur role est « mixte », en ce sens qu'’il se situe au carrefour de celui de ges-
tionnaire de cas et d’expert clinique dans le domaine de 'oncologie. Elles fournissent des
conseils cliniques, dont beaucoup concernent la facon de faire face aux effets secondaires des
traitements, tout en s’intéressant aux problémes socio-économiques et a la vie quotidienne
des patients traités. Par exemple, le Lineberg Cancer Center abrite une bibliothéque qui pro-
pose des supports éducatifs, des salles de discussion, ainsi qu’un spa permettant de bénéfi-
cier de massages apres les séances de chimiothérapie ; il est également possible d’y obtenir
des conseils concernant le port des perruques. L'une des infirmiéres navigatrices travaille a
plein temps dans ce « centre de ressources », afin d’aider les patients et leurs familles a vivre
avec le cancer. Elle assure un soutien psychologique et social aux patients et a leurs aidants.

S’il n’existe pas de formation diplémante pour devenir navigatrice, il faut cependant
pouvoir justifier d’'une expertise particuliere en oncologie, notamment par le biais d’'une cer-
tification. Les navigatrices sont aussi recrutées pour leur expérience et ont donc plutét des
profils dits « seniors ». Dans d’autres services de 'hopital, la fonction de navigatrice peut
parfois étre prise en charge par des travailleurs sociaux (cf. encadré 2) ou des kinésithé-
rapeutes. L’infirmiére navigatrice propose des séances d’éducation thérapeutique mais elle
peut aussi fournir une assistance juridique (notamment pour I’accés aux aides sociales et
financieres).

Y >
Le réle de navigatrice est juste une applica-
tion de certaines de mes compétences d'infir-
miére mais, face a de nouveaux besoins, je ne
suis pas formée pour faire de la navigation,
j'utilise ma longue expérience en oncologie
pour aider mon patient a naviguer dans le
systeme. »

Infirmigre navigatrice, département d'oncologie
Université de Caroline du Nord, Etats-Unis
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Encadré 2. Les travailleurs sociaux médicaux

Les problémes de santé créent de nouveaux besoins d'ordre émotionnel, social et financier.
Aux Etats-Unis, les travailleurs sociaux intervenant dans le domaine de la santé sont des pro-
fessionnels agréés, compétents pour aider les individus et pour répondre a ce type de besoins.
Ils peuvent faire office a la fois de gestionnaires de cas, de « navigateurs » pour les patients, et
proposer un soutien psychologique tant dans les établissements médicaux qu’a domicile. lls
sont formés pour fournir un accompagnement, des conseils et des informations diverses, et
pour orienter les patients vers des ressources communautaires. lls guident souvent les patients
entre les différents niveaux de soins ou les différentes institutions. Ils proposent notamment
un conseil aux aidants familiaux, et interviennent pour promouvoir la santé et la prévention ou
faciliter 'acces aux services de soins (Saxe Zerden et al., 2019).

Pour devenir travailleur social, il faut étre titulaire d’'un master, bien que certains postes per-
mettent a des travailleurs sociaux de niveau baccalauréat d'exercer un éventail plus limité de
fonctions, par exemple en prenant en charge la planification des sorties. Pour travailler en milieu
médical, ils doivent étre titulaires d'une licence délivrée par un Conseil national du travail social
(State board of social work). Pour obtenir une licence de niveau clinique, qui représente le plus
haut niveau de licence, les candidats doivent passer un examen et travailler deux a trois ans sous
la supervision d’un clinicien, qui les évaluera sur des sujets tels que les pratiques cliniques et
I'éthique avant de faire une recommandation pour lI'obtention de la licence (https://socialworkli-
censure.org/careers/).

En 2018, on dénombre environ 175 000 travailleurs sociaux médicaux aux Etats-Unis. Ces mé-
tiers sont en développement constant, notamment du fait du vieillissement de la population.

Le programme a été pérennisé et il semble que les patients, les professionnels de
santé et la direction de I'hopital en soient pleinement satisfaits. Cependant, les infirmiéres
navigatrices éprouvent depuis une dizaine d’années des difficultés a bien définir leur role,
qui se situe souvent a I'interface de plusieurs métiers et qui est tres dépendant de I’équipe
dans laquelle elles sont intégrées. Le taux de turnover est d’ailleurs tres élevé, certaines navi-
gatrices ne parvenant pas a trouver un équilibre de travail ; leur éventail de pratiques n’étant
pas bien défini, elles « se retrouvent sur tous les fronts », ce qui peut parfois entrainer des
réactions de mécontentement, voire un burnout.

1.5. Un modele soutenu par des paiements ciblés sur la qualité

Le statut public du centre UNC Lineberger permet de salarier tous les personnels soi-
gnants, notamment les chirurgiens, chose rare aux Etats-Unis. Le programme de navigation
infirmier est financé directement par le centre de lutte contre le cancer et par I’hopital.

& N
T~ Ce modéle est un bon modeéle pour la qualité
des soins aux patients, mais ce n’est pas un
modele économique durable, si vous regar-
dez le temps passé en conférence le jeudi
apres-midi, vous perdez du temps de chirur-
gie par exemple, mais vous gagnez tellement
en qualité. »

Chirurgien, département d'urologie, UNC
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L’hopital fait partie d'une Accountable Care Organization (ACO) et a conclu des
contrats ACO avec deux compagnies d’assurance en 2017. Selon la direction, la conduite
de différents audits et études a permis de démontrer la valeur ajoutée du programme de
navigation : les patients sont mieux accompagnés et informés et ont acces a des aides pu-
bliques pour se soigner, ce qui contribue a réduire le recours aux urgences. Toutefois, sous
le régime du paiement a l'activité (DRG-based payment)', qui concerne principalement les
patients Medicare ou les personnes agées, le modeéle intégré mis en place dans le départe-
ment d’'urologie ne permet pas de générer des ressources financiéres suffisantes pour 'h6pi-
tal. La démarche intégrée est une innovation organisationnelle visant a diminuer le volume
d’activité a I’hopital. Le travail en équipe multidisciplinaire permet de réduire le nombre
de chirurgies, de visites et de réadmissions a 'hopital, dans un contexte ou les chirurgiens
sont sous pression pour augmenter les interventions chirurgicales afin d’assurer le finance-
ment de I'établissement. Dans ce cadre, les contrats ACO, qui récompensent notamment la
baisse des réadmissions, ont été considérés comme une bonne solution, mais I’hépital s’est
rendu compte que la réduction des réadmissions n’était pas suffisante pour équilibrer les
contrats. Les chirurgiens interrogés pensent qu’il est difficile d’éviter certaines réadmissions
parce que I'hopital prend en charge une grande partie des populations défavorisées (a faibles
revenus, personnes sans-abri, etc.), qui n’ont pas d’autre alternative. A la fin de la premiére
année, I'hopital était en déficit sur ces contrats.

La direction de I'hopital envisage également d’introduire un nouveau contrat, le
Bundled payment, dans le domaine des soins du cancer, qui a été proposé par la CMS (Cen-
ters for Medicare & Medicaid Services) pour les bénéficiaires du programme Medicare (per-

e N

Encadré 3. Le modéle de soins en oncologie (Oncology Care Model, OCM)

L'OCM est un systeme de paiement a |'épisode (Bundled payment) développé par le Center for
Medicare and Medicaid Innovation (CMMI - la partie de la CMS qui met en ceuvre les nouveaux
systemes de paiement et de traitement). Ce modele vise a améliorer la prise en charge des pa-
tients sous chimiothérapie en définissant des épisodes de soins de six mois. Ce programme
combine donc 1) des paiements a lI'acte pour les soins réguliers, 2) des paiements mensuels
pour des services additionnels renforcés autour de la chimiothérapie, et 3) des paiements a la
performance basés sur des criteres de qualité et sur du benchmarking.

Dans ce cadre, les médecins et les hépitaux peuvent gagner 160$ (131€) par patient et par mois

pendant six mois a compter du début de la chimiothérapie. Pour pouvoir bénéficier de ces paie-

ments, la prise en charge doit respecter les normes de soins suivantes :

- Fournir un acces 24 heures sur 24, 7 jours sur 7 a un prestataire de soins ayant acces aux dos-
siers médicaux du cabinet.

- Développer et maintenir un plan complet de gestion des soins, tel que décrit par I'Institute
of Medicine.

- Coordonner les soins en faisant appel a des infirmiéres navigatrices.

- Utiliser un dossier médical partagé certifié.

- Recourir a des traitements cliniques reconnus par les directives.

- Signaler les améliorations apportées aux soins et les résultats cliniques, et utiliser les don-
nées pour une amélioration continue de la qualité.

Source : CMS, 2019.

S /

1  Aux Etats-Unis, les hopitaux recoivent différents types de paiement provenant de divers assureurs.
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sonnes agées de 65 ans et plus et les jeunes handicapés). La CMS souhaite introduire un
modele forfaitaire obligatoire en soins oncologiques afin d’améliorer les transitions de soins
et de gérer efficacement les soins post-aigus en regroupant les rémunérations des chirur-
giens, des hopitaux et des radiologues. Cependant, il n’y a pas de consensus sur un modéle
pertinent, et les chevauchements entre le Bundled payment et les contrats ACO tendent
a créer de la confusion (NAACOS, 2017). En outre, ce type de rémunération est difficile a
mettre en ceuvre dans un programme de traitement aussi dynamique et complexe sur le plan
clinique que celui du cancer. Une évolution vers des Bundled payments pourrait obliger les
infirmieéres navigatrices a quantifier leur activité, ce qui risque selon elles d’aller de pair avec
un contrdle renforcé dans un souci de plus grande transparence, et d’augmenter le travail
administratif.

Par ailleurs, 'oncologie évolue de plus en plus vers une prise en charge ambulatoire
(comme les chimiothérapies orales ou immunothérapies) complétée par un suivi télépho-
nique ou via des outils de télémédecine. Ce type d’approche n’est pas compatible avec un
systeme basé sur un paiement a I'acte (pour lequel la baisse du nombre de consultations
équivaut donc a une baisse de recettes pour ’hopital).
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2. Un modele de soins intégrés
en insuffisance rénale chronique -
Caroline du Nord

2.1. Contexte

» Aux Etats-Unis, I'insuffisance rénale au stade avancé bénéficie d’une prise
en charge exceptionnelle. En 1972, le Congres américain a voté un amen-
dement a la législation sur la sécurité sociale « pour garantir a tout indi-
vidu souffrant d’'une maladie rénale chronique les soins et les traitements
nécessaires pour sauver sa vie, sans qu’il soit possible de lui refuser ces
traitements en raison de son incapacité a les payer » (Institute of Medi-
cine, 1991). Les patients souffrant d'une insuffisance rénale chronique, ou
IRC, sont couverts par Medicare, indépendamment de leur 4ge ou de leurs
revenus.

» En 2015, 703 243 personnes regoivent un traitement contre 'IRC, contre
56 434 en 1980 (United States Renal Data System).

» Environ 80 % des soins médicaux des patients IRC sont remboursés par
Medicare.

P> Si dans les années 1980, la majorité des centres de dialyse étaient diri-
gés par des néphrologues, la plupart ont progressivement été vendus a de
grandes chaines bénéficiant de marges de négociation fiscale, qui étaient
de surcroit sous la pression de leurs actionnaires pour réduire leurs cofits
de fonctionnement (Shinkman, 2016).

> Meéme siles néphrologues peuvent jouer un role clinique et de supervision,
la plupart des centres de dialyse sont désormais gérés comme des entre-
prises indépendantes et ne recrutent que du personnel paramédical.

P Ainsi, la coordination entre les centres de dialyse et 'hdpital est faible,
dans un contexte ou le nombre de patients IRC avec des comorbidités a
augmenté fortement avec le temps (Mu et al., 2018).

P Cette étude de cas décrit I'initiative prise par une équipe hospitaliere pour
améliorer la coordination des soins de ses patients atteints d’IRC en inté-
grant les traitements fournis dans les centres de dialyse privés et 'hopital
public.
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2.2. Historique du développement d’'une prise en charge intégrée

L’idée de transformer le modéle de soins pour décloisonner le traitement des patients
souffrant d’Insuffisance rénale chronique (patients IRC) est venue initialement de néphro-
logues travaillant a I’hopital de 'Université de Caroline du Nord. Ces derniers avaient ob-
servé que certains patients, souffrant souvent de multiples problémes de santé chroniques
(diabete, etc.), quittaient I'hopital pour revenir quelques semaines plus tard avec des com-
plications qui auraient pu étre évitées par un meilleur suivi en soins primaires. Un grand
nombre de ces patients étaient en surpoids, avec des revenus peu élevés et un faible niveau
d’éducation. D’apres les médecins, proposer plus d’information et un suivi continu dans les
centres de dialyse permettait d’éviter de nombreux problemes (cf. encadré 4). D’autre part,
la déconnexion entre les centres de dialyse et I’hopital entrainait un grand nombre d’hospi-
talisations et de complications évitables.

En 2012, I'équipe d’hématologie de ’hopital universitaire de Caroline du Nord a
proposé de développer un réseau de soins intégrés au niveau local grace a un financement
ad hoc (bourse de recherche).

Leurs objectifs étaient les suivants :

« Améliorer la qualité et la continuité des soins pour les patients, ainsi que la coordination
entre les professionnels hospitaliers et ceux des centres de dialyse.
 Réduire les hospitalisations répétées et les recours aux urgences.

« Améliorer les résultats cliniques des patients grace a un meilleur suivi.

Encadré 4. Organisation des centres de dialyse dans la région de Chapel Hill

Le programme de soins intégrés associe I'hopital de 'UNC a quatre centres de dialyse. Ces
centres privés, qui font partie d’une chaine, sont supervisés localement par une directrice des
opérations qui est une ancienne assistante sociale. Elle ne s'occupe pas des aspects médicaux,
mais plutot des questions d'organisation et d’administration.

Ces quatre centres fonctionnent de maniere similaire. Par exemple, dans I'un des centres ba-
sés a Carrboro (une ville adjacente a Chapel Hill), '¢quipe est composée d'un peu moins de 10
équivalents temps plein, et prend en charge 40 patients chaque jour. Trois a quatre infirmiéres
supervisent les dialyses, assistées par cing techniciens spécialistes qui sont formés pour installer
le patient, pratiquer la dialyse puis nettoyer les machines. Enfin, une assistante sociale formée a
des techniques de psychologie clinique et une diététicienne sont présentes chacune a 20 % du
temps sur le centre. En général, il y a une infirmiére pour 10 a 15 patients et un(e) technicien(ne)
pour environ 4 a 8 patients.

2.3. Une infirmiere praticienne pour relier I'hopital et les centres
de dialyse

Dans une prise en charge classique, les infirmieres et les techniciens dans les centres
ambulatoires gerent les dialyses au jour le jour, une diététicienne propose un accompa-
gnement nutritionnel au patient, un travailleur social apporte un soutien pour les patients
présentant des troubles mentaux et comportementaux, et prend également en charge les
aspects administratifs, sociaux et financiers. Les néphrologues affiliés a 'hopital de 'UNC
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sont responsables des soins médicaux et du traitement des complications et des infections,
leur réle en soins primaires restant tres limité.

Le modéle de soins intégrés développé par I'hopital de 'UNC permet une collabo-
ration étroite entre tous les acteurs impliqués dans les soins de 'IRC a 'hopital et dans les
quatre centres de dialyse. L’équipe dispose 