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Madame la Ministre, Chére Amie,

Les maladies rénales sont dévastatrices dans leurs effets, extrémement coiiteuses et trés inégalitaires
dans leurs prises en charge. Causes d’une mortalité élevée, elles dégradent considérablement les conditions
d’existence des patients. Au stade dit « de suppléance », lorsque les reins ne fonctionnent plus, elles impliquent
le recours a des thérapeutiques vitales lourdes et coiiteuses, la dialyse et la transplantation rénale.

I apparait aussi qu’elles posent des questions aigiies d’égalité d'acces 4 certaines modalités de traitement.

De fortes disparités géographiques et sociales persistent. Les chances d’accéder a la greffe, le meilleur traitement
et le plus économique, ou encore 3 des modalités de dialyse autonome, permettant une meilleure qualité de vie,
ne sont pas les mémes selon la région de prise en charge, ni selon le milieu social.

En septembre 2015, le rapport de la Cour des Comptes sur P’application des lois de financement de la sécurité
sociale a consacré un chapitre & I’insuffisance rénale en France. Les constats dressés par la Cour sont accablants.
Si 'accés a la greffe a sensiblement augmenté depuis I’an 2000, il demeure trop faible par rapport a celui de
beaucoup d'autres pays. De surcroit i la pénurie d’organes, 1’accés a la liste d’attente de greffe reste beaucoup
trop tardif pour beaucoup de patients, entrainant des pertes de chance majeures. Par ailleurs, la Cour observe que
pour raison de meilleure rentabilité, la modalité Ia plus lourde d’hémodialyse (en centre) est prépondérante dans
la prise en charge, alors méme que certains patients pourraient étre traités via des modalités favorisant
I’autonomie, améliorant ainsi leur qualité de vie et leurs possibilités de se maintenir dans I’emploi. Notre pays
est 'un des derniers en Europe pour la prise en charge par dialyse a domicile avec un taux de 5% contre 20 A
25% pour la Suéde, les Pays-Bas, la Grande-Bretagne, etc. ..

Le rapport souligne aussi d’autres effets pervers, notamment la faible efficacité des stratégies de prévention et de
prise en charge des maladies rénales, la trop grande précocité de certains démarrages de dialyse, les retards et les
freins dans Pinscription sur la liste d’attente de greffe et ’orientation vers la greffe.
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Plusieurs mesures pourraient concourir & améliorer I’acces des patients a la greffe ou a des modalités de dialyse
plus autonomes, lorsque leur état le permet.

Ainsi, formaliser dans le code de la santé publique 1’obligation pour les professionnels de santé d’informer de
maniére complete, objective et adaptée, sur toutes les modalités de traitement par greffe et dialyse, leurs
avantages et leurs inconvénients, ainsi que leurs conséquences prévisibles sur la vie des malades et de leur
famille.

De méme formaliser 1’obligation, dés lors que les patients le souhaitent, de réaliser un bilan pré-greffe et de
procéder a Pinscription préemptive sur la liste nationale d’attente, dans les conditions définies par la Haute
Autorité de Santé dans ses recommandations « transplantation rénale : accés a la liste d’attente nationale ».

11 apparait également nécessaire de formaliser dans le code de la santé publique ’accés aux données du Réseau
Epidémiologie et Information en Néphrologie (REIN), qui repose actucllement sur une convention entre
I’Agence de la Biomédecine et des cellules d’appui épidémiologiques régionales. Si dans sa forme actuelle, le
registre REIN constitue d’ores et déja une source précieuse de données et d’informations sur la prise en charge
des maladies rénales, il ne permet cependant pas de donner aux patients et aux professionnels de santé une
information compléte. La convention prévoit en effet que les données du registre REIN ne peuvent faire I’objet
d’une externalisation qu’aprés une agrégation régionale, qui masque les donndes relatives chaque
établissement. Elle contraste avec la transparence des données américaines par exemple qui font I’objet d’une
publication par centre.

Compte tenu de I'importance des inégalités régionales, il est trés probable que des critéres de bonne pratique tels
que le niveau de fonction rénale au démarrage de la dialyse, ’acces a la greffe et aux modalités de dialyse
autonome varient également significativement d’un établissement a un autre. L’acces a ces données, comme
outils de pilotage, mais aussi d’information des patients, est nécessaire. Il est nécessaire de rendre publiques ces
données, et de permettre ’application de I’article 81 du PLFSS pour 2015 qui se donne pour objectif de réduire
les prescriptions non pertinentes dans les établissements de santé, en permettant aux agences régionales de santé

(ARS) de mettre en ceuvre des outils gradués et assurer un suivi renforcé des établissements concernés, en lien
avec I’assurance maladie.

Une expérimentation pilote concernant le parcours de soins des patients insuffisants rénaux et les nouveaux
modes de tarification de leurs traitements a été annoncée dans la Stratégie Nationale de Santé et formalisée dans

le PLFSS 2014. Il s’avére que les modalités de la circulaire d’application destinée aux ARS sont toujours en
négociation. .

Les efforts faits en faveur des traitements par greffe et par dialyse a domicile procurent le double avantage
d’efficience pour I’assurance-maladie et de qualité de vie pour les patients,

Il m’apparait en conséquence nécessaire que les pouvoirs publics les mettent en ceuvre dans les meilleurs délais.

Vous remerciant de la suite que vous donnerez & mon courrier, je vous prie d’agréer, Madame la Ministre,
Pexpression de mes sentiments les meilleurs.
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