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Résumé

Le modéle de financement des soins en France était jusqu’a présent basé sur la quantité
de soins produite. Le financement au forfait des sujets atteints d’une maladie rénale
chronique au stade IV ou V introduit, en plus d’une incitation a favoriser une prise en
charge globale, la notion de paiement a la qualité. Une partie de cette évaluation de la
qualité portera sur le ressenti des patients vis-a-vis de leur santé et de leur prise en
charge. L'objectif de cet article est de faire le point sur les outils utilisables en néphrologie
par les patients pour évaluer leur état de santé (Patient Reported Outcomes). Certains
outils évaluent I'impact de la maladie ou des soins (Patient Reported Outcomes
Measures), tandis que d’autres évaluent I'expérience avec le systéme de santé ou le
parcours de soins (Patient Reported Experience Measures). Ces concepts sont plus
larges que celui de la qualité de vie. Les Patient Reported Outcomes sont mesurés a I'aide
de questionnaires standardisés et validés, génériqgues ou spécifiques. L’initiative
Standardised Outcomes in Nephrology a montré que les Patient Reported Outcomes
Measures, souvent négligés au profit de critéres biologiques, sont au contraire privilégiés
par les patients. Dans une perspective de déploiement large d’un suivi de la santé percue
a des fins d’évaluation de la prise en charge, hors protocole de recherche, la Commission
d’épidémiologie de la Société francophone de néphrologie, dialyse et transplantation
préconise un recueil annuel des indicateurs suivants: pour les Patient Reported
Outcomes Measures, 'EuroQol 5D ou le 12-Iftem Short Form Health Survey, qui semblent
a méme d’assurer le meilleur compromis entre faisabilité et pertinence ; et pour les Patient
Reported Experience Measures, le e-SATIS du fait de sa large utilisation par les
établissements en attendant un outil plus court et mieux adapté.

Mots clés : évaluation ; forfait ; Patient Reported Experience Measures ; Patient Reported
Outcomes Measures ; santé percue

Abstract

In France, the method of financing is mainly based on the quantity of care produced. The
fixed-rate financing of patients with chronic kidney disease at stage IV or V introduces the
notion of payment to quality. Part of the quality assessment will focus on the patients’
feelings about their care. The objective of this paper is to assess these indicators used in
nephrology, markers in their own right of the quality of care. The patients reported
outcomes measures considering the impact of illness or care and the Patient Reported
Experience Measures considering their perception of their experience with the health care
system or care pathway, are broader than quality of life. These PROs are measured using
standardized and validated questionnaires, generic or specific. The Standardised
Outcomes in Nephrology initiative has shown that PROs, too often neglected in favor of
biological criteria, are instead favored by patients. In the context of a broad deployment of
monitoring the quality of life for the purpose of evaluation of care, outside research
protocol, the Commission recommends one of the following 2 tools: EuroQol 5D and 12-
Item Short Form Health Survey, a compromise between feasibility and relevance and e-
SATIS given its great use in health facilities, with an annual follow-up.

Keywords: capitation system; evaluation; Patient Reported Experience Measures; Patient
Reported Outcomes Measures; perceived health

Abréviations

PRO Patient Reported Outcome
PROM'’s Patient Reported Outcomes Measures
PREM’s Patient Reported Experience Measures
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Introduction

Le modéle de financement des soins en France était jusqu’a présent basé sur la quantité
de soins produite. Ce modele favorise peu la prévention, la coordination des soins et la
priorisation de la qualité de vie. La réforme du mode de financement au parcours a pour
objectif d’inciter les professionnels de la santé, au sens large, a travailler collectivement,
dans une approche centrée sur le patient. La néphrologie est la premiere spécialité
médicale concernée par la réforme, et la prise en charge du sujet atteint d’'une maladie
rénale chronique au stade IV ou V de linsuffisance rénale chronique fait désormais I'objet
d'un financement au forfait annuel. La forfaitisation impose des contraintes aux
établissements de santé, en échange desquelles ils percoivent une rémunération
forfaitaire maximale, dite « forfait ». Le forfait implique, outre le respect d’'un cahier des
charges intégrant une offre de soins multidisciplinaires et un paiement au niveau de
risque, un paiement a « I'amélioration de la qualité ». Le changement vient également
d’'une évolution dans I'évaluation : celle-ci comporte une approche qualitative en sus des
indicateurs de procédure et de moyens, avec l'introduction d’indicateurs de santé percue
par les patients. Ainsi, une partie de I'évaluation de la qualité des soins délivrés portera
sur le ressenti des patients vis-a-vis de leur prise en charge, prenant exemple sur les
Patient Reported QOutcomes Measures (PROM'’s) et Patient Reported Experience
Measures (PREM’s) des anglosaxons. Dans ce contexte, il est primordial que le choix des
questionnaires permettant d’estimer le ressenti des patients vis-a-vis de leur maladie et
des soins soit concerté et réfléchi.

Dans une premiére partie, cet article vise a comprendre et comparer les principaux outils
disponibles en néphrologie pour évaluer la qualité des soins pour les patients. Dans une
deuxieme partie, la Commission Epidémiologie et Santé publigue de la Société
francophone de néphrologie, dialyse et transplantation (SFNDT) se positionnera sur un
choix d’outils pour les acteurs de terrain dans le cadre de I'évaluation du forfait et du
paiement a la qualité.

Les Patient Reported Outcomes

Qu’est-ce que c’est ?

Les Patient Reported Outcomes (PROs) sont définis comme étant toute mesure de I'état
de santé du patient rapportée directement par le patient lui-méme, sans interprétation par
les professionnels de santé ou toute autre personne [1]. Il s’agit de demander au patient
d’exprimer la facon dont il se sent ou fonctionne par rapport a son état de santé et son
traitement. Cette évaluation est indispensable, dans le contexte actuel d’évolution de la
définition de la santé (d’'un modéle biomédical a un modéle bio-psycho-social), de
transition épidémiologique (passage d’'un modele de maladie aigué a mortalité élevée a un
modeéle de maladie chroniqgue avec espérance de vie augmentée, y compris avec
handicap), d’évolution de la relation soignant-soigné (d’un modéle paternaliste et
hiérarchigue a une relation de partenariat et d’alliance thérapeutique), d’accroissement du
rle des associations de patients et d’'un acces rapide a I'information (internet).

L’intérét porté au point de vue des patients s’est accru au cours des derniéres décennies,
initialement focaliseé sur la qualité de vie liée a la santé (QVLS ou Health Related Quality of
Life-HRQoL) dans les années 1970 aux Etats-Unis, puis s’est élargi avec une explosion du
nombre d’études depuis les années 90 [1]. Le concept multidimensionnel de QVLS est
certainement celui qui a été et qui est le plus exploré. La définition communément admise
est celle de I'Organisation mondiale de la santé (OMS), qui définit la QVLS comme « la
perception qu’a l'individu de sa place dans I'existence, dans le contexte de la culture et du
systeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses
normes et ses inquiétudes. C’est un concept trés large, influencé de maniere complexe
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par la santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau
d’'indépendance, ses relations sociales, ainsi que sa relation aux éléments essentiels de
son environnement » [2]. Dans I'approche médico-économique, on introduit la notion de
valeur attribuée a une durée de vie en prenant en compte les déficiences, les états
fonctionnels, les perceptions et les situations sociales influencés par la maladie, les
traitements ou les politiqgues de santé [3]. Souvent, les termes de PROs et de QVLS sont
utilisés de fagon interchangeable. Pourtant, le concept de PROs est plus large, englobant
tous les aspects percus par les patients sur la fagon dont ils vivent avec leur maladie,
limpact sur leur vie quotidienne, personnelle, familiale, sociale, professionnelle, en
incluant les proches et l'entourage, mais aussi limpact des traitements (effets
secondaires, par exemple) et leur vécu du parcours de soins [4,5].

[l faut distinguer les mesures rapportées par les patients sur I'impact de leur maladie ou
des soins (PROMSs) de celles s’intéressant a leur perception de leur expérience avec le
systeme de santé ou le parcours de soins (PREMs). Par exemple, les mesures de la
qualité de vie liée a la santé, des symptdmes, de I'état fonctionnel, etc., font partie des
PROMs, et celles portant sur la satisfaction avec les soins, le vécu de certaines
expériences, les informations regues, la préparation de la sortie d’hospitalisation, etc., font
partie des PREMs.

En pratique clinique, les approches qualitatives étant tres lourdes a mettre en ceuvre, les
PROs peuvent étre mesurés a l'aide de questionnaires standardisés et validés. Les
qualités psychométriques des questionnaires doivent avoir été démontrées [6] :

« validité ;

« fiabilité ;

* sensibilité aux changements.

Dans le cas d’'un instrument développé dans une langue étrangére, une simple traduction
ne suffit pas a le rendre utilisable en France. Il faut en effet passer par des étapes de
validations transculturelles et métriques. Des recommandations visant a promouvoir une
bonne utilisation des questionnaires ont récemment été publiées [7,8].

Il existe deux grands types de questionnaires: génériques et spécifiques. Les
questionnaires génériques peuvent étre utilisés quelle que soit la pathologie ou la
population. Les questionnaires spécifigues mesurent des aspects spécifiques a une
pathologie (insuffisance rénale chronique, broncho-pneumopathie chronique obstructive,
par exemple) ou a une population (population pédiatrique, gériatrique...). Un instrument
générigue permet des comparaisons entre pathologies ou populations, et peut donc étre
utilisé pour mesurer l'impact d’interventions dans différents champs. lls peuvent cependant
étre loin des préoccupations des patients et sont peu sensibles aux changements d’état du
patient. A contrario, les questionnaires spécifiques sont plus proches des préoccupations
des patients, mieux compris par les professionnels de santé et plus sensibles aux
changements. En revanche, ils ne permettent pas de comparaison entre pathologies ou
populations.

Le mode de passation et de remplissage du questionnaire est aussi un élément important.
On privilégie les auto-questionnaires (remplis par le patient lui-méme) au remplissage via
un proche ou un enquéteur afin d’éviter tout biais de mesure. Il est possible d’envisager
une collecte des résultats, soit sur papier, soit via un recueil informatique (sur ordinateur,
tablette ou smartphone) ; la collecte sur support informatique évite qu’une tierce personne
ne doive reporter les résultats, permet d’envisager des items adaptatifs et aboutit sans
délai a un ou des scores interprétables.

A qui et a quoi cela sert-il ?
La prise en compte du point de vue des patients présente des intéréts multiples et ouvre
de nouvelles perspectives a différents niveaux.



D’un point de vue individuel, les PROs peuvent étre utilisés dans le cadre de la décision
partagée. lls favorisent la communication entre patients et professionnels de santé,
permettent de mieux appréhender les symptémes ressentis par les patients et de mieux
adapter les traitements au regard d’éventuels effets indésirables, et donc d’améliorer
l'observance. L’intérét existe également en recherche clinique, afin d’évaluer l'efficacité
des traitements dans les cas ou ces derniers n’ont qu’un faible impact sur la survie, mais
sont susceptibles d’apporter des bénéfices sur la qualité de vie (i.e. symptomes,
organisation des soins).

Les PROs ont ensuite un intérét au niveau des établissements de santé. Dans ce cas, on
privilégie les PREMs a des fins de pilotage et d’amélioration de la qualité des soins
(enquétes de satisfaction, notamment).

Enfin, au niveau de l'organisation des politigues de santé, les PROs peuvent aider les
décideurs a trouver le meilleur compromis entre efficacité, effets secondaires (toxicité) et
co(ts, dans un contexte ou les ressources sont contraintes. lls peuvent étre utilisés a des
fins de surveillance sanitaire (objectifs dans la loi de Santé publique de 2004 [9], Plan
national d’amélioration de la qualité de vie dans les maladies chroniques [10]),
d’évaluation des nouvelles technologies (Health Technology Assessments, HTA) [11] et de
mesure de la performance du systeme de santé national. Un exemple récent
d'implémentation et d'utilisation de PROs au sein d’'un registre nous vient de Suéde, avec
l'utilisation de mesures de qualité de vie (SF-36) [12]. Au total, 1378 patients traités dans
26 des 68 unités de dialyse (39 %) ont complété un questionnaire. Les auteurs concluent
a la faisabilité d’un tel recueil, mais insistent sur la nécessité de mettre davantage I'accent
sur la motivation du personnel a adopter l'outil et ses possibilités a promouvoir des soins
centrés sur la personne.

L’initiative Standardised Outcomes in Nephrology

L’initiative Standardised Outcomes in Nephrology (SONG) a pour but de standardiser
l'utilisation des critéres de jugement dans les essais de recherche clinique en néphrologie.
Elle est basée sur I'opinion partagée de tous les utilisateurs de la santé, c’est-a-dire les
patients, leurs aidants et les professionnels de santé [13]. Parmi les critéres de jugement
utilisés dans les essais, on constate que les critéres cliniques comme l'insuffisance rénale
terminale (dialyse et transplantation rénale) ainsi que les criteres de substitution ou
intermédiaire (comme la mesure de la fonction rénale) sont tres souvent privilégiés par
rapport aux criteres rapportés par le patient (PROs) comme la qualité de vie [14]. L’objectif
de linitiative SONG est de créer des ensembles de criteres de jugement a utiliser
systématiquement dans les domaines de la néphrologie, afin de s’assurer d’avoir la
mesure de critéres de jugement importants pour tous, et ainsi d’avoir une prise en charge
thérapeutique basée sur les besoins et les priorités des patients [15].

Afin d’obtenir ces ensembles de criteres de jugement en néphrologie, un processus
standardisé a été mis en place. |l associe une revue systématique des criteres existant
dans le domaine, des focus groupes avec technique de groupe nominal aupres des
patients et aidants, une enquéte de consensus Delphi et un workshop de consensus [16].
Les revues systématiques des critéres de jugement confirment que les PROs sont trés
peu utilisés dans les études dans le domaine des maladies rénales. Par exemple, en
hémodialyse, sur 81 critéres utilisés dans les essais, seuls 14 (12 %) sont des PROs. La
douleur, la qualité de vie et la fatigue sont rapportées dans seulement 16, 11 et 10 % des
essais respectivement [17]. Le méme constat est réalisé en transplantation rénale avec
seulement 16 (15 %) PROs sur 106 criteres utilisés dans les essais [18].

Lorsque les patients et leurs aidants sont interrogés, on constate que les critéres de
jugement qu’ils privilégient ne sont pas ceux que I'on retrouve en priorité dans les études
publiées. Ainsi, en hémodialyse, les 5 criteres les plus importants pour les patients
sont [19] :



* la fatigue ;

* la capacité a voyager ;

* le temps sans dialyse ;

* 'impact sur la famille ;

* la capacité a travailler.

Lors de I'enquéte Delphi et du workshop de consensus réalisé en hémodialyse, parmi les
4 criteres de jugement retenus comme essentiels et qui devraient donc étre rapportés
dans les essais, on retrouve un PRO, la fatigue, dont limportance est jugée
prépondérante pour tous, au méme titre que les 3 autres critéres, qui sont la mortalité, les
événements cardiovasculaires et I'abord vasculaire pour 'hémodialyse [20-22].

Les commentaires des patients mettent en avant cette priorité avec, par exemple [19] :

« 'importance du critére « vivre bien » : « la fatigue et le sommeil affectent tout car si vous
n’en avez pas assez, vous ne pouvez pas étre efficace » ;

* I'importance de la sévérité et de la géne occasionnée par la dialyse : « je n’arrive pas a
supporter la dialyse. J’ai des troubles du sommeil, des difficultés a bien manger et a tout
faire, c’est vraiment dur ».

Pour la transplantation rénale, 5 criteres de jugement ont été retenus comme
indispensables a rapporter, parmi lesquels un PRO : la capacité a effectuer des activités
au quotidien. Les autres criteres étaient [23,24] :

* la perte du greffon ;

* la mortalité ;

* les infections ;

* les événements cardiovasculaires ;

* les cancers.

La encore, les commentaires des patients illustrent I'importance de mesurer ce PRO :
« vous voulez avoir la capacité de faire quelgue chose. Pas nécessairement un travail
rémunéré, il peut s’agir d’'un travail bénévole ou familial, quelque chose qui vous donne le
sentiment d’étre épanoui et qui vous donne une raison de surmonter les difficultés que
vous devez surmonter lors d’'une greffe » [25].

Les PROs sont des éléments indispensables dans I'évaluation de la prise en charge
thérapeutiqgue du patient et sont trop souvent négligés au profit de critéres biologiques.
Lors du développement des consensus de critéres de jugement a utiliser dans les essais
de néphrologie par l'initiative SONG, cette importance a été soulignée par tous, patients et
aidants, comme professionnels de santé : « il s’agit d’étre moins paternaliste et d’essayer
de permettre aux patients d’exprimer ce qu’ils aimeraient vivre dans la vie et d’atteindre
ces objectifs » [26]. Un travail récent souligne a quel point la perception de la santé
physique est plus faible chez les patients atteints de maladie rénale chronique par rapport
a la population générale, et cela a des stades précoces de l'insuffisance rénale chronique
(IRC). Cette étude renforce I'importance a accorder a la qualité de vie liée a la santé de
ces patients [27]. Il est donc primordial de les intégrer dans notre pratique courante
comme dans la recherche.

Positionnement de la Commission Epidémiologie et Santé publique dans le cadre
du paiement a la qualité sur le choix des outils

De nombreux outils existent, permettant de mesurer la qualité de vie globale des patients
[28-33]. Dans une perspective de déploiement large de cet indicateur et du suivi de son
évolution, a des fins d’'évaluation de la prise en charge, hors protocole de recherche
clinique, la Commission Epidémiologie et Santé publique de la Société francophone de
néphrologie, dialyse et transplantation (SFNDT) a retenu les critéres de choix suivants
pour identifier les outils a utiliser pour cette évaluation :

* pour des raisons de comparabilité, privilégier un questionnaire générique ;

» pour des raisons de faisabilité, privilégier un questionnaire court afin de diminuer le
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risque de refus des patients ou de données manquantes ;

* pour des raisons de familiarité des professionnels, privilégier un questionnaire largement
utilisé dans des études néphrologiques ;

« pour des raisons techniques liées aux différents recrutements, privilégier un
questionnaire disponible en plusieurs langues dont I'anglais, I'arabe, le russe, le géorgien,
et sur différents supports (papier, voie électronique).

La description des principaux outils figure dans le tableau 1 [34].

Au vu de ces criteres, 2 questionnaires ont été retenus par les membres de la Commission
(www.sfndt.org/vie-de-la-societe/commissions) :

« EuroQol 5D (EQD-5D-5L) ;

* 12-Item Short Form Health Survey (SF-12).

Le questionnaire EuroQOL 5D-5L est un instrument générique qui comporte 6 items. I
touche 5 domaines (mobilité, autonomie, activités de la vie courante, douleurs, anxiéteé-
dépression), plus 1 question générale sur I'état de santé selon une échelle visuelle
analogique. Son résultat peut étre exprimé selon un score global. |l a fait I'objet de
nombreuses publications dans le domaine de la néphrologie et est disponible dans plus de
120 langues. Son utilisation nécessite d’obtenir une autorisation (https://euroqol.org/eq-5d-
instruments/).

Le questionnaire SF-12 est un instrument générique qui comporte 12 items. Il touche
8 domaines (activité physique, vie et relation avec les autres, limitations dues a I'état
physique, douleurs physiques, santé percue, vitalité, limitations dues a I'état psychique,
santé psychique). Son résultat s’exprime selon un score résumé physique et un score
résumé mental. Il a fait 'objet de nombreuses publications dans le domaine de la
néphrologie et est disponible dans plus de 120 langues. Son utilisation nécessite
également une autorisation (www.optum.com/solutions/life-sciences/answer-
research/patient-insights/sf-health-surveys.html).

Le questionnaire Patient-Reported Outcomes Measurement Information System Global
Health (PROMIS GH), questionnaire générique, bien que n’ayant que 10 items, n’a pas
été retenu en raison de sa tres faible utilisation en néphrologie
(www.healthmeasures.net/explore-measurement-systems/promis/).

Deux autres questionnaires génériques (36-/tem Short Form Health Survey et Patient-
Reported Outcomes Measurement Information System 29) n’ont pas été retenus en raison
du nombre élevé d’items, respectivement 36 et 29 items pour SF-36 et PROMIS29.
Comme souligné par ses auteurs, la sensibilité au changement de loutil doit étre
démontrée avant toute utilisation de facon longitudinale [35]. Par ailleurs, a ce jour,
PROMIS29 n’a fait I'objet que de peu de publications dans le domaine de la néphrologie
[36-38]. Enfin, il n’existe pas non plus de validation de I'outil dans différentes langues, afin
de correspondre aux profils des patients dialysés en France actuellement.

La commission ne retient pas, dans l'optique de I'évaluation du forfait, et malgré leur
pertinence clinique, le Palliative care Outcome Scale-Symptoms Renal (POS-S Renal) et
le Kidney Disease Quality of Life Short Form (KDQOL-36), car il s’agit de deux
questionnaires spécifiques comportant de nombreux items. L’utilisation de questionnaires
spécifiques, qui permettent une analyse plus fine, ne peut s’envisager dans le cadre d’'un
recueil continu et exhaustif ou la faisabilité repose beaucoup sur le volume global
d’'information a recueillir. lls doivent étre réservés a des enquétes ponctuelles ou dans le
cadre de programmes d’interventions ciblées. Concernant le KDQOL-36, un nouveau
score résumé vient d’étre construit et validé, le KSS-KDQOL-36 Summary Score [39]. L’'un
des avantages de ce score résumé serait une interprétation plus facile par les
néphrologues. Cependant, il s’avere, d’'une part, que ce score résumé est calculé en
conservant les 24 items spécifiques du KDQOL-36, donc sans réduction de la longueur de
loutil, et, d’autre part, qu’il n’a pas a ce jour été validé pour la version francaise. D’autres
questionnaires utilisés en néphrologie I'ont été exclusivement dans le cadre de la dialyse
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(CHOICE Health Experience Questionnaire, Kidney Disease Questionnaire, Dialysis
Symptom Index, modified Edmonton Symptom Assessment, Ferrans and Powers Quality
of life Index - dialysis) ou de la greffe rénale (Ferrans and Powers Quality of life Index -
transplant, Kidney Transplant Questionnaire, End-Stage Renal Disease-Symptom
Checklist), et non chez les patients avec maladie rénale chronique sans suppléance. Tous
ces instruments comportent par ailleurs un nombre élevé d’items.

Les outils permettant de recueillir la satisfaction des patients en rapport avec leurs soins
(PREMs) ont moins souvent fait I'objet de consensus dans le domaine des maladies
rénales chroniques.

L’outil CAHPS ICH est exploité aux Etats — Unis pour I'évaluation des centres de dialyse
dans le cadre du programme Prospective Payment System and Quality Incentive Program
[40,41]. Celui-ci comporte 58 items couvrant 4 domaines: communication avec le
néphrologue, soins apportés par le personnel soignant, information donnée au patient,
satisfaction globale. Le nombre important de questions et 'absence de version en francais
exclu cet outil a priori.

En France, un instrument de mesure de la satisfaction des patients en dialyse a été
développé et validé [42]. Cet outil comporte 41items et a montré des propriétés
psychométriques satisfaisantes. En dehors de I'étude de validation, il n’est pas utilisé a ce
jour, a notre connaissance, par les structures de dialyse en France.

La Haute Autorité de santé (HAS) a développé l'outil e-Satis [43]. Depuis avril 2016,
chaque patient hospitalisé plus de 48 heures dans une clinigue ou un hépital de médecine,
chirurgie, obstétrique (MCO), peut donner son avis sur son hospitalisation a I'aide d’un
questionnaire sécurisé en ligne. Le questionnaire comprend 63 questions de mesure de la
satisfaction et de I'expérience explorant les étapes suivantes du parcours du patient :

* accueil du patient ;

* prise en charge du patient par les médecins/chirurgiens ;

* prise en charge du patient par les infirmier(ére)s et aide-soignant(e)s ;

» chambre ;

* repas ;

* organisation de la sortie.

Bien que celui-ci soit trés long, il a 'avantage d’étre connu des établissements et fait
I'objet de campagnes régulieres a I'échelon national. En I'absence d’outil court, et sur ces
deux derniers arguments, la commission propose d’utiliser cet outil.

Cependant, la commission préconise le développement d’un outil plus court et plus adapté
aux objectifs de suivi du déploiement des nouveaux modes de financement.

Conclusion

Le choix d’'un outil de mesure de la santé percue doit tenir compte de la finalité du recuelil
et de la population ciblée. Dans tous les cas, ce choix doit suivre le principe de
minimisation, i.e. un recueil adéquat, pertinent et limité a ce qui est nécessaire.

Dans le cadre de la forfaitisation du suivi des patients avec maladie rénale stades 4 et 5,
la Commission Epidémiologie et Santé Publigue de la Société francophone de
néphrologie, dialyse et transplantation préconise, pour la mesure de PROMs, l'un des
2 outils suivants disponibles en francgais : EuroQol 5D (EQD-5D-5L) ou 12-/tem Short Form
Health Survey (SF-12), qui semblent a méme d’assurer le meilleur compromis entre
faisabilité et pertinence, et le e-SATIS pour la mesure de PREM’s du fait de sa large
utilisation par les établissements, en attendant un outil plus court et mieux adapté.

En pratique, dans le cadre de I'évaluation de la forfaitisation, un recueil annuel aupres des
patients semble suffisant. La mise en place de ce recueil, au regard de contraintes
juridiques, techniques et organisationnelles devra faire I'objet d’'une collaboration entre
tous les acteurs concernés. Le recours au systéme d’information du registre REIN pourrait
étre une solution a envisager. La commission attire I'attention sur le fait que I'’évaluation
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parcours bénéficiant d’un financement au forfait ne doit pas se faire uniquement sur ces
indicateurs de santé pergue. Il faut également veiller a une utilisation bienveillante et une
interprétation juste de leurs résultats afin d’améliorer la prise en charge des patients et
l'intégration de ces approches parmi les outils de pilotage et d’évaluation des structures.

Conflit d’intéréts : aucun
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