REPUBLIQUE
FRANCAISE
Libe P Innovation 4 3
Eig:.':ii ® ) Age_nce Régionale de Santé
Fraternité Occitanie

Ensante

Arrété n°® 2021-4894 relatif au projet expérimental

Parcours LymphoRac 51

Le Directeur Général de ’Agence Régionale de Santé Occitanie

Vu le code de la sécurité sociale, notamment ses articles L. 162-31-1 et R. 162-50-1 a R. 662-50-
14 et suivants ;

Vu l'arrété du 27 janvier 2021 déterminant le montant prévisionnel de la dotation annuelle du fonds
pour l'innovation du systeme de santé pour I'exercice 2021 ;

Vu le décret du 24 octobre 2018 portant nomination du Directeur Général de 'Agence Régionale de
Santé d’'Occitanie (Monsieur RICORDEAU Pierre), a compter du 5 novembre 2018 ;

Vu la circulaire n° SG/2018/106 du 13 avril 2018 relative au cadre d’expérimentation pour les
innovations organisationnelles prévu par l'article 51 de la LFSS pour 2018 ;

Vu la décision du Directeur Général de 'ARS Occitanie n° 2020-0036 du 10 janvier 2020 portant
délégation de signature ;

Vu les délibérations du conseil de surveillance de 'ARS en date du 14 décembre 2020 portant
fixation du budget initial et du budget annexe du fonds d’intervention régional pour 2021, du 8 mars
2021 arrétant le budget rectificatif N°1 et du 18 mai 2021 arrétant le budget rectificatif N°2 ; et du 29
septembre 2021 arrétant le budget rectificatif N°3 ;

Vu l'avis du comité technique de l'innovation en santé en date du 15 septembre 2021 ;
Vu le cahier des charges annexé ;

Considérant que l'objectif de I'expérimentation est de mettre en place, pour les patients porteurs

d'un lymphoedéme quelle qu'en soit I'étiologie, un parcours de soin régional coordonné, intégré et
organisé entre les centres experts et les soins de ville en fonction des besoins, a des fins de faciliter
acces aux soins au plus proche du domicile sans reste a charge pour les patients, tout en maitrisant
la pertinence de I'utilisation des soins et leur codt ;

Considérant que ce projet est conforme aux dispositions susvisées, qu’il répond a une véritable
problématique de santé publique ;
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Arréte:

Article 1° : L’expérimentation « Parcours Lymphorac 51 » portée par le Centre Hospitalier
Universitaire de Toulouse et le Centre Hospitalier Universitaire de Montpellier est autorisée a
compter de la date de publication du présent arrété dans les conditions précisées par le cahier des
charges en annexe | et sous réserve de la conclusion des conventions prévues a l'article 4 du
présent arrété.

Article 2 : La durée de I'expérimentation est de 24 mois a compter de l'inclusion du premier patient.
Article 3: Le projet expérimental est mis en ceuvre dans la région Occitanie.

Article 4 : La répartition des financements du projet expérimental « Parcours LymphoRac 51 » fait

'objet d’'une convention spécifigue conclue avec chaque financeur (ARS et Assurance Maladie -
CNAM),

Article 5: Le Directeur des projets de 'Agence Régionale de Santé Occitanie est chargé de
lexécution du présent arrété qui sera publié, ainsi que ses annexes, au recueil des actes
administratifs de la Préfecture de la région Occitanie,

Article 6 : Le présent arrété peut faire I'objet d’'un recours contentieux devant le tribunal administratif
territorialement compétent, ceci dans un délai de deux mois a compter de sa publication au recueil
des actes administratifs.

Le tribunal administratif peut notamment étre saisi par I'application informatique « Télérecours
citoyens » accessible par le site internet www.télérecours.fr.

Montpellier, le 25 novembre 2021

Le Directeur Général
de I’Agence Régionale de Santé Occitanie

Pierre RICORDEAU
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ANNEXE | : CAHIER DES CHARGES RELATIF A L'EXPERIMENTATION

PROJET D’EXPERIMENTATION D’INNOVATION EN SANTE
CAHIER DES CHARGES

Parcours LYMPHORAC51

NOM DU PORTEUR :

v" DrlJulie MALLOIZEL-DELAUNAY, Service de Médecine Vasculaire, Pdle Cardio-Vasculaire et
Métabolique —CHU Rangueil / Toulouse ;
v Prlsabelle QUERE, Service de Médecine Vasculaire, Pdle des Cliniques Médicales, Hopital St
Eloi— CHU Montpellier
PERSONNE CONTACT:

v Stéphane Helen, Ingénieur Chef de Projet, Direction des Opérations et de la Performance
CHU de Montpellier, 04.67.33.90.11, s-helen@chu-montpellier.fr

Résumé du projet

Ce projetestné de l'identification d’un défaut d’accés ades soins de qualité aulong court pour le
traitement dulymphoedéme pourdes raisons notamment financieres et géographiques.

AinsiI’objectif est de proposer aux patients porteurs d’un lymphoedéme un parcours de soin
coordonné etintégré danslarégion, organisé entre des centres experts etles soins de ville, sans
reste a charge pourle patient, etau plus proche du domicile.

La mise en place de ce parcours répondraa plusieurs enjeux:

» D’unpointde vue médical, I’accés abon escient et dans les meilleurs délais au diagnosticet au
traitementdeslymphoedémes relevant de soins spécialisés intensifs dans les centres
hospitaliers experts, puis |’optimisation des soins permettant le maintien aulong court du
bénéfice obtenu au décours du traitementintensif dansles centres experts;

> Du pointde vue organisationnel, un accés aux soins de qualité identique et équitable tant
financierement que géographiquement, en tenant compte des spécificités de lamaladie
chronique;

» Du pointdevue économique, diminuerle recours ades soins hospitaliers etambulatoires
potentiellement évitables et colteuxtant du pointde vue de I’assurance maladie que du point
de vue du patient.

CHAMP TERRITORIAL: CATEGORIE DE L’EXPERIMENTATION :
Cocherla case Cocherla case
Local Organisationinnovante X
Régional X Financementinnovant
National Pertinence des produits de santé

DATE DES VERSIONS: V1:23/10/2020
V2:06/07/2021
V3:26/07/2021
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DESCRIPTION DU PORTEUR

Ce projet est porté par les CHU de Toulouse et de Montpellier. L'expérience des centres hospitaliers
entermesde formation est une plus-value avecune coordination des deux Diplomes Universitaires de
Lymphologie et la création d’un DPC pour former les professionnels de santé qui participeront au
parcours de soinssurl’ensemble de larégion Occitanie.

Mme le Dr Julie MALLOIZEL-DELAUNAY est praticien hospitalier dans le service de Médecne
Vasculaire, responsable de 'unité de lymphologie du CHU de TOULOUSE depuis 6 ans. Elle est a
I’initiative du projet. En 2017, elle travaille ala mise en place d’un parcours de soins entre le CHU de
Toulouse etl’Oncopdle afin d’améliorer|’accés aux soins des patients atteints de lymphoedéeme post-
cancer, réduire les délais de prise en charge, et proposer précocement un traitement adapté. Alors
qgue le réseau se met en place, I’ensemble des hospitalisations de jour réalisées dans le cadre de la
prise en charge des lymphoedémes ont été déclassé parla CPAM car cette pathologie ne bénéfide
d’aucune cotation adaptée (actesmédicaux et paramédicauxnon valorisées ou inexistants). L unité de
lymphologie de Toulouse patitde cette situation inextricable aboutissant a une dégradation de la prise
en charge de ces patients. Ces mémes difficultés sont a noter dans les autres centres experts de
lymphologie, tels que celui du CHU de Montpellier qui a réalisé plusieurs travaux mettant en évidence
les nombreux freins au traitement du lymphoedeme. Le Dr MALLOIZEL-DELAUNAY a participé a
plusieurs reprises aux études initiées parle Pr. QUERE.

Mme le Pr Isabelle Quéré est Professeur des Universités et Praticien Hospitalier et dirige le
département de Médecine Vasculaire et le Centre de Référence des Maladies Vasculaires et
Lymphatiques Rares depuis 2014. L'unité de lymphologie du département de Médecine Vasculaire
existe dans son organisation actuelle médico-soignante depuis 20 ans et travaille en lien étroit avec
I’association de patients AVML « Vivre Mieux le Lymphoedéme » partie prenante de |’ organisation des
ateliers d’auto-soins du programme d’éducation thérapeutique Lympheduc destiné aux adultes et aux
enfants atteints de lymphoedeme quelle qu’en soit I’étiologie. Cette unité subit comme |'unité de
Toulouse une inadéquation entre la qualité des soins administrés etleursource de financement selon
les modalités de financement des soins hospitaliers actuels et des difficultés de maintien du bénéfice
acquis malgré lesliens étroits construits au fil du temps avecles professionnels libéraux.

Les travaux nationaux menés du Centre ont permis d’identifier le défaut de maintien du bénéfice
thérapeutique obtenu pendantle traitementintensifhospitalierau long cours (Polit 2014).

Le Partenariat Frangais du Lymphcedéme présidé par le Pr Isabelle Quéré, association nationale qui
réunit les sociétés savantes et les associations de patient concernées par le lymphoedeme, a conduit
une premiere étude médico-économique (Etude Lymphorac) qui met en évidence les freins a I’acces
aux soins dulymphcedéme. Le reste acharge pour les patients est de 100 euros par mois en moyenne
dont30% relévent du défautde remboursement du matériel de compression et 30% aux transports. |l
existe un défaut d’investissement des professionnels libéraux du fait des tarifications inadaptées par
rapport a I’expertise et au temps de soin nécessaire (19). Le Dipldme Universitaire de Lymphologie
existe depuis 1998 et a formé entre 30 et 50 professionnels par an, médecins, physiothérapeutes,
infirmiers, orthésistes et pharmaciens francais et originaires de 12 pays dans le monde.

()
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Les associations de patients participenta I’élaboration du projet et ont exprimé des besoins concrets
de terrain. Les URPPS infirmiers, médecins généralistes, kinésithérapeutes, orthopédistes,

pharmaciens nous soutiennent dans ce travail.

PRESENTATION DES PARTENAIRES IMPLIQUES
DANS LA MISE EN CEUVRE DE L'EXPERIMENTATION

ICM, ONCOPOLE

Département de Médecine Générale des deux facultés de médecine

URPS infirmiers, médecine générale, kinésithérapeutes, pharmaciens-orthésistes

PFL: Partenariat Francais de Lymphologie : suivi de |I’expérimentation et mise en ceuvre d’une
réflexion nationale surlagénéralisation potentielle de ce type de projet

AVML : Association de patients nationale « Vivre Mieux Mon Lymphoedeme »

Les coordonnées du porteur et des partenaires, ainsique leurs signatures numeérisées sont
renseignées en Annexe 1.
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I.CONTEXTE ET CONSTATS

La région Occitanie, particulierement étendue, est pour I'INSEE « I’'une des régions présentantlesplus
forts contrastes entre ses territoires », que ce soit en termes de caractéristiques physiques des 13
départements qui la composent, de caractéristiques socio-économiques des populations quiy vivent
ou au regard de son tissu économique. Trois facteurs structurels, qui s'imposent aujourd’hui,
conditionnent fortement |’organisation des soins dans la région : les contraintes géographiques et la
répartition de la population, ladynamique démographique et|’offre de soins disponible. Parailleurs,
une caractéristique essentielle du territoire régional est la part importante de la population en
situation de pauvreté, qui est un paramétre majeur a prendre en compte pour appréhender les
parcours de soins etles résultats de santé de larégion.

En synthése:

e Leterritoire de larégion estvaste avecunefaible densité de population (77 habitants au km?),
enlienaveclerelief montagneux qui occupe 45% de sa superficie.

e Avec prés de 6 millions d’habitants, il s’agit de la région de France dont la croissance
démographique est la plus dynamique (+ 51 000 habitants par an). Cette croissance s’inscrit
dans le longterme, dufaitessentiellement de |’attractivité de larégion.

e |'Occitanie fait partie des 4 régions frangaises les plus agées. Sa population est vieillissante et
une augmentation du nombre de personnes agées dépendantes est a prévoir (1 million de
personnesde plusde 75 ans en 2040 soit 16% de la population).

e Une personne sursix esten situation de pauvreté dans la région : 4 des 10 départements les
plus pauvres de France se situent en Occitanie.

e Les indicateurs d’état de santé sont favorables en moyenne, mais recouvrent des disparités
territoriales fortes notammentau regard de la « défavorisation » ;

e Silarégion dispose d’une offre de soins supérieure aux moyennes nationales, cette derniere
est inégalement répartie sur le territoire pouvant entrainer d’importants écarts en termes
d’accessibilité géographiqueaux soins etal’ offre médico-sociale.

Le parcours de soins présenté dans ce dossier d’instruction concerne les patients porteurs de
lymphoedémes, qui est une maladie chronique prise en charge par les deux CHU de Montpellier et
Toulouse et a pour objectif de résoudre les difficultés d’acces aux soins et d'améliorer la qualité des
soins au plus proche du domicile des patients.

Le lymphoedeme est une maladie chronique, lié a une défaillance du systeme lymphatique. Son
évolution naturelle sans traitement préventif aboutit a la description clinique trés connue de
I’éléphantiasis du fait de I'augmentation monstrueuse du volume du membre mais aussi de
I’épaississement verruqueux de la peau. Il estiatrogéne lorsqu’il survient apres un cancer dont le plus
connu est le cancer du sein (syndrome du gros bras); mais il survient également aprés le traitement
des cancers pelviens (prostate, utérus), de la peau (mélanome), ORL et les lymphomes irradiés. Les
lymphoedémes secondaires sontles plus fréquents. Les lymphoedémes primaires sont la conséquence
d’une anomalie intrinseque constitutive du systéme lymphatique, apparaissant dans I’enfance ou plus
tard au cours de la vie. C'est une maladie plus rare, quoique de plus en plus diagnostiquée et dont
I’évolution et les traitements sont identiques a ceux des lymphoedémes secondaires [1-2-6-7-8-9-10-

11-20-22].

CHU Toulouse, porteur, V3, 26/07/21



i Al

ouatic )
. . o CC l TAN l E O.U)K:»”ezcc Régionale de Santé
: 2022

D’un point de vue épidémiologique, on constate aujourd’ hui que cette maladie augmente de facon
épidémique avec:
» La chronicisation et I’allongement de |la durée de vie des personnes atteintes des cancers
concernés
> Le vieillissement de la population, I’obésité morbide et la réduction de mobilité inhérente a
ces deux états.

Or, le lymphoedeme est unemaladie handicapante. Il altérefortement surla qualité de vie (4,5,20,25).
Les complications sont fréquentes, fonctionnelles et douloureuses consécutives au déséquilibre de
poids entre les membres qui retentit sur les épaules et le rachis ; infectieuses, bactériennes et
fongiquesliées aune immunosuppressionlocale ; et enfin neurologiques atype de névralgies cervico-
brachiales et de sciatiques. Cescomplications générent une consommation de soinsimportante (6,7,8-
14). Elles sont une source importante d’admission en hospitalisation compléte (6,7).

Le lymphoedéme est une affection mal connue des médecins généralistes, mal détectée par les
soignants de premiers recours et qui a souffertd’une solide réputation d’incurabilité plutét que de sa
reconnaissance pour ce qu’elle est, une affection chronique dont les complications peuvent étre
prévenues. Les patients porteurs d’'un lymphcedéme, quelle qu’en soit I’origine, ne bénéficient pas
d’un acces aux soins cohérent, souffrent d’une perte de revenus et sont victimes d’un renoncement
aux soins pour raison financiere et géographique quantifié prospectivement a 25% en France dans
I’étude Lymphorac (18, 19).

A titre d’exemple, il n’existe aucune ressource fiable permettant d’estimer le recours aux soins
hospitaliers.

Les bases nationalesPMSI utilisent des codes imprécis, qui ne permettent pas d’avoir des informations
exhaustives quantalapriseen charge hospitaliere du lymphoedéme. Le lymphoedéme, y compris aprés
cancer du sein est sous coté, voire inexistant. Les soins ambulatoires hospitaliers n’apparaissent pas
dans les bases PMSI.

Une partie des lymphcedemes sont pris en charge dans des SSR spécialisés Ces centre sont rares,
I’activité lymphologie souvent marginale ; un seul centre référent SSR est spécialisé dans le traitement
du lymphoedéme a Paris.

Enfin, laDGOS a reconnu des centres de référence et de compétence exclusivementpour le diagnostic
et le traitementde laforme rare primaire de la maladie (lymphcedeme primaire). Pour ces patients la
problématique du reste acharge est identique acelle des patients avecunlymphcedeme secondaire.

L'étude POLIT(21) réalisé en 2014 est une étude observatoire multicentrique qui a évalué I’efficacité
et de la tolérance des traitements décongestifsintensifs (TDI) dans 11 centres spécialisés puis des
traitements a domicile (phase de maintien) pendant six mois. Un total de 306 patients a été inclus.
Cette étude a montré une réduction du volume du lymphcedeme de 20% a 40% aprés un traitement
intensif dans un centre expert corrélé a une amélioration de la qualité de vie. Toutefois, elle a
également permis d’identifier une reprise de 50% du volume perdu 6 mois aprés 6 mois de traitement
ambulatoire en externe. L'étude POLIT en 2014 identifie une défaillance des soins ambulatoires a
domicile, et la nécessité de recours itératifs a des hospitalisations aprés 6 mois d’un traitement en
centres experts. Une étude réalisée parle DrVignes, publié en 2011 montre que les patients réalisant

(9
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uniquement des drainages lymphatiques associé au port de la compression au cours du traitement
d’entretien ont une moins bonne stabilité du lymphocedeéme que les patients réalisant des bandages
associés au port de la compression (22). Il est fondamental de valoriserla mise en place de bandages
par |’équipe de proximité pourstabiliser et controler|’évolution du lymphoedéme

Table 2 Lymphedema maintenance-therapy components: their asso-
ciation with outcome (risk of maintenance-therapy failure after
intensive decongestive physiotherapy)

Treatment Hazard ratio P value
(95% CI)

None 1 Reference
category

MLD alone 1.91 (1.07-3.42) 0.03

Elastic sleeve alone 0.65 (0.40-1.08) 0.1

MLD + elastic sleeve 1.09 (0.68-1.73) 0.73

Bandage + elastic sleeve 0.53 (0.34-0.82) 0.004

MLD + bandage + elastic sleeve 0.73 (047-1.11) 0.14

MLD manual lymph drainage

Concernant, la consommation de soins en ambulatoire, elle a été évaluée de facon prospective

pendant 6 mois sur une population de 203 patients inclus dans I’étude nationale observationnelle,

LYMPHORAC réalisée entre 2014 et 2017. Le but de I’étude LYMPHORAC, était d’évaluerle reste a

charge de ces patientsetlesinégalités d’accés aux soins. Le reste a charge (RAC) étant défini comme

le coQt assumé par les patients, apres les remboursements par la sécurité sociale et leurs mutuelles

complémentaires (18).

Les résultats de cette étude ont montré une consommation importante des actes paramédicaux,

principalementkinésithérapeutes, ala hauteur de 4856 séances réaliséesen ville ou a domicile ; suivies

par 350 consultations médicales (chez les spécialistes et/ou généralistes). Ainsi, uniquement pour la

réalisation de la prise en charge spécifique de leur lymphcedéme en 6 mois de suivi, les patients ont

da réaliser au moins 1800 déplacements (entre allers et retours) utilisant un moyen de transport

(public, privé ou moins souvent VSL).

Le RACIié au traitementambulatoire du lymphoedéme pour ces patients était estimé a 100€ par mois

et par patient alors qu’en France le RAC moyen sur les dépenses de santé se situe a 200€ a I’année

(19).

Ainsi, I’étude LYMPHORAC a montré que pour la population ciblée, les patients (20%) se trouvant dans

le groupe desrevenus les plusfaibles présentaient:

> Les dépensestotalesde santé les plusfaibles

» Un état de santé moinsbon (0,62 de |’EQ5D)

> Un tauximportant de renoncement aux soins de santé liés au lymphoedéme en raison du co(t ou
de la distance plus élevés (+54%) avecun « fardeau économique » de 16% du total du RAC.

(9
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Plus récemment, un essai randomisé en ouvert qui évalue I'intérét de I’endermologie au cours du
traitement décongestif intensif a été initié sur le CHU de Toulouse (26). Dans la mise en place de ce
protocole ELOCS, les patientes bénéficient d’un traitement décongestif intensif puis d’un parcours de
soin optimisé. La principale difficulté rencontrée était de trouver un relais au plus proche du domicile
(manque de kinésithérapeutes formés, refus des soignants, absence de cotation). Dans la cadre de
I’essai clinique, les patientes ont eu un suivi tres rapproché et les ARC de |’étude ont contacté des
kinésithérapeutes ou IDE libérales pours’assurerqu’al’issue du TDI, les soins prescrits serraient bien
réalisés (sans gage sur la qualité des soins). Toutes les patientes ont bénéficié d’un programme
éducatif, ont été équipé par un orthésiste formé et le traitement étaient réajustéa 3 mois et 6 mois.
Les résultats préliminaires (non publiés a ce jour) indiquent que pour les patientes incluses dans ce
programme laconsommation de soins de kinésithérapie a été réduite de 37%.

Par ailleurs, alors que le taux de ré hospitalisation est estimé a40% a 1 an de suivi, et50% a 2 ans, les
premiers résultatsindiquent untaux de ré hospitalisation inférieur de 10% aprés 6 mois d’étude.

Ainsi, les résultats de I’étude POLIT, de I’étude LYMPHORAC et les résultats préliminaires de |I’étude
ELOCS améenent a penser qu’un parcours de soin intégré entre I’hopital et les soins ambulatoires,
adapté aux besoins individuels et coordonné, impliquant des professionnels de santé formés et
correctement rémunérés, au plus proche du domicile pourrait permettre de maintenir le bénéfice
obtenuaudécours des prises en charge spécialisées, réduire lerecours a des hospitalisations en centre
expert et réduire la consommation de soins (notamment les séances de kiné sithérapie et les soins
infirmiers)(18,19,21,26).

Ces études et I’expertise des centres experts ont en outre permis d’identifier les limites actuelles
auxquellesle projet d’expérimentation pourraapporterdes réponses et des améliorations :

Difficultés pourles patients:

v Listes d’attente :temps estimé a plus d’un an pour Montpellier, 6 mois pour Toulouse

v’ Difficulté pouridentifier des professionnels compétents.

v' Défaut de ressources proches du domicile : absence de soins spécifiques du lymphcedéme
proposésaux patients, surconsommation de transport pour trouver un soignant compétent et
formé alaprise encharge des LO, peude kinésithérapeutes acceptent delesprendre encharge

v' Orthéses de compression mal prescrites, rarement précédées par une phase de bandages
intensifs, doncinefficaces et trés mal supportées,

v' Comme précisé précédemment, leresteacharge (RAC) élevé estal’origine d’unrenoncement
aux soins ambulatoiresimportant (50% dans le quintile le plusfaible de |’étude Lymphorac) et
créent des inégalités de prise en charge, représentant une barriére a I’'observance du
traitement (18-19).
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Difficultés pourles professionnels

v

v

v

Difficulté pour les médecins généralistes et angiologues d’identifier des kinés et infirmiers
formésa la pathologie lymphatique et manque d’effectifs surle territoire.

Les recommandations professionnelles ne sont pas appliquées en libéral, le traitement
proposé repose le plus souvent surle drainage lymphatique seul, ce qui n’aaucun intérét sur
le volume du lymphoedéme et son évolution. Ces prises en charge isolées ne sont pas
souhaitables, et entrainent une surconsommation des soins.

La valorisation financiere des actes de lymphologie pour les kinésithérapeutes n’est pas
adaptée et les actes ne sont pas coordonnés dans un parcours de soin cohérent (valorisation
de la réalisation des bandages)

Les modeéles de cotationdes actes de kinésithérapeutes etinfirmiers ne sont pas adaptés, voire
inexistants, pour la prise en charge des patients atteints de Lymphoedéme et constituent un
frein au développement d’une prise en charge multidisciplinaire, coordonnée et
intersectorielle.

L'absence d’'implication des personnels soignants infirmiers habilités a mettre en place les
compressions, caractuellement, il n’existe aucune cotation de cet acte pourlesinfirmiers.
Dans I’'imaginaire professionnel, le soin du lymphoedéme est resté associé au drainage
lymphatique etlacompression réduiteau port d’'un manchon. En réalité, les bandages multi-
types font partie intégrante des phases d’intensification et les IDE seraient les mieux placés
pour les poser. Or, le traitement de I'cedéme n’est a ce jour pas remboursé en |'absence
d’ulcere de jambe. Ceci est une incohérence majeure de notre parcours de soin et de
prévention.

L’absence de coordination et d’interaction/formation intégrées avecles centres experts.

Autresfreinsidentifiés:

v

v

Prise en charge hospitaliére complexe sur le plan financier avec le déclassement des séjours
par I’assurance Maladie au CHU de Toulouse

Non reconnaissance des soins en hospitalisation de jour en lien aveclacirculaire frontiere
Inadéquation des textes de loi et des modalités de financement de soins hospitalier qui ne
correspond pas a I’activité de terrain, réalisée en ambulatoire

Prise en charge en structure hoteliére pourles patients habitanta plus de 50 km (CHU de
Montpellier-CHU de Toulouse).

Impossibilité de délivrer aux patients des systémes de compression complexe dont le co(t
esttrop important pour étre inclus dansle financementdu séjour

CHU Toulouse, porteur, V3, 26/07/21
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Principes de prise en charge du lymphcedéme selon les recommandations internationales et
nationales (1-2-28-29)

La prise en charge des lymphoedemes représente actuellement un challenge thérapeutique et
repose surune prise en charge multidisciplinaire [1-2]. Les deux CHU de Montpellier et de Toulouse
ont élaboré un algorithme d’acces aux soins commun. |l définit les critéres de recours a des
traitements hospitaliers et /ou ambulatoires coordonnés (Annexes 3, 4 et 10)

e Laprise encharge optimaledulymphcedéme se déroule enplusieurs phases distinctes : une
phase diagnostique, une phase de traitement, dite « intensive », destinée a réduire
rapidement le volume du lymphcedéme, suivie d’'une phase dite « de maintien ou
d’entretien », qui vise a maintenir la réduction volumétrique a long terme, et prévenir
I’évolution de lamaladie et ses complications (1-2-19-20-28]

e Phasediagnostique:
Programmation des examens complémentaires avisée diagnostique et thérapeutique (vasculaires,
fonctionnels...), diagnostic différentiel avecintervention de plusieurs disciplines ; détermination du
stade du lymphcedéme aprés anamnése détaillée, examens et mesures périmétriques ; élaboration
d'un plan de traitement individuel avec définition d'objectifs personnels concrets (pourcentage de
réduction de volume, rééducation ala marche, mobilité des articulations...).

e Phase detraitementdécongestifintensif :
Traitement décongestif intensif et complet de plusieurs jours successifs. Selon les
recommandations, les traitements intensifs sont réalisés sur un minimum de 5 jours, et parfois
prolongésjusqu’a3semaineschez des patients porteurs de lymphoedémes séveéres (1,2,21,28). Les
patients bénéficient de soins de kinésithérapie avec bandages multi-types, drainage lymphatique
manuel, +/- pressothérapie, soins de peau, activité physique sous bandage et sans,
accompagnement possible d’un diététicien et/ouun psychologue, d’un podologue, d’un orthésiste.
Au cours du traitement décongestif intensif (TDI), une éducation thérapeutique est organisée pour
chaque patient et son entourage pour favoriser I’autonomie du patient et le moindre recours aux
soins.
Ce traitement permet une réduction de volume du lymphoedéme chez I’adulte de 30 a 60%
[2,21,29].
Le déroulementd’un traitement décongestifest détaillé en Annexe 6.

e Phasedesuivi:
Elle doitimpliguer de nombreuxacteurs de santé de proximité(1, 2,27-29).
Elle comprend : le port de compression élastique, la réalisation de bandages a une fréquence
inférieure a celle de la phase intensive, la pratique éventuelle de DLM, la poursuite des soins de
peau, le contréle du poids etle maintien d’une activité physique réguliére.
Le traitement d'entretien du lymphoedéme est réalisé par le patient lui-méme, par son entourage
et par I’équipesoignante de proximité:
> Kinésithérapeute pourlaréalisation de bandages, drainage manuel, pressothérapie,
rééducation etde rachis, soin de peau...
» Infirmier libéral pour traitement d’entretien par bandages complexes, soins de
peau, pansement...
> Podologue, pharmacien, orthésiste

Ainsi, le traitement d’entretien devrait s’articuler avec des phases d’intensification du traitement,

au plus proche du domicile.
Comme pourtoute pathologie chronique, unsuivi régulier parl’équipe de proximité est nécessaire.

(9
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11.OBJET DE L’EXPERIMENTATION (RESUME)

Création d’un parcours de soins régional pour les patients porteurs d’un lymphcedéme quelle gu’en
soit|’étiologie, qui propose une prise en soins coordonnéeen intégrantlaprise en charge hospitaliere
et ambulatoire en fonction des besoins, et qui renforce et développe une offre de soins de proximité,
actuellement déficiente afin de faciliter I’accés aux soins sans reste a charge pour les patients, en
maitrisant la pertinence de I’utilisation des soins et leur co(t, tel que le modele de prise en charge
d’une maladie chroniquele nécessite.

111.OBJECTIFS

1. Obijectifsstratégiques

v" D’un point de vue médical, permettre I’accés a bon escient etdans les meilleurs délais au
diagnosticet au traitement des lymphoedémes relevant de soins spécialisés intensifs dans
les centres hospitaliers experts, puis I’optimisation des soins permettant le maintien du
bénéfice du traitementintensif au long court ;

v" Du point de vue organisationnel, un accés aux soins de qualité identique et équitable tant
financierement que géographiquement, en tenant compte des spécificités de la maladie
chronique;

v Du point de vue économique, diminuer le recours a des soins ambulatoires et hospitaliers
potentiellement évitables et colteux tant du point de vue de I’assurance maladie que du
point de vue du patient.

2. Objectifs opérationnels

a. D’un point de vue médical, permettre I’accés a bon escient et dans les meilleurs délais au
diagnostic et au traitement des lymphoedémes relevant de soins spécialisés intensifs dans
les centres hospitaliers experts, puis I’optimisation des soins permettant le maintien du
bénéfice du traitementintensif au long court

Au niveau de I’hépital : mettre en place les conditions d’accés aux soins spécialisés (définition des
patients, disparition des listes d’attente par réduction des ré-hospitalisations; financement
permettantla mise en ceuvre des soins nécessaires).

Au niveau des soins de ville : formation des professionnelsintégrés au parcours, contréle de la qualité
des soins, financement permettant la mise en ceuvre des soins ambulatoires et le développement
d’une prise en charge de qualité.

Au niveau du patient: : augmenter la capacité d’autonomie des patients en collaboration avec son
entourage et les professionnels de proximité tant pour les auto-soins que pour la préventionet le
dépistage précoce des complications (éducation thérapeutique), diminuerle renoncementau soin.

CHU Toulouse, porteur, V3, 26/07/21
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b. Du point de vue organisationnel : un acces aux soins de qualité identique et équitable tant
financierement que géographiquement, en tenant compte des spécificités de la maladie

chronique.

Mettre en place les conditions qui permettront de rendre plus accessible et plus pertinentle parcours

desoins:

=  Un meilleur référencement et une meilleure coordination des acteurs de santé avec les centres

experts

O

Renforcer la collaboration entre les 2 CHU et |la mise en ceuvre des mémes prises en
charges coordonnées ville-centre expert

Développer la télémédecine dans le domaine de la lymphologie (téléconsultation, télé
éducation)

= Une adaptation des modalités de financement des activités et de remboursement des frais pour

les patients

O

Mettre en place un financement forfaitaire hospitalier pour |’activité de soins combinés
complexes

Prise en charge du reste a charge des dispositifs médicaux pourtous les patients
Réduction des déplacements

Acces a des soignants formés, proche du domicile, qui pourrontgarantir des soins adaptés
et de qualité grace a la formation et a la mise en place de coordination entre le centre
expert etlessoignants de proximité

= Des actions de formation permettant de diffuser un meilleur niveau de compétence et plus
largementauseinduterritoire :

O

CHU Toulouse, porteur, V3, 26/07/21

Réaliserdesformations transversales surI’Occitanie pour délivrer des messages communs
et homogénéiserles pratiques (Capacité de formation identique des 2 CHU)

Intégrer une formation soignante continue intégrée aux soins (Amélioration du niveau de
formation, diffusion des compétences) car les deux CHU ont un DU de formation expert
ensoinsde lymphologie

Promouvoir la publication des travaux de recherche médicaux, médico-économiques et
psycho-sociaux
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Du point de vue économique : un parcours de soins coordonné et intégré permettrait de
diminuer le recours a des soins ambulatoires et hospitaliers potentiellement évitables et
coliteux tant du point de vue de I’assurance maladie que du point de vue du patient

Résultats attendus:

Eviter une surconsommation des soins

Améliorer I’efficacité des soins ambulatoires et éviter le recours a des hospitalisations
itératives

Identifier les sources de reste acharge quisontal’origine d’'un renoncement aux soins et d'un
échappementaux traitements du lymphoedéme en Occitanie

Déterminer de maniere prospective le co(it des différents paniers de soin, ce qui permet
d’identifier lescibles pourune meilleure délivrance et une optimisation des moyens médicaux
en Occitanie.

Améliorerlacoordination etl’efficacité dessoins ambulatoires pour éviter la perte du bénéfice
destraitementsintensifs

CHU Toulouse, porteur, V3, 26/07/21
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IV.DESCRIPTION DU PROJET
1. Modalités d’interventions etd’organisation proposées (services/parcours/outils)
i. Entréedansle parcours Lymphorac51 et définition du parcours

> Entrée dansle parcours Lymphorac51

Le parcours commence par un adressage par un professionnel de santé a I'un des deux centres :
médecin traitant, médecin vasculaire, kinésithérapeutes, oncologue, radiothérapeute....
Chaque centre de compétence aun numéro dédié pourle parcours lymphorac 51.

Le centre expert a appeler dépend de la zone géographique du patient et de ses soignants de 1¢
recours (cabinet du médecin généraliste, oncologue, IDE, kinésithérapeute...). Le patient étant acteur
de sa santé, il pourra aussi appeler lui-méme le numéro donné par son médecin traitant, médecin
vasculaire, kinésithérapeutes, oncologue, radiothérapeute....

Une campagne d’information destinée aux professionnels de santé va étre proposée par |’URPS de
médecine générale, kinésithérapeute et I’URPS infirmier (affiches, flyers, communigqué de presse) et
vialessitesinternetdes 2 CHU. Les coordonnées seront également disponibles sur les supportsfournis
aux patients par lesservices d’oncologie et de radiothérapie, et une information sera délivrée viales
associations de patients.

Chaque centre expertdispose d’une assistante de coordination qui répond au téléphone, organise le
premierrendez-vous, demandeau patient d’apporter son dossier médical et son traitement le jour de
laconsultationinitiale. Le patientvient avecses dispositifsmédicaux pour une évaluationcompléte du
traitementappliqué (orthéses, bandes...)

» Définition du parcours lors de la consultation initiale (parcours A ou parcours B) :

Lors de la consultationinitiale parle médecin vasculaire :

e Confirmation dudiagnosticde lymphcedeme,

e Evaluationdulymphoedéme (classification, sévérité). Lasévérité et le stade du lymphoedéme
vont permettre de définirle parcours, entre les 2 parcours distincts qui seront décrits dans les
paragraphes suivant,

e Evaluationde laréponse aux traitements antérieurs,

e Informationdu patientet prescription du parcours de prise en charge,

e Définition des besoins d’évaluation et d’exploration spécifiques du patient en fonction de la
présentation dulymphoedéme.
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A l'issue de cette phase de diagnosticet d’évaluationinitiale, le choix d’un parcours de soins est donc
effectué parmi 2 parcours distincts :

e Le PARCOURS A (estimé a 50% des cas) pour les patients autonomes qui présentent un
lymphoedeme de stade 1 ou 2a (lymphoedéme modéré, peu volumineux) et pour lesquels un
traitementambulatoire en externe est proposé

e Le PARCOURS B (estimé a50% des cas) pour les patients qui présentent un lymphcedéme de
stade 2b ou 3 (lymphoedéme séveére, volumineux)et/ou en perte d’autonomie et pour lesquels
une séquencede traitement décongestif intensif (TDI) al’h6pital est nécessaire avant une prise
encharge enexterne.

ii. Lesdeuxparcoursensynthése

En fonction du parcours choisi, la prise en charge optimale dulymphoedéme se déroulera en plusieurs
phasesdistinctes:
- Unephase diagnostique : « séquence de prise en charge diagnostique et thérapeutique », cette

phase estcommune au parcours A et B,
- Unephase de traitement, dite « intensive », (TDI) destinée a réduire le volume du lymphoedéme

uniquement pourle parcours B),
- Suivie d’une phase dite « de maintien ou d’entretien » commune au parcours A et B, cette phase

vise a maintenirlaréductionvolumétriquealongterme, prévenirl’évolution de lamaladie et ses
complications, améliorerlaqualité de vie des patients atteint de lymphoedéme.

Ainsi le parcours A comprend :

1. CSinitiale « entrée dansle parcours »

2. Hospitalisationde jour « séquence de prise en charge diagnostique et thérapeutique »:
a. Consultations médicales et para médicales
b. Examens complémentaires avisée diagnosticet pré thérapeutique
c. Initiation du traitement
d. Initiationdu parcours éducatif
e. Synthése HDJ et proposition de plan de soins aux soignants de 1er recours

3. Prise en charge externe par soignants de premiers recours avec un suivi régulier par

téléconsultation

Et le parcours B comprend :
1. CSinitiale « entrée dansle parcours »
2. HDJ « séquence de prise en charge diagnostique et thérapeutique »
a. Consultation(s) médicale(s)
b. Examens complémentaires avisée diagnosticet pré thérapeutique
3. Traitement Décongestif Intensif (TDI)
a. Séquence de TDI de 5 a 10 jours en HC (patients en perte d’autonomie) ou HDJ
itératif (patients autonomes)
b. Initiation du parcours éducatif
c. Synthese et proposition de plan de soins aux soignants de 1°' recours
4. Prise en charge externe par soignants de premiers recours avec un suivi régulier par
téléconsultation

14
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iii. Description détailléedesdifférentes phases :

Phase d’hospitalisation de jour « séquence de prise en charge diagnostique et thérapeutique »

Aprésune premiére consultationmédicale, réalisation d’un diagnosticen hopital de jour (Hors forfait)
avec une base commune et des examens spécifiques a la carte. Le type et le nombre d’examens est
guidé parl’examencliniqueet!’étiologie du Lymphoedeme.

Phases Description Durée Modalité

= Diagnostic différentiel avec intervention
de plusieursdisciplines;

= |dentification des comorbidités
(insuffisance  veineuse, insuffisance
cardiaque, insuffisance respiratoire,

diabeéte, ...
= Déterminationdustade dulymphoedeme
aprés anamnese détaillée, examens et Centre
mesures périmétriques; . , . expert:HD)J
c . , . 1 journée pleine
Phase = Elaboration d'un plan de traitement toU- examens

. . individuel avec définition d'objectifs ) . Plusieurs

diagnostique complémentaires | .
personnels concrets (pourcentage de en CS intervenants
réduction de volume, rééducation a la médicaux et
marche, mobilité desarticulations...) ; paramédicaux

= Diagnostic kiné du handicap (épaule,
hanche, rachis) + décongestion

= Evaluation diététique du surpoids ou de
I’obésité

* Evaluation des capacités d’autonomie du
patient danssa prise en charge

A partirde cette séquence, une stratégie thérapeutique est miseen place.

e Pourle parcours A, la stratégie thérapeutique est proposée au décours de I’HDJ, un parcours

éducatif estinitié, le patient est formé a I’auto-contention, un plan de soins est proposé a la
finde I’"HDJ.

e Pourle parcours B, la stratégie thérapeutique est exposée au patient mais ne débutera que

dans un 2ieme temps.

CHU Toulouse, porteur, V3, 26/07/21
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Liste desinterventions réalisées au décours de |I’hospitalisation de jour et fréquence des actes :

Lymphoedéme primaire Lymphoedéme secondaire
Type d'intervention Fréquence Type d'intervention Fréquence
CS médicale 100%|CS médicale 100%
Radiographie des épaules et des han 5%|Radiographie des épaules et des 20%

hanches, genoux, cheville
Echo-doppler veineux 100%

Echo-doppler veineux 100%
Echo»doppAIerarterleI - 5% Echo-doppler arteriel 5%
Echographie musculotendineuse 5%
Impédancemétrie 20%|Echographie musculotendineuse 30%
IRM des membres 70% |Impédancemétrie 50%
Lympho IRM 70%|1IRM des membres 20%
Ly|?1|\3hosant|gra.ph|e' 70% Lympho IRM 10%
Prélevements biologiques 100%
CS pédiatrie 20% |Prélevements biologiques 100%
CS génétique 30%|CS chirurgie plastique 20%
CS podologie 30%|CS podologie 10%
CS psychologue 30%|CS psychologue 20%
CS nutrition 40%|CS nutrition 50%
CS réadaptation 50%|CS réadaptation 30%
CS dermato 40%|CS dermato 20%
PEC kiné 100% | PEC kiné 100%
PEC IDE soins 100%|PEC IDE soins 100%

A noter que certains examenstels que lalympholRMou lalymphoscintigraphie ne pourront pas étre
réaliséesle méme jourenraisondes délaisde RDV etde leur durée. Ainsicertains patients peuvent
étre amenésaréaliser certains examens en externe.

Phase de traitement Décongestif Intensif (TDI)

Pour les patients du parcours B (lymphoedéme sévere, volumineux), la phase de traitement
décongestif intensif (TDI) a pour objectif une réduction volumétrique du membre atteint de
lymphoedeme (phase intensive de décongestion du membre). Elle est réalisée en HC (hospitalisation
traditionnelle) ouen HDJ itératif de 5a 10 jours :

En moyenne, 90% des patients bénéficient d’unTDI sur5 jours, 10 % des patients bénéficientd’unTDI
sur 10 jours.

Les soins réalisés au décours du TDI sont détaillés en Annexe 6.

Le forfaitambulatoire du traitement décongestif est présenté en Annexe 7.
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Hotel patient:

Pour les patients autonomes résidants a plus de 50km, il est nécessaire de pouvoir proposer |’ hotel
hospitalier. C'est une alternative a I’hospitalisation traditionnelle pour les patients autonomes qui
habite loin de I’Hopital et permet des hospitalisations de jouritératives en évitant des trajets couteux
et fatiguant pour les patients. Par ailleurs, cela permet d’impliquer les accompagnants dans le projet
de soins.

Le recours a I’hotel patient permet d’éviter des trajets itératifs entre lecentre expertetle domicile au
cours du TDI. Les patients ont de volumineux bandages qui nécessitent la prescription de VSL, taxis
pourrevenirtouslesjoursréaliser lesbandages dans lecentreexpert.Pourun TDIde 5jours, le recours
a 4 nuits d’hotel patient évite 8trajets en VSL (juste 1alleret 1 retour au domicile seront nécessaires).

En application de l'article 59 de laloi n® 2020-1576 du 14 décembre 2020 de financement de la sécurité
sociale pour2021, le Décretn® 2021-1114 du 25 ao(t 2021 relatif a lamise en ceuvre de la prestation
d'hébergementtemporaire non médicalisé et!|’Arrété du 25a00t 2021 fixantles conditions d'acces au
financement de I'hébergement temporaire non médicalisé prévoient, sur prescription médicale, une
prestation d’hébergement temporaire non médicalisé sous le format d’un forfaitalanuitée en amont
ou en aval d’'une hospitalisation ou d’une séance de soins, a hauteur de 80 euros/nuit pourle patient
et sonou ses éventuelsaccompagnants.

CHU Toulouse, porteur, V3, 26/07/21
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Phase dite « de maintien ou d’entretien » au plus prés du domicile.

La suite de la prise en charge estréalisée en externe, au plus prés du domicile, pourles 2 parcours A
et B. Le suivi entéléconsultation permetde faire le lien entre les soignants de 1* recours et le centre
expert. La téléconsultation est réalisée au domicile du patient, ou au cabinet des IDE ou
kinésithérapeutes. Elle implique la participation du patient, du requérant (Ide ou kinésithérapeutes),
etl’expert. L'objectifde cette derniere étape est de maintenir le bénéfice de la prise en charge initiée
al’hopital et éviter unretour en hospitalisation.

Les soins de kinésithérapie réalisés au cours du suivi sont détaillés en Annexe 7.
Dans plus de 90% des cas, les soinssont réalisés pardes kinésithérapeutes.

Dans certains cas, |I’isolement géographique ou l’inaccessibilité a un cabinet de kinésithérapie,
I’alternative et laréalisation des bandages seraréalisé parles IDE associé avecles soins de peau.

Phases Description Durée Modalité

Elle comprend:

= Traitement d'entretien du lymphoedéme par le
patient lui-méme, par son entourage et par

I’équipesoignantede proximité:

v' Kinésithérapeute pour la réalisation de
bandages, drainage manuel,
pressothérapie, rééducation, renforcement
musculaire, soin de peau...

v Infirmierlibéral : traitementd’entretien par
bandages, soins de peau, pansement...

v' +/- Podologue

v +/- Orthésiste

Acteursde
proximité
coordonnés par

Phase de . . , . - I’équiperéférente
. . = Consultation de suivi par I’équipe de proximité quip
suivi . o g du parcours
(angiologue,  kinésithérapeute, médecin .
T . - lymphoedéme
généraliste, pharmacien, orthopédiste, ou
(avecactesde

centre expert) ou en cas de complications
intercurrentes, renouvellement de soins...

= Nouvel épisodede traitementintensifen centre
experten cas de nonstabilisation.

téléconsultation)

Ainsi, le traitement d’entretien devrait s’articuler
avec des phases d’intensification du traitement, au
plus proche du domicile, et un suivimédical régulier
(téléconsultation).
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iv. Modalités de coordination :

La coordination et I’animation de ce parcours est assurée par les praticiens coordonnateurs des 2
centres:

Demande d’expertise

Proposition de plan de soins
Téléconsultations

Formation-DPC

Expert (porteur d’'un DU de
lymphologie/ DU éducation
thérapeutique, 3 ans de pratique)

. Centre Expert

Médecin Traitant, oncologue, ) Consultation initiale H
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plan de soins

Le dispositif prévoit une coordination des soins afin d’organiser la mise en ceuvre de propositions de
plande soinsavec les soignants de premierrecoursinfirmiere ou kinésithérapeute, médecin traitant,
pharmacien, orthésistes.

Une téléconsultation est proposée a J15, elle inclut I’évaluation clinique du patient et un temps
d’éducationthérapeutique du patient.

Elle permetunsuiviauchevetdu patientquelque soitle lieu de vieet permet d’ajuster les protocoles
de soinsenfonctionde |I’évolution du lymphcedéme.

Un formulaire de prise de mesures du membre atteintde lymphoedéme doit étre remplile jourdela
téléconsultation parle soignant de premier recours qui participe a atéléconsultation pour préparerla
téléconsultation. L'acte de téléconsultation et la prise de mesures sont inclus dans le forfait ( cf.
paragraphe). Une photo du membre atteint peut-étre envoyée de fagcon sécurisée pour vérifier |’ état
cutané, I’absence de plaie, objectivité la bonne pause de la compression adaptation de |'orthese. La
téléconsultation permet d’identifier les difficultés rencontrées par |’équipe de proximité (défaut de
compliance du patient, dispositif médical inadapté, soins inadaptés...) et proposer une nouvelle
stratégie thérapeutique: soit établirun nouveauplan de soinsadaptée alanouvelle situation clinique,
soitorienterlatéléconsultation vers une consultation d’éducation thérapeutique (télé-Education).
Le contenu de la téléconsultation peut varier selon les besoins identifiés par I’expert. La
téléconsultation peut étre une télé-éducation entre I’expert, le patient et le soignant de premiere
recoursinfirmieroukiné).

A l'issue de chaque téléconsultation, un nouveau plan de soins est proposé.
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Le détail des actes de téléconsultation est décrit en Annexe 8.

La coordination s’articule avecles actesde téléconsultationset apporte un appuiau secteur de premier
recours etune aide pourlacoordination avecd’autres acteurs médicaux et facilite le parcours patient.
Cette organisation de soins permet aux experts de prendre en charge a distance les patients sur leur
lieu de vie, évitent les déplacements itératifs (di minution du cout de la prise en charge, confort pour
les patients amobilité réduite) et désengorgent lesconsultations présentielles dans les centres experts
(diminution des suivis, augmentation de lafile active).

C’est le soignant de premier recours (IDE ou kiné) qui participe et réalise la téléconsultation en tant
gue requérant. La téléconsultation a aussi un réle pédagogique et permet de transmettre aux
soignants de premier recours de nouvelles compétences. Les échanges directs avec les experts
permettent de formerles équipes, de vérifier latransmission des plans de soins, leurs applications, et
leurs compréhensions.

Au sein du centre de lymphologie en qualité d’expert peuvent pratiquer la téléconsultation : les
médecins, kinésithérapeutes ou infirmieres, porteurs d’un dipléme universitaire de lymphologie et
ayant pratiqué depuisplus de 2ans dans un centre de lymphologie.Les actes de télé éducation exigent
une formation a I’éducation thérapeutique (validation des 40 heures et/ou DU d’éducation
thérapeutique).

Les soignants de premierrecours qui assurent le suivi viala téléconsultation en qualité de requérant
doiventavoirune formation minimum. Cette formation des soignants de proximité qui participent au
projetexpérimentale est organisée et validée parles centres experts sous laforme d’un e-learning, ou
DPC. Elle permet aux soignants de proximité d’améliorerleurs compétences en lymphologie et de les
formera la téléconsultation.

Le DPC n’est pas suffisante pour obtenirun statut d’expert e n lymphologie maiselle est nécessaire aux
soignants qui souhaitentintégrerle Parcours Lymphorac51. Les actes infirmiers et de kinésithérapies
serontvalorisées et payéesau forfait, uniguement pourlessoignants ayant validé le DPCou e -learning

Cette formation permettra d’améliorer la prise en charge des patients au plus proche de leur lieu de
vie, de redresserlesdiagnostics de lymphcedéme, de permettre la mise en place de soins adaptés en
évitantun recours a des hospitalisations itératives vers les centres experts

A terme, elleva permettre une amélioration des pratiques, faire progresserlaqualité et la pertinence
des prises en charge en lymphologie parladiffusion des bonnes pratiques, via des soignants formés.
Ainsi, le dispositif va permettre de développer le réseau de soins autour des patients atteints de
lymphoedéme et harmoniserles pratiques.
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2. PopulationCible

Identification des patients:

e Patient présentant un lymphoedéme stade 1, 2 ou 3 adressé par un médecin traitant, médecin
vasculaire, oncologue, radiothérapeute, dermatologue, kinésithérapeute, ouinfirmiére, acceptant
de participera |I’étude Parcours LYMPHORAC 51

e Screeningdes patientssurliste d’attente pour un traitement décongestif intensif

e Recrutementaufil del’eau de laconsultation

a. Criteresd’inclusion

o Lymphoedéme primaire et secondaire, quel que soit le stade

o Acceptantde participeral’étude « PARCOURS LYMPHORACS51 » initié au cours d’une
consultation ou une hospitalisation dans |'unité de lymphologie des CHU de
Montpellieretde Toulouse
Affiliées aunrégime d’assurance maladie,
Ayantsigné le formulaire de consentement éclairé
Patientrésident en Occitanie

b. Critéresd’exclusion

o D'impossibilité physique ou psychique d’utiliser tous les composants du projet de
surveillance selon lejugement du médecin désirantinclurele patient dans le projet de
surveillance

o De compliance oud'adhésionthérapeutique faible estimée selonle médecin incluant
le patient
De refus d’avoirunaccompagnementthérapeutique
D'absence de lieu de séjourfixe
De toute pathologie associéeimpliquant une espérance de vie inférieure a12 mois

3. Effectifsconcernés parl’expérimentation

La file active en hospitalisation de jour et consultations concernée par le projet est actuellement de
700 patients au CHU de Montpellier.

La file active en hospitalisation de jour et consultations concernée par le projet est actuellement de
500 patients au CHU de Toulouse.

La cible de population dans |’expérimentation est de 200 patientsinclus.

4. Professionnels concernésdanslamise enceuvre de I’expérimentation

Kinésithérapeutes, IDE, pharmaciens, orthésistes, podologues, psychologues, diététiciennes,
nutritionnistes, chirurgiens plasticiens
AVML : Association « Mieux vivre avecle lymphcedeme ».

(2)
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5. Terraind’expérimentation

L’expérimentation porte surla région Occitanie avec une coopération entre les CHU de Toulouse et
Montpelier, ce qui est un atout majeur pour menera bien ce travail.

Il existe actuellement en Occitanie une conscience collective de I'importance de renforcerle lienville
/ hopital, etde faciliterlacoordination des professionnels de premier recours.

6. Duréedel’expérimentation

L'expérimentationserade 2ans :
- 3 moisaprésla mise enplace de |I’expérimentation (création du Workflow sur SPICO outil
régional pourlacoordination, organisation de laformation)
- Inclusionpendantlan
- Suivi (phase diagnostique, phase de traitement suivie d’'une phase dite « de maintien »)
- Bilan

La durée de suivi minimale de tout patientinclus dans I’expérimentation est de 15 mois.
Le suivi maximal est de 24 mois.

a. Planningprévisionnel des grandes phases de mise en ceuvre du projet d’expérimentation
Phase 1: dépbtdu dossier

Phase 2: mise en place de I’expérimentationaT
- Création duWorkflow
- ValidationduDPC
- Campagne d’informationvial’URPS de médecine généraleet|’URPS infirmier, affiches, flyers,
et vialessitesinternet CHU, associations de patients
- Phase 3: débutdesinclusionsaT+3M
- Phase4: findesinclusions T+15M
- Phase 5: findu suivi des patients a T+24M
- Phase 6: Evaluation de I’expérimentation a T+24M

7. Gouvernance etsuividelamise enceuvre

La gouvernance du projet est assurée par le Pr Isabelle Quere (CHU de Montpellier) et le Dr Julie
Malloizel (CHUde Toulouse).

Le pilotage de I’expérimentation sera assuré tout au long de sa durée en collaboration avec le Dr
Malloizel (CHUde Toulouse)etle PrQuere (CHU de Montpellier). Les porteurs pourronts’appuyer sur
une ressource d’ingénierie dédiée al’accompagnement dela mise en ceuvre du projet (chef de projet).
Une réunion mensuelle est organisée avecles équipes soignantes de 2 centres d’expertise pourfaire
le pointsur I’évolution du projet.

Une réunion trimestrielle est organisée parlagouvernance avecl’ensemble des participantsau projet.
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V.FINANCEMENT DE L’EXPERIMENTATION

1. Modele definancement
Le modeéle de financement dérogatoire est proposé pour 2 séquences :

> La phase de traitement décongestif intensif (TDI) pour le parcours B, nécessitant une
hospitalisation de jouritérative de 5 ou 10 jours

> La phasedetraitementambulatoire en externe avec prise en charge du dispositif compressif et
téléconsultation pourles parcours A et B.

2. Modalité de financementde la prise en charge proposée
a. Méthode de calcul utilisée

(1) Pilotage,ingénierie de projet etformations:
Les moyens évalués pour assurer le pilotage et I'ingénierie du projet dans les phases de rédaction de la

lettre d’intention, du cahier des charges et de I'expérimentation, ainsique les formations:

Coit unitaire Valorisation
Type Expertise % moyen MTP annuelle
2018 (2 CHU)

PH PH 10% 119893 € 23979€
ingénieur 10% 56 650 € 11330€
Kinésithérapeute 10% 53030€ 10606 €
IDE / CDS 10% 50930€ 10186 €
Formation 19800 €
Investissement (communication, SIH...) 10000 €
TOTAL 85901 €

2ans 171801 €

La réalisation de la formation des soignants correspond a 5 demi-journées par an et par centre. Au
cours de ces demi-journées, est mobilisée une équipe pluridisciplinaire (médecin coordonnateur, kiné
et infirmier d'éducation thérapeutique) :

10 demi-journée x 3 professionnels x 4 heures x 165€ de I'heure = 19800 €

(2) Coordination du parcours (médicale, paramédicale, administrative) :
La coordination du parcours est un temps fondamental, elle comprend :

Direction des réunions d'équipe
Collaboration a I'élaboration des plans de traitement individuels des patients avec le
kinésithérapeute référent;

o Collaboration a I'élaboration du projet éducatif individuel des patients avec l'infirmiére
d’éducation thérapeutique référente;

o Suivihebdomadaire de I'exécution des plans de traitement individuels des patients a la
phaseintensive;

()
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o Suivimédical du patient et gestion du dossier médical,; Coordination du traitement des
comorbidités ;

Contacts avecle médecin référent;

Maintien des contacts avec les soins avec I'équipe de premier recours pour le suivi du
traitement (kinésithérapeute, IDE...) et supervision de I'exécution du traitement
d’entretien;

Suividu projet éducatif et coordination des séances éducatives a domicile ;
Prescription d'examens supplémentaires, de kinésithérapie et de matériel de soins ;
Participation et coordination des formations et de la communication;

Gradation et orientation des appels entrants;

Suivides PPS ;

Supervision du secrétariat médical.

0O O O O O O

L’'ensemblede cestemps sont valorisés ci-aprés dans les différents forfaits dans le poste de dépenses
« coordination ».

(3) La séquence de prise en charge diagnostique et thérapeutique
Maintien d’une rémunération d’une journée d’HD.J. Pas de dérogation au modeéle de financement T2A.

GHM associés :

v' Lymphcoedéme primaire : 09MO7T : autres affections dermatologiques, trés courte durée =>
515,17 €

V' Lymphcedéme secondaire : 09MO9T : affections non malignes des seins, trés courte durée =>
571,88 €

(4) La phase de TDI (parcours B)
Nous proposons, dans le cadre de la T2A, un reclassement de I'activité hospitaliére correspondant au

traitement décongestif intensif réalisé sur 5 a 10 jours en hospitalisation de jour chainée avec
autorisation de dérogation.

La description (chap. IV) montre que chaque journée les interventions sont longues et diverses, et
réalisées par plusieurs intervenants (kiné, IDE, médecin) ne permettant pas la cotation d’une journée
d’HDJ: drainage lymphatique manuel, pressothérapie, soins de peau, bandages multicouches,
exercices physiques, ETP, CSle 1¢ et le dernier jour...
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Le codt de I'hospitalisation est estimé a :

» 2226 € pourune hospitalisation de 5 jours (90% des cas)

Personnel Médical 233 €
Personnel paramédical 1125€
Prestations médico-techniques 170€
Prestations plateaux de CS et rééducation 150€
Coordination 168 €
Dépenses médicales 40€
Charges induites 340€
TOTALS jours 2226 €

» 3748 € pourune hospitalisation de 10 jours (10% des cas)

Personnel médical 233 €
Personnel paramédical 2013 €
Prestations médico-techniques 170 €
Prestations plateaux de CS et rééducation 300 €
Coordination 272 €
Dépenses médicales 80 €
Charges induites 680 €
Total 10 jours 3748 €

Calculs réalisés sur la base des colits moyens de personnels CHU 2019 (base de données RH et sociale
des CHU, enquéte de mars 2020, 19 CHU), d’une analyse détaillée des temps médicaux et paramédicaux
nécessaires pour la prise en charge, et de données de comptabilité analytique du CHU de Montpellier
pourestimer les charges de prestations et indirectes des séjours.

Le détail des calculs est disponible en Annexe 7.

La phase de TDI proposée dans le cadre de la présente expérimentation est substitutive et
complémentaire a I'offre présente dans le droit commun. La facturation des forfaits pour la phase de
TDI en hospitalisation de jourexclura la facturation GHT lié a I’'HDJ (absence de double facturation).

Au-dela d’un périmétre d’action plus large, la phase de TDI en HDJ décrite ci-dessus présente un gain
moyen d’environ 100 euros versus une HDJ inscrite en T2A. De plus, i est également attendu un gain
qualitatif et quantitatif surla phase de traitement ambulatoire en externe.
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(5) La phase de traitementambulatoire en externe (parcours A et B)
Pour cette phase, il est proposé de mettre en place des forfaits de 6 mois incluant les actes externes
pour « bandages compressifs multicouches », le remboursement des dispositifs médicaux et un forfait

de téléconsultation.

Ce dispositif pourrait étre mis en place en distinguant un forfait soins destinés auxprestataires libéraux
(IDE ou kinésithérapeutes) et un forfait centre expert destiné a I'établissement de santé.

(a) Concernantles prestations des actes paramédicaux :

v Pourles kinésithérapeutes
Les soins de kinésithérapie ne sont pas valorisés et n’encouragent pas les kinésithérapeutes a prendre
en chargeles patients atteints de lymphcedémes. Pour améliorer les soins aux patients, ilfaut optimiser
la prise en charge au plus proche du domicile et s’assurer que les professionnels libéraux soient formés
et prennent le temps de délivrer des soins adaptés aux patients.

Actuellement, la prise en charge menée par les kinésithérapeutes aupres des patients atteints de
lymphcedémes repose sur des soins remboursés complémentaires au traitement tels que le soin de
drainage lymphatique pour un membre (DLM unilatéral) et le soin de bandage, deux actes
respectivement coté a 8 AMKet 1 AMK.

La réalisation d’un bandage compressif multicouche est reconnue comme plus efficace pour réduire le
volume et stabiliser le lymphcedéeme versus le soin de DLM seul. Cet acte de bandage compressif
multicouche (durée 45-60 minutes de soins) comprend : un soin de peau (hydratation du membre), la
posedejersey, un capitonnage et un bandage multicouche. La cotation d’untel acte n’est actuellement
pas prévu dans la nomenclature. Au regard du temps de réalisation pour mener a bien ce soin, il est
proposédes’alignersurla valorisation de I'acte de DLM (durée30 minutes de soins), ce qui correspond
auncoltde 17,20 €.

v’ Pourles infirmier(e)s

Les soins infirmiers pour la réalisation d’un bandage sans réfection de pansement associé ne sont pas
rémunérés dans le droit commun.

Le bandage compressif multicouche d’'un membre étant trés important pour réduire le volume,
stabiliser le lymphoedéme et prévenir 'apparition de plaie, il est important de valoriser cet acte
actuellement non coté.

Il est donc proposé de valoriser cette prestation de soin a hauteur de ce qui est prévu pour les
kinésithérapeutes, soit 17,20 €. Dans le cadre d’une prise en charge IDE, la réalisation d’un bandage
compressif multicouche comprend : un soin de peau (hydratation du membre), pose de jersey,
capitonnage, bandage multicouches.
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(b) Concernantle protocole de prise en charge paramédicale sur 6 mois pourles 2 parcours :

Le protocole de prise en charge sera déterminé a la sortie du centre expert (proposition de plan de soins
délivré au patient a I'issue de I’'HDJ (parcours A) ou du TDI (parcours B), puis ajuster au décours des
téléconsultations. La proposition de plan de soins est discutée entre le centre expert et le professionnel
libéral lors d’une téléconsultation. Cette évaluation permettra de définir le forfait le plus adapté au
patient dans les 6 mois a venir, et de définir le cas échéantdes actes complémentaires qui pourraient
étre réalisés par le professionnel libéral (réfections de pansement, rééducation de I'épaule, drainage
lymphatique par exemple...). Les actes complémentaires sont des actes qui appartiennent au droits
communs, ils sont donc hors forfaits.

Dans le cadre de I’expérimentation, 3 types de forfaits sont proposés : minimal sur la base de 6
bandages, médian (16 bandages), maximal (26 bandages). Ils sont détaillés ci-apres.

Le traitement ambulatoire d’entretien se déroule sur une période de 6 mois renouvelable.

Lors de la premiére prise en charge de 6 mois :
o Parmiles patients relevant du parcours A, 50 % bénéficieront d’une prise en charge maximale
et 50 % d’une prise en charge médiane
o 100 % des patients relevant du parcours B bénéficieront d’une prise en charge maximale
Lors de la prise en charge de 6 mois suivante, 80 % des patients basculeront dans la prise en charge
immédiatement plus légére ».

(c) Concernantla prise en charge des dispositifs de compression
Pouréviter toutreste a charge pourles patients et réduire les risques de renoncement aux soins, il est
proposé d’inclure dans le forfait « centre expert » la prise en charge des dispositifs de compression
prescrits aux patients.

Le centre expert aura la charge de rémunérer 'orthésiste.

Le montantdela rémunération du dispositif de compression a été évalué a 300 € par semestre.

Ce montanta étéfixé au regard de I'étude publiée LYMHPORAC danslaquelle il est rapporté que le colt
moyen des dispositifs médicaux est de 49,6 € par mois pour un patient. Le colit évalué de 300€ dans le
présent forfait correspond a la prise en charge du traitement ambulatoire d’entretien de 6 mois.

Le montant « moyen » de prise en charge des dispositifs de compression fera I'objet d’un suivi lors de
I'expérimentation pour étre affiné au décours de I'expérimentation. Les dispositifs de compression
seront fournis dans le respect du code des marchés publics.
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(d) Concernantla téléconsultation

Il est proposé d’inclure dans les forfaits la réalisation de plusieurs téléconsultations avec un nombre
adaptédans chacun des 3 forfaits.

A noter que la téléconsultation nécessite une préparation qui correspond a la prise de mesure du
lymphcedéme. Cette prise de mesure est chronophage. Elle est décrite en Annexe 9. Elle est nécessaire
au suividu lymphcedéeme, recommandé parI'ISL (1,2) Cette acte n’est actuellement pas valorisé. C’est
un temps nécessaire, préalable obligatoire a chaque consultation de lymphologie. Nous proposons une
rémunération de 10 euros pour la réalisation de cet acte fondamental au suivi du lymphcedéme qui
sera réalisé parle soignant requérant avant chaque téléconsultation.

Au décours des téléconsultations, un suiviéducatif peut étre proposé.

Pourrappel, le parcours éducatif comprend un diagnostic éducatif réalisé au décours du passage dans
le centre expert, et un minimum de consultations d’éducation thérapeutiques paran quipourront étre
réalisé en téléconsultation. L’éducation thérapeutique est facturée dansle droit commun : e forfait par
programme et par patient est de 250 euros pour le diagnostic éducatif et 3 ou 4 ateliers collectifs, y
compris les éventuelles séancesindividuelles ( prises en charges ambulatoire).

Dans le cadre de I’expérimentation, I’éducation thérapeutique pourra étre réalisée en
téléconsultation, enfonction des besoinsidentifiés par|l’expert et éviterle s retoursitératifs au centre
expertetlaconsommation de transports par VSL ou ambulances

(e) Tableau de synthése des forfaits ambulatoires

Forfait ambulatoires Forfait max Forfait médian Forfait min
Nb Montant Valo Nb Montant Valo Nb Montant Valo
Soins externes Bandages 26 17,20€ 447,20€ 16 17,20€ 275,20€ 6 17,20€ 103,20€
Téléconsultation 4 10,00€ 40,00€ 3 10,00€ 30,00€ 2 10,00€ 20,00€
Prise de mesures 4 10,00€ 40,00€ 3 10,00€ 30,00€ 2 10,00€ 20,00€
sous total soins externes 527,20€ 335,20€ 143,20€
Centre expert |Dispositif de compression 1 300,00€ 300,00€ 1 300,00€ 300,00€ 1 300,00€ 300,00€
Téléconsultation 4 23,00€ 92,00€ 3 23,00€ 69,00 € 2 23,00€ 46,00€
ETP (pour info) droit commun droit commun droit commun
Frais de coordination (10%) | 145,00€ | 104,00€ | 63,00€
sous total Centre expert 537,00€ 473,00€ 409,00€
Forfait ambu forfait max | 1064€ {forfait médi¢ 808€ . iforfaitmin | 552€ |

NB Le parcours des patients est défini pourune durée de 6 mois suivi d’une évaluation qui orientera
le patient surune prise en charge dont!’intensité pourra étre réévaluée (min, médian, max).
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(6) Synthése des prestations dérogatoires financées par le FISS
Le tableau suivant est la synthése de la valorisation prévisionnelle pour les 200 patients de
I’expérimentationsurl’annéelet 2.
NB. Tous les patients bénéficiant de 'ensemble des séances, I'hypothése retenue permet aux patients
de terminer de facon synchrone leur prise en charge avecle renouvellement d’une séquence de 3 mois
pourles patients inclus en T2-A1l et T4-A1.

Nb de patients inclus TDI 174 26 200
dontnb TDI initial 5f 69 23 92
dontnb TDI initial 10j 9 3 12
dontpasde TDI 96 0 96
Valo desretours en TDI 35 5 40
dontnb TDI initial 5j 14 5 18
dontnb TDI initial 10j 2 1 2
dontpasde TDI 19 0 19
Nb séquences ambulatoires de 6 mois 200 450 650
dont forfaits min 10 223 233
dontforfaits médian 69 160 229
dont forfaits max 122 67 188
Forfait TDI 187 309 € 62 436 € 249 745 €
5j 153 580 € 51193 € 204 774 €
10j 33728 € 11243 € 44 971 €
Pasde TDI - € - € - £
Retour forfait TDI 37462 € 12 487 € 49 949 €
5j 30716 € 10239 € 40 955 €
10j 6746 € 2249 € 8994 €
Pasde TDI - € - € - €
Forfait ambulatoire 190 266 € 323622 € 513 889 €
dontforfaits min 5303 € 123 287 € 128 590 €
dontforfaits médian 55 600 € 129 509 € 185 109 €
dont forfaits max 129 363 € 70 826 € 200 189 €
TOTAL prestation dérogatoire (FISS) 415 037 € 398 546 € 813 583 €

3. Estimationdescoltsde |la prise encharge actuelle et
des colts évités /économies potentielles
Pour toutes les raisons évoquées précédemment (inefficacité des prises en charge en externe, reste a
charge trés important, fort taux de renoncement aux soins...), actuellement le taux de retour a
I'hospitalisation et au traitement décongestif intensif est trés important.
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On estime que la moitié des patients présentant un lymphcedéme modéré (correspondant aux patients
parcours A) et'ensemble des patients présentant un lymphcedéme sévere (correspondant aux patients
parcours B) réalisent chaque année, voire tous les 6 mois, un nouveau TDI générant un surcolit évitable
de 2000€ a 4000€ par patient.

Le parcours desoins Lymphorac 51 devrait permettre une réduction progressive du nombre de patients
nécessitant un parcours B, et une réduction significative du nombre d’hospitalisation, ainsi qu’une
réduction progressive de la consommation de soins en libéral. Le parcours de soins lymphorac 51 va
permettre de diminuer de facon majeure les dépenses de santé liées aux transports VSL/ambulances
via le développement de la téléconsultation.

L’étude LYMPHORAC a mis en avant qu’une réduction de 10% du nombre d’hospitalisation par an, une
réduction de la fréquence a un recours systématique a un traitement décongestif intensif (réduction de
20 %) ainsi qu’une diminution de la consommation des transports (50%) permettrait une économie
potentielle de plus de 300 K€/an.

A moyen terme, on estime que les dépenses liées au parcours 51 vont diminuer chaque année avec de
plus en plus de patients dans le patients parcours A et de moins en moins dans le patients parcours B
(prise en charge plus précoce, réseau de soins plus efficace). Par contre, 'économie potentielle sera de
plus en plusimportante avec une croissance réguliere grdce au développementde la téléconsultation,
formation et montée en charge des professionnels libéraux et réduction des hospitalisations.

En résumé les gains attendus :

» Hospitalisations évitées (retouren TDI)
» Transports évités (organisation des soins au plus proche du domicile)
» Réduction de laconsommation de soins (actes IDE et kinésithérapeutes)

4. Besoindefinancement
Appliguer votre mode de financement aux effectifs que vous envisagez d’inclure sur le(s) territoire(s)
pendantla durée de I'expérimentation (le cas échéant par phase de montée en charge) afin de mesurer
le montant totalde financement nécessaire et la viabilité de votre projet.

Distinguerdans le montanttotal, le financementde la prise en charge des patients du financement de
ce qui est nécessaire ala mise en ceuvre de I'expérimentation (colts d’ingénierie).

Inclure un tableau de synthese.

Le cas échéant, mentionner les autres sources de financement en cours, demandées, prévues ou
envisagées pour financer des parties spécifiques du projet (FIR, FISS, programmes de recherche, autres).

a. Synthése du besoinde financement
Besoin total de financementsur la durée de I’expérimentation

Année 1 Année 2 Total
Nb de patients inclus TDI 174 26 200
Prestation dérogatoire (FISS) 415 037 € 398 546 € 813 583 €
CAI (FIR) 85901 € 85901 € 171 801 €
TOTAL expérimentation
(FISS+FIR) 500 937 € 484 446 € 985 384 €
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VI.DEROGATIONS NECESSAIRES POUR LA MISE EN CEUVRE DE
L’EXPERIMENTATION

1. Auxreglesde financementsde droitcommun

Les dérogations demandées :

» Facturation au forfait pourlesséjours hospitaliers de Traitement Décongestif Intensif (TDI)
Séjoursréaliséssur5 jours (90% descas) a 10 jours (10% des cas) en hospitalisation de jour chainée.

La description (chap. IV) montre que chaque journée les interventions sont longues et diverses, et
réalisées par un ou deux intervenants (kiné, IDE, médecin) : drainage lymphatique manuel,
pressothérapie,soinsde peau, bandages multicouches, exercicesphysiques, ETP, CS le leretle demier
jour...

Aveclesréglesde facturation actuelles, elles ne permettent pas la cotation de journées d’'HDJ et sont
trésinsuffisamment rémunérées pourle centre hospitalierauvue de la prestation réalisée.

Voirchapitre V : détail du calcul des 2 forfaitsde 5 et 10 jours

» Facturation au forfait pour la prise en charge ambulatoire en externe et au plus prés du
domicile du patient + des actes de bandages compressifs multicouches (actes paramédicaux)
réalisés parlesintervenantslibérauxkinésithérapeutes

Ici résidentles 2 principaux facteurs qui empéchentun niveau de qualité de prise en charge suffisant
et qui provoquent un taux de renoncement aux soinsimportant :

o Le systeme de financement actuel est totalement insuffisant pour rémunérer
I’intervention des professionnels libéraux (kiné ou IDEL) et le temps passé auprés du
patient: proposition de prestation des actes paramédicaux par bandages compressifs
multicouches afin de favoriserla prise en charge de ces patients

o Le reste a charge actuel est trés important pour les patients et il est donc proposé
d’inclure de prendre en charge les dispositifs délivrés dans le forfait

2. Auxreglesd’organisation de |I’offre de soins
Les dispositifs médicauxprescritsalasortiede I’HDJ ou al’issue du TDI seront payé parle centre expert
(forfait centre expert) aux prestataires (orthésistes pharmaciens) qui acceptent de participer a
I’expérimentation. La facturation des orthésessera réalisée par la DAF de chaque centre expert. Les
dispositifs seront délivrés parle centre expert excepté les orthéses sur mesure qui seront envoyés au
domicile du patient par le prestataire (délai de fabrication). Les orthésistes pharmacien participant a
I’expérimentation seront désignés comme correspondantau seind’une équipede soins.
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VILIMPACTS ATTENDUS

1. Entermesde service renduaux patients

L'impact du Parcours Lymphorac 51 correspond a une meilleure prise en charge du
lymphoedéme au long court qui se traduit par la diminution du recours itératif aux
services hospitaliers spécialisés du fait de la diminution des rechutes et des
complications et parune amélioration de laqualité de vie.

Ainsi nous souhaitons réduire les inégalités de prise en charge et éviter un
renoncement aux soins pour des raisons financiéres et ou géographiques en
optimisant et évaluant notre prise en charge et en permettant a chaque patient
d’avoir des soins de qualité au plus proche du domicile et du matériel, dispositif
médical accessibleatous.

2. Impact organisationnel etsurles pratiques professionnelles pourles professionnels et les

établissements ou services

L'impact organisationnel estimportant caril permet une meilleure visibilité des centres
experts, une augmentation de leurs capacités d’accueilenréduisant le traitementdes
rechutes et réduction des délais d’attente.

L'impact organisationnel est majeur pourles soins ambulatoires en garantissantleur
qualité etenvérifiant leur efficacité dans un parcoursintégré hopital-ville. Laformation
garantie le respectdes bonnes pratiques professionnelles. La valorisation des actes de
bandages etla prise de mesure permettentd’appliquerles bonnes pratiques au plus
proche du domicile selon les recommandations de I’HAS et I’ISL.

3. Impact entermesd’efficience pourles dépenses de santé

Réduction du nombre d’hospitalisation, nombre de jours en arrét maladie, liés au
lymphoedéme

Réduction de laconsommation de soins ambulatoires

Réduction de transports VSL, ambulances

Réduction dessoinsinappropriés etinefficaces

VIIL.MODALITES D’EVALUATION DE L’'EXPERIMENTATION PROPOSEES

Le butde cette expérimentation est d’améliorer I’accés (géographique et économique) aux soins
spécifiques dulymphoedéme et la qualité de ses soins, lors de la prise en charge de ces patients dans
la région Occitanie, grace ala mise en place du parcours de soins LYMPHORAC-51.

Nous évaluerons les résultats de la prise en charge de notre population avecle « Parcours
LymphoRAC-51 », sur différentes dimensions : cliniques, économiques, sociales et organisationnelles
au niveauinterne (CHU) etexterne(surle terrain) ainsique leurinteraction de ces deux niveaux, du
pointde vu de I'assurance maladie et du patient.
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Ainsil’évaluation auraplusieursvolets :

- Donnéesdescriptives surdes donnéesissues d’une enquéte qualitative de satisfaction
des patients, échelle de qualité de vie
- L'exploitation et l’analyse statistiquedes données en lien avecles critéres de jugement
- Donnéesévaluantlacoordination dessoins :
o Taux d’hospitalisation potentiellement évitable (HPE)
o Taux de ré-hospitalisation dansun délai de 1a 30 jours (RH30)
- Voletmédico-économiquevisantaévaluerles colts et |’efficience du parcours de soins
coordonné etintégré

- Donnéesdescriptives surdes élémentsissues d’'uneenquéte qualitative surlagestion
de la coordination dessoins

Pourévaluerl’impact du Parcours Lymphorac51 sur la prise en charge de nos patients, nous avons
retenu comme objectif principal :

- La stabilité de la pathologie lymphatique qui se traduit parla diminution du recours itératif
aux services hospitaliers spécialisés.

Les objectifs secondaires sont:
Décrire les caractéristiques démographiques, socioéconomiques de la population étudiée

- Cliniques:
o Nombre d’érysipéles, hospitalisations, nombre de jours en arrét maladie, liés au
lymphoedéme

o Consommationde soinsambulatoires
- Economiques:du pointde vue de I’assurance maladie et des patients
o Evaluerle colt de la consommation de soins du parcours expérimental LYMPHORAC
51
o Décrirele RACde patientsapreslapériode d’expérimentation.
- Sociales
o Améliorerlaqualité de vie (échelle de qualité de vie)
o Réduire lesrenoncements aux soins pour desraisons financiéres
o Réduire lesrenoncements aux soins pourdesraisons géographiques
- Organisationnelles au niveau interne (CHU) et externe (surle terrain)ainsi que leur
interaction de cesdeux niveaux:
o Réduire le délai d’attente d’acces aux soins spécifiques
o lIdentifiergéographiquementle réseau des professionnelles
o ldentifier géographiguementle réseau de professionnelles formées
o Adopterune surveillance coordonnée entre le CHU et le réseau de professionnels sur

le terrain
o Explorerleshospitalisations potentiellement évitables

e Lesindicateurscliniques:

- nombre de patients hospitalisés pour lymphoedéme au CHU /an
- nombre de traitement décongestif intensif par patient paran
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- délai d’attente pour un traitement décongestifintensif (filed’attenteen débutetfin
d’expérimentation)

- nombre de kinés etide formés

- nombre etfréquence d’actes kiné et IDE/an

- Diminution de lasévérité des LO (suivi de laréduction de I’exces de volume —suivi du poids)
- nombre d’érysipéle

- nombre de patient participant au parcours éducatif

- perdudevue

- pourcentage de renoncement aux soins

e Indicateurde qualité:
- Questionnaires de satisfaction et d’expérience professionnelle/ patient
- Echelle de qualité de vie du patient

e [ndicateurréseaux:

- Taux d’hospitalisation potentiellement évitable (HPE)

- Taux deré-hospitalisation dansun délaide 1a 30 jours (RH30)

- Elaboration et maintenance de protocoles de soins en cohérenceavecles protocoles et
référentiels existants (HAS, sociétés savantes...)

- Existence d'une procédure de réévaluation annuellede lasituation du patient

- Mise en place d'unsystéme de recensement d'analyse et de suivi des événements
indésirables (Incidents et accidents pourlesquels le réseau doit mettre en place une
tracabilité: hospitalisations non programmées, rupture de prise en charge, évaluation des
actions correctrices).

e Indicateur médico économique

- Validerlesélémentsfinanciers permettant de calculerlesforfaits (cot réel des dispositifs de
compression, coUt des séjours hospitaliers de TDI...)

- Evaluerl’efficience du parcours de soins coordonné etintégré parrapportau parcours de
soins habituel du pointde vue de lasociété, au moyen d’analyses co(t-utilité et colit-
efficacité

- Evaluerl’impactdes caractéristiques socio-économiquesurles colits de prise en charge
avant etapresla mise en place d’un parcours de soins coordonné etintégré et surle ratio
d’efficience.

IX. INFORMATIONS RECUEILLIES SUR LES PATIENTS

INCLUS DANS L’EXPERIMENTATION

Le projetnécessitede recueillirdes données spécifiques auprés des patients qui sont des données de
santé nécessairesaleur prise en charge. Elles serontrecueillies et stockées dans le dossier médical
informatisé de chaque centre expert (création d’un Workflow (fichier Excel) compatible avecles 2
CHU etl’outil SPICO).

Seulslesdonnées nécessaires alaprise en charge du lymphoedemeseront partagées avecl’équipe de
proximité.
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OBLIGATIONS REGLEMENTAIRES ET RECOMMANDATIONS

DE BONNES PRATIQUES EN MATIERE DE SYSTEME D’INFORMATION ET

DE TRAITEMENT DE DONNEES DE SANTE A CARACTERE PERSONNEL

Le projetfaitappel adesoutilsnumériques validé par|’ARS et le GIP Occitanie (Téléo).

XI.  LIENS D’INTERETS

La liste des praticiens ou structures participant a I’expérimentation est présentée en Annexe 1. En
confirmant leur participation, chaque participant s’engage a faire une déclaration d’intéréts au titre
desliensdirects ouindirects avecdes entreprises fabriquant des matériels ou dispositifs médicaux
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ANNEXE 2. CATEGORIES D’EXPERIMENTATIONS

A quelle(s) catégorie(s) d’expérimentationsrépond le projet ? Il est possible de combiner les catégories.

MODALITES DE FINANCEMENTINNOVANT COCHER SIOUl,

(Art. R. 162-50-1 -I-1°) PRECISER
a) Financement forfaitaire total ou partiel pour des activités financées
al’acte ou al’activité
b) Financement par épisodes, séquences ou parcours de soins X
c) Financement modulé par la qualité, la sécurité ou I'efficience des
soins, mesurées a |’échelle individuelle ou populationnelle par des
indicateurs issus des bases de données médico-administratives, de
données cliniques ou de données rapportées par les patients ou les
participants aux projet d’expérimentation d’expérimentations
d) Financement collectif et rémunération de I’exercice coordonné

MODALITES D’ORGANISATION INNOVANTE COCHER SIOUl,
(Art. R. 162-50-1 — I-2°) PRECISER
a) Structuration pluri professionnelle des soins ambulatoiresou a
domicile et promotion des coopérations interprofessionnelles et de X

partages de compétences

b) Organisation favorisant|’articulation ou l’intégration des soins
ambulatoires, des soins hospitaliers et des prises en charge dansle
secteur médico-social

c) Utilisation d’outils ou de services numériques favorisant ces

- X
organisations
MODALITES D’AMELIORATION DE L’EFFICIENCE OU DE LA QUALITE DE | COCHER SIOUl,
LA PRISEEN CHARGE DES PRODUITS DE SANTE PRECISER

(Art. R. 162-50-1 — II°)*
1. Des prises en charge par I’assurance maladie des médicaments et
des produits et prestations de services et d’adaptation associées au
seindes établissements de santé, notamment parlamise en place de
mesuresincitatives etd’unrecueil de donnéesenvie réelle
2. De la prescription des médicaments et des produits et prestations
de services et d’adaptation associées, notamment parle
développement de nouvelles modalités de rémunération et
d’incitationsfinanciéres
3. Du recours au dispositif de I’article L. 165-1-1 pour les dispositifs
médicaux innovants avecdes conditions dérogatoires de financement
de ces dispositifs médicaux.

1 Ne concernent les projets d’expérimentation déposés auprés des ARS que dans le cas ol ces modalités
s’intégrent dans un projet ayant un périmeétre plus largerelatifaux organisationsinnovantes (définiesau1°du |

de l'articleL. 162-31-1)
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ANNEXE 3

‘Wider multidisciplinary
team when psychological
| social or functional factors
complicate management
As appropriate:
Initial lymphoedema * legulcerfwound service
assessment * breastcare service
u Site, stage, severity | Patient requires referral « | " dematology service
and complexity of toother services = = vascular service
lymphosdema = oncology service
» Psychosocialstatus = orthopaedic service
= glderly care services
= palliative care services
Lymphoe dema of head Ea Lymphoedema service
| and neck, trunk, breast = (Box 15}
y | orgenitalia: poge 22
Upper or lower limb
lymphoedema
=  Early/mild lymphos dema = Moderate ymphosdema = Moderate/severe lymposdema
= |SLstage | = |5l stage |l andlate stage |l = |SLstage I, late stage |l and
* Mo orminimal shape distortion = Fragile skin stage Il
= Little or no pitting oedema = Llymphorrhoea = Good mobility
* Intact resilient skin = Skin ulceration "

Significant shape distortion
Significant shape distortion and swelling of digits
Swelling not contained by Lymphomrhosa/broken skin

Able to tolerate applications
remaoval of compression garment

* Compression garment contains compression garment » Subcutaneous fissue
swelling = LUnabletotolerate thickening
= Palliative treatment compression garment

Swelling involving root of limb
Committed to treatment

Unable to applyfremave
compression gament®
Palliative treatment

! Y Y

Initial management with Initial management with Intensive therapyt
compression garmentst muodified MLLB+ »  Lower limb: Figure 7, page 197
*  Lower limb: page 17 = Lower limb: page 17 pages 17-18
* Upper limb: poge 19 = Upperlimb: pagal® = Upper limb: page 20
Y /

Successtul outcome of initial management

Reduction in size Avolume

Improved skin condition

* |mproved subcutaneous tissue consistency
Improved limb shaps

Improved limb fundtion

*  |mproved symptom control

= Enhanced patient/family/carer imvolvement and selt
management skills

*|f problems with garment management are likely to be ongoing, careful consideration should be given to commencing MLLB because
it may be required long-term.
tncludes skin care, exercise/movement and elevation. Please see text for practitioner roles.

CHU Toulouse, porteur, V3, 26/07/21



. Innovation
Ensanté

A

@ D Agence Régionale de Santé
Occitanie

OCCITANIE
2022
ANNEXE 4
Lymphcedéme Lymphcedéme Lymphcedéme
stade 1 stade 2 stade 3

/N

Lymphcedéme stade 2
modéré

Lymphcedéme stade 2
sévere

/

Prise en charge
Externe

Complications:

- Infectieuses/ sepsis
- Psychologiques

- Ostéo articulaires

- Neurologiques

5

Prise en charge
Hospitaliere

/N

Hospitalisation

Lymphosdame compliqué
ou
chirurgie de reconstruction
non mammaire
Lipo-aspiration

Ambulatoire

Hospitalisation de jour

pour traitement
décongestif intensif

|
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Annexe 5. RECOMMANDATION HAS

BON USAGE DES TECHNOLOGIES DE SANTE

La compression meédicale
dans le traitement du lymphcedéeme

La lymphmdéme est di & un dysfonctionnemsant du systéme lymphatique entrai-
nant une augmentation de volume d'un ou plusisurs membres etfou des organes

génitaux externes. Avec les mesures hygiéno-diététiques, la compression est un
élémant clé du traitement. Les dispositifs utilisés (bandes, bas et manchons) oni
fait I'objet d'une évaluation par la HAS.

Causes et complications du lymphoedéme
» Lee causes des troubles lymphatigues responsables du rmiphoedéme sont variées -
= la grande majorité des lymphedémes sont secondaires & une atteinte du systéme
lymphatique génant la circulation : cancer, chirurgie, radicthérapie, curisthérapie,
traumatisme, filarose ymphatique ;

= le cancer du sein et son traitemant représentent la cause principale des ymphoedémes
du membre supérisur ;

« les lymphedémes primaires relévent d'une anomalies constibutive sans cause connue.
Il peuvent toucher un ssul ou les deux membres inférsurs. lis sont isolés et sporadiques,
mais il exista de rares formes familiales.
» Le lipeedéme (di 8 une obésitd) et loedéme provogué par une insuffisance weineuse ne
sonk pas des lympheedames & proprement parler.
© Le lymphoedéms paut entrainer un handicap fonctionnel important st une altération
margquée de la qualité de vie. |l paut se compliquer, notamment 4" érysipéle.
= Il ne faut pas laisser le lympheedéme sinstaller. || est essentiel de ke diagnostiquer et
de le prendre en charge au plus 166

Les mesures hygiéno-dietetiques sont capitales
Elles sont toujours associées a la compression médicale
u |l s'=git notamment de mesures de prévention de Faggravation ou des complications
du lympheedéms
« précautions contre les portes d'entrée infectieuses (mycoses interdigitales) ;
= soins de la peau et des phanéres ;
= gymnastique et mobilisation douce ;
= réduction du poids en cas de swrpoids ;
« eventusllement drainage lymphatique manuel.
» Les mesures hygigno-diététigues et la compression nécessitent une éducation du patient
par chacun des intervenants.
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Les dispositifs de traitement compressif

Le traitement compressif utilise principalement des bandes, des bas ou des manchons :

les bandes sont préférables dans les utilisations de courte durée (quelques jours a
quelques semaines) ;

Dans cette indication, il peut s'agir de bandes séches inélastiques (< 10 % d’allongement)
ou de bandes séches & allongement court (10 & 100 %),

La réalisation du bandage peut demander ['utilisation de bandes de maintien et/ou de
dispositifs de capitonnage (mousse, coussins, ouate) pour protéger la peau et pour
uniformiser la pression (ou, en cas de méplat, pour augmenter la pression locale).

les bas (chaussettes, bas-cuisse, collants) ou les manchons sont mieux adaptés a
une utilisation a long terme ;

Iy a pas de différence d’efficacité démontrée entre les différents types de bas,

L'obtention d’une pression efficace peut exiger la superposition de plusieurs bas
ou |'utilisation d’'un enfile-bas.

Des vétements compressifs (panty) peuvent &tre utilisés dans certaines indications.

Les bandes adhésives ou cohésives, les bandes enduites, les bandes séches a allongement
long (= 100 %) et les bandages multitypes commercialisés en kit ne sont pas indiqués
dans le traitement du lymphcedéme.
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Lymphcedéme du membre Inferleur

Phase de réduction du volume bandes séches a allongement court ou

1 & & semaines (chaussettes, bas-cuisse, collants ou
hémicollants, en deuxiéme intention)

utiliser la pression maximale tolérée

Phase de maintien chaussettes, bas-cuisse, collants ou
Traitement au long cours avec réévaluation hémicollants de 20 a 36 ou > 36 mmHg
réguliere du rapport bénéfices/risques (bandes séches éventuellement*)

utiliser la pression maximale tolérée :
au meins 45 mmHgQ si possible
(éventuellement par  superposition)

» Le choix entre les différents types de bas (chaussettes, bas-cuisse, collants, hémi-
collants) est fonction de la localisation du lymphoedéme.

* Bandes séches en deuxiégme intention ou, si besoin, en complément du bas, pour des
bandages nocturnes.

Certains lymphcedémes peuvent nécessiter I'utilisation de vétements compressifs
(panty) :

lymphcedémes proxXimaux, publens ou sus-pubiens, ou touchant la région fessiére ;

lymphoedémes chez les patients obéses |

lymphoedémes et malformations vasculaires de I'enfant (o0 I'on peut aussi utiliser des
bandes inélastiques ou & allongement court).

La compression est un élément clé du traitement

Elle est toujours associée aux régles hygiéno-diététiques.

La thérapie décongestive se déroule en deux phases : une phase de réduction du
volume et une phase de maintien.

Lymphcedéme du membre supérieur

Phase de réduction du volume bandes séches a allongement court ou

Au moins 5 jours par semaine pendant inélastiques et dispositifs de capitonnage
1 4 € semaines (manchon en deuxiéme intention)

utiliser la pression maximale tolérée

Phase de maintien manchon de 15 4 20, 20 4 36 ou > 36
Traitement au long cours avec réévaluation mmHg (bandes séches eéventuellement®)
réguliere du rapport bénéfices/risques utiliser la pression maximale tolérée

» Préférer un manchon avec main attenante (si cela est compatible avec I'activite
guotidienne).

* Bandes séches en deuxiéme intention ou, si besoin, en complément du manchon, pour
des bandages nocturnes.
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ANNEXE 6. DESCRIPTION DETAILLEE DE LA PHASE DE TRAITEMENT DECONGESTIF INTENSIF

Le traitement décongestif intensif comprend :

a) Consultations médicales

La patiente bénéficieavanttout traitementd’uninterrogatoire complet et d’'un examen médical :
Tension artérielle, fréquence cardiaque, poids, taille, de mesures périmétriques et de I’amplitude
articulaire des membres. Le médecin confirmele diagnosticde lymphoedéme, évalue son stade, sa
sévérité. Les co-mobidités etles complications de la pathologie lymphatique, son retentissement
cutané (plaies, papillomatose, bride, ...), fonctionnel et psychologique sont analysés. Le médecin
vasculaire a a disposition un plateau d’explorations vasculaires afin de réaliser les échographies
veineuseet/ou artérielle nécessaire pour dépister les pathologies associées (insuffisance veineuse,
artérite post radique). Un électrocardiogramme, prise de sang sera réalisé en fonction des
comorbidités du patient. Il peut solliciter I’avis d’autres spécialistes (dermatologue, généticiens,
chirurgiens, ...). Une réadaptation des soins, modification du protocole de soins peuvent étre
réalisésaucoursdu TDI enfonction de la tolérance et de |’efficacité des soins proposés.

b) Drainage lymphatigue manuel
La premiere étape des soins de physiothérapieréalisés parle kinésithérapeute comprend un drainage

lymphatique manuel, réalisé selon différentes méthodes, adaptées enfonction de la pathologieet de
la sévérité dulymphoedéme. Il dure en moyenne30 mna 45 mn.

c) Soinsdepeau
La deuxieme étape du traitement comprend les soins de peau. Cette étape dure 10a 15 mn. En cas de

plaie, laréfection du pansement parl’infirmiére de I’hospitalisation de jour peut augmenterle temps
de soins (réfection pansemententre 10a 20 mn enfonctionde la taille de la plaie). Le bon état de la
peau estfondamental. L'objectif du soin est de préserverlabarriere cutanée pouréviterles infections
et lutter contre I'induration. L’ utilisation d’émollient est réalisée parle kinésithérapeute (Cold Cream
Neutre). La recherche de mycose, folliculite, lymphangiectasie, papillomatose, lymphorrée, plaie est
systématique.

d) Pressothérapie
La troisiéme étape est la thérapie de compression séquentielle, également appelée compression

pneumatique est un dispositif spécial qui gonfle et dégonfle séquentiellement un vétement porté sur
le membre atteint de lymphoedéme, appliquantla compression directionnelle. Le processusse répéte
pour lalongueurde la session de traitement prescrite, le plus souvent 30 a 45 mn. La pressothérapie
est réalisée par des kinésithérapeutes spécialement formés. La durée du traitement et la force de la
pression exercée estdiscutéau cas par cas. A noterque cet acte est tres mal valorisé parla NGAP

e) Technigue de mobilisationdelapeau
Les séances d’endermologie sont proposées en cas de lipodermatosclérose, brides axillaires, cicatrices

fibrosées, lymphcedéme stade 3. Laséance dure 30 a 45 mn selon un protocole dédié. A noter que cet
acte n’apas de cotation souvent tres mal utilisé en libérale.
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f) Bandages multicouches
La quatrieme étape est la plus importante, c’est la réalisation de bandages compressifs portés en
permanence entre les séances. Il est réalisé par le kinésithérapeute a I'aide de bandes séches a
allongement court, type Rosidal K ou autres. La réalisation du bandage peut demander|’utilisation de
dispositifs de capitonnage (mousse NN, bandes MOBIDERM, varico, ouate, lympho Pads, ...) pour
renforcer |’effet de la compression, protéger la peau et pour uniformiser la pression (ou, en cas de

méplat, pouraugmenterla pressionlocale). Lorsqu’il est complet le bandage inélastique multi-couches
estcomposé d’unjersey tubulaire, de dispositifsde capitonnage, de bandes inélastiques, d’adhésifs de
maintien. Il est contre-indiqué en cas d’insuffisance artérielle sévere, d’insuffisance cardiaque
décompensée. L'obtention de la pression désirée est opérateur dépendant. La réduction de cette
variabilitéliéeal’opérateurrepose surla parfaite connaissancede laloi de Laplace et un entrainement
régulier ala pose. Compte-tenu de la complexité de cette prise en charge et de son réle majeur, la
formation du personnel médical et I’éducation du patient ont une importance capitale. Les
kinésithérapeutes des centres Expert ont une formation spécialisée (DU de lympholgie) exercent
depuis plus de 3 ans dans le service de Médecine Vasculaire. Une réévaluation réguliere du rapport
bénéfice / risque s’'impose en cas d’artérite, de neuropathie périphérique évoluée, dermatose
suintante ou eczématisée, intolérance aux fibres utilisées. La pose des bandages est la plus
chronophage, varie entre 45et 60 mn en fonction duvolume de I’cedéme pour un membre.

g) Exercicesphysiques
La quatrieme étape est la réalisation d’exercices physiques sous bandages. Il s’agit d’exercices
d’assouplissement, de travail contre résistance et d’exercices aérobies (altéres, marche sur tapis, ...).
Il s’agitd’exercices encadrés parle kinésithérapeute d’'unedurée de 30m a 45 mn.

Toutes ces étapessontréaliséestouslesjours, etrenouvelées pendant plusieurs jours consécutifs.
En cas de lymphoedémevolumineux, le traitement peut étre poursuivit deux a trois semaines.

h) Educationthérapeutique (au coursde |I’hospitalisation)
Prise en charge complémentaire en éducation thérapeutique et pour |'apprentissage d’auto-

traitement (auto-drainage, auto-contention).

L’offre de ce programme s’inscrit dans le parcours de soin du patient.

Le diagnostic éducatif est réalisé au décours du traitement décongestif lors d’une consultation
individuelle, par une infirmiere référente en éducation qui permet de recueillir les informations en
explorant les 5 dimensions du diagnostic éducatif. L'ensemble des informations sont répertoriés sur
une grille d’entretien élaboré parl’équipe pluridisciplinaire.

A l'issue du ler entretien destiné au diagnosticinitial, et apres que le patient ait eu les principales
informations pour acquérir les compétences de sécurité, il existe un temps de négociation entre le
patient et le soignant pour mettre en place des modifications de comportement : ces objectifs sont
apposés parle patient surune fiche prévue a cet effet, gardée parle patient et classée dansle dossier.
A l'issue de I’hospitalisation, lesobjectifssont renégociésentre soignants et patients et en fonction de
I’évolution du diagnostic éducatif, a nouveau, le patient appose par écrit les objectifs partagés qui
seronta nouveauréévalués et négociés ala consultation de suivi éducatif.

Une synthese personnalisée pluridisciplinaire est réalisée apres la formation, a partir du dossier
d’éducation thérapeutique résumé grace a une fiche de synthése gardée dans le dossier d’éducation
thérapeutique.

La prise en charge diététique etla question de I’activité physique sont toujours abordées car elles font
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parties des piliers du traitement du lymphoedeme.

Danslasemaine, les patientssont évalués parla diététicienne et peuvent bénéficier d’une consultation
individuelleavecenquéte alimentaire, puis de consultation individuelle dédiée.

Une consultation avecla psychologue est systématique proposée sile médecin retrouve les stigmates
d’une souffrance psychologique.

Alafindela semaine, le patient estréévalué parle médecin. Une synthésede lasemaine est réalisée
en équipe, au lit du patient (Kiné, Médecin, infirmiére d’éducation thérapeuti que +/- diététicienne).
Les donnéescliniques sontréévaluées (poids, taille, tension artérielle, fréquence cardiaque, mesures
périmétriques). Un projetthérapeutique est proposé au patientetles ordonnancesde soins lui sont
remises parle médecin.

Une fois le membre décongestionné, la deuxiéme phase, dite de maintien ou d’entretien, peut
commencer. Elle a pour objectif de maintenir a long terme ou, dans certains cas, de poursuivre la
réduction volumétrique et de prévenird’autres problémes. Le patientdoit alorsassumer, a domidile,
laresponsabilité de laprise en charge de lamaladie al’aide d’un programmede soinsqu’il devra suivre
toute savie. Il doit également comprendre tres clairement I’'importance de cette phase, et que toutes
les réductions acquisesau cours du traitement seront perduessans soins appropriés. Les interventions
thérapeutiques sont certes contraignantes, mais I’observance des patients est indispensable, en
particulier pourle portd’unvétement de compression.
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ANNEXE 7. DETAIL DU CALCULDU COUTDU TDI 5 ET 10 JOURS
Valorisation des temps médicaux et paramédicaux(estimation destemps de prise en
charge, valorisés aux colts horaires CHU 2019 par grade)
Etape Statut Type d'acte Temps Colt horaire Nb occurrences Colt Cout total
1 Praticien hospitalier CS 0,5 77,50 2 78 €
1 Praticien hospitalier Echo veineuse 0,5 77,50 1 39€ 233€
Praticien hospitalier Réevaluation 0,5 77,50 1 39€
Praticien hospitalier Synthése du dossier 1 77,50 1 78€
Etape Statut Type d'acte Temps Cout horaire Nb occurrences Colt Cout total
1 Infirmiére Prise de sang 0,25 33,04 1 8€
2-3 iMasseur Kiné CN Drainage lymphatique manuel + 0,75 31,90 5 120€
3 Infirmiére Soins de Peau 0,25 33,04 5 41€
4 Masseur Kiné CN Pressothérapie 0,75 31,90 5 120 €
5 Masseur Kiné CN Endermologie 0,75 31,90 5 120€
6 Masseur Kiné CN Bandages multicouches 1 31,90 10 319 € 1125€
7 Masseur Kiné CN Exercices physiques 0,75 31,90 5 120 €
8 Infirmiére Education thérapeutique 0,5 33,04 3 50 €
Diététicienne Enquéte alimentaire 0,5 31,39 2 31€
Psychologue Soutient psychologique 1 33,46 2 67 €
Infirmiére - Kiné - Diététicienne 4Synthése du dossier 1 129,78 1 130€
Etape Statut Type d'acte Temps Coat horaire Nb occurrences Colt Codt total
1 Praticien hospitalier (& 0,5 77,50 2 78 €
1 Praticien hospitalier Echo veineuse 0,5 77,50 1 39€ 233€
Praticien hospitalier Réevaluation 0,5 77,50 1 39€
Praticien hospitalier Synthése du dossier 1 77,50 1 78€
Etape Statut Type d'acte Temps Colt horaire Nb occurrences Colt Cout total
1 Infirmiére Prise de sang 0,25 33,04 1 8 €
2-3 [MasseurKiné CN Drainage lymphatique manuel + 0,75 31,90 10 239€
3 Infirmiere Soins de Peau 0,25 33,04 10 83€
4 Masseur Kiné CN Pressothérapie 0,75 31,90 10 239 €
5 Masseur Kiné CN Endermologie 0,75 31,90 10 239 €
6 Masseur Kiné CN Bandages multicouches 1 31,90 20 638 € 2013 €
7 Masseur Kiné CN Exercices physiques 0,75 31,90 10 239€
8 Infirmiére Education thérapeutique 0,5 33,04 4 66 €
Diététicienne Enquéte alimentaire 0,5 31,39 2 31€
Psychologue Soutient psychologique 1 33,46 3 100 €
Infirmiére - Kiné - Diététicienne 4Synthése du dossier 1 129,78 1 130€
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Détail du colt complet:

(Autres dépensesissues de lacomptabilité analytique du CHU de Montpellier ; chargesindirectes et
de structure ajustée en 15% et 18% selonlesséjoursde 5 ou 10 jours)

5j 10j
Personnel Médical 233 € 233 €
Personnel paramédical 1125€ 2013€
Prestations MT 170 € 170€
Prestations plateau de CS et rééducation 150 € 300€
10%|Coordination (médicale, paramédicale, secrétariat) | 168 € I 272€
|Consommab|es médicaux et dispositifs | 40€ | 80€
Blanchisserie - restauration 50 € 2,2% 100 € 2,7%
Logistique et gestion générale 260 € 11,7% 520 € 13,9%
Structure 30€ 1,3% 60 € 1,6%
2226 € 15,3% 3748 € 18,1%
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ANNEXE 8 : TELECONSULTATION

Actuellement, les téléconsultations de suivi sont dans le droit commun pour les médecins et les
infirmiéres requérantes. La téléconsultation s’inscrit dans le respect du parcours de soins coordonné
pour garantirune prise en charge de qualité.

Dans ce méme objectif de prise en charge de qualité, et dans le respect des régles de prescription de
la téléconsultation, le médecin dit « médecin téléconsultant » auradéjavule patientau décoursde la
séquence diagnostique et thérapeutiquele patient.

La téléconsultation sera faite via le systéme Téléo afin de garantir une solution technique sécurisée
pour protégerles données médicales, confidentielles.

Le patient bénéficiera d’une téléconsultation accompagnée par un professionnel de santé, infirmier
ou kinésithérapeute, depuis son domicile (site ou application sécurisé(e) via un ordinateur, une
tablette ouunsmartphone, équipé(e) d’une webcam etrelié(e) aInternet).

En amont de la consultation, I’équipe de coordination enverraun lien Téléo au patient ou au soignant
de premier recours, l'invitant a se connecter a I’heure prévue du rendez-vous a une application
sécurisée, depuis un ordinateurou une tablette équipée d’une webcam etreliéeaInternet.

Un consentement préalable du patient et du médecin traitant seront recueillis par I’équipe de
coordination avantde réaliser une téléconsultation.

A l'issue d’unetéléconsultation, I’expert pourra établir, si nécessaire, une prescription (médicaments,
examens complémentaires, réajustement du traitement du lymphoedéme), qui sera transmise au
patient sous format électronique, via Téléo, dans des conditions garantissant la confidentialité et la
sécurité des échanges. Les soins prescrits ala suite de la téléconsultation sont pris en charge dans les
conditions habituelles.

Alafindelatéléconsultation, I’expert téléconsultant rédige un compte rendu, I'archive dans le dossier
informatisé du patient (Workflow) ettransmetle plan de soins aux équipe de premierrecours. Cette

étape permet d’assurer un meilleur suivi du patient et de faciliter la prise en charge coordonnée de
celui-ci entre professionnels de santé.

23,00 €

La téléconsultation TC est facturée parle téléconsultantau méme tarif qu’une consultation en face-a-
face, soit 23 eurosl’expert peut réaliser une télé-éducation au décours de la téléconsultation,
au méme tarif qu’une consultation en face-a-face, soit TC + E1.

L’éducation thérapeutique n’est pas facturée a I’acte, et dépend du droit commun. Néanmoins, la
cotation E est nécessaire pour tracer I’activité d’éducation thérapeutique est déclenché un forfait
annuel.

Les infirmiers accompagnant la téléconsultation seront facturés selon les modalités actuelles (TLS :
Accompagnementalatéléconsultation, réalisé au décours d’un soin, soit 10€ par téléconsultation)

Les kinésithérapeutes accompagnant la téléconsultation seront facturés selon les méme
modalités (TLS : Accompagnement a la téléconsultation, réalisé au décours d’un soin, soit 10 € par

téléconsultation.
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ANNEXE 9. PRISE DE MESURE

La prise de mesure est un acte nécessaire et préalableachaque téléconsultation

La prise de mesure estréalisée parle soignant de proximité (infirmier e ou kinésithérapeute
réquérant qui réalise latéléconsultation). Lors de laformation DPC/e learning, le réquérant est
formé a la prise de mesure qui est standardisé (2).

Les mesures périmétriques sont réalisées sur le membre atteint de lymphoedéme et sur le membre
sain pour évaluer la différence entre les 2 bras a I’aide d’un metre de couturiére, a intervalles de
distance réguliers (tous les 5 cm), soit 10 mesures par membre (sain et atteint) selon les photos d
jointes. Cela permet le calcul d’un volume en ml, par assimilation des segments de membres a des
troncs de conesselon laformule suivante:

H(C2+Cc+c2) /12

C: grande circonférence du cone, c: petite circonférence du cone ; H : intervalleentre deuxmesures;
n:3,1

Nous additionnions ensuite la valeur de chacun des volumes calculés entre deux mesures, soit un
ensemble de 10 volumes par membre, permettant d’obtenir le volume total du membre (VL pour
membre atteint, VH pour membre sain). Cette méthode est fiable et reproductible aux membres
supérieurs etinférieurs, recommandé parl’HAS et I’ISL(1,2,29)

Le calcul de I'excés de volume (EV) correspondait a la différence de volume entre le membre atteint
(VL) etle membre sain (VH), il est expriméen pourcentage:

EV = [(VL-VH) / VH] x100

L'excés de volume est le critére de jugement utilisé dans laplupart des essais cliniques réalisés surle
lymphoedeme poursuivre |'efficacité d’'un TDI, et suivrel’évolution de lymphcedeme. Des algorithmes
simples permettent d’obtenir I’'EV a partir de tableau Excel, ol sont remplies les mesures
périmétriques au cours de la consultation.
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Tableau de mesures membresinferieurs

Membre inferieur

Sain Patho
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15

10
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Tableau de mesures membres supérieurs

Membre supérieur

Sain Patho

10

15

20

25

30

Bimalléolaire

Métatarse

20

15

10

0 (pli du coude)
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ANNEXE 10. ALGORYTHME DE PRISE EN CHARGE proposé au cours du suivi

e Majoration du volume de 20% : Identification des facteurs aggravants : réévaluation du

manchon parle pharmacien (sibesoin, nouvelle prescription), renforcement de la fréquence
des bandages, conseils hygiéno-diététiques, entretien motivationnel, programmation d’une
consultation d’éducation thérapeutique, activité sportive, problemeinfectieux...

e Encas de majorationde plusde 50% du volume :indicationaunnouveau TDI

Les suivisal15, 1 mois, 3 mois et 6 mois permettent de recalerle dispositif et les fréquences des
soins kiné ou IDE si besoin.

Les soignants de premiers recours seront formés al’identification de signes d’alertes qui incitent a
contacterle médecin coordinateurde chaque centre.

Evénementintercurrentgrave : érysipéle, traumatisme sur le membre pathologique, lymphorrhée,
troubles trophiques, décompensation sévere du LO (majoration de plus de 50% de la réduction de
I’excés de volumeinitial) -hospitalisation lié aau LO ou aux comorbidités - déces
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	o Affiliées à un régime d’assurance maladie,
	o Ayant signé le formulaire de consentement éclairé
	o Patient résident en Occitanie
	o Explorer les hospitalisations potentiellement évitables
	 Indicateur de qualité :
	- Questionnaires de satisfaction et d’expérience professionnelle/ patient
	- Échelle de qualité de vie du patient
	 Indicateur médico économique
	- Valider les éléments financiers permettant de calculer les forfaits (coût réel des dispositifs de compression, coût des séjours hospitaliers de TDI...)
	- Evaluer l’efficience du parcours de soins coordonné et intégré par rapport au parcours de soins habituel du point de vue de la société, au moyen d’analyses coût-utilité et coût-efficacité
	- Evaluer l’impact des caractéristiques socio-économique sur les coûts de prise en charge avant et après la mise en place d’un parcours de soins coordonné et intégré et sur le ratio d’efficience.

