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L'estimation de la demande de greffe d'une région

L’indicateur retenu est le nombre total de candidats a la greffe pour une année donnée : il
s’agit du nombre de candidats toujours en attente au début d’'une année additionné a celui
des candidats inscrits au cours de la méme année. Cet indicateur peut étre décliné selon la
région de domicile des candidats ou selon leur région d’inscription (activité des équipes de
la région). Cela nécessite d’avoir une bonne exhaustivité de la région de domicile du malade
pour obtenir les indicateurs retenus pour l'estimation de la demande ou des besoins
régionaux. La proportion de domiciles manquants chez les malades inscrits en attente de
greffe diminue tous les ans (3% en 1997, 0,3% en 2001 et 0,03% en 2006). Pour ceux
inscrits avant 1996, cette information n’était pas obligatoire. Par conséquent, il existe une
plus importante proportion de données manquantes pour le calcul des files actives de
malades avec un greffon fonctionnel selon leur région de domicile (environ 10% des
dossiers ave des adresses manquantes).

La pénurie spécifigue

La différence entre I'offre et les besoins définit la pénurie.

La pénurie de greffons est estimée par le nombre de candidats a la greffe décrit ci-dessus
rapporté a l'offre de greffons efficaces. Le greffon « efficace » correspond aux greffons
prélevés en France chez des donneurs décédés en état de mort encéphalique et greffés
(sont éliminés les greffons prélevés non greffés). Les reins, les foies partagés et les greffons
mono-pulmonaires sont comptabilisés par unité greffée.

Cet indicateur est développé sous deux angles de fonctionnement régional de la chaine de
prélevement a la greffe : fonctionnement « réel » et fonctionnement « en autarcie ». En
fonctionnement « réel », la pénurie est calculée indépendamment de I'origine géographique
des greffons et des malades. Il s’agit de prendre en compte les flux de greffons et de
malades entre les régions. Ainsi, le calcul est basé sur les greffons utilisés par les équipes
de greffe de la région et les malades inscrits dans les équipes de greffe de la région. En
fonctionnement « en autarcie », la pénurie est calculée selon I'origine géographique des
greffons et des malades. Il s’agit de ne pas prendre en compte les flux de greffons et de
malades entre les régions. Ainsi, le calcul est basé sur les greffons prélevés dans la région
et les malades domiciliés dans la région.

Les flux de malades ou de greffons entre les régions

Pour les malades

L'étude des flux des malades est réalisée par comparaison entre leur région de domicile et

leur région d’inscription.

= Lestableaux:
L'indicateur « % des domiciliés en dehors de la région parmi les inscrits dans la région »
est la proportion de malades inscrits dans la région et domiciliés en dehors parmi
I'ensemble des malades inscrits dans la région.
L'indicateur « % des inscrits en dehors de la région parmi les domiciliés dans la région »
est la proportion de malades domiciliés dans la région et inscrits en dehors parmi
I'ensemble des malades domiciliés dans la région inscrits quelle que soit la région de
leur équipe d'inscription. Les quelques malades inscrits dans une région dont le domicile
était manquant ont été comptés comme des malades inscrits en dehors de leur région
de domicile.
L’indicateur « % des malades domiciliés et inscrits dans des régions différentes » est la
proportion de malades dont la région d’inscription est différente de sa région de domicile
parmi I'ensemble des malades inscrits en France. Il permet d’avoir un point de
comparaison pour le niveau et I'évolution des 2 indicateurs ci-dessus.
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= Lescartes:

Les deux types de cartes présentées permettent de visualiser les flux des malades
inscrits entre 2000 et 2005 premiérement pour les malades inscrits dans la région et
domiciliés en dehors, deuxiemement pour les malades domiciliés dans la région et
inscrits en dehors. Ces cartes sont déclinées pour les activités de greffe cardiaque,
hépatique et rénale. Les malades domiciliés a I'étranger ou dans les territoires d’outre
mer sont exclus de cette analyse.

La carte de la répartition des malades inscrits dans la région analysée et domiciliés en
dehors (flux entrant) fait apparaitre :

o le nombre total et par région de domicile de malades entrant dans la région
analysée. Ceci permet de quantifier le flux entrant et d’identifier les régions de
domicile de ces malades.

o la proportion de malades entrant dans la région analysée selon leur région de
domicile. Ceci permet d'identifier le poids d’'une région de domicile dans le flux
entrant.

La carte de la répartition des malades domiciliés dans la région analysée et inscrits en
dehors (flux sortant) fait apparaitre :

o le nombre total et par région d’inscription de malades sortant de la région
analysée.

Ceci permet de quantifier le flux sortant et d’'identifier les régions d’inscription de
ces malades.

o la proportion de malades sortant de la région analysée selon leur région
d’inscription. Ceci permet d’identifier le poids d’'une région d’inscription dans le
flux sortant.

Pour chaque carte sont représentées également, les régions sans équipe de greffe de
I'activité étudiée. Un pictogramme de I'organe rappelle le type de greffe considéré et un
autre le type de flux analysé (entrant ou sortant).

Le code couleur bleu est utilisé pour faire apparaitre les régions de domicile. Le code
couleur vert est utilisé pour faire apparaitre les régions d'inscription.

Pour les greffons

L'étude des flux des greffons se fonde sur la région de prélevement et la région de greffe.
L'indicateur « % des greffons prélevés en dehors de la région parmi ceux greffés dans la
région » est la proportion de greffons greffés dans la région et prélevés en dehors parmi
I'ensemble des greffons greffés dans la région.

L'indicateur « % des greffons greffés en dehors de la région parmi ceux prélevés dans la
région » est la proportion de greffons prélevés dans la région et greffés en dehors parmi
I'ensemble des greffons prélevés dans la région.

L'indicateur « % des greffons greffés et prélevés dans des régions différentes » est la
proportion de greffons prélevés dans un région et greffés dans une autre parmi 'ensemble
des greffons prélevés et greffés en France. Il permet d’avoir un point de comparaison pour
le niveau et I'évolution des 2 indicateurs ci-dessus.

La durée d’ischémie froide des greffons rénaux

La durée d’ischémie froide des greffons rénaux se définit comme le temps durant lequel le
rein n'est plus irrigué par la circulation sanguine. C'est le temps qui s'écoule entre le
clampage de l'aorte au moment du prélévement et la remise en charge de l'artere rénale
moment de la greffe. Il a été choisi de considérer cet indicateur comme non calculable si la
proportion de données manquantes est supérieure a 90%. Pour la greffe rénale, les durées
d’'ischémie froide ont été analysées en excluant les malades a partir d’'un greffon de donneur
vivant ainsi que les malades ayant bénéficiés d’'une greffe combinée rein et organe vital.
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La durée médiane d’attente avant greffe

La médiane d’attente correspond a la durée d'attente pour laquelle la probabilité d'étre
greffé est de 50%. Elle est estimée par la méthode non paramétrique de Kaplan-Meier pour
les régions sur la période d’inscription 1999-2004 et dont la cohorte étudiée est supérieure a
10 malades. La durée de séjour sur la liste d’'attente a été calculée pour chaque patient
inscrit en attente sur une période fixée en fonction des organes, comme la différence entre
la date d’inscription sur la liste et la date de sortie de la liste ou de I'analyse (31/12/04) pour
les malades toujours en attente. L’événement pris en considération est la greffe, et la durée
d’'attente est censurée pour les malades n’ayant pas bénéficié d’'une greffe (les malades
décédés ou sortis de liste) ainsi que pour ceux toujours en attente au moment de I'analyse.
Pour la greffe hépatique, les durées d’attente ont été analysées en excluant les receveurs
en attente d’'un greffon issu d’'un donneur vivant et les malades bénéficiant d'une priorité au
titre de la « super-urgence ». Pour la greffe rénale, les durées d’attente ont été analysées en
excluant les malades candidats et greffés a partir d’'un greffon de donneur vivant ainsi que
les malades ayant bénéficiés d'une greffe combinée rein et organe vital.

Les différences dans les durées d’attente entre régions doivent étre interprétées avec
précaution, car elles ne sont pas ajustées sur les facteurs de risque des malades ou les
facteurs organisationnels pouvant avoir une influence sur I'attente.

Activité de greffe de cellules souches hématopoiétiques

Il n'existe pas de liste d’attente pour les malades ayant une indication d’allogreffe de CSH,
au sens de la liste d’attente d’'un organe. Les inscriptions sur le fichier national des malades
en attente d'une greffe de CSH ne concernent que la recherche de donneurs non
apparentés, quand aucun donneur familial n'a été identifié et que le médecin confirme
l'indication d’'une allogreffe non apparentée.

Pour étudier les flux des malades pour I'ensemble des allogreffes, nous nous sommes
intéressés aux malades greffés a partir d'un donneur familial (50,2% des allogreffes) ou a
partir d’'un donneur non apparenté (49,8% des allogreffes). Le nombre de centres autorisés
a l'allogreffe de CSH sur I'ensemble du territoire est moins important que le nombre de
centres de greffes d’organes. En particulier, 6 régions métropolitaines ne possedent pas de
centre autorisé. Il n'est donc pas surprenant qu’'un malade résidant dans une telle région
bénéficie d'une allogreffe de CSH dans un centre situé dans une autre région. C'est
pourquoi nous nous sommes basés, pour étudier les taux d'allogreffes de CSH selon les
régions, sur la région de domicile du patient, et non pas sur la région du centre greffeur
(Figures CSH 1, CSH 3, CSH 4). Cette région de domicile est manquante pour 84 greffes
sur les 1252 allogreffes de 2006.

Les deux indicateurs qui ont été utilisés sont :
= «domiciliés hors région (%)» qui est la proportion de malades domiciliés dans une
autre région que la région du centre greffeur rapportée a I'ensemble des malades
greffés dans la région.
=  «greffés dans une autre région (%)» qui est la proportion de malades greffés dans
une autre région que sa région de domicile rapportée a I'ensemble des malades
domiciliés dans la région.

Le terme «entrée» (Figure CSH 4) couvre la situation d’'un malade greffé dans la région et
domicilié dans une autre région. Le terme de «sortie» concerne les malades domiciliés dans
la région et greffés dans une autre région.
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Activités de prélevement et de greffe de cornée

Les données utilisées dans ce chapitre pour l'activité¢ de prélevement sont disponibles
depuis de nombreuses années et sont fournies par les SRA (services de régulation et
d’appui). Celles concernant l'inscription en liste d’attente et la greffe proviennent du systéeme
informatique GLAC qui a été mis en place fin 1999. Elles ne sont donc disponibles que
depuis 2000. Les données sur l'inscription peuvent étre considérées comme exhaustives car
il est nécessaire d’'avoir un numéro d’inscription pour demander un greffon cornéen a une
banque. La gestion du statut des malades inscrits dépend des équipes. Une importante
mise a jour de la GLAC a été effectuée depuis avril 2006, afin d'actualiser le statut des
patients inscrits en liste d’'attente. Ceci a permis de réduire I'écart entre le nombre de
greffons délivrés par les banques et celui de greffes déclarées dans GLAC par les équipes.

La notion de domiciliés dans la région ou d’inscrits hors de la région reprend les définitions
utilisées pour la greffe d’organe.

La pénurie est exprimée par le nombre de cornées prélevées dans I'année divisé par celui
de nouveaux inscrits selon leur domicile. La pénurie peut donc varier selon les flux de
malades dans la région : une sortie importante de malades peut diminuer la pénurie d’'une
région. Au niveau national, il est considéré qu’il faut prélever 1,9 cornées pour greffer un
malade. Ce seuil peut varier selon les banques et leurs criteres de validation. Cette
définition est inversée par rapport a celle des organes du fait du besoin de deux
prélevements par greffe.

Compte tenu du contexte spécifique de cette greffe qui est peu fréquente dans un contexte
d'urgence, de la diminution de la pénurie de greffons et de I'hétérogénéité des pratiques
d’inscription, il n’est pas calculé de médiane ou de durée d’attente. Le dynamisme de la liste
d’'attente est apprécié par le pourcentage de malades inscrits et greffés la méme année
sous réserve toutefois que les greffes soient bien déclarées dans la GLAC.
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