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Offrir aux patients
de nouveaux horizons
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AVEC CE QUE L’ON A DEJA

’association Ligue Rein et

Santé fera de plus en plus

appelle a 'engagement citoyen
et au financement participatif. Cela
dans le cadre d’une logique de bénévolat
totale de ses membres et de gratuité de
I’ensemble de son action au service de la
prévention et de la progression : « 'insuf
fisance rénale » (IR) et du diabete. Elle
vise l'information éthique, souhaitable
et opportune, sur I'insuffisance rénale
chronique (et son parcours de santé
éclairé) et fait participer I’ensemble de
ses acteurs.

Notre association vient de rénover
en février son portail web : www.rein-
echos.fr qui accueille désormais tant
les patients que les professionnels et
personnels de santé qui les entourent.
Puis d’améliorer la lisibilité de sa revue
papier Rein échos (relooké), pour aug-
menter son audience a destination
des internautes et de ses lecteurs (le
numéro 14, a été mis a disposition gra-
cieusement dans les établissements de

X e
)
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Questions a M™ Catherine
Tourette-Turgis

santé, soit plus de 17 000 exemplaires
distribués et il sera ensuite disponible
en ligne pour tous).

Pour cela elle recherche a développer
ses ressources afin non seulement d’étre
présente : sur les réseaux sociaux (veille
sanitaire), les blogs (chroniques en
santé), le site Web (information et sen-
sibilisation) et bien sur le papier, mais
d’apporter toujours plus aux personnes
malades, comme vous le verrez (et nous
I’espérons pour le moins) en 2013.

Déja en 2012 elle s’était engagée dans
des contrats de partenariats pour
aller bien au-dela de son offre multi-
média (visant a accompagner, faciliter,
remettre dans la vie active et faire
évoluer la prise en charge des per
sonnes malades) et elle coopere avec
efficience a des alliances associatives
(non hégémoniques) sur des sujets
d’actualités, afin de représenter les pro-
bléemes des patients aupres des auto-
rités sanitaires.

ACCOMPAGNEMENT 26

L'éducation thérapeuthique chez
Nephrocare lle-de-France 26

L'assistante sociale

MICHEL RAOULT
Ligue Rein et Santé

Dans ce numéro priorité aux travaux
régionaux avec :

Un grand dossier sur la sensibilisation
et le dépistage précoce de linsuffi-
sance réale (premiere partie dans ce
numéro) ;

Un dossier sur les innovations locales ;

Un dossier sur I'alimentation des dialysés ;
Enfin une enquéte sur les vacances et
voyages des personnes malades.
Loccasion de souhaiter a tous une
année 2013 solidaire et innovante. \\\
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@=* M™ CATHERINE TOURETTE-TURGIS

atherine Tourette Turgis s'est construite dans l'adversité mais elle l'assume

pleinement et avec énergie. Elle a dii faire face a des situations difficiles

au cours de son enfance mais elle en retire une force de caractére et des

convictions qui l'aident a batit, construire, innover, inventer sans plus
jamais avoir peur ! Elle a pour particularité de ne jamais renoncer ou ldcher et de
savoir attendre quand elle est convaincue de l'utilité d'un projet innovant qu’une
fenétre sociale s'ouvre. Elle a passé 10 ans aux états unis et c’est en 1997 qu’elle a mis
sur papier son projet d’'université des malades et qu'elle a commencé a y travailler
avec la communauté afro-américaine de la région de San Francisco largement exposée
au VIH et & ses incidences catastrophiques. A son retour en France elle a créé des
filieres diplomantes en éducation du patient et a fondé l'université des patients a
T'université Pierre et Marie Curie a Paris. Rigoureuse, déterminée, scientifique, elle s'est
donnée pour mission d’ouvrir I'université aux publics vulnérables en posant comme
hypothese de travail que l'expérience acquise au décours d’une maladie chronique
est une expérience au méme titre qu’une expérience acquise au décours d’activités
professionnelles. Catherine Tourette-Turgis fabrique a I'université, des chroniques
debout dans leur téte, des auto entrepreneurs, des formateurs, des acteurs de la
démocratie sanitaire ; c’est son reméde a la crise qu’elle qualifie comme une transition
économique, sociale et idéologique et sur laquelle 15 millions de malades chroniques
en France doivent aussi prendre la parole. Rein échos salue son travail et lui souhaite
un bon anniversaire en 2013.

REIN ECHOS LUI A POSE
QUELQUES QUESTIONS

Rein échos : Merci préalablement de
nous éclairer et d’éclairer nos lecteurs
sur vos travaux et leurs buts

Catherine Tourette-Turgis : Mes travaux
sont aux confins de 'accompagnement
et de l'éducation que je considere
comme relevant de la formation des
adultes, I'’éducation thérapeutique ce
n’est pas I'école, les savoirs scolaires sont
différents des savoirs de base mobilisés
en éducation thérapeutique. Apprendre
quelque chose sur son moi biologique ce
n’est pas apprendre des savoirs livresques,
c’est apprendre quelque chose qui nous
bouleverse au plus intime de notre
histoire de sujet vivant ou de sujet sur
vivant. Ce sont sur ces questions que je
travaille comme chercheure en sciences
humaines et sociales affiliée a ’école des
hautes études en sciences sociales mais
aussi a au conservatoire national des arts
et métiers. Je suis entrée au Cnam j’avais
découvert dans mes recherches des ana-
logies entre les activités quotidiennes des
malades et certains métiers. J'entendais
sans cesse : étre malade c’est un métier
a temps complet, un métier sans relache,
sans vacances, sans jours fériés, je dois
faire ceci, faire cela, m’organiser, anti-
ciper, faire des choix, construire mon
équipe pluridisciplinaire, gérer I’agenda
de ma maladie et celui de ma vie, je dois
penser, me penser comme ayant un
avenir...Il m’était devenue indispensable
d’ouvrir de nouveaux axes de recherches
sur cette découverte fondamentale. Le
patient est quelquun qui exerce des acti-
vités qui ne sont pas reconnues et valo-
risées socialement alors que se maintenir
vivant est d'une forte utilité sociale.



Rein échos : Mme, pourquoi SVP
I’éducation thérapeutique et pourquoi
un patient expert ; pour quel besoin ?
Qui a le droit de faire de 'ETP ?

[ mars - octobre 2013 ]

SON PARCOURS
Une longue expérience de vie, de recherche, de partage et d'enseignement conduit dans
les hopitaux, les associations de malades et auprés des soignants en France et a I'étranger.
Engagée dans la lutte contre le SIDA dés les années 85, elle se bat contre la discrimination,
pour l'accés aux antirétroviraux dans les pays sanitaires a ressources limitées, va dans 8 pays
dAfrique et en Haiti pour aider les communautés a sorganiser pour survivre a I'épidémie.
Elle part s'installer aux états unis et travailler dans la communauté VIH en 1995 ol elle
enseigne dans les universités américaines et se forme a d'autres approches théoriques,
cliniques et communautaires. En 1991 elle crée avec Maryline Rébillon Comment Dire, un
organisme de formation spécialisé dans la formation dans le domaine de la santé et engagé
dans 'humanisation des conditions d’accueil des malades et les éthiques du care. Elle dirige
une équipe de formateurs et de consultants désireux d’implanter des programmes pilotes
sur I'observance thérapeutique, 'accompagnement et I'éducation thérapeutique. En alliant
en permanence le terrain, la recherche, la formation et I'enseignement elle élabore une
réflexion sur le care et s'emploie a aider les malades, leurs proches et leurs soignants a
développer de nouvelles approches dans le soin et I'éducation a la santé s'appuyant sur des
pédagogies émancipatrices et non normalisatrices.

Comment dire S'est engagé dans la lutte contre le sida en 1986 et a monté les premiéres
consultations d'aide a I'observance mais depuis 2006 Comment dire est implanté en
néphrologie au niveau national aux cotés des patients et des soignants. Cet organime anime
un projet pilote de formation des patients en éducation thérapeutique pour I'association
des centres de dialyse de Lens. Les patients ont bénéficié de 58 heures de formation pour
pouvoir travailler avec les soignants de toute la région et animer avec eux des ateliers en
éducation thérapeutique. Comment dire les accompagne sur deux années et travaille avec
I'équipe de soignants pour que cette nouvelle ressource humaine essentielle en éducation
thérapeutique donne lieu sur le terrain a un véritable partenariat de compétences. Tous les
moyens sont mobhilisés y compris les nouvelles technologies comme le suivi par le biais d'un
forum dédié aux patients en formation leur permettant de venir sur le site de comment dire-
dans un espace dédié et protégé - se préparer, se coacher les uns les autres et construire une
culture commune pédagogique en bénéficiant des conseils d’une équipe de pédagogues.
Plusieurs soignants se sont engagés aupres de leurs propres patients pour que ces derniers
puissent devenir patients-formateurs en aménageant leurs séances de dialyse pour qu'ils

ne ratent pas une seule séance de formation ! Par ailleurs comment dire accompagne aussi
la mise en place d'un programme d’éducation en néphropédiatrie a I'hopital Jeanne de
Flandres a Lille ! La aussi il s'agit d’une expérience pédagogique inédite au sens o il n'existe
pas d'outils pédagogiques pour les enfants et qu'il a fallu tout construire en partant du
terrain. Les enfants sont tres réceptifs a une offre d’éducation si celle-ci est ludique, adaptée
a leur expérience subjective de la maladie et des soins et si elle met a leur disposition un
choix d’options. Les enfants posent des questions mais se posent des questions auxquels
parfois la société préfere faire comme si elle n‘avait pas entendu. Le monde des enfants
malades est objet de compassion mais il est trop peu l'objet d’interventions et d’actions alors
que les enfants et leurs familles sont demandeuses de temps dédié a des apprentissages du
mieux vivre avec ! >>>

Catherine Tourette-Turgis : Atteints de
maladies chroniques, ils ont souvent eu
des parcours et des histoires de vie qui
leur ont fait découvrir et mobiliser des
personnelles
Dire que les patients sont des patients qui
possedent une expertise c’est une facon

ressources inestimables.

COMMENT DIRE

SQ PORTRAIT

>>>

Chercheure en sciences humaines

et sociales, spécialiste de 'observance
thérapeutique dans les maladies chroniques
formation clinique, spécialiste de la formation
des soignants et de I'animation des groupes a
visée clinique ou a visée d’apprentissage.
2010 Directrice des enseignements DU, du
Master en éducation thérapeutique et du
Master didactique professionnel en milieu de
soin pour I'université Pierre et Marie Curie,
Paris.

2009 Elle fonde I'université des patients
pour permettre a des malades chroniques
de venir étudier et se diplémer dans les
parcours universitaires quelle dirige sur
I'éducation du patient ( DU, Master, Ecole
Doctorale)

2011 Elle entre comme chercheure au
conservatoire national des arts et métiers
pour animer et diriger un axe de recherche
sur les savoirs expérientiels des patients et
utilise les modéles théoriques de I'analyse
de l'activité pour caractériser les activités
des malades au service de leur maintien en
santé et en vie.

2012 Elle ouvre un séminaire de recherche
ouvert aux chercheurs et aux malades sur les
savoirs expérientiels des patients a I'école des
hautes études en sciences sociales a Paris
2013 Elle prépare un livre explicitant sa
vision de I'éducation thérapeutique en
rupture avec les courants existants en
éducation du patient.

Vidéo de présentation de I'ETP CTT. :
http://wwwyoutube.com/watch?feature=player
embedded&v=DWtKn8fQSTI#!

Rappel : Un article : Education thérapeutique en
néphrologie (Un besoin urgent mais une discipline a
inventer) Pr. Corinne Isnard-Bagnis et Catherine Tourette-
Turgis Rein échos numéro 5 novembre 2008 page 36 et 37
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de dire que c’est a eux de décider ce qu’ils
veulent faire de leur expertise d’expé-
rience. Dire qu’ils sont des ressources
C’est encore une fois donner a d’autres le
droit la liberté et la légitimité de les uti-
liser comme ressources. Au moins le mot
expert avec tous les débats qu’il suscite
en France a le mérite d’attirer I'attention
sur une expertise qu’il est tres facile de
valider et de légitimer si on s’en donne
les moyens et a ce titre mon université
des patients s’inscrit dans cette tentative
sociale de reconnaissance de tentatives
de professionnalisation émergente dont
notre société a grand besoin a I'heure
actuelle.

Je pense que I'éducation a la différence
du soin médical releve des ressources
mobilisables par tout le monde et a tout
moment, par définition et non pas par
statut, '’éducation est une activité qu’on
exerce tous, si éduquer c’est intervenir
sur lactivité d’autrui, on le fait tous,
apprendre a le faire en prenant comme
activité celle des malades c’est un champ
en émergence dans le champ de I'édu-
cation car finalement on découvre qu’on
sait soigner les malades mais les former
C’est une autre posture .... Et on découvre
alors la puissance des auto-apprentis-
sages, de lautodidaxie, beaucoup de
malades ont appris par eux-mémes ce
que c’est que de vivre avec l'incertitude,
la douleur, la mort imminente, alors je
me suis dit : faisons quelque chose de ces
apprentissages et de ces savoirs, ouvrons
les portes de I'université et notamment

des diplomes en éducation du patient
aux malades. En quoi on peut objecter en
2012 quoi que ce soit a cette idée ? En
quoi un malade ne pourrait pas devenir
formateur si on lui donne les moyens de
le devenir ? Au nom de quoi l'université
refuserait une validation des acquis pro-
fessionnels a un malade qui anime dans
son association des groupes de malades
depuis plus de 5 ans ? Au nom de quoi
elle refuserait une validation des acquis
de l'expérience a un malade ? Comme
toute autre personne, cette démarche lui
est ouverte et il disposera d’un parcours
de validation de ses acquis comme toute
autre personne qui le demande. On com-
parera le référentiel exigible en éducation
thérapeutique avec le référentiel de ses
compétences acquises sur le terrain. Le
droit a I'’éducation et a la formation tout
au long de la vie est un droit pour tous et
la France a ratifié ce droit en 1995 !

Il ne s’agit pas d’un traitement de faveur
et encore moins de diplomes de seconde
zone : ces formations sont également
ouvertes aux professionnels de santé, qui
représentent du reste les trois quarts des
effectifs.

Rein échos : Qui peut éduquer, qui ?
Quelle pédagogie est nécessaire ou
requise ?

Catherine Tourette-Turgis : Je suis res-
ponsable pédagogique de deux DU et
d’'un Master qui réserve 30% des places
a des associations. Apres trois années
d’expérience, j’ai mis au point des dis-

[ Rein Echos n°14 | www.rein-echos.fr |

positifs pédagogiques et une sensibili-
sation formative des intervenants dans
les DU, afin de les aider a savoir non pas
enseigner, mais a gérer certains aspects
psychosociologiques de groupe, reposant
sur la diversité de positionnement de
ses membres par rapport a un objet
commun qu’ils étudient ensemble
I’éducation.

Rein échos : Concernant I'Insuffisance
rénale : Pour qui ces programmes et

a quelle fin les destinez-vous ?

La moyenne d’age en IRCT est élevée
comment cela peut-il leur étre utile ?
Catherine Tourette-Turgis Le déve-
loppement humain ne s’arréte jamais
donc se repositionner, étudier, com-
prendre, mobiliser et s'impliquer dans
des activités d’apprentissage redonne de
I’énergie a la personne agée, a Lens en
hémodialyse j’ai deux ou trois patient
en formation avec comment dire qui ont
plus de 60 ans, c’est incroyable de voir
comment ces gens bougent s’ouvrent
aux autres et découvrent que leur expé-
rience de malade a de la valeur pour la
communauté des malades et des soi-
gnants. Une autre femme que j’ai suivi
a la Pitiésalpétriere en néphrologie
(Pr Bagnis) a découvert qu’elle pouvait
apprendre a poser des limites a son
entourage lorsqu’elle se sentait fatiguée
tout en gardant une bonne relation avec
eux. Elle a appris des techniques d’affir-
mation de soi et en a été tres heureuse.
Les connaissances sur ses soins sont tres
utiles quand on vieillit... pour lutter
contre deux obstacles sociaux : liso-
lement et le retrait.

Les programmes dans I'IRC concernent
le suivi au long cours, la préparation a
la dialyse, le suivi du soin en dialyse, le
maintien de la qualité de vie en dialyse,
la préparation a la transplantation, le
suivi au long cours post-transplantation,
les difficultés dans la prise des médica-
ments, les contraintes diététiques.
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Rein échos : Le coaching peut-il étre un
complément de I'ETP ? Notamment pour
Tobservance

Catherine TouretteTurgis : Le coaching
c’est une forme d’accompagnement et de
guidance, je ne vois pas pourquoi cela ne
marcherait pas, si c’est bien conduit et
par des gens formés dans le champ de la
santé au sens ou ne se redirige pas dans
sa vie avec quelques « yes I can » quand
on est malade !

Rein échos : Trop de pratiques
différentes de 'ETP en France
actuellement, peuvent-elles étre
nocives et dénaturer le souhait
d’'information - formation initiale des
malades chroniques ? Lexpérience que
vous menez depuis plusieurs années
est-elle un modéle a suivre ?

Catherine TouretteTurgis : Une ETP
nocive c’est une ETP qui dit aux gens
ce qu’ils doivent faire et qui délivre des
messages d’acceptation résignation, ah
oui cela peut étre dangereux d’arriver
malade dans un programme d’ETP et
d’en ressortir malade et cignorant mais
j'ose espérer que les malades ne se laisse-
raient pas faire... la maladie enseigne la
résistance et la rébellion, quand on se bat
pour sauver sa peau, je pense qu’on ne
se laisse plus mener par le bout du nez,
C’est en tout cas I'expérience que j’ai des
maladies chroniques graves.

Rein échos : Pour finir Madame
Catherine Tourette-Turgis, une question
trés simple : qui étes-vous (en dehors de
tous vos titres) dans la vie journaliere ?
Vous semblez a la fois psychologue,
sociologue, pleine d’humanité...

mais pouvez-vous nous dire deux mots
de votre vie privée, que nous puissions
mieux connaitre ? Merci

Catherine TouretteTurgis : Jai déja
répondu a cela en rédigeant un journal
a la fois biographique et professionnel
car dans ma vie les deux se sont trouvés
trés liés, j’ai eu 'impression de naitre et
d’entrer dans la vie 3 un moment parti-
culier qui était ’apres 68, une période
ol on a confié a ma génération la res-
ponsabilité des changements sociaux,
je suis quelqu'un qui depuis I’enfance
résiste, et se bat contre Iinjustice,
quelqu'un qui s’engage et prend parti
en faveur de ceux qui sont vulnérabi-
lisés par le systeme, mon engagement

aupres des malades a commencé avec
le SIDA en 1985 et ensuite j’ai cherché
a transposer les acquis d’une lutte col-
lective dans les autres pathologies qui
étaient considérées comme des trajec-
toires strictement individuelles alors
que ce n’est pas le cas !

Au niveau privé, je suis quelqu'un qui
a une vie trés ordinaire, tres simple,
je suis heureuse comme on peut 'étre
dans la société d’aujourd’hui c’est-a-dire
dans une société francaise qui perd du
temps a se poser des questions au lieu de
se mettre en mouvement... et en action.
Je suis une femme d’action je pense que
C’est en agissant qu’'on pense l'action
et que la plus grande offense qu'on
peut faire aux malades c’est les priver
de leurs capacités a agir... Ce qui me
porte ce sont les liens, la vie affective,
la vie communautaire et groupale que
j'ai gardé aussi dans ma vie privée. Je
crois que le plus douloureux dans une
vie est de se sentir seul ! Nous sommes

Salle

" Jeux me soigne "

/A PORTRAIT

des étres relationnels beaucoup plus
que des étres rationnels mais c’est dif
ficile de faire accepter cela dans une
société qui ne donne aucune place a
I’éducation relationnelle. Or vivre avec
les autres, c’est apprendre a les accepter,
les aimer, les respecter et cela personne
ne prend du temps pour y réfléchir en
termes d’habiletés ou de capacités. On
fait comme si il y avait une tendance
naturelle a aller vers autrui, alors que
ce sont précisément les institutions qui
bloquent l’acces a autrui. Allez dans un
hopital , qu’est ce qui est fait pour que
les malades se parlentd d’'une chambre
alautre?

J'ai passé ma vie, toute ma vie dans les
hopitaux, sur le terrain, dans les associa-
tions, y compris dans des pays afticains
et une émigration de 5 ans aux états
unis alors j’ai atteint un stade ou je me
dis : ce sont ces terrains qui m’ont tout
appris, je relis les auteurs, les théories en
me disant : est ce vraiment cela, ce que

=

AU NIVEAU PRIVE, JE SUIS QUELQU’UN QUI A UNE VIE TRES ORDINAIRE, TRES SIMPLE,

D’AUJOURD’HUI C’EST-A-DIRE DANS UNE SOCIETE FRANCAISE QUI PERD DU TEMPS
A SE POSER DES QUESTIONS AU LIEU DE SE METTRE EN MOUVEMENT ...

ET EN ACTION. JE SUIS UNE FEMME D’ACTION JE PENSE QUE C’EST EN AGISSANT QU’ON PENSE

JE SUIS HEUREUSE COMME ON PEUT L’ETRE DANS LA SOCIETE

L’ACTION ET QUE LA PLUS GRANDE OFFENSE QU’ON PEUT FAIRE

AUX MALADES C’EST LES PRIVER DE LEURS CAPACITES A AGIR|
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moi j’ai vu et entendu... pas vraiment
alors je me force a décrire ce que je vois
et ce que j’entends et je retravaille ainsi
des interprétations du monde.

Rein échos : Voila maintenant nous
comprenons mieux qui vous étes et ce
que vous faites, vos projets et vos buts.
Catherine Tourette-Turgis : Mes projets
sont la reconnaissance de ’expérience
des malades, de leurs savoirs, de leur
expertise et faire que la société puise
dans cette expertise et ces savoirs d’ex-

Protégez vos reins,

Controlez votre diabéte

périence des modeles de gouvernance
de soi et d’autrui. Ce que sait faire un
malade c’est agir en situation d’incer
titude, voila de quoi réfléchir dans
une société qui se croit immortelle, la
maladie est une marque d’humanité
dans la communauté des humains,
pourquoi alors mettre a distance ceux
qui souffrent ? Un malade produit
du sens, pourquoi ne pas écouter les
malades dans ce qu’ils ont a nous dire
et a nous enseigner ! \\\

Rein échos : Merci Madame.

[ Rein Echos n°14 | www.rein-echos.fr |

/ CTT AVEC SES ETUDIANTS
Les formations proposées par I'université
Pierre et Marie Curie sont de plusieurs
ordre.

1 Les formations existantes dans notre
offre et dans notre catalogue qui sont des
diplomes universitaires et nationaux : un
DU en éducation thérapeutique, un DU
en e-learning et un Master en éducation
thérapeutique ouvertes a tout publicy
compris a des malades chroniques par

le biais de la validation des acquis de
I'expérience. Un DU c’est deux jours par
Mois sur une année, un master c’est une
semaine par mois pendant deux ans.

Les collts sont envisagés en fonction de
la nature de la prise en charge et des
bourses disponibles pour les malades qui
désirent s'engager dans une filiere
diplomante en éducation du patient.

2 Les formations sur mesure sont
proposées par l'université des patients
en partenariat avec les services de
formation continue de I'université Pierre
et Marie curie. Dans ce domaine nous
pouvons construire avec les associations
des filiéres de formation certifiantes et
validantes sur mesure courtes ou longues
ala carte et a la demande.

Pour toute demande d’information,
s’adresser a:
catherine.tourette-turgis@upmc.fr

La revue Rein échos et I'association Ligue Rein et Santé L

ont débuté en 2006. La méme année que fut célébrée

la premiére Journée Mondiale du Rein, initiée par I'ISN

et I'IFKF. Journée qui vise a informer le grand public sur

la nécessité du dépistage précoce des maladies rénales.

En 2013 le World Kidney Day a eu lieu le 14 mars. En

France elle a lieu habituellement le 2¢™ jeudi du mois de

Mars. Cette année 2013 pour certains ce fut le 10 mars

et pour d’'autre le 23 mars et le 14 mars en Belgique. Une

vidéo avec le Dr Yves Pirson _http://www.rtbf.be/video/

detail la-journee-mondiale-du-rein?id=863673
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Le depistage precoce des personnes a risques (diabétiques et y ¢
9 personnes avec HTA severe) pour I'insuffisance renale n’a rien 0. A
de comparable avec le depistage organisé du cancer colorectal ¥ u

proposé des 50 ans tous les deux ans. Voyons si il serait bon
d’avoir un programme national de depistage (une action de sante
publique) et non « une semaine du rein », pour une pathologie
qui co(te 4 milliards d’euros a I'assurance maladie, par an.

ne ARS a écrit récemment

sur son site :
« La prévention a pour but d'éviter, de limiter;
d'anticiper les risques de santé. Elle ne s'arréte
pas au seuil des maladies et en particulier des
maladies chroniques. Les personnes atteintes de
ces maladies, par définition de longue durée et
évolutives, doivent faire l'objet d’une prévention
spécifique, orientée et ciblée. »
Cela s’ajoute au colloque national « Pré-
vention, aujourd’hui et demain » qui
avait eu lieu le 20 décembre 2012 au
CESE, dédié aux politiques de prévention
actuelles et a venir, et a une réflexion
autour de la nouvelle loi de santé
publique annoncée pour 2013.

PREVENIR EN SENSIBILISANT

EFFICACEMENT

Mais que se passe-til actuellement sur
le terrain, nous avons voulu en voir
quelques exemples concrets. En effet,
si I'on peut déplorer I'absence d'une
culture générale et citoyenne de la pré-
vention tout au long de la vie et aussi le
manque d’éducation a la santé a I’école,
pour sensibiliser les populations tres
jeunes. Nous devons bien constater une
dichotomie entre la volonté de faire et
ce qui se réalise insuffisamment pour
sensibiliser le public sur les affections de
longues durées (ALD).

Certaines maladies chroniques sont
beaucoup plus dans le collimateur des
pouvoirs publics que d’autres, il y a des
dépistages nationaux gratuits sur cer
taines pathologies tous les deux ans, des
I’age de 50 ans. Bien sur la pratique du
dépistage précoce (hors cabinet médical)
sous-tendrait que nos médecins généra-
listes n’aient pas décelé l'insuffisance
rénale, malgré les recommandations
des sociétés savantes. C'est le dépistage
dans les groupes a risque qui devrait
étre assuré par les médecins traitants
(exemple : complications OPH ou rénales
pour le diabéte, cancer du sein ou du
colon chez les parents au premier degré
de sujets déja atteints). Mais ne jugeons
pas trop vite.

Par exemple, pour l'insuffisance rénale
chronique qui nous concerne (10 %
des adultes présentent un dysfonction-
nement du rein, le risque d’évolution
vers le stade terminal est faible si I'insuf
fisance rénale est dépistée a temps), il

serait intéressant de savoir quelle est la
proportion de malades arrivant au stade
terminal qui auraient da étre dépistés
en raison de facteur de risque, et alors
pourquoi ? En effet, comment dépister
une personne qui n’est pas d'un groupe
arisque ? Par des examens systématiques
(médecine scolaire, du travail, service
national quand il existait, ou par des
campagnes de dépistage).

Une maladie de Berger peut arriver au
stade terminal chez un sujet jeune sans
qu’il s’en apercoive ; pas de douleur, pas
de géne, pas d’cedemes ; il ne consulte
pas son médecin traitant. il serait inté-
ressant de savoir pour quelles raisons des
malades arrivent au stade terminal et
parfois en dialyse, sans avoir été dépisté.
La pénurie de médecins et le temps dis-
ponible d’information et de formation
expliqueraitil cela etfou le nombre de
pathologies chroniques et les formes
variables de maladies (auto immunes ou
rares). On peut ainsi comprendre que cela
n’est pas facile a établir pour les généra-
listes comme parfois les spécialistes, tres
sollicités. Disons que certains médecins
sont plus sensibles que les autres a cer-
taines pathologies et cela se concoit vu
I’étendu du domaine.

Par contre pour les personnes a risques,
dont ceux dont le caractere héréditaire
de leurs maladies est identifié, elles ne
devraient pas passer dans les mailles du
filet (nécessité d'un tamis plus efficace
quand les reins filtrent mal).

Il faut donc se mobiliser d'une part pour
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sensibiliser et pour dépister au plus tot
ces maladies a caractere irréversible,
dont font parties les diabetes et I'insuf
fisance rénale, qui ont souvent pour
corollaires une hypertension artérielle
initiale ou dépistée. Des pathologies suf
fisamment transversales pour en suivre
le parcours de santé et son évolution. 11
faut également mesurer l'importance
de I'action délétere de certains médica-
ments sur les reins des patients.

Lorsque I'on connait le cotit des bande-
lettes urinaires, des lecteurs automa-
tisés associés (a la fois de bandelettes
et de glucose), on ne devrait pouvoir se
priver d’une vérification du dépistage
des personnes a risque (dont la MRC
était ou non établie auparavant la pro-
portion de dépistage positif, et chez
les dépistés, la proportion de ceux qui
n’avaient pas eu d’examens préalables et
ne se savaient donc pas atteints de MRC),
qui pourrait avoir lieu dans les offi-
cines pharmaceutiques etjou maisons
de médecins ; équipées et labellisées
(par exemple dans le cadre du dévelop-
pement de la convention pharmaceu-
tique vers la prise en charge des malades
chroniques). Au probleme prés que la
comme chez le médecin traitant se
pose (parfois) un probleme de sanitaires
(homme et femme) propres et dispo-
nibles pour prélever des urines fraiches.
On ne devrait pas laisser un diabétique
a plus de 1,80 grammes de glucose par
litre de sang (seuil théorique a partir
duquel il existe une glycosurie, c’est
a dire du sucre dans les urines) sans le
sensibiliser a voir ou revoir son médecin

traitant. Nous sommes obligés de partir
de la cause potentielle, de 'dge, méme si
I’on dépiste de faux positifs ou des pro-
téinuries intermittentes en recherche
d’insuffisance rénale, qu’importe.

Rein échos passera de
I'information a la sensibilisation
précoce

Par le fait ce sont les associations de
patients qui procedent actuellement a
la « péchent au gros » (sur public volon-
taire), par des campagnes locales gra-
tuites visant a sensibiliser, éviter que
les problemes rencontrés dégénerent,
que les pathologies rencontrées ne se
dégradent, ’dge aidant. IIs y consacrent
leur temps et font un travail remar
quable avec les opérateurs de soins qui
se sentent impliqués et motivés ; car c’est
avant tout du bénévolat qui remplace un
travail apparemment nécessaire.

Les réseaux de santé en néphrologie ou
diabete sont a ce propos fort efficaces
dans les régions ol ces réseaux existent,
mais force est de constater et déplorer
pour nous malades, ces 30% de per
sonnes qui arrivent en dialyse sans avoir
été dépistées et au pire les personnes qui
meurent encore d’insuffisance rénale
sans avoir été dépistées du tout, méme si
le nombre est anecdotique. Nous savons
également combien certains médi-
caments conduisent les patients vers
laggravation de leurs pathologies, cela
nous inquiete, il faut donc étre vigilant
et mieux fiscaliser les produits a risque,
tout en augmentant la pharmacovigi-

lance qui s’impose.

La campagne annuelle, d’une semaine
sur 52, sur l'insuffisance rénale renou-
velée par une fédération d’associations
de patients, est effectivement beaucoup
mieux que rien, mais depuis des années
les enseignements tirés n’ont pas tel-
lement modifiés le paysage. De plus,
celui ou celle qui rate « la semaine du
rein » (aux dates évolutives dorénavant)
doit atteindre un an pour réitérer, faut-l
alors étre trés motivé.

Reste que le probleme majeur est celui
du passage du dépistage précoce, au
diagnostic médical de la maladie ; il
y a la un grand pas a franchir, car il
manque l’analyse de sang demandée
par le médecin traitant pour pouvoir
confirmer le risque, diagnostiquer
et donner un nom a la maladie ren-
contrée pour la traiter et pour le moins
la ralentir. En effet, il est fort difficile
de concrétiser que le message apporté
lors du dépistage et les écrits réalisés sur
place avant cette visite indispensable au
médecin traitant pour un diagnostic,
aient été suivi d'une visite médicale
du dépisté en vue d'un diagnostic de la
maladie et son stade. On enregistre une
perte en ligne parfois sévére. Ajoutons
que les réseaux de santé en néphrologie
n'ont pas le droit de valider concre-
tement ce passage a l'acte du patient
(précocement passé par un dépistage
par bandelettes urinaires et ayant un
papier a remettre a son médecin). Leur
travail préventif est considérable, mais
ils ne peuvent en valider les effets.

Donc pour éponger en tout ou partie
le cotit annuel de la prise en charge de
Iinsuffisance rénale chronique estimée
a 4 milliards d’euros, il faudra examiner
une action réfléchie et concertée entre
tous les acteurs pouvant étre concernés
et souhaitant participer. Un observatoire
régional serait a mettre en ceuvre, des
expérimentations avec des études éco-
nomiques restent a faire et les relais effi-
cients a mettre ensuite en place. Il existe
pour cela des actions a entreprendre
a partir de l'information écrite et des



moyens électroniques disponibles via le
Web, et des logiciels de suivi médical a
mettre en ceuvre. Donc un travail intel-
ligent qui ne négligerait aucun acteur
de santé et aucune action d’associa-
tions de patients sur le terrain. Nous ne
serons plus dans les effets de manche
des leaders d’opinions, mais dans une
réflexion collective, avec les services
concernés du Ministere, avec le CESE,
I'HAS et plus particulierement les ARS...
pour un réel passage a I'acte de sensibili-
sation sur I'insuffisance rénale et la prise
de conscience justifiée du don d’organes
en fin de vie.

I manque un état des lieux clair sur
le travail de dépistage en cours et déja
réalisé ou pas, par les médecins généra-
listes, aujourd’hui informés sur l'insuf
fisance rénale par les documents a leur
disposition (HAS, etc.) et les EPU (Ensei-
gnement Post Universitaire). Il restera
a estimer le cotlt et le bénéfice (Cest-
a-dire le nombre de maladies rénales
chez les personnes ne faisant pas partie
de groupes a risque). II nous faudra
alors mesurer dans les groupes a risque
(souvent agée) ceux qui sont et ceux qui
ne sont pas encore surveillés et parmi les
dépistés positifs combien, connaissaient
déja leur probleme de santé et le négli-
geait. Un dosage de la créatinine avec
recherche de protéinurie est a envisager
(@ période déterminée). Une circulaire
est nécessaire vers les médecins généra-
listes pour une prise de conscience du
besoin de prévention en néphrologie.
Nous pourrions déja via les réseaux et
concernant la sensibilisation (comme
pour notre action vers les pharmaciens)
associer un certain nombre de généra-
listes (Mise en place de brochures dans
les salles d’attente d'un réseau Médecine
Générale (6 000 points. Audience
12.6 millions de patients par trimestre
pour I'ensemble du réseau). Ainsi ’on
aurait une idée sur I'intérét ou non de la
généralisation de la sensibilisation et du
dépistage « HTA - IR - diabete », et de son
rapport cofit/efficience.

Drautre part il faudra avancer avec le
dépistage automatisé, via une micro
méthode de dosage de la créatinine réa-
lisant simultanément le test urinaire
et une lecture automatique au bout
du doigt de la glucosémie. Une lecture
efficace disponible dans des unités label-
lisées de dépistage (éventuellement iti-

[NB SENSIBILISATION DEPISTAGE

=

POUR EPONGER EN TOUT OU PARTIE LE COUT ANNUEL DE LA PRISE EN CHARGE
DE L’INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE ESTIMEE A 4 MILLIARDS D’EUROS,

EFFICIENTS A METTRE ENSUITE EN PLACE.

nérantes), voila l’avenir ; moins soigner
et plus prévenir voila ce que souhaitent
les malades ne souhaitant pas devenir,
chroniques. L'idéal, in fine, étant de ren-
voyer vers le néphrologue le patient avec
un diagnostic bien établit et de ralentir a
temps les effets de I'insuffisance rénale.

Désormais toutes initiatives départemen-
tales et régionales seront mises en évi-
dence via notre multimédia Rein échos,
avec le relais des alliances et collectifs
divers auxquels nous appartenons. Nous
n’attendrons pas nous agirons, l'insuffi-
sance rénale est un fléau onéreux comme
le diabéte pour l'assurance maladie et
pour nos collegues qui doivent assumer
leurs lourdes pathologies et leurs consé-
quences sur leur parcours de soins. Mal-
heureusement en 2013, sous la pression
de T'assurance maladie et des restes a
charges, - diminuant par ci : nos taux
d’invalidité, et par la :
transports sanitaires. Nous ne voulons

Nnos acces aux

plus de cet univers de plus en plus
contraignant ou, le chronique est mis a
I'index, ot les déces sont eux aussi : pré-
coces et la bientraitance parfois négligée
avec le vieillissement de la population.
Nous voulons surtout éviter a d’autres
collegues de tous ages de venir gonfler
nos rangs (principe du développement
durable), nous voulons faire ce qui est
en notre pouvoir, soit former des coor
donnateurs du parcours de santé pour
informer et sensibiliser les patients dans
les futures maisons de médecins. Ainsi
éviter a des collegues, mis au chémage
pour cause de maladie chronique, de
sortir définitivement du monde du
travail. Nous voulons leur redonner
une place et une valeur citoyenne, Nous
escomptons l’engagement social de nos

partenaires industriels, mutualistes,
caisses de retraites a nos cotés.

Le diabete a lui seul cofite par an plus
cher que le déficit de la sécurité sociale.
Comme a dit le professeur Gérard
Dubois au colloque du 20 décembre au
CESE : « Le pessimiste est un optimiste
informé » (on ne nait pas malade, on le
devient) on ne peut donc pas baisser les
bras, il nous faut fort d'une conviction
individuelle, une prise de conscience
de lintérét général, une motivation
profonde pour éviter d’aller a 1’échec.
Valider que le dépistage et le diagnostic
ont bien été posés a temps ne cotlite pas
grand-chose, accélérons les trajectoires
vers le médecin et évitons l'essor de
ces maladies irréversibles. Nous avons
besoin les uns des autres et nous allons
le prouver maintenant par des exemples
concrets réussis et de terrain. Seul on est
rien, ensemble et moins hospitalocentré,
on fera vite des « miracles sur le dévelop-
pement de la chronicité ». \\\

Ligue Rein et SantéRein échos. (nos
moyens sont au service de « la prévention
de la progression de I'insuffisance rénale
et du diabete, ainsi que 'assistance des
patients dans leur parcours de santé, du
dépistage jusqu’au domicile.) Nous envi-
sageons des formations de formateurs de
coordonnateurs du parcours de soins et
de coach parmi les insuffisants rénaux
chroniques terminaux, pour les remettre
dans la vie active et apporter leur aide a
la prévention et a la sensibilisation dans
les nouvelles maisons de médecins.

Références Ameli.santé.fr : Qu'est-ce que I'insuffi-
sance rénale chronique ? http://www.ameli-sante.
fr/insuffisance-renale-chronique/definition-insuffi-
sance-renale-chronique.html




PERTINENCE éCON'OMIQUE
DU DEPISTAGE PRECOCE

1) La maladie doit étre fréquente

L'IRC s'aggrave de facon progressive et
inéluctablement.

Ce processus s’étend habituellement sur
des années, voire des décades. Au cours
de son évolution, des désordres crois-
sants se constituent.

e Archétype de la maladie néphro-
logique, I'IRC représente, a son stade
précoce, une pathologie associée, obser-
vable chez de nombreux sujets ayant des
affections variées. Elle constitue alors
un risque supplémentaire qu’il importe
de reconnaitre et de prendre en compte
afin d’éviter des complications parfois
séveres.

¢ A un stade plus évolue, I'IRC impose
une prise en charge spécialisée, qui en
fait la cause la plus fréquente d’hospita-
lisation dans les services de Néphrologie.

2) La maladie doit étre assez grave

Pourquoi, I'IRC constitue-elle un
probléme majeur de santé publique ?
L'IRC constitue une préoccupation grave
et croissante :
 Individuelle : en raison du facteur
de risque qu’'elle représente et des
contraintes qu’elle entraine ;

* Collective : en raison de sa prévalence
en hausse, et du cout financier et social
engendre a son stade ultime par son trai-
tement répétitif par le rein artificiel.

Les sujets concernes par la phase ter
minale (environ 600 par million d’habi-
tants, soit 35 000 pour la France) sont en
nombre relativement restreint.

Mais le poids économique de ’'Epuration
Extra Rénale (2 % des dépenses de santé
au bénéfice de < 1 %o de la population),
tout autant que le handicap prolonge
vécu par les sujets en dialyse, sont consi-
dérables.

e e

Pourquoi I'incidence et la prévalence de
I'IRC et de I'IRCT sont-elles en hausse ?
Laugmentation est de 5 % par an. Elle
caractérise les pays industrialises. Elle est
due a la sommation de plusieurs phéno-
menes :

* Réduction des causes de mortalité plus
précoce

* Allongement corollaire de la durée de
vie

* Fréquence accrue du diabete sucre

Aux horizons 2025 et 2050, du seul

fait du vieillissement de la population,

le coit de la prise en charge de
I'insuffisance rénale chronique devrait
s'établir entre 5 et 6 milliards d’euros.
Cette estimation ne prend en compte
ni l'augmentation des cotits des actes
médicaux, ni celle pourtant inéluctable
de la prévalence de I'insuffisance rénale
chronique en raison notammentde I'aug-
mentation de la prévalence du diabete
de type 2 a laquelle sont confrontes la
plupart des pays développés.

Contexte économique

L'IRCT est une affection de longue durée
(ALD). La prise en charge de ces patients
représente un enjeu médical et financier
important pour l’assurance maladie.

Le cotit de la dialyse en France a été
estimé a 2,1 milliards d’euros en 2005,
soit 1,56 % de ’'ONDAM (données issues
de l'enquéte nationale CNAMTS-DHOS
conduite en 2003). Les plus gros postes
de remboursement identifies sont ’hos-
pitalisation (75% des dépenses) et les
transports (11,4% des dépenses). Lhémo-
dialyse en centre est la modalité de prise
en charge la plus coliteuse comparati-
vement aux modalités «hors centre» :
techniques de domicile (hémodialyse
a domicile et dialyse péritonéale), auto
dialyse et, dans une moindre mesure,
unité de dialyse médicalisée. Le cotit de
la dialyse est environ 5 fois supérieur a
celui de la greffe, au-dela de la premiere
année de greffe.

Au 31 décembre 2007, le cotit de la prise
en charge de 61 000 patients traités pour
IRCT a été estimé a plus de 4 milliards
d’euros qui se répartissent a pres de 77 %
pour '’hémodialyse, 25 % pour le trai-
tement sous dialyse péritonéale et 18 %
pour la greffe de rein.

Des colits trés différents selon le mode
de traitement

En 2007, ’Assurance maladie a estime le
cott total de la prise en charge de I'IRC
terminale, a

plus de 4 milliards d’euros, dont plus
des trois quarts concernent la prise en
charge en hémodialyse.

Le colit moyen annuel de prise en charge
des malades varie selon le mode de
dialyse : sous hémodialyse, il est de 88
608 euros et sous dialyse péritonéale de
64 450 euros, c’est a-dire que les dépenses
annuelles d’assurance maladie liées a ces
modes de prise en charge varient de plus
de 24 000 €.
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La greffe du rein a un coft plus proche
de celui de 'hémodialyse I’'année de la
greffe mais bien moindre les années sui-
vantes (respectivement 86 471 euros et
20 147 euros.

Montants moyens de prise en charge du
malade selon la modalité de traitement

Dialyse péritonéale 64 450 euros
Hémodialyse 88 608 euros
Greffe du rein dans ’anée 86 471 euros
Suivi de greffe du rein 20 147 euros
Cofits totaux tous régimes (année 2007)

Dialyse péritonéale 194 millions d’euros

Hémodialyse 3,08 milliards d’euros
Greffe du rein
dans I'année 248 millions d’euros
Suivi de greffe
du rein 502 millions d’euros

Fin 2009, selon les données du registre
REIN, 35 685 patients étaient en dialyse
dans 22 régions.

Les modalités de traitement étaient les
suivantes :

Lhémodialyse concernait 92,9% des
patients dont 63,3% en centre, 22,1%
en auto dialyse, 12,6% en UDM, 0,7% a
domicile et 1,2% en entrainement.

La dialyse péritonéale concernait 7,10%
des patients dont 4,30% en DPCA a
domicile, 2.90% en DPA a domicile et
0.10% en entrainement.

Lhémodialyse conventionnelle telle
qu'elle est pratiquée en centre spé
cialisé avec un rythme de trois séances
hebdomadaires de quatre heures est
la modalité de traitement la plus fré-
quente ; la dialyse quotidienne (hémofil-
tration, hémodiafiltration, bio filtration)
est peu développée.

La dialyse péritonéale concerne une
minorité des patients dialyses ; elle ne
nécessite pas une prise en charge dans
un centre spécialise et peut étre automa-
tisée ou réalisée manuellement par le
patient, cette derniere étant la méthode
la plus fréquente.

Les tests urinaires

Recueil des urines sur 24 heures
Certains tests urinaires nécessitent le
recueil de la totalité de 1'urine produite
sur une certaine durée (généralement
24 heures). Ce test permet de connaitre
la quantité d’urine produite par les reins
en une journée. La clairance de la créa-
tinine, par exemple, est établie par un
test sur I'urine de 24 heures et par un test
sanguin.

Clairance a la créatinine

11 arrive souvent que certains patients
conservent une diurese au moment
ou il démarre leur dialyse.ll s’agit de la
quantité de fonction rénale résiduelle
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(FRR). La clairance de la créatinine
permet d’évaluer la FRR. La clairance de
la créatinine mesure la quantité de créa-
tinine présente dans les urines compara-
tivement a la quantité présente dans le
sang. C’est la mesure la plus précise de
lefficacité des reins pour ’élimination
de la créatinine de l'organisme. La clai-
rance de la créatinine est établie par un
test sur I'urine de 24 heures et par un test
sanguin.

Analyse d’urine ou ECBU
Un petit échantillon d’urine peut étre
analysé afin de rechercher des anomalies
telles que la présence de sang ou de pro-
téines, ou pour détecter la présence éven-
tuelle d'une infection. \\\
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LE cO(IT DE LA DIALYSE EN FRANCE A ETE ESTIME A 2,1 MILLIARDS D’EUROS EN 2005,

SOIT 1,56% DE L’'ONDAM (DONNEES ISSUES DE L’ENQUETE NATIONALE

CNAMTS-DHOS CONDUITE EN 2003)
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LES PLUS GROS POSTES DE REMBOURSEMENT IDENTIFIES SONT L’HOSPITALISATION
(75% DES DEPENSES) ET LES TRANSPORTS (11,4% DES DEPENSES).

L’HEMODIALYSE EN CENTRE EST LA MODALITE DE PRISE EN CHARGE

LA PLUS COUTEUSE COMPARATIVEMENT AUX MODALITES « HORS CENTRE ».
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EXEMPLES DE DéPISTAGE
DE L’INSUFFISANCE RENALE
EN REGIONS

Nous avons choisi des résultats concrets
de dépistage realise en régions p our en evaluer

la pertinence et les apports.

elon I'OMS, le dépistage
demande une organisation
et une assurance de qualité a
tous les niveaux. Un dépistage est qualifie
de pertinent lorsqu’il concourt a amé-
liorer la morbidité et la mortalité d'une
population.

Cette pertinence est jugée au travers
d’une liste de criteres en rapport avec
la nature de l'affection a dépister, les
qualités du test de dépistage utilise, le
diagnostic, le traitement de l'affection
dépistée, ainsi que lefficacité et la
sécurité, les implications économiques,

Lorganisation et I’évaluation
du dépistage

Les maladies etfou anomalies trouvées
lors d’une action de dépistage le seront
souvent a un stade précoce et ceci va
avoir plusieurs intéréts :

e Révéler un facteur de risque (protéi-
nurie, HTA)

* Révéler une lésion favorisant une autre
maladie

* Connaitre a un stade précoce une

=

SELON L’OMS, LE DEPISTAGE DEMANDE UNE ORGANISATION

ET UNE ASSURANCE DE QUALITE A TOUS LES NIVEAUX

UN DEPISTAGE EST QUALIFIE DE PERTINENT
LORSQU’IL CONCOURT A AMELIORER LA MORBIDITE ET

LA MORTALITE D’UNE POPULATION

maladie quel que soit ’dge du patient

* Identifier la maladie trés précocement
dans la vie avant que des complications
ou des séquelles ne surviennent.

Les personnes dépistées sont classées en
sujets positifs ou en sujets négatifs selon
que la maladie recherchée ait été sup-
posée présente ou absente.

Grands principes du dépistage

Pour mettre en oeuvre un dépistage, il
faut d’abord remplir certaines condi-
tions :

- La maladie doit étre fréquente. En effet,
dépister une maladie rare ferait réaliser
des examens a de nombreuses per
sonnes, coliterait tres cher pour au final
ne traiter que peu de patients

-La maladie doit étre assez grave

- La maladie doit avoir un stade précoce
plus facilement traitable

- II faut disposer d’'un bon test de
dépistage. Un test de dépistage ne doit
pas avoir trop de faux négatifs (dépistage
inefficace) ni trop de faux positifs (on
devrait faire trop d’examens complé
mentaires, qui peuvent étre dangereux
et coliteux chez des gens qui ne sont en
fait pas malades)

- Le dépistage ne doit pas étre coliteux,
puisqu’il s’applique a des populations de
grande taille

- 11 doit déboucher sur des mesures thé-
rapeutiques ou préventives concretes et
une offre régionale adaptée

-Le dépistage doit étre simple a mettre en
oeuvre et non invasif

Un dépistage ne doit étre mis en place
que quand ses avantages sont importants
par rapport aux inconvénients. \\\
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/// DEPISTAGES EN BRETAGNE EN NOVEMBRE 2012

Cette année (2012) dans le cadre du Plan Régional

de Santé, a I'initiative du CISS Bretagne de I’Agence
Régionale de Santé, de I’AIR Bretagne et de I’AFD avec
I"appui de vingt établissement sanitaires et médico
sociaux (Hopitaux, I" AUB Santé, STV, des Cliniques) les
dépistages des maladies Rénales se sont déroulés a la
mi-novembre 2012, prés de mille sept cents sont en cours
d’analyse par I’ARS Bretagne et le Professeur Cledes de

I’AUB-SANTE.

THIERRY DAEL
CISS Bretagne

1 est intéressant de noter que cer-

tains sites comme Crédin, Quim-

perlé, Crozon, Pont I’Abbé, St
Laurent a Rennes, Antrain, Vitré, Bain
de Bretagne, Montcontour, n’avaient
jamais participé a cette opération et
n’étaient pas spécifiquement concernés
par la néphrologie et la dialyse. Des
EHPAD a cette occasion ont montré leur
intérét pour des opérations de santé
publique permettant de sensibiliser des
zones rurales.
L’AUB- SANTE tres impliquées dans cette
opération a aidé des établissements qui
le souhaitaient notamment par le prét
de lecteurs automatisés spécialement
achetés pour cette opération.
11 faut noter que le succes de cette cam-
pagne de dépistage passe notamment
par une bonne implication des rédac-
tions locales du Télégramme ou de
Ouest-France mais des possibilités
d’amélioration existent...
Pour 2013, il est prévu une montée
en puissance par un double dépistage
du diabéte et des maladies rénales (la
coopération de 2012 a été exemplaire
et malheureusement nombre de diabé-
tiques ont un risque rénal), une montée

en puissance des CPAM aux cOtés de
I’ARS, une augmentation des Centres
Hospitaliers publics ou privés de Bre-
tagne (FHF, FEHAP, FHP, AUB-SANTE,
STV,Mutualité Francaise) volontaires,
une aide accrue de I'ARS et le soutien
important de '’AG2R a une initiative
associative régionale : AIR Bretagne AFD
Bretagne Trans Hépate Bretagne Ouest,
Ciss Bretagne).

Avec une implication probable d’une
trentaine d’établissement publics ou
privés, des établissements sanitaires ou
médico-sociaux, un objectif souhaité
de cinq mille personnes dépistées c’est
une mobilisation sans précédents de
dépistage contre des maladies chro-
niques invalidantes difficiles a vivre
personnellement et socialement, qui va
étre proposée aux Bretons en octobre
2013 et possiblement en 2014 a d’autres
régions qui le souhaiteraient.

Ce sont avant tout des hommes et des
femmes qui seront mieux prises en
charge car dépistées précocement,
des professionnels de santé médicaux
et para médicaux mobilisés demain
comme hier ou aujourd’hui pour un
défi humain de santé publiques. d’ores
et déja a tous un grand merci ! \\\

AUB Santé Dr Jacques CLEDES Professeur
des Universités

ARS Valérie MOLINA Responsable du pole
Observation, Statistiques et Evaluation

Frou dw chet wwui, § @t
Farihipest & Fopéreiian

BRETAGNE 2012 REUNION

FINALE DANS LES LOCAUX
DE L’ARS A RENNES
Etaient présents :
Pierre BERTRAND Directeur Général
Adjoint de I'ARS Bretagne, Thierry De
LABURTHE Directeur en charge de la
Démocratie Sanitaire et des Partenariats;
Pr Cécile VIGNEAU néphrologue CHU
Rennes; Madame LAGADEC Fethadine
Communication, Mme Sylvie GAUTRON
Assurance Maladie,, Philippe ROLLAND
Directeur AUB-SANTE, Mme Valérie
MOLINA Pole Observation Statistiques
Evaluation ARS Bretagne, Alain Tanguy
Directeur Délégué Saint Thomas de
Villeneuve Lamballe, Madame MORVAN
et Dr DESHAVYES gtr irc ars, Joseph Gautier
Diab’Armor AFD et Ciss Bretagne 22, Jean
Yves Launay Président Air Bretagne, Anne
Laure Gilet ARS, Thierry Daél CISS
Bretagne et AIRILet Alain FACCINI Pré-
sident délégué.
Etablissements ayant participé au
dépistage : département 22 Cotes
d’Armor: EHPAD STV Moncontour, Centre
Hospitalier de Lamballe, Polyclinique Pays
dece a Dinan ; département 29 Finistére :
SBRA AVITUM Brest, Centre Hospitalier
de Crozon, Hotel Dieu STV de Pont I'Abbé,
Centre Hospitalier de Landerneau, de
Morlaix, de Quimperlé, CHU Brets et
AUB-SANTE ; département 35 Ille et
Vilaine : Polyclinique Saint Laurent STV a
Rennes, Hopital de Bain de Bretagne STV,
Centres Hospitaliers de Saint Malo, Vitré
et Marches de Bretagne Antrain-St Brice ;
département 56 Morbihan : EHPAD de
Crédin, Centre Hospitalier de Centre Bre-
tagne Pontivy, de Bretagne Sud Vannes,
de Bretagne Atlantique Lorient. A noter le
soutien dans différents établissements de
I'AUB-SANTE, ARS régionale, Cnamts, etc.
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/// ENQUETE AUPRES DES PERSONNES AYANT
PARTICIPE AU DEPISTAGE DE L'INSUFFISANCE RENALE

CHRONIQUE PRINCIPAUX RESULTATS

Le dépistage a eu lieu entre le 15 et le 30 novembre aupres de 17 établissements
bretons dont les noms figurent en annexe 1. Pendant ces 15 jours, 1 628 personnes
ont participé a ce dépistage et un questionnaire a été rempli pour chacune d’elle
fournissant des informations sur leurs facteurs de risque (antécédents familiaux et
personnels) et sur le résultat de leur analyse d’urine.

Analyse statistique des
questionnaires

1. Caractéristiques démographiques des
personnes ayant effectué le dépistage :
Deux tiers des personnes sont des
femmes et la grande majorité a plus de
50 ans.

2. Répartition des personnes dépistées
selon leur tension
cf. tableau 1 page de droite.

3. Facteurs de risques
Antécédents familiaux
Parmi les personnes dépistées, 83 % ne
déclarent aucun antécédent familial.
Lhypertension artérielle est la principale
maladie connue et déclarée par les per
sonnes ayant des antécédents familiaux
Parmi les personnes déclarant un anté-
cédent familial :

67 % sont des femmes

41 % ont 65 ans et plus

39 % ont entre 50 et 65 ans

Dans 44 cas il y a eu un traitement par
dialyse, soit pour 16 % des personnes
déclarant des antécédents familiaux.
Dans 23 cas, il y a eu greffe de rein, soit
pour 8 % des personnes déclarant des
antécédents familiaux.

Dans 19 cas, il y a eu a la fois dialyse et
greffe de rein.

Antécédents personnels

Parmi les personnes dépistées, 80 % ne
déclarent aucun antécédent personnel.
Lhypertension artérielle est la principale
maladie connue et déclarée par les per
sonnes ayant des antécédents personnels
Parmi les personnes déclarant un anté-
cédent personnel :

64 % sont des femmes

50 % ont 65 ans et plus

27 % ont également eu un antécédent
familial.

Maladie déja mise en évidence

13 % des personnes déclarent avoir déja
eu une anomalie sur le résultat d'une
bandelette urinaire. Parmi celles<i :

74 % sont des femmes

36 % ont entre 50 et 65 ans et 35 % ont
65 ans et plus

18 % ont eu des antécédents familiaux
30 % ont eu des antécédents personnels
La présence de sang dans les urines est la
principale anomalie constatée

Résultat de la bandelette

741 personnes, soit 46 % ont une densité
inférieure a 1020. Pour ces personnes les
résultats de la protéinurie sont les sui-
vants :

76 personnes ont une protéinurie. Parmi
cellesi :

6 ont des antécédents familiaux

13 ont des antécédents personnels

15 ont eu une anomalie sur le résultat
d’une bandelette urinaire

Total général

Chiffre : 15et plus
le plus * Moins de 15
éleve

otal général

.................................... Chiffre le plus bas
10 et plus Moins de 10
61 3R
............................................... B Am
84 1544

433

1195

1628
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Tableau 1

Combinaison des risques

Parmi les personnes dépistées, la majeure
partie ne comporte pas ou comporte un
seul risque. (cf. tableau 2 ci-dessus)

AG2R et LAMONDIALE ont pour vocation
la protection sociale tout au long de la
vie, de la prévoyance en santé, en épargne
comme en retraite complémentaire.
AG2R partenaire de la sensibilisation et
du dépistage précoce de l'insuffisance
rénale en Bretagne, c’est désormais encré
et cela fonctionne bien.

Le groupe AG2R est une institution de
retraite et de prévoyance, une mutuelle
et une compagnie d’assurance a forme
de mutuelle. TAG2R a pour vocation de
gérer tous les régimes complémentaires
a ceux de la sécurité sociale pour tous les
risques de la vie, risques lourds : déces,
incapacité, invalidité et les risques de
santé plus courants plus communément
appelés la mutuelle, l'activité retraite,
ils concernent les régimes complémen-
taires liés a la sécurité sociale sous les
fédérations AGIRC pour les cadres et
Arcco pour les non cadres.

LAG2R organisme paritaire a pour
vocation sociale et solidaire, il est a
vocation sociale retraite et prévoyance et
plus particulierement ceux qui souffrent
ou sont en difficultés au dela de la seule
prestation que nous devons a nos ressor
tissants en matiére reglement de retraite,
capitaux décés, en versant des indem-
nités journalieres, mutuelle rembour
sement apres la sécurité sociale

Au-dela de ca si un de nos ressortissants
a une difficulté majeure, prestation ne
rentrant pas dans la dimension régle-
mentaire il y a toute une action sociale
tournée vers l'individu un complément
de ce qu’il aurait pu percevoir de régle-
mentaires, il peut avoir recours a une
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Nombre de risques

Dhmpn rigiques. Troiw sisipes Ouidire risqees

Tableau 2. LAG2R Un partenaire de choix pour cette action de sensibilisation
sur I'insuffisance rénale aupres des Bretons.

aide spécifique et rien que sur la région
Bretagne plus ‘un million d’Euros pour
cette politique sociale qui est gérée par
les administrateurs de la région Bre-
tagne/Pays de Loire.

Une vison stratégique, deux modes d’or-
ganisation (paritarisme et mutualisme),
8 millions d’assurés et ayants droits et
7 456 collaborateurs en France ; voila
ce qui défini le premier groupe de pro-
tection sociale (GPS) de I'hexagone qui a
débuté son activité en 1905.

De plus c’est aussi l'interlocuteur des
accords collectifs et des secteurs profes-
sionnels, il dispose d'un poéle mutua-
liste AG-Mut, véritable observatoire des
attentes des francais en matiere de pro-
tection sociale, et notamment en matiere
d’assurance de santé. Le groupe socia-
lement responsable, soutient également
trois fondations.

Deux offres :

- la gestion de la retraite complémen-
taires

-T'offre assorancielle

Un groupe socialement responsable, avec
plusieurs domaines d’intervention :

-vie sociale,

-lieu de vie,

- santé-prévention,
-handicap-dépendance,

-veuvage,

- famillerevenus,

- emploi-formation.

UGRR Isica soutient activement les
familles des personnes atteintes dun
handicap en perte d’autonomie et leur
facilite le quotidien. Elle apporte son
soutien aux projets des associations
en lien avec des personnes fragilisées,
recherchant a développer du lien social,
des activités intergénérationnelles et des
actions de prévention santé.

Cest donc légitimement que le CISS
Bretagne dans le cadre de sa campagne
de dépistage volontaire de I'insuffisance
rénale dans 20 établissements de santé
bretons en novembre 2012, a recherché
un partenariat actif avec I'AG2R
régionale. \\\

Deux acteurs régionaux de choix : Patrick Vivien
(Directeur régional) et Sylvia Devault (Responsable
des développement action sociale)
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/// EXEMPLE CHIFFRE DU TEST
A LA BANDELETTE URINAIRE

Ce que I'on doit savoir pour pouvoir réaliser un dépistage précoce de I'insuffisance
renale, elements techniques, materiels nécessaires et cotts. Temoignage de I’AIR PC.

JEAN-JACQUES HUGER
Président Regional AIR PC

Le dépistage ne doit pas étre
coliteux

La bandelette urinaire est une méthode
d’analyse biologique instantanée des
urines qui sont mises en contact avec des
réactifs spécifiques.

11 doit déboucher sur des mesures thé-
rapeutiques ou préventives concretes et
une offre régionale adaptée.

Objectifs : Dépistage etfou surveillance
biologique des urines :

PH : en complément d’autres parametres.
Permet de mesurer l'acidité

Leucocytes : symptome d’infection uri-

naire. (présence de pus dans les urines)
Nitrite : infection bactérienne des reins
ou des voies urinaires (la plupart des

germes en fabriquent).

Densité : permet de savoir si les urines
sont concentrées

Glucose : dépistage et contrdle du diabéte
sucre ou d’une hyperglycémie.

Cétone : anomalies du métabolisme. Les
corps cétoniques sont présents dans les
urines en cas d’hypoglycémie et d’hyper
glycémie.

Acide ascorbique : avertissement de
résultats erronés (sous-estimes) lors de la
détermination du glucose et du sang.
Protéine : symptome d'une maladie des
reins et des voies urinaires. Evaluation de
la fonction rénale : insuffisance rénale.
Sang : traumatisme urinaire, mens-
truations, infections graves des reins et
des voies urinaires, urolithiase (petits
calculs), soupcon de tumeur des reins ou
de la vessie.

Bilirubine : lésions du parenchyme
hépatique, ictere obstructif (appelé aussi
« extrahépatique » pour les problémes
d’écoulement des sécrétions biliaires).
Urobilinogene : 1ésions aigiies ou chro-
niques du parenchyme hépatique, ictere
hémolytique, état pathologique du canal
intestinal.

Un test a l'aide d’une bandelette
réactive permet de dépister une
insuffisance rénale, mais aussi,

la présence de sucre ou de corps

cétoniques dans les urines,
ce qui constitue un signal d’alarme
chez le patient diabétique

1) Intérét de I'analyse d’urines chez le
patient diabétique

Lanalyse des urines a I'aide d’une bande-
lette permet de détecter une glycosurie
ou une acétonurie.

- La glycosurie correspond a la présence
de sucres dans les urines. Sa valeur
normale est nulle. La glycosurie apparait
lorsque la glycémie (taux de sucre dans le
sang) est supérieure a 1,80 g/1. Elle permet
d’apprécier I’équilibre du diabete, mais
pas de détecter une glycémie entre 1,26
et 1,80 g/l.

- Lacétonurie correspond a la présence
d’acétone dans les urines. Il convient de
rechercher la présence d’acétone chez le
patient diabétique :

* en cas de maladie ;

¢ lorsque la glycémie est tres élevée (au-
dessus de 2,50 g/l).

27 % des picton-charentais dialysés en
2009 sont diabétiques

Prise de la tension artérielle sur le stand

2) Hypertension artérielle

e elle est précoce, précédent souvent
I'insuffisance rénale, surtout au cours
des néphropathies glomérulaires et vas-
culaires et de la polykystose,

« elle est un des facteurs majeurs de pro-
gression de I'IRC,

« elle est essentiellement volo-dépendante,
justifiant, l'utilisation privilégiée des diuré-
tiques de I'anse dans 'HTA des IRC.

Lésions artérielles accélérées :
athérosclérose et artériosclérose
Différents facteurs contribuent au
développement de ces lésions chez les
patients IRC:

Les facteurs de risque vasculaire
hypertension artérielle,
doppler précoce, tabagisme, diabete, age
Les facteurs spécifiques a I'IRC : troubles
du métabolisme phosphocalcique (média-

communs



calcose), hyperhomocysteinémie, anémie,
insulinorésistance, toxines urémiques.

Le risque vasculaire des IRC est beaucoup
plus élevée que dans la population
générale. Plus de 50 % des déceés sont lies
a un accident vasculaire au sens large :

- cardiopathie ischémique (infarctus du
myocarde 3 fois plus fréquent que dans
la population générale),

- accident vasculaire cérébral,

- artériopathie des membres inférieurs

Atteinte cardiaque

Les atteintes cardiaques sont :

- l’hypertrophie ventriculaire gauche
secondaire essentiellement a I'HTA et a
l'anémie,

- les calcifications valvulaires et corona-
riennes,

- une cardiopathie urémique d’étiologie
plurifactorielle (ischémie, toxines uré-
miques).

Les colits d’un stand de dépistage sont
minimes.

Complétement bénévoles en ce qui
concerne les moyens humains : membres
de I’association, infirmieres, pharmacien
et néphrologues ne sont pas rémuneres.
Seuls les cofits de déplacement a 0.32 €
du km (pour 1 ou 2 véhicules maximum
suivant le lieu du dépistage).

L’achat des bandelettes (100 € la boite) les
testeurs de lecteurs et matériel de désin-
fection et gobelets sont une charge.

La création des affiches et leurs impres-
sions (50 €) dépistage.

La documentation sur le stand émane de
I’Agence de biomédecine ou associative :
FNAIR ; AIRPC, AFD, ADOT etc.)

Pour la mise en oeuvre de son action,
I'association a investi :

Lecteurs de bandelettes SIEMENS (1 en
Charente, Vienne, Charente- Maritime).
Bandelettes SIEMENS 10 parametres.
Matériel de propreté (gants, produits
désinfectants, de nettoyage, solution
hydro alcoolique). Formation a la manipu-
lation du lecteur. Formation a la récupé-
ration des urines (mode opératoire). Achat
de tensiometre brassard « PHARMEA »

Le dépistage doit déboucher sur des
mesures thérapeutiques ou préventives
concretes et une offre régionale adaptée
Remise d'un double des résultats de son
analyse et de sa TA a chaque personne
ayant acceptée le dépistage.

Si le résultat pose probleme (positif),
nous conseillons a la personne de se
rendre chez son médecin traitant pour
complément d’analyses.

Cest la limite de notre action, nous
ne pouvons controler si le patient va
continuer son parcours de dépistage,
voire s’il le fait nous n’avons aucun
moyen de l'enregistrer, puisque non
informer.

Bilan chaque année de notre action
présentant : le nombre de points de
dépistage, les lieux ; les personnes
informées sur le stand ; le nombre de
dépistages, le nombre de bandelettes
positives. Compilation des résultats de
dépistage au niveau fédéral pour étude
par un cabinet expert (en cours)

Ce que nous sollicitons.

Notre action commence a étre connue
et encouragée par les municipalités, les
centres hospitaliers de la région qui nous
accueillent.

Nous souhaiterions étre reconnu et
soutenu financierement au niveau des
instances ARS, CPAM, Conseil Généraux
afin de développer notre dépistage
régional pour les années a venir. Comme
expliqué plus haut, notre action est
bénévole et associative. Nos cofits sont
essentiellement des frais de lecteurs
(achats et maintenance), de bandelettes
et frais de déplacements.

Pour 2011 : Achat d’un lecteur : 897 €
(TTC). Achat de 3 tensiometres : 117 €
(TTC). Fonctionnement : 2 607€

Total : 3 621€

Nous sommes conscients que notre
démarche est perfectible. Nous restons
attentifs a toutes propositions d’amé
lioration qualitative, en restant nous-
mémes. Une association qui est sur le
terrain, qui permet aux cas positifs de «
entrer » dans un parcours de soins afin
d’éviter l'irréparable qu’est I'Insuffisance
Rénale Chronique et Terminale dont

nous avons été les victimes. \\\
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p DEPISTAGE EN POITOU
CHARENTE DE L'AIR PCEN 2012
Bretagne 2012 réunion finale dans les
locaux de I'ARS a Rennes

Quand une association de patients innove
et agit sur le terrain, mois aprés mois, ses
efforts sont récompensés

- 49 points de dépistage réalisés dans la
région (pour un objectif de 44)

- 4 en Charente

- 25 en Charente Maritime

-9 en Deux Sevres

-11dans la Vienne

Plus de 10 000 personnes informées sur
I'IRCT. Sur ces 49 points de dépistage
1459 personnes ont été testées,

159 trouvées positives soit 10,8 %.

Un dépistage volontaire et réussi qui
portait tant sur I'insuffisance rénale que
sur I'état diabétique et en sus visait a sen-
sibiliser au don d’organes.

Que dit leur Président : Nous nous étions
fixés, 1 dépistage par mois et par dépar-
tement. Nous étions a 47, fin décembre
2012. Nous avons rencontré plus de

10 000 personnes sur les différents
rendez vous dans nos différents lieux

de dépistage : hopitaux, les mairies, les
salles de fétes. Notre démarche a fait
I'objet d’'une présentation a la commission
prévention du CRSA en septembre sur
demande de son président. Nous avons
expliqué que notre action était complé-
mentaire aux préconisations HAS de
février 2012 portant sur le dépistage de
I'IRC des personnes ciblées.

Autre constat : Lors du controle, nous
demandons si la personne est positionnée
sur la question du don d’organes. La greffe
durein étant le premier traitement de
I'insuffisance rénale et le moins coliteux.
Les réponses : 54% ont pris ; position pour
le don d’'organes ; 6% refusent le don
d’organes ; 40% n'ont pas pris position.
Nous pratiquons I'analyse urinaire par
bandelettes.

- Tous les cas positifs ou douteux doivent
étre confirmés (ou infirmés) par des
examens biologiques complémentaires

- Nous mesurons 10 parameétres
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/// DEPISTAGE DE L’IR EN PHARMACIE

ttentif a la Convention
pharmaceutique signée
en 2012 entre les pharma-
ciens titulaires d’officine et I'assurance
maladie, notamment sur deux points
que nous avions retenus :

Article 10 : Les nouveaux modes de prise
en charge du patient. Les parties signa-
taires estiment par ailleurs que la prise
en charge optimale du patient nécessite
la mise en oeuvre de nouveaux moyens
d’action du pharmacien afin de lui per-
mettre de :

» contribuer aux actions de prévention et
de dépistage ;

» accompagner les patients souffrant de
pathologies chroniques ;

» favoriser la continuité et la coordi-

nation des soins ;

» conforter la pratique professionnelle et
Pefficience de la dispensation ;

> se coordonner avec les autres profes-
sionnels concernés dans le cadre de la
dispensation de certains traitements par-
ticuliers, notamment les traitements
substitutifs aux opiacés.

Et 10.3 L'accompagnement pharmaceu-
tique du patient

Les parties signataires considérent que
le bon usage des produits de santé est
favorisé par la précision et la pertinence
des informations et des recommanda-
tions qui sont dispensées aux malades.
En sa qualité de professionnel de santé
contribuant aux soins de premier
recours, le pharmacien est amené a
jouer, dans cette optique, un role pri-
mordial.

Nous avons voulu concilier ces points
aux besoins des patients et a la causalité

L’Insuffisance rénale est un fléau qui colte a lui seul
2 % du budget de I'assurance maladie, notamment
dans la phase terminale qui conduit a la dialyse ou

la transplantation. Comme on ne sait pas encore
guérir les maladies chroniques du rein, la prévention,
la sensibilisation et le dépistage nous ont semblé

essentiels.

d’information en santé rénale de notre
association.

Conscients de ce role bénéfique et
prépondérant du pharmacien envers

un malade rénal chronique, nous nous
sommes rapprochés de Pharmagest
(1er éditeur de logiciels et solutions
pour pharmacies en France) pour tenter
d’apporter une attention particuliére

a ce probléme de santé méconnu et
ainsi un regard bienveillant sur nos
pathologies.

Cela a donc fait I'objet d’'une action de
sensibilisation et de dépistage de I'insuf
fisance rénale (IR) du 8 au 15 octobre
2012, dans le cadre de la semaine du Rein
et d’'un partenariat Ligue Rein et Santé -
Pharmagest 2012

En effet, notre association Ligue Rein et
Santé s’est associée aux compétences :

» de Pharmagest pour sensibiliser les
patients et les pharmaciens dans plus de
8 000 officines, cela a l'aide d’'un ques-
tionnaire et d’'une fiche patient, pour
informer ces derniers sur leurs facteurs
de risque.

> et de Carevox (le premier webzine parti-
cipatifentierement dédié a I'information
en santé) pour expliquer l'insuffisance
rénale au grand public.

Bien sir il s’agissait dans ce cas d’une
information a caractére médical validée
par des néphrologues (conseillers scienti-
fiques de I'association LRS).

Parce qu’au méme titre que l'hyper
tension artérielle et le diabete, I'insuffi-
sance rénale est une maladie silencieuse
que I'on soupconne trop tardivement.
Parce que linsuffisance rénale, dans
sa phase terminale, nous contraint a
une suppléance de nos reins et de leurs
fonctions, via la dialyse ou la transplan-
tation rénale et donc a des traitements

longs et onéreux, il est utile de prévenir
ce gros probleme de santé : 2 millions de
personnes en France ont une IRC (insuf
fisance rénale chronique) diagnostiquée
(IR de modérée a sévere).

Qui est a risque et comment
faut-il les dépister ?

Les causes sont parfois génétiques, dues a
des maladies rénales de divers types ; 'R
est souvent liée a I'age (plus de 50 ans), et
surtout aux conséquences du diabeéte et
de I'hypertension.

Le dépistage peut se faire chez le phar
macien que fréquente le patient habi-
tuellement ou via les journées d’action
conjointes des associations de patients
et des hopitaux ou encore des réseaux de
santé en néphrologie. Ces dépistages sont
faciles et gratuits (test de bandelettes uri-
naires).

Nous avons conclu, en ce qui nous
concerne, un contrat de partenariat de
compétences avec Pharmagest et ainsi
préparé ensemble les documents néces-
saires a une sensibilisation sur l'insuf
fisance rénale, destinée aux pharma-
ciens du réseau Pharmagest pour leurs
patients. Pour réaliser cela, un e-mailing
a été envoyé aux pharmaciens équipés
du logiciel LGPI Global Services de Phar-
magest (plus de 8000 pharmacies). Les
officines équipées par Pharmagest sont
trés représentatives et constituent un
pannel qui répond bien aux campagnes
de sensibilisation sur les plus impor
tantes problématiques de santé. Ces
officines sont maintenant bien rodées a
la sensibilisation sur les maladies chro-
niques et assument donc un réle trés
important et encore trop peu évalué.
Aussi notre association se félicite de ce
premier partenariat porteur de résultats,
puisque :
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/' ASAVOIR COMPLEMENTAIREMENT

LRS observatoire santé rénale avec participation pharmacien : :

- nombre de pharmacies en France 22 706 en France dont 626 Dom Tom

- nombre de pharmacies sur le réseau 9 800 pharmacies Pharmagest dont 8200
équipées du logiciel LGPI-Global Services au 17 décembre 2012

- panel ayant répondu en % pour les journées sensibilisation 930 pharmacies ont
participé sur 8000 (11.63%) (chiffres d’octobre 2012)

2 138 patients de plus de 60 ans ont répondu a I'enquéte

» rappel de nos cibles Personnes de plus de 60 ans /hypertension / diabéte

» parmiles + de 60 ans :

» 1 sur 7 cumulait deux risques associées (hypertension + diabéte)

» la moitié du panel a recu une fiche conseil et 97% des patients du panel cumu-
laient un ou plusieurs facteurs de risque

» Un patient sur 20 a réalisé un test urinaire dans la foulée

Le colit d’un test urinaire en officine est difficile a extrapoler. Actuellement,

les pharmaciens n’en font qu’occasionnellement et ne les font pas payer (@ ma
connaissance). Que faudrait-il compter ? Le prix d’'une bandelette ? Le temps passé
avec le client ? Le conseil apporté ? Autant de questions aujourd’hui mais qui, si

le pharmacien est amené a I'avenir a faire de plus en plus d’actes de cette sorte
devront trouver des réponses « rémunératrices » d’autant que, dans le cadre de la loi
HPST et de la nouvelle Convention pharmaceutique, le pharmacien devra s'engager
de plus en plus et a juste titre, dans ces missions d’accompagnement patients et de
prévention.

930 pharmacies ont participé !

2 138 patients de plus de 60 ans ont
répondu a I'enquéte

Parmi ces patients, 322 cumulent a la
fois hypertension et diabéte

Plus de 31 % des patients sont repartis
avec les résultats de leur test

993 patients ont recu une fiche conseil
106 patients ont réalisé un test urinaire
a l'officine

Le Dépistage de I'IR en pharmacie, réalisé seulement en une semaine est une
réussite remarquable. Toutes mes félicitations pour cette heureuse initiative.

La proportion de patients atteints d’HTA et de Diabéte est énorme (322/2138).

Le probleme majeur reste quand méme celle-ci : comment les suivre ? Les inciter
a consulter le médecin, le font-ils ? Voila le probléeme.

Dr: N.K. Man (Néphrologue)

Le colit d’un test urinaire en officine est difficile a extrapoler. Actuellement, les
pharmaciens n'en font qu'occasionnellement et ne les font pas payer (@ ma connais-
sance). Que faudrait-il compter ? Le prix d’une bandelette ou d’un lecteur ? Le temps
passeé avec le client ? Le conseil apporté ? Autant de questions aujourd’hui sans
réponse, mais qui, si le pharmacien est amené a I'avenir a faire de plus en plus de
sensibilisation et d’actes de cette sorte ; devront trouver des réponses « rémuné-
ratrices » d’autant que, dans le cadre de la loi HPST et de la nouvelle Convention
pharmaceutique, le pharmacien devra s'engager de plus en plus et a juste titre, dans
ces missions d'accompagnement patients et de prévention. Le pharmacien peut
déceler le malade a risque via les médicaments qu’il lui délivre et sa feuille de soins
(notamment celle qui concerne une ALD), le sensibiliser, lui faire un test si nécessaire
et surtout veiller par la suite a ce que le patient en parle bien a son médecin et se
fait suivre pour ralentir I'insuffisance rénale détectée.

Il reste vrai que si nos médecins généralistes savaient qu’une sensibilisation (voir

un primo dépistage) existait dans des officines pharmaceutiques labellisées, cela
tout au long de I'année, le filtre des maladies chroniques serait plus efficace. On

ne pourrait alors leur reprocher de ne pas avoir diagnostiqué a temps un certain
nombre de malades a risques.

97 % de la population interrogée
cumulaient un ou plusieurs
facteurs de risque

C’est une belle réussite, tous les patients
interrogés ont été sensibilisés aux risques
de développer une IRC et a I'importance
de se faire suivre régulierement par un
médecin.

Ce type d’expérience facile a mettre en
ceuvre est a renouveler et la Ligue Rein
et Santé (spécialisée dans l'information
en santé rénale) souhaite développer des
actions avec tous les professionnels de
santé intéressés : pour prévenir, ralentir
et stabiliser les parcours de santé des
insuffisants rénaux chroniques.

Nous espérons renouveler avec Phar

magest, le plus régulierement possible, - :
e e LE DEPISTAGE PEUT SE FAIRE CHEZ LE PHARMACIEN QUE FREQUENTE
ces campagnes de sensibilisation et

- . s LE PATIENT HABITUELLEMENT OU VIA LES JOURNEES D’ACTION CONJOINTES
dépistage et nous remercions d’ores et - - -
déja les pharmaciens et patients partici- DES ASSOCIATIONS DE PATIENTS ET DES HOPI:I'AUX OU ENCORE DES RESEAUX DE SANTE
pants en 2012. \\ EN NEPHROLOGIE. CES DEPISTAGES SONT FACILES ET GRATUITS.
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VOLET RESEAUX DE NEPHROLOGIE

L’EXPERIENCE DU RESEAU NEPHRONOR
DANS LA PREVENTION SECONDAIRE

DR F. BOURDON

Néphrologue a la Clinique du Bois
a Lille

Responsable de la commission
Prévention du réseau Néphronor

es personnes ayant un ou plu-

sieurs des facteurs de risque

suivant : age supérieur ou égal
a 60 ans, diabete, hypertension artérielle
(HTA) ou antécédents personnels ou fami-
liaux de maladie rénale, étaient invitées
a participer a cette journée de dépistage.
IIs étaient informés par voie de presse,
affiches déposées dans les cabinets des
meédecins traitants, courriers spécifiques
joints au relevé mensuel de rembour
sement de CPAM, informations données
par téléphone grace a la mobilisation des
CPAM (personnes ayant plus de 60 ans).
Les parametres suivants étaient étudiés:
lieux de résidence, age, sexe, BMI, taba-
gisme, antécédents cardiologiques, de
néphropathie, mesure de pression arté-
rielle. La protéinurie était recherchée par
bandelette urinaire (combur 5) a lecture
visuelle; Quand une protéinurie (= 1 +) ou
une HTA (> 15/8 a 3 mesures successives)

Dans le NPDC, chaque année, depuis 6 ans, le réseau
Néphronor, en partenariat avec la FNAIR, et avec 'aide
des réseaux de diabétologie et de prévention du risque
cardio-vasculaire, a organisé une campagne de déepistage
de protéinurie et des facteurs de risque de néphropathie
a I'occasion de la semaine du rein dans une population a
risque de maladie rénale chronique.

était dépistée, un courrier spécifique
pour le médecin traitant avec enveloppe
pré-payée était remis au patient (per
mettant de garantir que le patient avait
communiqué le résultat du dépistage
a son médecin traitant) ; le médecin
avait été informé au préalable de la cam-
pagne de dépistage (courrier et EPU) et
une conduite a tenir pratique lui était
remise pour l'inciter a controler au labo-
ratoire la protéinurie, la créatininémie
et la pression artérielle. Il était donc pos-
sible de connaitre le % de personnes qui
consultaient leur médecin traitant apres
dépistage d’'une protéinurie ou d'une
HTA sévere.

Chaque année, le médecin traitant
recevait une plaquette (élaborée avec la
FNAIR, la CPAM, les néphrologues, les
médecins généralistes, les pharmaciens
en fonction des sujets) lui rappelant la
conduite a tenir dans certaines circons-
tances (protéinurie, hématurie, insuffi-
sance rénale aigue, chronique, rein et
médicaments).

Le dépistage était réalisé en moyenne
chaque année dans 13 a 17 Hopitaux et
Cliniques participants au réseau NEPH-
RONOR. Pour faciliter les conditions
du dépistage, une seule journée était
prévue; mais I'étude pouvait étre menée
toute la semaine du rein en fonction des
disponibilités de chaque centre.

Le NPDC a l'incidence et la prévalence
d’insuffisance rénale terminale la plus
élevée de France Métropolitaine, mais
avec des variations importantes dans les
différents bassins de vie, souvent expli-
quées par le niveau socio-€économique de
la population. Nous avons voulu vérifier
si les parametres recueillis au cours des
3 premieres années dans la population
participant au dépistage, non suivie
en néphrologie, étaient différents en
fonction du bassin de vie. Lidée était de
regarder si les facteurs de risque de néph-
ropathie pouvaient étre, en partie, une
explication possible, des différences d’in-
cidence et de prévalence d’insuffisance
rénale terminale.

Résultats des S campagnes de dépistage




La premiére campagne organisée de
dépistage avait mis en évidence un taux
élevé de protéinurie.

Nous avons voulu vérifier ces résultats
dans une population non ciblée, plus
jeune et salariée.

En 2007, nous avons donc demandé
aux médecins du travail (service inter
entreprise AST 62/59) de participer au
dépistage de protéinurie pour les salariés
consultés au cours de la semaine du rein.

Profil de la population qui a participé
aux 5 derniéres campagnes de
dépistage de protéinurie réalisées en
octobre depuis 5 ans a l'occasion de

la semaine du rein cf. tableau page
précédente.

» Un peu moins de 10 000 personnes
ont été dépistées dont 80% étaient
considérées a risque de maladie rénale
(ciblées) : age = 60 ans (77%) et | ou diabé-
tique (21%) et [ ou hypertendus suivis et
traités (57%) et [ ou ayant des antécédents
personnels ou familiaux de maladie
rénale (32%).

» La population ciblée est agée en
moyenne de 65 ans, en surcharge pon-
dérale (IMC : 28) ; 8 % sont des fumeurs
actifs et 15 % ont eu des problemes coro-
nariens (angine de poitrine, infarctus).
Prés de 1/5 ont une tension artérielle
sévere non controlée !

> Dans cette population, chaque année,
entre 14 et 16 % ont une protéinurie
de découverte fortuite alors que dans

les différentes études (américaines

ou japonaises), le pourcentage de per
sonnes a risque ayant une protéinurie

est de l'ordre de 4 a 7 % en fonction des
tranches d’age.

» En moyenne, un patient sur 2 consultait
son médecin traitant pour vérifier les
résultats en laboratoire.

> Dans la population salariée étudiée en
médecine du travail (549 personnes non
ciblées), on ne retrouvait que 2 % de pro-
téinurie en sachant que la moitié d’entre
eux était diabétique.

> Si les facteurs de risque connus de
maladie rénale sont sensiblement équi-
valents dans les différents bassins de
vie, il semble y avoir moins d’hyper
tendus séveres (15%) et moins de protéi-
nurie (12,5%) dans le littoral par rapport
aux autres bassins (Artois, Hainaut et
Meétropole).

> Compte tenu des parametres étudiés,
en régression logistique multivariée,
dans la population totale ayant participé
au dépistage de protéinurie les facteurs

suivants augmentent la probabilité
d’avoir une protéinurie non connue :

* Age =60 ans

* Sexe (Homme)

*IMC=25

« Bassin de vie (Métropole et Hainaut
par rapport a I'Artois)

« Présence d’antécédents personnels de
maladie rénale

« Diabéte

« Tension artérielle > 16/9

Données de la population ayant
participé aux campagnes de dépistage
de protéinurie au cours de la semaine
du rein en 2006, 2007, 2008 (analyse
sur 3 années) cf. tableau ci-dessous.

PRI SENSIBILISATION DEPISTAGE

ny

D’autres actions plus récentes ont été
menées, notamment concernant le
dépistage des insuffisances rénales (IR)
au niveau des laboratoires de biologie.
En 2011, nous avons mis en place un
dépistage des IR en partenariat avec les
laboratoires de biologie des hodpitaux
et de ville (DFGe <60ml/mn/1.73m? en
informant directement le patient qu’il
est porteur d'une IR. Il aura la possibilité
de bénéficier d’un avis néphrologique
gratuit.

Les résultats ont été trées décevants :
moins de 10 avis néphrologiques ont été
donnés. Lorigine de cet échec n’a pas été
identifiée ; il semble que le personnel
de laboratoire n’ait pas été informé des
modalités de cette campagne...

Est-ce que toutes ces campagnes d’infor-
mation, de formation et de dépistage ont
un intérét ? La qualité de I’évaluation de
la prévention doit démontrer son intérét
(« sa rentabilité ») ; elle conditionne son
financement...

Toutes ces campagnes n’ont pas eu
d’effet sur le pourcentage de référence
tardive (40 %).

En revanche, sur les 5 derniéres années,
chez les moins de 60 ans, une tendance
a la stabilisation de I'insuffisance rénale
est constatée. Lage médian des malades
non diabétiques a augmenté de pres de
2 ans et demi entre 2004 et 2008, alors
que celui des malades diabétiques a aug-
menté de moins d’un an. Cela pourrait
suggérer que chez les malades non
diabétiques, les mesures de prévention
semblent parvenir a ralentir la pro-
gression de la maladie. La complexité
de prise en charge multifactorielle des
patients diabétiques expliquerait le
moindre succes des mesures de pré
vention.

LARS a néanmoins décidé de ne plus
financer ces campagnes de dépistage. \\\
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EXPERIENCE DU RESEAU NEPHROLOR

Diagnostic précoce de
I'insuffisance rénale
chronique a partir des
laboratoires de biologie
médicale, coordination
de la prise en charge des
patients et éducation
thérapeutique.

e réseau Néphrolor a pour

objectif ’amélioration de la

prise en charge de I'IRC en Lor-
raine. Créé en 2002, il a au départ centré
I’essentiel de son activité autour de I'IRC
terminale traitée par dialyse ou greffe.
11 a fédéré tous les néphrologues de la
région, leurs équipes et leurs adminis-
trations. Il a permis de mettre en place
des 2001 un registre recensant tous les
patients lorrains dialysés et transplantés
rénaux : le registre REIN (Réseau Epidé-
miologie Information en Néphrologie).

Dans le cadre du Programme Hospi-
talier de Recherche Clinique (PHRC) une
étude observationnelle a été menée, per-
mettant de recenser de facon prospective

PROFESSEUR MICHELE
KESSLER
Présidente du réseau

tous les nouveaux cas d’IRC identifiés a
partir des dosages de créatinine réalisés
dans tous les laboratoires de biologie de
l'agglomération nancéienne du 1 avril
2004 au 30 juin 2006 (étude EPIRAN).
Ces patients ont été suivis jusqu’au 31
décembre 2009 en collaboration avec les
médecins traitants. Nous avons pu ainsi
estimer pour la 1% fois en France I'inci-
dence annuelle de I'IRC a 1 %o habitants
(1,3 %o chez les hommes et 0,7 %o chez les
femmes) et montrer que la probabilité
de déces était 3 fois plus importante que
celle d’arriver a la suppléance rénale.

Riche de ces informations, Néphrolor
a souhaité étendre son champ d’inter
vention et mettre en place des actions
de proximité visant a coordonner et
optimiser la prise en charge des patients
des le diagnostic de I'IRC en collabo-
ration avec les médecins traitants. Ceci
a été rendu possible grice au soutien de
I’Agence Régionale de Santé et du Conseil
Régional de Lorraine.

Elles comportent 2 volets qui pour
I'instant sont développés dans I'agglomé-
ration nancéienne depuis fin 2010:

Une meilleure coordination des soins et
de Tintervention des différents profes-
sionnels de santé en médecine de ville
autour du patient insuffisant rénal chro-
nique stades 34. C’est I'action PREVEnIR:
PRise en charge En VillE de I'Insuffisance
Rénale, dont les objectifs principaux sont
de permettre au médecin traitant d’iden-
tifier précocement la maladie rénale
chronique, de ralentir sa progression
et de prévenir I'apparition de complica-
tions. Le réseau apporte son soutien au
médecin traitant conformément aux
référentiels de prise en charge. Caction
comporte également un dossier médical
informatisé, permettant
une meilleure communication et un
suivi en temps réel par les différents
acteurs.

Un programme structuré d’éducation
thérapeutique : le programme E’dire.
(Education thérapeutique du patient
Insuffisant REnal) est systématiquement
proposé aux patients qui integrent PRE-
VEnIR.

entiérement

A partir de l'expérience acquise dans
I’étude EPIRAN, un systéme innovant
de détection automatisée des patients



ayant un DFG <60 ml/min/1,73m a été
développé et installé dans tous les labora-
toires de biologie médicale de I'agglomé-
ration. Il est opérationnel depuis juillet
2011. Afin de garantir le respect déon-
tologique et réglementaire, un circuit
particulier a dii étre mis en place : tout
patient ayant un DFG <60 ml/min/1,73m?
depuis plus de 3 mois et répondant aux
critéres d’inclusion est détecté de facon
automatique au sein des laboratoires.
Le laboratoire envoie une information
totalement anonyme vers le réseau. Il
envoie une lettre d’information, ainsi
qu'une charte d’adhésion au patient.
Il envoie également une information
au médecin prescripteur. Si le patient
souhaite adhérer, il retourne au réseau
lacte d’adhésion dGment rempli et
signé. Par la suite le réseau informe le
laboratoire de ’adhésion du patient qui
peut lever ’'anonymat. Une infirmiere de
coordination prend alors contact avec le
patient et le médecin traitant pour réa-
liser un bilan d’inclusion. Il s’agit d’'une
étape importante car elle sert de base
aux réunions de concertation qui sont
animées par des néphrologues publics
et privés qui proposent alors des stra-
tégies de prise en charge individualisées
et conformes aux recommandations en
vigueur pour aider le médecin a opti-
miser la prise en charge du patient. Ce
bilan permet d’identifier des marqueurs
d’atteinte rénale et de sévérité justifiant
ou non une prise en charge néphrolo-
gique et d’ouvrir un dossier médical
informatisé et partagé. Sa réalisation
est valorisée par un forfait d’inclusion.
A coté de la détection automatisée, un
patient peut étre directement inclus par
son médecin traitant.

Le programme d’éducation thérapeu-
tique E’dire est une des stratégies de
prise en charge proposée par l'action
PREVENIR, il est destiné aux patients
insuffisants rénaux non terminaux. Le
programme doit permettre au patient :
d’étre informé sur la maladie et ses trai-
tements, de connaitre les gestes a faire
ou a ne pas faire, de faciliter la commu-
nication avec les autres et enfin, de béné-
ficier d’un soutien psycho-social adapté.
Le patient bénéficie dun parcours
personnalisé défini lors du diagnostic
éducatif et qui alterne séances indivi-
duelles et collectives. Les séances sont

animées par des paramédicaux formés
a IETP (infirmieres, diététiciennes,
kinésithérapeutes, pharmaciens) et se
déroulent dans un endroit non médi-
calisé mutualisé avec un réseau de diabé-
tologie-obésité.

Au 31 décembre 2012, Laction de
Nephrolor dirigée vers la ville c’est : 19
laboratoires de biologie participant a
la détection des patients, 120 médecins
généralistes et 16 néphrologues adhé-
rents, 12 paramédicaux réalisant 1'édu-
cation thérapeutique et 165 patients
inclus. 30 % ne sont pas suivis par un
néphrologue et 138 patients ont intégré
le programme d’éducation thérapeu-
tique E’dire.

Par la détection automatique des labo-
ratoires de biologie 912 patients ont été
détectés en moins de 2 ans mais compte
tenu des exigences de la CNIL seulement
10% d’entre eux ont renvoyé un formu-
laire d’adhésion. Ce résultat conforte
le role majeur joué par l'infirmiere de
coordination, interface entre le réseau,
les patients et les médecins généralistes
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mais qui ne peut intervenir que lorsque
le patient a donné son accord écrit. Il sou-
ligne également l'inertie des médecins
traitants qui recoivent I'information par
le laboratoire de biologie en méme temps
que leurs patients et qui ne semblent pas
servir de relais d’information sur les
enjeux d’une prise en charge coordonnée
et 'intérét potentiel que cette prise en
charge représente pour les patients IRC
stades 3 et 4.

Pourraiton s’arréter la concernant la
prévention et la sensibilisation ? Non
d’autres articles suivront dans Rein
échos numéro 15... Affaire a suivre ! A
la recherche de chiffres suffisamment
fiables au plan national, pour bien
évaluer et trouver les mesures adaptées
pour prévenir et lutter contre l'essor
des pathologies rénales et diabétiques.
Le dossier pharmaceutique pourra sans
doute nous y aider. \\\

Dossier pharmaceutique : deux mil-
lions de consultations par semaine et
un nouvel hébergeur.

PROJET PHARMAGEST - LRS 2013

Créer un observatoire opportun de la sensibilisation
et du dépistage d’une maladie chronique insidieuse
I'Insuffisance rénale et celles qui lui sont corrélées
(HTA, Diabeéte, cardio vasculaires, cancers). Etudier
comment coordonner les acteurs les plus perti-
nents et efficients (technico économiquement). Une
approche transversale pluri disciplinaire impliquant
les divers accompagnants du parcours médical

dont les réseaux de santeé et les futures maisons de
médecins. Il s'agit a terme de fédérer un réseau effi-
cient et labellisé suffisamment vigilant pour dépister
les personnes a risque non dépistées, avant qu’elles

n'arrivent en dialyse.
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CHEZ NEPHROCARE ILE DE FRANCE: /
« MA VIE AVEC LA DIALYSE »

SEVERINE FRIGOUT
Diététicienne - nutritionniste

MARYVONNE LE GALL
Responsable de soins -
Co-coordinatrices ETP NephroCare
Ile-de-France

otre établissement étant
engagé dans une démarche
d’amélioration continue de
la qualité, il a décidé de s'impliquer dans
un projet d’éducation thérapeutique
du patient (ETP) des septembre 2010.
Notre programme intitulé « Ma vie avec
la dialyse » a recu une autorisation de
I’agence régionale de santé (ARS) en mai
2011.

Ce programme est destiné aux patients
dialysés sur notre centre lourd d’Etampes.
Son objectif est de rendre le patient plus
autonome dans la prise en charge de son
traitement et ainsi d’améliorer sa qualité
de vie.

NephroCare Ile de France
est un établissement de
santé regroupant 13 unités
d’autodialyse, 3 unités

de dialyse médicalisée et
un centre d’hémodialyse,
implantés sur les
départements d’lle de
France.

11 a donc été nécessaire de déterminer des
compétences a acquérir par les patients.
Parmi elles, 'acquisition de compétences
de sécurité est prioritaire car elles visent
a sauvegarder la vie du patient :

> Savoir repérer les signes précurseurs de
I'hyperkaliémie ainsi que la conduite a
tenir

> Savoir repérer les signes d’une sur-
charge en eau et la conduite a tenir

» Connaitre la conduite a tenir en cas de
saignement inattendu de la fistule
L’acquisition de nombreuses autres com-
pétences peut étre intégrée a ladémarche
éducative, dont :

> Savoir surveiller son abord vasculaire
(prévention et hygiene)

» Comprendre la nécessité des principaux
examens (biologiques et radiologiques)

> Etre capable d’adapter son alimentation
> Savoir organiser la prise de ses médica-
ments notamment dans des situations
pa Comprendre la dialyse (principes,
déroulement, organisation...)

La conception du programme a duré
presque un an et a mobilisé une équipe
pluridisciplinaire formée a I'’ETP ainsi
que des patients volontaires qui sont
intervenus comme conseil.

Notre équipe pluridisciplinaire se
compose de :

» 1 diététicienne-nutritionniste, coordi-
natrice du programme

» 2 médecins néphrologues

» 2 cadres de santé, dont 1 co-coordina-
trice du programme

» 3 infirmieres

» 1 secrétaire médicale

> 1 infirmier référent psycho-social

La pluridisciplinarité de I'équipe avec la
collaboration des patients est un élément
primordial dans le concept d’ETP. En
effet, 'enrichissement des connaissances
sur les compétences de I'ensemble des
participants est un atout dans la prise
en charge globale du patient qui permet
de s’adapter au mieux a ses besoins et
attentes.

Les 4 étapes du parcours éducatif

La participation a I’éducation thérapeu-
tique est proposée au patient par un
membre de 1'équipe. Le patient regoit
une information écrite détaillant les
objectifs, le contenu du programme et
lui spécifiant qu’il reste a tout moment
libre d’entrer ou de sortir du programme.
Apres accord du patient, le parcours édu-
catif se déroule en 4 étapes :

1. Le diagnostic éducatif

11 se réalise sous la forme d’un entretien
individuel d’environ 45 minutes avec
un membre de ’équipe ETP formé et se
déroule pendant la séance de dialyse. Un
rendez-vous a été prévu avec le patient.
Cest’occasion :

> De connaitre le patient (identifier ses
besoins, ses attentes, son adhésion a la
proposition d’ETP).

» D’appréhender les différents aspects
de la vie et de la personnalité du patient,
prendre en compte ses demandes et son
projet.

» D’appréhender la maniere de réagir
du patient face a sa situation et ses res-
sources personnelles, sociales et environ-
nementales ainsi que ses difficultés.
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Un guide d’aide au diagnostic éducatif
facilite I’échange entre le professionnel
et le patient en explorant les 5 dimen-
sions suivantes :

» Dimension bio médicale : Quels sont
ses problemes de santé et I'histoire de sa
maladie ?

> Dimension socio-professionnelle
Quelles sont ses habitudes de vie
(entourage, loisirs...) ?

» Dimension cognitive : Que saitil de sa
maladie et de son traitement ?

» Dimension psycho-affective : Comment
vitdl sa dialyse dans la vie de tous les
jours?

» Dimension motivationnelle : A-til des
projets ? (projets de soins et projets de vie)
Ce moment de diagnostic éducatif est
un moment privilégié. Les soignants
réalisent souvent a cette occasion que
bien que rencontrant le patient tous les
2 jours en dialyse, ils ne les connaissent
pas vraiment.

2. Le bilan partagé

ATissue du diagnostic éducatif, le patient
aidé du professionnel choisira ses axes de
progrés concernant les compétences a
acquérir ou a renforcer a des fins de santé
et d’'amélioration de sa qualité de vie.
Cela aboutit a l'organisation d’'un pro-
gramme personnalisé.

Linscription aux différents ateliers se fera
en fonction des besoins du patient. La syn-
these du diagnostic éducatif et du bilan
partagé sera insérée dans le dossier édu-
catif qui fait désormais partie du dossier
médical. Le médecin traitant est informé
par écrit de I'entrée dans le programme et
du parcours prévu pour son patient.

3. Les séances éducatives

Les ateliers de groupe

Le calendrier des ateliers est établi en
fonction des demandes et des besoins des
patients.

La finalité de ces ateliers est de permettre
aux patients d’exprimer leurs difficultés
et leur ressenti par rapport a la dialyse et
de maintenir ou de développer des compé-
tences nécessaires pour leur qualité de vie.

7 Ateliers de groupe sont proposés a ce
jour:

* « Comprendre la dialyse et pouvoir en
parler»;

* « Mon abord vasculaire d’abord ! » : la
fistule et le cathéter ;

* « Histoire d’eau » les apports
hydriques ;

* « Histoire de coeur » : le potassium ;

* « Le phosphore : qui le dévore ? » :
adapter mes chélateurs a mes apports
pour protéger mes os et mes vaisseaux ;

* « Mon ordonnance » : comprendre mes
médicaments pour mieux les prendre ;

* « Et si l'on prenait le temps d’en
parler ? » groupe de parole a théme
pouvant intégrer des ateliers témoi-
gnages de patients notamment sur la
transplantation

Une enquéte réalisée aupres de 35
patients a montré que seulement 6
d’entre eux accepteraient de revenir en
dehors des séances de dialyse.

Afin de répondre a cette attente, 'équipe
a fait le choix d’animer les ateliers
pendant la séance.

Ces ateliers sont animés par 2 profes-
sionnels formés a 'ETP. Uanimation en
bindéme permet d’étre plus a I'’écoute des
patients.

Ils durent environ 2 heures et regroupent
4 patients. Selon le souhait des patients,
il est possible d’accueillir des accompa-
gnants pour assister a la séance d’édu-
cation collective.

Les ateliers débutent par un diagnostic
éducatif de groupe afin de fixer les
objectifs qui vont étre abordés pendant
la séance.

Nous avons concu différents outils faci-
litant ce diagnostic éducatif dont:

» Un photo langage avec des animaux
pour latelier « fistule » : le patient sélec-
tionne la photo de I'animal exprimant
le mieux sa représentation et son res-
senti vis-a-vis de la fistule. Une discussion
s’engage ensuite entre les patients et les
animateurs.

> Des carte-objectifs pour l'atelier « His-
toire d’eau » : le patient sélectionne 2
objectifs sur 10 proposés ce qui permet
de répondre précisément a ses préoccu-
pations.

Au cours de la séance, des outils adaptés
sont utilisés par les patients. Notre choix
des outils a tenu compte du fait que les
patients sont allongés sur leur fauteuil
et ont un bras immobilisé. (Photos, ali-
ments factices, vaisselle, tableau magné-
tique individualisé...)

Ces ateliers sont tres appréciés. C’est un
lieu privilégié d’échange ot chacun peut
parler et étre écouté. La rencontre avec
d’autres personnes dialysées et le partage
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des expériences participent aussi a une
meilleure acceptation de la maladie.

Les consultations individuelles

Elles peuvent étre proposées pour :

* un complément d’éducation afin de
renforcer I'acquisition de certaines com-

pétences

* développer des compétences trés spé-

cifiques a certains patients (exemple :

teneur en potassium

des aliments

consommeés par des patients antillais...)

* les patients ne souhaitant pas parti-
ciper aux groupes

4. ’évaluation
Afin de pouvoir évaluer la progression

du patient, nous lui soumettons le méme

questionnaire avant et apres chaque

atelier. Ce questionnaire explore ses

connaissances mais aussi sa maniere de

réagir face a des signes d’alertes pour sa

santé.

Apres chaque atelier, les animateurs font
un bilan de la séance reprenant pour

chaque patient les compétences acquises
et restant a acquérir sur le théme abordé
et renseignent son dossier éducatif.

Nous évaluons également 1'évolution
de sa qualité de vie grace au question-
naire KDqol. 11 est rempli par le patient a
Pentrée dans le programme. Il sera refait

tous les ans ou a la sortie du programme.

Nous prévoyons également d’organiser

une consultation

luation.

individuelle d’éva-

Le programme luiméme fait l'objet
d’'une autoévaluation continue qui
permet de réajuster I'offre éducative au
plus pres des besoins. \\\

Certains patients ayant découvert le
bénéfice des ateliers pour leur santé

et pour leur qualité de vie ont partagé
leur expérience avec d’autres et créé
une émulation. C'est ainsi qu’apres un
an de fonctionnement les demandes
d’entrée dans le programme sont en
augmentation.

LETP est vraiment devenu un moment
de partage et fait participer le patient a
la prise de décision concernant sa santé
créant ainsi un équilibre entre sa vie et

la dialyse.
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I L’ASSISTANTE SOCIALE

Mais a quoi peut bien Servir une assistante sociale,
qui plus est, dans une association de dialyse !

ANNE GOSTEAU
AGDUC

‘exerce depuis 18 ans ma

fonction d’Assistante sociale a

I'AGDUC (Association Greno-
bloise de la Dialyse des Urémiques Chro-
niques) et comme bien souvent notre
profession est peu connue voir entourée
de représentation, je vous propose de
décrire ma fonction d’assistante sociale
aupres du public que je rencontre, les
personnes atteintes d’'une IRC.

Lactivité principale telle qu’elle est
décrite dans les textes définit son inter-
vention auprés des personnes pour
améliorer leurs conditions de vie et pré-
venir leurs difficultés sociales et médico-
sociales, économiques, culturelles.

LE VIEILLISSEMENT PRECOCE DE LA POPULATION ATTEINTE D’UNE INSUFFISANCE RENALE
PEUT ENTRAINER RAPIDEMENT DES DIFFICULTES POUR GERER

Lassistant social va proposer un accom-
pagnement, partant toujours d’une
écoute, dispensant ensuite soutien et
conseil. Cette démarche évoluera au
fil d’éventuels évenements nouveaux
survenant dans la vie du patient. (Décla-
ration de la maladie rénale, Dialyse,
évenements familiaux, greffe,...). Dans
la définiion du terme « accompa-
gnement », on s’attache parfois a intégrer
la notion de temps comme composant
indispensable. Cet accompagnement est
un fil conducteur dans le suivi de la per
sonne atteinte d’une pathologie rénale.
Mais cet accompagnement n’est possible
qu’avec l'accord de la personne a aider ;
elle doit étre partie prenante dans le pro-
cessus d’aide qui se met en place et étre
acteur du projet. Le travailleur social va
intervenir dans la mise en place du plan
d’aide en apportant sa compétence et ses
connaissances des dispositifs mais n’in-
terférera pas dans la nature de celui-ci.
Afin de mieux comprendre les boulever
sements sociaux que peut rencontrer
une personne concernée par la patho-
logie rénale, je propose de détailler cer-
tains thémes d’intervention du travail
social et de décrire les dispositifs qui
peuvent se mettre en place

Insertion sociale et handicap

La personne porteuse d’une insuffisance
rénale est protégée par la loi de février

=

LES ACTES DE LA VIE QUOTIDIENNE. CELA N’EST PAS TOUJOURS FACILE

A REPERER POUR EUX ET LEUR ENTOURAGE. UN TRAVAIL D’ACCOMPAGNEMENT
SERA NECESSAIRE CAR IL IMPLIQUE UNE REFLEXION

SUR LE PROJET DE VIE
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2005 car la pathologie est reconnue
comme une maladie invalidante et donc
un handicap.

La maladie, bien souvent peut com-
pliquer les relations sociales et jou pro-
fessionnelles. Ainsi, si 'on prend pour
exemple la population concernée par
ce questionnement, lintervention du
service social autour de l'emploi et
le maintien dans l'emploi reste une
demande toujours importante.

Plus que la reprise de travail, la vraie pré-
occupation, pas toujours explicite des
personnes actives est de savoir comment
concilier reprise de l’activité et maladie.
Drautre part, la question plus implicite
et difficile a verbaliser est de savoir
comment maintenir le méme revenu
malgré I'imputation du temps de trai-
tement, des arréts maladies sur le temps
de travail. Il existe pour cela un panel de
dispositifs permettant de compenser ces
pertes financieres en fonction du régime
professionnel qui permettra de pré
server les conditions sociales antérieures
si cela est possible. Mais quelquefois, la
couverture sociale est insuffisante, voire
précaire.

Ex : En situation d’arrét maladie,
certaines personnes (ex pour les per
sonnes relevant du régime générale) ne
pourront se voir compenser leurs indem-
nités journaliéres qui ne couvrent que
50 % du salaire brut pendant la durée
de l'arrét maladie car la convention col-
lective de leur entreprise ne prévoit pas
la prévention de ce risque. De la méme
facon, si I'état de santé nécessite une
activité a temps partiel voir méme l’arrét
de celleci, l'attribution de la pension
d’invalidité n’est pas toujours possible
(tributaire de conditions médicales et
administratives). De plus, elle ne com-
pense pas la totalité des revenus (perte
pouvant aller jusqu’a 50% des revenus
du salarié).
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La réalité économique actuelle confronte
aussi les personnes en insuffisance rénale
chronique en démarche d’insertion
sociale et professionnelle a des obstacles
souvent difficiles a surmonter.

Si nous prenons pour exemple 'acces a
une formation qualifiante ; des aménage-
ments sont possibles, par exemple autour
du rythme d’apprentissage mais elle ne
prendra pas en compte les contraintes
horaires imposées bien souvent par la
pathologie.

Cet état de fait peut entrainer un pro-
cessus de déqualification condamnant
la personne a I'inactivité. Il ne peut alors
assurer ses conditions d’existence que
par les seules ressources extérieures (ex :
Allocation aux Adultes Handicapés).

Vieillir avec sa maladie

Le vieillissement précoce de la popu-
lation atteinte d’une insuffisance rénale
peut entrainer rapidement des diffi-
cultés pour gérer les actes de la vie quo-
tidienne. Cela n’est pas toujours facile a
repérer pour eux et leur entourage. Un
travail d’accompagnement sera néces-
saire car il implique une réflexion sur
le projet de vie. Aussi, il est important
d’aider a verbaliser son projet de vie
afin d’aider a la prise de conscience des
difficultés a surmonter. Elle permettra
alors la construction d’'un plan d’aide

comme l'intervention d’aide a domicile.
Mais celles—ci ne sont pas prises en charge
sinon partiellement par les caisses de
retraite ou le conseil général.

Lorsque l'autonomie est altérée, méme
modérément, il est possible d’instruire
une demande APA (financement du
conseil général) ; dossier qui accompa-
gnera la personne dans son parcours
de vie en s’adaptant a chaque étape et
chaque besoin au fil du temps par la mise
en place d’aide a domicile adaptée. Bien
souvent, et malgré des barémes sociaux
adaptés, cela impliquera la participation
des personnes selon les revenus au finan-
cement de ce plan d’aide.

Prendre en charge sa maladie

La prise en charge a 100 % (exonération
du ticket modérateur) de la maladie
rénale ne permet pas la prise en charge a
100 % des frais médicaux quotidiens.

Ex : Aloccasion d’'une hospitalisation, le
Forfait Journalier Hospitalier s’éleve a 18
euros par jour d’hospitalisation et n’est
pas compris dans ’exonération du ticket
modérateur ; il reste a la charge de la per-
sonne.

De méme, les franchises médicales, cer-
taines médications, les protheéses den-
taires et auditives, etc.

La mutuelle reste indispensable mais
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représente un colit non négligeable
pour les personnes a revenus modestes.
En sachant que l'acces a la Couverture
Médicale Universelle Complémentaire
est soumis a un plafond de ressources.
Ainsi, une personne bénéficiaire de I’Allo-
cation Adulte Handicapé et vivant seule
se verra attribuer une aide a la mutua-
lisation mais n’ouvrira pas de droit a la
CMU complémentaire(ex une personne
de moins de 60 ans pourra percevoir
200 euros d’aide a la mutualisation).

La personne insuffisante rénale va devoir
retrouver un équilibre face a ces diffé
rents bouleversements. Cela nécessita
avant tout une adaptation personnelle.
L’assistant social a travers l’accompa-
gnement social sera une ressource de
connaissance, de soutien et d’aide dans
Ce parcours.

Et ce travail ne peut se faire sans I’exis-
tence d’un partenariat avec les équipes
pluridisciplinaires internes et externes
(équipes médicale, paramédicale et
administrative de ’association, associa-
tions de patients, travailleurs sociaux,
administrations, justice, éducation
nationale, organisme de secours et de
prévention, ...).

Vaste programme prévu pour cette
fonction bien souvent mal connue. \\\

Vous venez de lire la revue Rein échos [ ]

relookée pour tenter d’étre plus attractive
pour vous lectrice et lecteur. Comme nous
venons de le faire pour notre portail Web.
(www.rein-echos.fr). Bien sur il n'est pas
évident d’étre tout public, mais en mettant
a votre disposition a la fois : du papier de
I'image et du son (lire, voir, écouter) pour
votre information santé, nous espérons
mieux vous satisfaire, tout en restant des

e outils a votre service entierement gratuit.

==t o Clest pourquoi nous attendrons de votre
part vos propres commentaires, pour nous
améliorer et satisfaire le plus grand nombre
d’entre vous.

rein.echos@orange.fr
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DIALYSE ET NUTRITION

La prise en charge diététique du patient soufrant
d’insuffisance rénale fait partie intégrante de son
traitement afin d’éviter les complications (dénutrition,
hyperkaliémie, hyperphosphorémie...).

ette prise en charge se réalise

au sein d’une équipe pluridis-

ciplinaire (néphrologue, infir-
mieéres, aides soignante...).
Jai découvert le milieu de la dialyse au
cours de la réalisation de mon stage thé-
rapeutique lors de mes études. A travers
ce stage, j’ai compris l'importance de
la nutrition dans la prise en charge du
patient dialysé. J'exerce maintenant
depuis 3 ans mon métier de diététicienne
au sein d’un centre de dialyse.
Le r6le de la diététicienne est d’accom-
pagner le patient afin qu’il puisse
modifier etjou adapter ses habitudes
alimentaires au régime, tout en lui mon-
trant qu’il est encore possible de se faire
« plaisir en mangeant » malgré les restric-
tions alimentaires.
Des conseils diététiques adaptés a chaque
stade de I'insuffisance rénale et a chaque
technique de dialyse (hémodialyse,
dialyse péritonéale) est nécessaire pour
assurer un état nutritionnel satisfaisant.
Pour cela je réalise a la demande des

NATHALIE RAMADE
diététicienne au sein de I'associa-
tion AURA Auvergne depuis 2010.
Titulaire d’un BTS diététique et
ayant une formation d’éducation
thérapeutique du patient.

néphrologues des consultations diété-
tiques aupres de patient atteint d’insuf
fisance rénale qui ne sont pas encore au
stade de la dialyse. Mon réle va d’étre de
donner des conseils afin de ralentir la
progression de la néphropathie (régime
hypoprotéique, hyposodé...).

Jinterviens également aupres de patient
ayant des lithiases a la demande des
néphrologues afin de prévenir la for
mation et l'’évolution des calculs en
donnant des conseils adaptés.

Je participe au c6té des infirmiéres a des
réunions d’information collective pré
dialyse. Ces réunions ont pour objectif
d’expliquer le rdle des reins, les diffé
rentes techniques de dialyse et leurs
régimes associés afin que le patient
puisse choisir aprés avis médical ce
qui lui convient le mieux. Lors de cette
réunion, le régime est abordé de maniere
bréve. Pour la raison suivante : chaque
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patient est différent, en effet certains
patients auront d’autres maladies asso-
ciées (diabete, insuffisance cardiaque...).
Le régime doit étre le plus possible per
sonnalisé.

Les patients ont la possibilité s’il le sou-
haite par la suite de me rencontrer en
consultation individuelle.

Lors des premieres séances de dialyse
le patient peut étre fatigué, angoissé...
donc peu réceptif a ce moment 1a pour
entendre les conseils diététiques c’est
pour ces raisons que la prise en charge
diététique débute quelques semaines
apres la mise en place du traitement.
Souvent le patient associe le métier de dié-
téticienne a « interdiction de manger »,
cela explique en partie le « visage fermé »
de certains patients lors de la premiere
consultation. On peut remarquer diffé-
rentes attitudes : il y aura le patient qui se
soucie peu de son alimentation, il faudra
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essayer de le convaincre de I'importance
de la nutrition afin d’éviter les complica-
tions. Et le patient drastique dans ce cas
il faudra le rassurer et veillez a ce qu’il ne
soit pas trop restrictif afin d’éviter tout
risque de dénutrition.

Toutes les consultations ont lieu
pendant la séance de dialyse afin
d’éviter au patient de revenir en dehors
des séances.

Lors de la premieére consultation, je me
présente au patient et je lui pose des
questions diverses concernant ses habi-
tudes alimentaires (qui prépare les repas,
si le patient a de l'appétit...). J'aborde
ensuite la restriction hydrique a adapter
en fonction de sa diurese ainsi que le
régime hyposodé (liste des aliments trop
riches en sel...). J'insiste particulierement
sur l'augmentation de la ration pro-
téique par rapport au régime pré dialyse
afin de prévenir la dénutrition.

Jeremetsalafin de cette consultation un
carnet alimentaire a compléter pendant
trois jours (jour de dialyse, jours sans
dialyse, un jour dans le weekend). Ce
carnet alimentaire va me permettre de
calculer a ’aide d’un logiciel les apports
spontanés du patient notamment
lapport énergétique, protéique, en
sodium, potassium, phosphore...

La deuxiémes consultation se déroule
de la facon suivante : j’analyse avec le
patient le carnet alimentaire qu’il a
complété et nous discutons des habi-
tudes alimentaire a modifier.

Jaborde ensuite avec le patient le
potassium (valeur normale de la
kaliémie, réle du potassium dans
Porganisme, la teneur des aliments en
potassium...) ainsi que les techniques

culinaires (trempage, cuisson a l’eau....).
Certains patient au début de leur prise
en charge ont une kaliémie assez basse
en raison des diurétiques..., dans ce cas
les conseils diététique sont adaptés de
méme qui si le patient présente une
autre pathologie en plus de l'insuffi-
sance rénale. Dans un troisieme temps
nous abordons le phosphore et je
réponds a ses interrogations.

Je ne donne pas tous les conseils
concernant le régime en une seule fois
afin d’éviter que le patient mélange les
informations données.

Je revois le patient réguliérement en
consultation de suivi afin de faire un
point concernant son alimentation.

Au cours de cet entretien nous abordons
les difficultés que le patient peut ren-
contrer avec le régime et nous essayons
de trouver des solutions pour améliorer
son alimentation.

Des consultations de suivi ont lieu éga-
lement a la demande des néphrologues
pour les motifs suivants : perte d’ap-
pétit, hyperkaliémie, hyperphospho-
rémie, prise de poids interdialytique
importante...

Des enquétes alimentaires sont éga-
lement réalisées notamment en cas de
dénutrition suite au bilan nutritionnel
(albumine, pré albumine, perte de poids...)
afin d’adapter au mieux les conseils et la
complémentation si nécessaire.

Je réalise également des consultations
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aupres de patient en dialyse péritonéale
a la demande du néphrologue, des infir-
mieres ou du patient.

Jinterviens au sein du secteur d’édu-
cation thérapeutique ou je réalise en
collaboration avec les infirmieres du
secteur des ateliers diététiques a thémes
divers (phosphore, potassium, menu de
noél...). Le but de ces ateliers est de mettre
en situation le patient afin qu’il puisse
adapter au mieux le régime au situation
de la vie courante.

Nous avons également réaliser des action
dans le cadre du CLAN (Comité de Liaison
et d’Alimentation Nutrition) afin de pré
venir et de lutter contre la dénutrition
(mise en place de complémentation sys-
tématique sur un cycle de dialyse, étude
effort et dialyse...) et nous avons comme
projet de réaliser des ateliers cuisine.

11 faut faire preuve de patience, d’écoute
et étre diplomate en effet il n’est pas tou-
jours évident de changer les habitudes
alimentaires.

11 est important de nouer une certaine
relation de confiance avec le patient
pour qu’il prenne conscience que la dié-
téticienne est 1a pour 'aider au mieux
a adapter son alimentation et non pas
pour « le sanctionner »au moindre écart
alimentaire. Il ne faut pas oublier que
le régime représente une contrainte
supplémentaire au traitement et que le
plus important est que le patient garde le
plaisir de manger !'\\\
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LE ROLE DE LA DIETETICIENNE EST D’ACCOMPAGNER LE PATIENT

AU REGIME, TOUT EN LUI MONTRANT QU’IL EST ENCORE POSSIBLE DE SE FAIRE

AFIN QU’IL PUISSE MODIFIER ET/OU ADAPTER SES HABITUDES ALIMENTAIRES
« PLAISIR EN MANGEANT » MALGRE LES RESTRICTIONS ALIMENTAIRES

DES CONSEILS DIETETIQUES ADAPTES A CHAQUE STADE
DE L’INSUFFISANCE RENALE ET A CHAQUE TECHNIQUE DE DIALYSE

(HEMODIALYSE, DIALYSE PERITONEALE) EST NECESSAIRE

POUR ASSURER UN ETAT NUTRITIONNEL SATISFAISANT
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NUTRITION ET DIALYSE PERITONEALE

La prise en charge nutritionnelle des patients traités par
dialyse péritonéale doit faire partie intégrante du leur
suivi habituel. En effet, I'existence d’une dénutrition
protéino-énergétique chez ces patients impacte de facon
majeure le pronostic. L’état nutritionnel est un important
facteur prédictif de morbidité et de mortalité.

1. Pourquoi s'intéresser a I'état
nutritionnel des patients en dialyse
péritonéale ?

La fréquence d’'une dénutrition pro-
patients
en dialyse péritonéale est loin d’étre
négligeable. En effet, selon les cri-
téres wutilisés, la prévalence d'une
dénutrition varie de 18 a 56 %. Elle est
définie comme un déséquilibre entre
les apports alimentaires et les besoins

téino-énergétique chez les

de l'organisme entrainant des altéra-
tions métaboliques, des conséquences
fonctionnelles et une diminution de la
masse corporelle. Cette dénutrition est
associée a une augmentation du taux de
complications, notamment infectieuses
et cardiovasculaires et a une mortalité
accrue. Elle est souvent présente des le
début de la dialyse. Sa prévalence et sa

RAYMOND AZAR
C H Dunkerque

sévérité augmentent avec la durée en

dialyse et elle est encore plus prononcée
chez les sujets agés.

2. Quelles sont les causes de la
dénutrition protéino-énergétique chez
les patients en dialyse péritonéale ?

La dénutrition protéino-énergétique
résulte d'un apport nutritionnel ina-
déquat et d’'une altération des métabo-
lismes des nutriments. Certaines causes
sontcommunes a ’ensemble des patients
porteurs d’une insuffisance rénale chro-
nique terminale, d’autres sont plus spé
cifiquement rencontrés chez les patients
traités par dialyse péritonéale.

Chez les patients dialysés, la diminution
des apports est une cause majeure
de dénutrition et de mortalité. Cette
dénutrition procéde dune anorexie
qui reconnait elleméme de nombreux
facteurs étiologiques notamment les

toxines urémiques, les comorbidités,
une augmentation des taux circulants
des cytokines pro-inflammatoires et une
sensation de réplétion gastrique par
lexistence du dialysat intrapéritonéal. 11
importe aussi de s’assurer devant toute
anorexie de la dose de dialyse paralle-
lement a une recherche des autres causes
de dénutrition.

La dialyse péritonéale s’accompagne
d’'une perte quotidienne de protéines
de 6 2 9 g et d’'une perte d’acides
aminés de 2 a 3 g, avec de larges varia-
tions individuelles en fonction de la
perméabilité péritonéale. Ces pertes
protidiques sont majorées lors des
épisodes de péritonite et demeurent
élevées pendant 2 a 3 semaines apres la
résolution de I'infection.

Une augmentation des besoins s’observe
chaque fois qu’il existe un hypercata-
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bolisme protidique rencontré dans de
nombreuses situations. Ainsi, lexis-
tence d'une acidose métabolique, d'une
inflammation chronique ou d’une hyper-
volémie contribuent a la survenue et a la
pérennisation d'un hypercatabolisme.
Lexistence de comorbidités, notamment
cardiovasculaires ou d'un diabete est a
lorigine d'une déplétion protidique et
en conséquence d’une diminution de la
masse musculaire.

La survenue d’infections intercurrentes
de facon aigué ou chronique est un autre
facteur fréquent de catabolisme proti-
dique.

3. Comment évaluer I'état nutritionnel
des patients en dialyse péritonéale ?

Il n’existe pas un seul marqueur per
mettant d’évaluer de maniére complete
et indiscutable le statut nutritionnel.
Aussi, il est recommandé d’utiliser un
ensemble de parametres et d’outils
évaluant l'appétit et les apports nutri-
tionnels, des mesures biologiques, une
étude de la composition corporelle et un
systeme de scores.

I importe de souligner la nécessité
d’'une évaluation réguliere systéma-
tique avec une attention particuliere au
statut nutritionnel en cas de pathologie
intercurrente. De plus, cette évaluation
se doit d’étre complete recherchant un
syndrome dépressif, s’enquérant de la
qualité du sommeil et s’intégrer ainsi
dans une évaluation globale de la qualité
de vie du patient.

kgfjour depuis plus de 2 mois sont consi-
dérés comme des criteres d'une dénu-
trition protéino-énergétique.

Létude de la composition corporelle
comporte la mesure du poids, des para-
metres anthropométriques et le calcul
de T'index de masse corporelle. Une
dénutrition sévére sera définie par une
perte de poids supérieure a 10 % en
moins de six mois. L'existence d’oedemes
et une augmentation de la masse grasse
peuvent masquer l’existence d’une perte
protidique coexistant ainsi avec un poids
corporel stable. Ceci souligne l'intérét
de la mesure de la composition corpo-
relle par lutilisation d'une méthode
physique, la bio-impédance électrique.
L’étude de la force de préhension muscu-
laire a la main par un dynamomeétre est
bien corrélée avec les autres mesures du
statut nutritionnel.

Le taux de sérum albumine a I'initiation
de la dialyse ou durant celleci est un
facteur prédictif de mortalité. Linter
prétation d’'une hypoalbuminémie doit
étre réalisée en tenant compte de I’état
clinique du patient et de lexistence
d’'un syndrome inflammatoire. Le taux
de sérum albumine recommandé est
>40 gfl.

Le calcul du nPNA est une autre approche
pour l'estimation des apports alimen-
taires protidiques. II est souhaitable de
réaliser ce calcul tous les 3 a 6 mois avec
une valeur recommandée supérieure a
1 g/kgfjour.

Une diminution du taux plasmatique
de la créatinine est un reflet simple de la
diminution de la masse musculaire.
Quelque soit la méthode, il est important
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de garder a l'esprit qu'aucune n’est par-
faite et que le résultat doit étre interprété
en tenant compte du contexte clinique de
chaque patient et en ayant en mémoire
que la dénutrition est un symptome qui
nécessite obligatoirement une recherche
étiologique en s’assurant réguliérement
que le patient recoit une dose de dialyse
adéquate.

4. Quels sont les besoins nutritionnels
des patients en dialyse péritonéale ?

Les besoins énergétiques chez le patient
en dialyse péritonéale sont de 35 KCal/
kgljour avant 60 ans et de 30 kCal/kg/
jour apres 60 ans. Il faut tenir compte de
T'apport calorique apporté par le glucose
du dialysat. Les apports glucidiques
doivent représenter 50 a 55 % de ’apport
énergétique total. Les apports lipidiques
conseillés doivent représenter 30 a 35 %
de l'apport énergétique total en privi-
légiant l'apport d’acides gras mono et
polyinsaturés.

Dans le but de limiter la prise de poids
en dialyse péritonéale, les patients seront
encouragés a consommer des sucres
d’absorption lente, de limiter 'apport de
sucres a index glycémique élevé et d’aug-
menter leur activité physique.

11 est recommandé un apport protidique
> 1,2 glkgfjour dont au moins 50 % pro-
venant de protéines de haute valeur
biologique (protéines animales). Ces
apports seront majorés lors des épisodes
de péritonite. Le traitement d’une hyper-
phosphatémie ne doit pas entrainer
une réduction quantitative des apports
protidiques en deca des valeurs recom-
mandées au risque de voir s’installer une
carence protidique.

=

LA DIALYSE PERITONEALE S’ACCOMPAGNE D’UNE PERTE QUOTIDIENNE

AVEC DE LARGES VARIATIONS INDIVIDUELLES EN FONCTION DE LA PERMEABILITE

Une enquéte alimentaire sera réalisée
idéalement tous les six mois permettant
ainsi de calculer les apports protidiques
et caloriques. Une évaluation de I'appétit
sera systématiquement réalisée. Ainsi,
des apports protéiques <0,80 g/kglj et/
ou des apports énergétiques <25 kCal/

DE PERITONITE ET DEMEURENT ELEVEES PENDANT 2 A 3 SEMAINES
APRES LA RESOLUTION DE L'INFECTION

DE PROTEINES DE 6 A 9 G ET D’UNE PERTE D’ACIDES AMINES DE2 A3 G

PERITONEALE. CES PERTES PROTIDIQUES SONT MAJOREES LORS DES EPISODES
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11 a été démontré que la correction de
l'acidose métabolique chez des patients
urémiques diminuait la dégradation
protidique, positivait la balance azotée et
s’accompagnait d’'une augmentation de
la masse maigre.

Le déficit en micro-nutriments est plus
fréquent chez les patients anuriques
en dialyse péritonéale par rapport aux
patients ayant une fonction rénale rési-
duelle conservée. Aussi, une supplémen-
tation en vitamines hydrosolubles serait
particulierement indiquée chez ces
patients.

5. Prise en charge de la dénutrition
protéino-énergétique

Les buts d’'une nutrition thérapeutique
sont les suivants :

¢ Obtenir et maintenir une balance
azotée neutre ou positive

* Obtenir et maintenir un bon état nutri-
tionnel protéino-énergétique

* Prévenir les désordres électrolytiques
et le déséquilibre hydrosodé

e Minimiser les effets des désordres
métaboliques associés a la dialyse périto-
néale

e Réduire la morbidité et améliorer la
qualité de vie et la survie des patients

Les différentes méthodes de support
nutritionnel seront utilisées en fonction
de leurs capacités a répondre aux besoins
du patient en complétant des ingesta
spontanés insuffisants etfou en aug
mentant lefficacité nutritionnelle par
des moyens pharmacologiques et l'ac-
tivité physique.

Des conseils diététiques réguliers, plus
fréquents en cas d’affections intercur
rentes, ont démontré leur efficacité pour
améliorer I’état nutritionnel. Lenrichis-
sement de l'alimentation spontanée se

fera par l'utilisation d’aliments riches en
protéines sous forme de lait en poudre
ou d'une poudre hyperprotéinée. Laug-
mentation des apports énergétiques se
fera par 'augmentation de la ration ali-
mentaire en acides gras mono et poly-
insaturés sous forme d’huile d’olive ou
de colza. Le suivi diététique s’attachera
a conseiller plutot qu’interdire, en souli-
gnant le role fondamental de I’éducation
nutritionnelle.

Une complémentation orale permet
lapport de 250 a 800 kCal et de 12 a
40 g de protéines par jour. Il convient de
conseiller la prise d’'un complément dans
l’aprés midi et tard le soir afin de limiter
la période de jeun nocturne.

Une nutrition entérale sera utilisée
lorsque l'alimentation spontanée et la
complémentation orale ne suffisent
pas a couvrir les besoins du patient ou
en cas de non amélioration de son état
nutritionnel. Elle permet des apports
protéino-énergétiques importants dans
les situations de dénutrition sévére ou
dans le cas d’affections évenementielles
cataboliques.

Elle peut étre réalisée a domicile et sera
toujours utilisée en premiere intention
en cas d'un tube digestif fonctionnel et
préférentiellement a la nutrition paren-
térale.

La nutrition parentérale par voie vei-
neuse ne trouve son indication que dans
les contreindications de la nutrition
entérale, par exemple en cas d’'un syn-
drome occlusif compliquant une péri-
tonite bactérienne ou sclérosante. La
nutrition intrapéritonéale par I'adminis-
tration d’'une solution d’acides aminés
peut aussi étre utilisée.

En dépit d'un support nutritionnel
adéquat, bon nombre de patients
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demeurent dénutris.
Différents peuvent étre
tentés dans le but d’augmenter I'appétit,

traitements

de diminuer la protéolyse etjou d’aug-
menter 'anabolisme protidique.

Les androgeénes anabolisants seront uti-
lisés en cas d'une dénutrition sévere
résistante a un support nutritionnel
optimal pour une période de 3 a 6 mois.
Les effets secondaires seront recherchés,
notamment un hirsutisme, des modi-
fications des parametres lipidiques et
hépatiques. Le dosage du PSA sera réalisé
systématiquement avant l’initialisation
du traitement.

Des arguments de plus en plus nom-
breux et consistants plaident en faveur
de 'effet positif de I’exercice physique sur
l'amélioration de I’état nutritionnel des
patients dénutris de par I'augmentation
de la synthése protidique et de la masse
musculaire. Lexercice physique a raison
d’une activité physique de 3 a 4 fois par
semaine par période de 20 a 30 minutes
amplifiera favorablement les effets des
thérapeutiques nutritionnelles.

Conclusion

Létat nutritionnel des patients en
dialyse péritonéale est un facteur indé
pendant de morbidité et de mortalité.
Aussi, de par sa forte prévalence, son
dépistage et son traitement deviennent
une nécessité incontournable chez ces
patients. Rechercher une cause a la dénu-
trition, s’assurer d’'une dose de dialyse
adéquate, traiter de maniere optimale
les comorbidités associées, corriger au
préalable une acidose métabolique et/
ou une surcharge hydrosodée sont les
prérequis indispensables a une prise en
charge optimale de cette dénutrition.
Un monitoring régulier trimestriel ou
semestriel de I’état nutritionnel faisant
partie intégrante du suivi du patient en
dialyse péritonéale permettra de dépister
et de prendre en charge de facon précoce
une dénutrition, surtout en cas de perte
de la fonction rénale résiduelle.

Le support nutritionnel sera adapté a la
sévérité de la dénutrition en privilégiant
lapport protéino-€nergétique par voie
orale et si besoin entérale et/ou intrapé-
ritonéale en s’appuyant sur les apports
énergétiques du dialysat, associé dans
les cas séveres a un traitement pharma-
cologique et en encourageant a tous les
stades I’exercice physique régulier. \\\
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NUTRITION EN NEPHROLOGIE ET DIALYSE

ASPECTS GERIATRIQUES

La dénutrition est un probleme majeur en néphrologie et
un probleme de santé publique en gériatrie. Elle concerne
donc au plus haut point les équipes prenant en charge
des patients agés dialysés. Ces équipes doivent se donner
les moyens d’aller au-dela de la détection et de la prise
en charge précoce, en mettant en place tous les outils de
prévention de cette dénutrition.

’évaluation et la prise en
charge des probléemes nutri-
tionnels constituent deux
éléments clés de 'optimisation du trai-
tement des patients insuffisants rénaux
chroniques et dialysés. Les patients agés
sont de plus en plus nombreux dans les
centres de dialyse et avec, de plus en plus
souvent, un age supérieur a 85 ans, lors
de la prise en charge. Des recommanda-
tions nutritionnelles néphrologiques et
gériatriques nous permettent de baliser
cette approche.

Les causes de dénutrition chez le patient
agé dialysé sont nombreuses car elles
sont la somme des causes de dénu-
trition en dialyse (ex. : perte de protéines
dans le dialysat...), auxquelles s’ajoutent
celles du patient agé (ex. : probleme de
dentition, isolement...). La dénutrition
est un élément essentiel a prendre en

DR JEAN-RENE LARUE
Néphrologue

M™ NATHALIE GONZALEZ
Diététicienne

Centre de néphrologie Les Fleurs -
Ollioules (Toulon)

compte car elle conduit a une plus
grande susceptibilité aux infections,
aux risques de chutes, de fractures,
d’escarres, d’hospitalisations, ayant un
impact évident sur le pronostic vital.
D’apres le registre REIN, 61 % des
patients en dialyse en 2010, avaient plus
de 65 ans et 39 % avaient plus de 75 ans.
Seuls deux indicateurs nutritionnels
étaient pris en compte : I'indice de masse
corporelle qui était dans 35% des cas au-
dessous de 23kg/m? et I'albuminémie
dans 11% des cas inférieure a 30 g/L. Ces
données n’étaient pas affinées pour le
groupe des patients agés.

Une évaluation sérieuse de I’état nutri-
tionnel doit s’appuyer sur le croisement
de plusieurs indicateurs : 1) I'indice de
masse corporelle (poids en kg | taille
en m?) qui doit étre supérieur a 21kg/
m?chez le patient de plus de 70 ans
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(23Kg/m? chez le patient dialysé sans
critere d’age), 2) l’albuminémie qui
nous donne des renseignements sur
la nutrition lors des semaines précé-
dentes et qui devrait étre supérieure
a 35g/L, mais de multiples méthodes
de dosages viennent en compliquer
linterprétation, 3) La pré-albumine qui
devrait étre au-dessus de 0.35 g/L, qui est
un bon indicateur des apports dans les
jours précédents le dosage. 4) La nPNA-
nPCR est un calcul a partir de 'urée,
avant et apres dialyse, qui permet au
néphrologue d’avoir une estimation
des apports protidiques journaliers. Ces
criteres doivent obligatoirement étre
complétés par un bilan alimentaire tri-
mestriel, effectué par une diététicienne
spécialisée.

La synthese de ces éléments, et si pos-
sible de quelques autres comme la PCR
pour l’état inflammatoire, la perte de
poids non voulue, la présence de signes
cliniques de dénutrition comme la perte
musculaire ou le manque d’appétit,
permet d’avoir une évaluation globale
de I’état nutritionnel du patient, avec
des criteres objectifs.

I existe un consensus sur les besoins
du patient dialysé et du patient agé qui
sont d’ailleurs trés comparables, nous
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Tous les repas doivent

apporter un aliment de

pouvons retenir les chiffres de 30 a
40 Kcal/kg [jour pour les apports énergé-
tiques, de 1.2g/kg/jour pour les apports
protidiques.

A partir de tous ces éléments le néph-
rologue peut avoir une idée précise de
I’état nutritionnel du patient, calculer
ses besoins, évaluer en collaboration avec
la diététicienne les apports spontanés et
en déduire le déficit énergétique et proti-
dique du patient, avant lui proposer une
stratégie thérapeutique adaptée.

Chez un méme patient, coexistent
souvent plusieurs causes de dénu-
trition, qui nécessitent une identifi-
cation précise, pour pouvoir déboucher
sur des actions efficaces.

Le néphrologue confronté a un pro-
bléeme de dénutrition chez un de ses
patients devra se poser quelques ques-
tions préalables, avant de proposer une
démarche d’assistance nutritionnelle:
1) Y-a-til un probleme médical associé
pouvant conduire a un traitement spé-
cifique, tel qu'une infection chronique,
plaie mal cicatrisée, constipation opi-
nidtre..., 2) Est-il possible d’optimiser la
qualité de I'épuration extra-rénale en
jouant sur les parameétres de la séance
et en premier lieu la durée de dialyse ?
3) Estil possible d’améliorer les para-
metres organisationnels du traitement
tel que : lieu de prise en charge, horaire
de la séance, et éviter la suppression
de certains repas ? 4) Est-il possible de
revoir le traitement du patient et pour
chaque molécule se demander si elle
est réellement indispensable ? La poly-
médication est source d’anorexie. 5)
Les régimes diététiques précédemment

prescrits au patient ont-ls toujours un
intérét dans cette situation? Le régime
sans sel est a l'origine d’une perte de
lattrait gustatif des aliments et est donc
une source d’anorexie. Il ne doit étre
maintenu que dans quelques situations
médicales bien spécifiques. Les conseils
concernant la restriction des apports en
phosphore peuvent dans cette période
étre mis entre parenthése.

Une fois cette étape passée, 1’équipe
aura quantifié le déficit énergétique et
protidique quotidien du patient et sera
en mesure de mettre en ceuvre une stra-
tégie nutritionnelle adaptée au mode
de vie du patient, a ses habitudes. Le
maintien d’une alimentation orale est
un objectif central. La diététicienne
détectera les erreurs alimentaires et
donnera des conseils simples au début,
donc par définition incomplets, mais
elle mettra en route un suivi régulier et
a chaque entretien elle complétera son
discours et ses conseils. Elle insistera sur
lenrichissement de ’alimentation par
du fromage rapé, du lait en poudre, de
la creme fraiche..., sur la nécessité d’as-
socier dans le méme repas les apports
protidiques et caloriques (glucides com-
plexes) en proposant au patient ou a
sa famille des idées de plats (lasagnes,
hachis parmentier...). Elle donnera des
conseils pour maintenir le caractére
convivial de l’alimentation, en faisant
participer la personne agée, méme de
facon tres symbolique a la préparation
du repas ou a la mise de la table. Elle
proposera l'ajout d’épices ou de condi-
ments pour maintenir 'attrait gustatif
de la nourriture, la monotonie est aussi
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une source d’anorexie. Une activité phy-
sique méme modeste doit étre main-
tenue, au besoin avec ’aide de la famille
ou d’un kinésithérapeute, elle permet
de stimuler I’'appétit et concourt a 'amé-
lioration de la qualité de vie. La diététi-
cienne travaillera en collaboration avec
les aidants (famille, auxiliaires de vie ou
personnels des maisons de retraite...).
Ces mesures simples sont malheu-
reusement souvent insuffisantes. On
pourra prescrire des compléments
nutritionnels oraux. Ces compléments,
remboursés et offrant une gamme
variée en textures et saveurs, peuvent
étre pris pendant la séance de dialyse,
en milieu de matinée ou d’apres-midi,
idéalement a distance des repas et ne
doivent pas se substituer a ceux-ci. Il est
aussi intéressant de proposer un com-
plément le soir avant le coucher. Leffi-
cacité de ces compléments est main-
tenant bien documentée.

Dans les situations de grande dénu-
trition, seule 'alimentation entérale (par
sonde naso-gastrique ou mieux par sonde
de gastrostomie mise par voie endosco-
pique) permet d’apporter de grandes
quantités journalieres d’énergie et de
protéines, au prix d’une augmentation
des apports hydriques et d*'une augmen-
tation obligatoire de la fréquence des
dialyses. Cette technique est débutée
en hospitalisation et peut dans certains
cas étre maintenue a domicile. Elle est
contraignante mais efficace.

La nutrition parentérale per-dialytique
peut dans certaines situations (intolé-
rance ou non acceptation des complé-
ments oraux, diarrhées chroniques,...)
rendre des services, mais elle n’a pas
montré d’avantage par rapport aux
compléments  nutritionnels  oraux
qui sont généralement bien tolérés,
beaucoup plus physiologiques et globa-
lement beaucoup moins onéreux.

La dénutrition des personnes agées dia-
lysées est un probleme complexe (il est
possible d’avoir a la fois une surcharge
pondérale et une dénutrition). La prise
en compte d'une multitude de petits
détails par une équipe motivée, permet
d’améliorer parfois modestement mais
souvent significativement leur qualité de
vie. La prise de conscience du role central
de la nutrition et des spécificités du vieil-
lissement permet de mettre en place les
mesures préventives indispensables. \\\
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LA DENUTRITION EN HEMODIALYSE :
UNE SURVEILLANCE DE CHAQUE INSTANT

La prise en charge nutritionnelle des patients traités par dialyse péritonéale doit faire
partie intégrante du leur suivi habituel. En effet, I'existence d’une dénutrition
protéino-energétique chez ces patients impacte de facon majeure le pronostic.

L’état nutritionnel est un important facteur prédictif de morbidité et de mortalité.

Limportance du dépistage et de la
prise en charge...

Le patient dialysé est souvent confronté
a la dénutrition et quelques fois il
I'ignore. La dénutrition peut étre pré-
sente au stade pré-dialytique et elle peut
s’aggraver lors de la mise en dialyse.
Outre I'impact sur la qualité de vie et sur
I’état général de la personne, la dénu-
trition expose le patient a des risques
majeurs de complications et peut avoir
une incidence sur le pronostic vital.
C’est pourquoi, il est tres important de
la diagnostiquer précocement afin de la
prendre en charge rapidement.

La plupart des dialysés ont déja entendu
parler du potassium, du phosphore,
du sel (ou sodium), de la restriction
hydrique, des différents traitements, du
générateur, de la fistule mais qu’en est-il
de la dénutrition ?

La dénutrition

La dénutrition survient lorsque les
apports alimentaires ne sont plus suffi-
sants pour couvrir les besoins de I'orga-

\
CHRISTOPHE GOURC

Diététicien service de nutrition

clinique, hémodialyse et réanimation/
soins intensifs néphrologie-pneumologie
MARINE DANJOU

Diététicienne service de nutrition clinique
et de néphrologie

CHU Clermont-Ferrand

nisme. Ce dernier manque alors de car
burant» et va puiser dans ses réserves.
Selon les critéres utilisés, elle concerne
30 a 50 % des patients hémodialysés.

La mortalité® annuelle des patients
hémodialysés dénutris est voisine
de 30% contre 10-15% chez les « non
dénutris » (1).

Les causes de la dénutrition
La dénutrition peut avoir différentes
origines : une diminution des apports

alimentaires liée a différents facteurs
(tableau 1), un hypercatabolisme* 1ié a
la dialyse et éventuellement a d’autres
pathologies associées. Le tableau 1
reprend les principaux facteurs favo-
risant le risque de dénutrition. Il est
souhaitable de les identifier afin de les
corriger lorsque cela est possible.

Les conséquences de la dénutrition
Elle se traduit surtout par un affaiblis-
sement musculaire (fonte et perte de

Tableau 1: principales causes de dénutrition

¢ Facteurs spécifiques a ¢ Acidose métaholique
: I'hémodialyse i Accumulation des toxines urémiques
: i Anémie

¢ Inflammation chronique

 Pertes pendant les séances de glucose (sucre), acides aminés (protéines)
: Catabolisme («énergie brulée) induit par les séances

: Déroulement des séances (fatigue, hypotension, crampes...)

¢ Prises de poids entre les dialyses (liquides)

¢ Polymédication

 Perturbations hormonales

i Médicaments entrainant : sécheresse buccale, dysgueusie, troubles digestifs,

i anorexie, somnolence

i Diminution de 'activité physique

Isolement social, devil, changement d’habitat (entrée en institution)

¢ Facteurs psycho-socio-envi-

{ ronnementaux ¢ Difficultés financiéres

Restriction en sel, potassium, phosphore

Régimes restrictifs +/-spéci-
¢ fiques d la dialyse ¢ Amaigrissant

: Diabétique

¢ Douleurs
 Pathologie infectieuse

: Affections aigues et/ou
chronique

¢ Escarres

 Intervention chirurgicale
i Maladie d'Alzheimer ou Parkinson, démence

Troubles de la mastication
i Mauvais état dentaire, appareil mal adapté
: Pathologie ORL, neurologique (dégénérative ou vasculaire)

¢ Troubles bucco-dentaires et
 de la déglutition

Troubles psychiatriques  Syndromes dépressifs

¢ Hospitalisations multiples
: Incapacité physique (dépendance pour s:alimenter ou se mobiliser)

 Constipation chronique

Troubles du comportement
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force musculaire), une altération de
I'état général avec amaigrissement,
fatigue, anémie..., des retards de cicatri-
sation (apparition ou persistance d’es-
carres), une baisse des défenses immuni-
taires avec des risques d’infections.

* Diagnostic

Il est tres important d’évaluer l’état
nutritionnel de tous les patients afin
d’éviter l'apparition ou l’aggravation
de la dénutrition, en particulier lors
de la mise en dialyse. Il est fréquent de
découvrir une dénutrition a un stade
déja avancé. Des recommandations (2)
(3) ont été établies afin d’évaluer régulie-
rement 1’état nutritionnel des patients
hémodialysés, ainsi plusieurs
queurs permettent de diagnostiquer
la dénutrition. Nous n’aborderons que
les principaux marqueurs avec leurs
valeurs seuils (tableau 2) en sachant
qu’il en faut plusieurs pour établir la
présence d’une dénutrition :

> 'indice de masse corporel (IMC) : poids
(kg)/ taille2 (m).

Le taux d’apparition de I'urée norma-
lisée (nPNA ou nPCR) qui représente
lapport alimentaire moyen en pro-
téines (patient cliniquement stable).

» La concentration plasmatique (san-
guine) de l'albumine” et de la préal-
bumine* (transthyrétine”).

> Le pourcentage de perte de poids au
cours des 6 derniers mois (a utiliser avec
précaution en raison des prises de poids
entre les dialyses).

> L'enquéte alimentaire faite par un
diététicien qui permet une évaluation
des ingesta (apports caloriques et pro-
téiques essentiellement).

D’autres parametres (cholestérol, créa-
tinine, urée...) ou méthodes d’explo-
ration nutritionnelle  (impédance-
métrie, plis cutanés..) sont possibles
mais elles sont réservées a la recherche
médicale ou sont difficiles a mettre en
ceuvre (peu utilisées).

mar-

* Prise en charge

D’apres les recommandations (2) (3),
les objectifs nutritionnels en hémo-
dialyse sont de 30-40 kcal/kgfj et 1.2 g
protéines/kg/j.

Tableau 2 : valeurs de diagnostic de
la dénutrition en Hémodialyse

Il existe plusieurs supports nutri-
tionnels (4) (5) (6) pour y parvenir : les
conseils diététiques, la complémen-
tation orale, la nutrition parentérale
perdialytique, la nutrition entérale et la
nutrition parentérale® par voie veineuse
centrale.

Lenquéte alimentaire

Cest la 1% étape de la prise en
charge : elle doit étre faite par un(e)
diététicien(ne). L'objectif principal est
d’évaluer les ingesta afin de diagnos-
tiquer des apports insuffisants et/ou
inappropriés. Il faut aussi tenir compte
des différentes situations (familiales,
professionnelles, sociales, physiques,
dentaires, déroulement des séances...)
qui ont une influence importante sur le
mode alimentaire.

En pratique, il s’agit d'un entretien
individuel (interrogatoire alimentaire +
habitudes alimentaires) et l'utilisation
d’'un semainier (cahier alimentaire a
remplir sur 3-7 jours).

Lors de l'entretien et apres analyse du
semainier, le(a) diététicien(ne) pourra
calculer les apports alimentaires en
énergie (nombre de Calories ingérées) et
en protéines. Cela permettra de définir
une stratégie de prise en charge et de
I’exposer au patient.

Les Conseils diététiques :

IIs consistent a orienter le patient
dénutri vers une alimentation qui va
couvrir principalement ses besoins en
énergie et en protéines. IIs permettront
d’améliorer et enrichir I'alimentation,
structurer les repas/collations, diver-
sifier les modes de cuissons, trouver des
solutions pour augmenter les apports
alimentaires.

Mais il faudra aussi tenir compte des
conseils alimentaires antérieurs (souvent
nombreux avec des restrictions/régimes
multiples et quelquefois non appropriés)
afin que le médecin les réactualise et les
assouplisse si nécessaire.

Critéres Valeurs

we Blgm
PN lLoghgparjonr
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doit
étre conseillé (oralement etjou par

Tout patient dialysé dénutri

écrit) et revu fréquemment par un(e)
diététicien(ne). Les conseils diététiques
devront étre systématiquement associés
aux autres supports nutritionnels qui
vont étre développés dans les para-
graphes suivants.

La stratégie nutritionnelle (les supports
nutritionnels utilisés) va dépendre des
apports alimentaires spontanés de la
personne dialysée. Nous distinguerons 2
cas (cf. tableau 3).

1¢" cas : les apports alimentaires
sont supérieurs a 20 kcal/kg/j

La complémentation orale

11 s’agit des compléments nutritionnels
oraux (CNO) qui permettent d’aug-
menter et surtout de compléter des
apports insuffisants. IIs se présentent
sous la forme de boissons lactées/
fruitées (200 a 300 ml), de cremes des-
serts (125 a 200 g), de potages (200 ml),
de compotes, de poudres.. Ils se
déclinent en plusieurs parfums (vanille,
chocolat, caramel, fraise, péche-abricot,
café...). Les taux en énergie (Calories) et
protéines sont variables d’ot l'impor
tance de bien les choisir.

Le choix et la quantité journaliere
seront définis par le médecin et le diété-
ticien apres présentation et explications
(intéréts, consommation, dégustation...)
au patient dialysé. La diversité des CNO
permet d’en trouver pour tous les gofits.
La prise de CNO doit étre journaliére et
évaluer régulierement pour une bonne
observance dans le temps. En général,
ils permettent d’atteindre 6-11 kcal/kg/
jour et 0.4-0.6 g protéines/kg/jour sup-
plémentaires.

En pratique, au domicile, il faut les
utiliser en complémentation des repas
et non pas en substitution, les faire
prendre aux moments opportuns.

> 1h a 1h30 apres les principaux repas
(pour ne pas couper l'appétit avant les
repas).
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¢ Les CNO doivent étre proposés en premier intention et associés aux
 alimentaires> : Conseils Diététiques

i NPPD : en cas de non observance ou intolérance aux CNO

i CNO et NPPD pouvant étre associés

¢ Enquéte alimentaire: Apports
 évaluations des
i apportsspontanés ;20 keal/kg/j

¢ En cas de non réponse : NE & discuter

N Fereeeeeeeteeeaeeaaee feeeeaenaeineinens

NE doit tre proposée en premier avec maintien alimentation orale
¢ SiNE est impossible ou insuffisante: NPC par voie veineuse centrale

20 keal/kg/i

............................................................................ H

i +Conseils diététiques

> En fin de soirée (ils limitent la période
de jetine nocturne plutdt néfaste en cas
de dénutrition).

Sans oublier d’en donner lors des dia-
lyses (ils limitent le catabolisme perdia-
lytique).

IIs peuvent étre consommés froid, chaud
(sans les faire bouillir), en plusieurs fois,
dans des préparations culinaires.
Actuellement, la prescription médicale
de CNO au domicile est prise en charge
par l'assurance maladie dans le cadre
d’une dénutrition (7).

La nutrition parentérale* perdialytique
(NPPD)

Il s’agit d’'une poche de nutriments* qui
va étre perfusée directement dans le
sang lors des séances d’hémodialyse par
le biais du circuit de dialyse. A chaque
séance, 1000-1200 kcal sont apportés en
moyenne.

La NPPD est préconisée lorsque le
patient est intolérant ou non observant
aux CNO ou utilisée en complément des
CNO.
Attention : en dessous de 20 kcal/kg/
jour, Les CNO et la NPPD ne couvriront
pas les apports nutritionnels recom-
mandés et seront donc peu efficaces.
Les CNO seront plus simples a mettre
en place et moins cotiteux qu'une NPPD
pour une méme observance et méme
efficacité : ils sont donc a privilégier.

2™ cas : les apports alimentaires
sont inférieurs a 20 kcal/kg/j

La nutrition entérale (NE)

Cette méthode consiste a faire passer
une alimentation liquide directement
dans I’estomac (le plus souvent) grace a
une sonde. I existe différentes solutions
nutritives conditionnées en poches qui
permettront aux médecins d’adapter les
quantités. La NE est administrée par une
sonde naso-gastrique”®, cependant si la
durée d’administration est supérieure

a un mois, une gastrostomie” est préco-
nisée afin de réduire le risque de compli-
cations locales et améliorer le confort.
Cette technique de nutrition est plus
physiologique que la nutrition paren-
térale (ci-dessous) et présente moins de
risque de complications. Lefficacité de
la NE devra étre évaluée régulierement.
Lalimentation orale est toujours pos-
sible et souhaitable.

La mise en place d’'une NE est une
décision difficile a prendre mais les
résultats sont significatifs. Il est néces-
saire d’expliquer a la personne dialysée
ainsi qu’a son entourage les avantages
a long terme. Actuellement, la mise en
place et le suivi des NE au domicile sont
assurés par des prestataires de service (en
lien avec le néphrologue prescripteur) et
pris en charge par I’assurance maladie.

La nutrition parentérale* (NPC)

Lorsque la NE est impossible ou insuf
fisante pour répondre a la dénutrition,
une NPC sur voie veineuse centrale peut
étre envisagée. Cela reste tres rare.

* Evaluation et surveillance

Lorsque la prise en charge a débuté, il
faut évaluer régulierement lefficacité
de la renutrition et réadapter la stratégie
nutritionnelle si nécessaire. Lamélio-
ration de I’état nutritionnel est lente et
il faut au minimum 3-6 mois voire plus.

Recommandations (2) :

En présence d'une dénutrition : I’état
nutritionnel doit étre évalué tous les
mois jusqu’a l'amélioration des mar
queurs biologiques (tableau 2) et de I’état
clinique (reprise de poids, appétit...).

En I’absence de dénutrition : I'état nutri-
tionnel doit étre évalué tous les 3 mois
chez les patients de plus de 50 ans et/
ou dialysant depuis plus de 5 ans et tous
les 6 mois chez les patients dialysant de
moins de 50 ans.
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Tableau 3 : Stratégie
nutritionnelles lors de
dénutrition en hémodialyse

En Conclusion

La dénutrition est fréquente et son
incidence sur le pronostic est treés
importante. Le respect des apports ali-
mentaires recommandés spécifiques
a ’hémodialyse doit permettre de pré-
venir son installation. La surveillance
réguliere des ingesta” et de I’état nutri-
tionnel est primordiale.

Lorsque la dénutrition est diagnos-
tiquée, les conseils diététiques doivent
étre intensifiés et la mise en route des
supports nutritionnels doit étre rapide.
Lefficacité de ces derniers est main-
tenant bien établie. La réussite d'une «
renutrition bien conduite » nécessite
I'implication du patient dialysé (et de
son entourage). Léquipe soignante doit
lui donner des explications simples
et claires sur les solutions les plus
adaptées  (supports  nutritionnels).
D’autres approches pourraient, dans
l’avenir, avoir des effets positifs sur la
prévention et le traitement de la dénu-
trition en hémodialyse : I'exercice, cures
d’androgene, la dialyse quotidienne...

A suivre. \\\
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QUOI DE NEUF DOCTEUR?

Le pas presse, les blouses
blanches s’activent,

les secrétaires otages

de leur téléphone

sourient, les consultants
fébriles patientent, les
ambulanciers lassés des
éternels mémes magazines
s’assoupissent, les
néphrologues assaillis de
toutes parts consultent...
Les patients épuisés par

4 heures de dialyse
esperent la sortie en
lachant « faut vraiment
revenir dans deux jours ? ».

’est devant ces contraintes

rythmant leur vie qu'une

poignée de soignants du

service d’hémodialyse du
Centre Hospitalier Départemental de
La Roche-surYon en Vendée décide de
réagir.

II est temps d’apporter un peu de
gaieté, d’entrain, de dépoussiérer
lambiance des séances de dialyse.

En décembre 2000 est née '’APADAH
(Association Pour I'’Animation des Dia-
lysés A I'Hopital), association loi 1901.
Fiere des ses quelques membres, elle
ceuvre en sous-sol.

Les 12 et 13 décembre 2012, visage
magquillé d’un sourire éclatant, cravate
ajustée, strass... chacun prend plaisir
a poser devant l'objectif, tenu par un
membre de 'APADAH, et pourtant il

n’est que 6h45 dans le service d’hémo-
dialyse de La Roche (comme on dit chez
nous ).

Quel est donc cet événement ?

Le Pere-Noél prépare sa fidele distri-
bution de cadeaux, les DO FA MI RE
résonnent sous les doigts des musiciens
et des voix des chanteurs professionnels,
le champagne et les petits fours
attendent d’étre servis par les aides-soi-
gnants.

Cest la féte en dialyse, le personnel
est prét qu’il soit ou non adhérent a
T'’APADAH. Tous oeuvrent pour que les
patients profitent au maximum de cette
séance extraordinaire.

Notre association APADAH a pour
but d’améliorer les conditions de nos
patients lors de leur séance de dialyse.
En effet ces derniers sont soumis a
des régimes contraignants et a des
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Notre siége social
est hbasé :

APADAH, service
hémodialyse

CHD les Oudairies
Boulevard

Stéphane Moreau
85 925 La Roche-sur-
Yon Cedex

Tél.: 025144 63 00

techniques traumatisantes sans cesse
répétées.

Nous existons grace a des dons d’orga-
nismes privés, une subvention de la
ville de La Roche sur Yon et diverses
adhésions. A ce jour nous comptons 45
adhérents. Nos actions ne se résument
pas qu’a Noél. Nous proposons aussi des
animations pour Paques et pour la féte
de la musique et nous fétons également
certains anniversaires (tous les 5 ans 20,
25, 30... ans, et tous les ans a partir de
90 ans) ou nous offrons au patient un
bouquet de fleurs et une photo souvenir,
et proposons une part de brioche pour
toutes les personnes présentes.

Depuis 2010, nous avons enrichi nos
activités avec des animations tout au
long de I’'année : musiciens, chanteurs
et danseurs se relayent pour égayer les
séances de dialyse de nos patients.
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Nous avons demandez a Marie Andrée
G. une patiente dialysée depuis 8 années
ce qu’elle en pense : « Merci a I'APADAH, et
a tous les bénévoles pour leur temps personnel
passé a organiser les animations. Depuis 2010
il est vrai que les interventions se sont bien
multipliées et que cest agréable. Merci aussi
aux musiciens qui interviennent aupres de
1ous. »

En novembre 2012, nous avons créé un

site internet (apadah.e-monsite.com)

Btin.nouveawsouffle deliberte]

afin de permettre une plus large dif
fusion des actions de l’association, et
pourquoi pas, susciter 'envie de créer
des associations similaires dans d’autres
centres.

Vous pouvez accéder directement au site
en flashant le code QR suivant :

wab

L

B dialyse avec NxStage,

o
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Le bureau est composé de Christine
(Présidente), Myriam (Vice-présidente),
Monique (Secrétaire), et Nathalie (Tréso-
riére). Mais ’association a bien d’autres
atouts pour fonctionner avec Isabelle,
Virginie, Corinne, Christelle, Jean-Guy
et Daniel (représentant FNAIR Vendée)
qui sont des membres tres actifs !!

A plus en ligne, musicalement votre. \\\
CHRISTINE GROLIER, MYRIAM BIZET.

www theradial: cony
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DIALYSE, MODE D’EMPLOIS

L’Echo est un établissement de santé privé d’intérét
collectif (ESPIC), dont le siege social est situé a Nantes
(85 rue St-Jacques). Le Dr Henri-Emile THEBAUD en est le
président et M. Vincent LANDI en est le directeur.

Préambule et Contexte de I'Action
En France, au 1/01/2010, on estimait a
68 000 le nombre de personnes recevant
un traitement de suppléance par dialyse
ou greffe. Parmi ces patients insuffi-
sants rénaux nécessitant un traitement
de suppléance, un patient sur trois
arrivant en dialyse et un sur deux chez
les greffés sont des actifs (qui ont moins
de 60 ans).

Ainsi, chaque année le service social de
I’Echo accueille plus d’'une vingtaine de
patients jeunes (de 18 a 35 ans). IIs ont
souvent le sentiment d’étre les seuls
dans leurs tranches d’age a devoir vivre
avec leur traitement.

Les difficultés qu’ils rencontrent pour
mener a bien leur projet de vie sont
diverses mais rejoignent des problé-
matiques communes : finalisation des
cursus scolaires, acces aux formations
professionnelles, reprise ou recherche
d’activité professionnelle ou de premier
emploi. IlIs évoquent aussi la modi-

En immersion avec

le groupe
« Rédial Ouest ...

fication de leur vie sociale, sportive,
affective. Ils expriment leur désarroi
devant la complexité des démarches.
Partant de ces constats, le service social
de I’ECHO qui accompagne individuel-
lement ces jeunes, décide sur un terri-
toire donné, de tenter la constitution
d’un groupe de « jeunes actifs ». Initié en
Juillet 2010 un groupe de 8 jeunes dia-
lysés se met en place.

Des rencontres réguliéres leur ont
permis d’échanger sur leurs préoccu-
pations, de rompre leur isolement et
d’essayer d’apporter quelques réponses
adaptées a leurs questionnements et
besoins.

L'objectif principal du service est d’ac-
compagner les 1835 ans autour de
I'insertion professionnelle et la reprise
d’activité.

Le groupe avait 'ambition d’organiser
un symposium intitulé « Maintien
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Action du groupe « jeunes
actifs » en collaboration avec
le Centre des Jeunes Dirigeants
d’Angers 2010 - 2012

de lancrage social et professionnel
des patients jeunes, atteints d’insuf
fisance rénale chronique terminale,
transplantés ou dialysés » évoquant des
problématiques d’insertion avec la par
ticipation des organismes concernés
(MDPH, AGEFIPH, Assurance Maladie,
Pole Emploi, Cap Emploi, MEDEF,
SAMETH, Mission Locale, Médecine du
travail ...) et des néphrologues.

Cest dans ce contexte que s’effectue,
en septembre 2011, la rencontre avec le
Centre des Jeunes Dirigeants d’Angers
(CJD).

De ces échanges un objectif commun
s’est dégagé : faire évoluer les représen-
tations des employeurs sur la dialyse et
le handicap et échanger sur celles-ci.
Limportant étant de faire connaitre la
problématique des personnes dialysées,
leur parcours d’insertion.

L'un des membres du CJD a donc proposé
au cours des échanges d’élaborer une
plaquette a destination des employeurs.
Ce support pouvant servir d’explication
lors d'un entretien d’embauche.

Concretement chaque année, le service
social de 'ECHO accueille plus d'une
vingtaine de jeunes patients (agés de 18
a 35 ans). Ils ont souvent le sentiment
d’étre les seuls dans leurs tranches d’age
a devoir vivre avec leur traitement. Leur
vie sociale, sportive, affective est boule-
versée.
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Partant de ce constat, le service social
a impulsé en 2010, la création d'un
groupe de jeunes dialysés, qui s’est
élargi a toute personne en age d’activité.
Le but des membres de ce groupe,
aujourd’hui baptisé « Rédial Ouest »,
est d’échanger sur leurs difficultés et
rompre l'isolement pour mener a bien
leurs projets de vie.

Quels sont les projets portés

par le groupe ?

Depuis sa création, le groupe échange
une fois par mois sur des probléma-
tiques communes :

finalisation des cursus scolaires, acces
aux formations professionnelles, reprise
ou recherche d’activité professionnelle
ou de premier emploi.

« Au point de départ, le groupe
“jeunes”souhaitait organiser un symposium
sur le “Maintien de l'ancrage social et pro-
fessionnel des patients jeunes, atteints
d'insuffisance rénale chronique terminale,
transplantés ou dialysés”, évoquant des problé-
matiques d'insertion avec la participation des
organismes concernés (MDPH, AGEFIPH, Assu-
rance Maladie, Péle Emploi, Mission Locale,
Meédecine du travail...) et des néphrologues »,
témoigne Yann, membre du groupe
depuis son origine.

Ce programme ambitieux n’a pas abouti
a ce jour, mais c’est dans ce contexte
que s’effectue, en septembre 2011, la
rencontre avec le Centre des Jeunes Diri-
geants d’Angers (CJD).

Le CJD est venu en soutien des membres
du groupe, en proposant des simula-
tions d’entretiens, des conseils pour la
rédaction de curriculum-vitae.

Comment a émergé 'idée de
concevoir une plaquette destinée
aux futurs employeurs ?

Devant la complexité des démarches,
les réflexions du groupe «jeunes» et du
CJD ont révélé un besoin crucial d’aide
pour la recherche d’emploi, la nécessité
de faire évoluer les préjugés des
employeurs sur la dialyse et le handicap
et d’échanger sur celles-ci.

Ce triptyque intitulé « Dialyse et emploi,
c’est possible ! » a pour objet de rassurer
les futurs employeurs, en présentant
la maladie, les conséquences dans la
vie des personnes dialysées et les réper-
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« La dynamique du groupe m'a redonné confiance et m'a aidé a rester

professionnel.
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cussions pour les entreprises qui les
emploient.

Ce document pourra étre également
un support lors d’un entretien d’em-
bauche.

Quelles sont les perspectives

du groupe?

Fort de ses multiples expériences, le
groupe « Rédial Ouest », s’est construit
et compte parmi ses membres, des per-
sonnes trés mobilisées et impliquées,
qui ont su mettre a profit leurs
compétences, tout en les mutualisant.
Aujourd’hui, le groupe souhaite
associer les autres personnes dialysées
qui ne peuvent pas se déplacer sur

motivé », témoigne Jehan, 27 ans, titulaire d’un BTS en comptabilité, qui a
récemment trouvé un emploi chez un expert-comptable. « Je travaille a mi-
temps, ce qui me permet de réaliser mes séances de dialyse. Si on nous laisse
notre chance, on est aussi compétents que les autres. J'en suis la preuve ».

M. Maurel, dirigeant d’une entreprise de 260 salariés le confirme : « Ils sont
particulierement motivés. Ils ont leur place a part entiere dans le monde

Ce sont des personnes qui luttent pour vivre et qui déploient la méme
énergie dans le travail ». Maéva vient d'arriver dans le groupe : « Je trouve les
échanges avec le groupe rassurants et encourageants ».

Nantes ou Angers, en élargissant son
rayon d’intervention, et pour cela délo-
calise les points de rencontres. Toutes
les personnes désireuses d’échanger et
de partager ses interrogations

et trouver des solutions adaptées avec le
groupe sont les bienvenues !

Asuivre...

Le groupe a également saisi I'impor
tance du réseau, et souhaite présenter
ses actions aux employeurs a ’occasion
de rencontres...\\\

Pour en savoir plus : Plaquette « Dialyse et
emploi, c'est possible ! » téléchargeable a partir
du site internet de 'ECHO : www.echo-dialyse.
fr / rubrique : Votre prise en charge / Aide aux
patients

.
UN TRAVAIL DE (]

COLLABORATION QUi

PORTE SES FRUITS.

Véritables acteurs de santé
associatif, nous oeuvrons avec
des alliances (collectifs associatifs
dans et hors de nos pathologies)
pour avoir plus d’influence
aupres des autorités de santé et
mieux représenter les patients.
Nous nous appuyons désormais

Sur un réseau associatif collectif ouvert aux
associations complémentaires, qui comprend
d’une part : 'ARP (IAlliance Rein Patients) et plus
largement encore « Alliance chronicité ALD 30 »
(ACA 30), qui permet des passerelles entre nos
différentes pathologies.
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LES ETATS GENERAUX
DU REIN SONT BIEN PARTIS

JEAN-PIERRE
GRUNFELD
Président du Conseil
scientifique des EGR

es Etats Généraux du Rein

(EGR) ont démarré sur les

chapeaux de roues. Pres de
9 000 questionnaires remplis, retournés
par voie électronique ou postale (dont
100 environ issus de familles d’enfants
atteints de maladies rénales ; en outre,
chez environ 500 adultes, le diagnostic
de la maladie rénale a été porté avant
I’dge de 10 ans) ; plus de 30 cahiers de
propositions collectés et analysés en
juin 2012 ; déja six tables rondes tenues,
ayant réuni chacune 30 a 40 personnes ;
5 autres tables rondes prévues entre
février et avril 2013 ; le colloque final
est programmé en juin 2013 ; ces infor-
mations et bien d’autres peuvent étre
retrouvées sur www.etatsgenerauxdurein.
fr ; les objectifs des EGR sont présentés
sur le site et dans plusieurs textes (dont
celui de M. Laville et coll. Néphrologie

Les états
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Sous le Haut Patronage du Preésident de la République

et Thérapeutique 2012, 8 :197-198 dispo-
nible ici : http;/[www.renaloo.com/images/

stories/documents/EGR-articles/edito%20
egr%20nt%20juin%202012.pdf').

Les Etats Généraux du Rein , diton ; en
fait ce sont d’abord les Etats Généraux
des personnes touchées par une
maladie du rein. L'initiative des EGR est
venue des Associations de patients et de
familles atteintes d’une maladie rénale.
Toutes les Associations (y compris la
Ligue Rein et Santé dont l'infatigable
Président, Michel Raoult, m’a offert
I'hospitalité dans la revue Rein Echos)
se sont regroupées, participent a ’ani-
mation des tables rondes et « portent »les
EGR. Mais il serait injuste de ne pas sou-
ligner le role moteur de Renaloo dans
I'initiation et la gestion des EGR. Faire
entendre la voix des personnes malades
et de leurs proches, des enfants aux

personnes agées et tres agées, des per
sonnes atteintes de maladies limitées au
rein a celles atteintes de maladies tou-
chant plusieurs organes, dont le rein,
comme le diabeéte, la polykystose, le
lupus et bien d’autres. Plus la diversité
des participants est grande, plus riches
sont les débats et les conclusions. Plus
ces propositions sont réalistes, nées du
terrain, plus elles sont convaincantes .

Les patients et leurs Associations ont
été vite et naturellement rejoints par
les membres de tous les métiers de
la néphrologie représentés par leurs
Associations, leurs Sociétés savantes
et leurs Fédérations. Les représentants
des Tutelles, des Institutions et d’autres
experts sont également parties pre-
nantes des EGR .Plus toutes les compo-
santes de la « communauté » des patients
et des professionnels sont représentées,
plus les propositions seront entendues.

Jai participé a des réunions prépara-
toires aux EGR et a des tables rondes
en 2012 et 2013. J’ai été frappé par la
diversité et I'attention des participants,
la force des témoignages, la richesse des
débats, l'intérét des premieres obser-
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vations tirées par Christian Baudelot
de l'analyse des questionnaires. On y
rencontre des personnes malades et
leurs proches, chacune et chacun avec
un parcours de vie différent, et des
professionnels issus d’équipes diverses,
provenant d’horizons différents, des
travailleurs sociaux aux médecins de
santé publique, des infirmieres et des
diététiciennes aux psychologues, des
pharmaciens aux chercheurs et aux
économistes de la santé, etc. Chacune
et chacun y apportent leur expérience
et la confrontent a celle des autres. C'est
I’exercice concret de la « démocratie
sanitaire ».

Le débat est lancé. Il n’est pas question
de résumer ici le contenu des premiéres
tables rondes ; les premiers comptes-
rendus sont accessibles sur le site des
EGR. Les objectifs sont concrets... J’en
cite quelques uns : améliorer les dif
férentes étapes des annonces de la
maladie rénale, améliorer le parcours
de soins et de vie des personnes malades,
expérimenter et promouvoir de nou-
velles organisations pour mieux pré-
venir et détecter les maladies rénales,
notamment en soutenant la recherche

(=,
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REPONSE AU COMMUNIQUE OU JE SUIS CITE

Le Professeur Griinfeld a su rassembler (comme il I'avait fait pour le plan
cancer) les professionnels et les patients pour ces Etats Généraux du Rein,
nous I'en félicitons une fois encore, il reste un porte parole hors pair, entre

« patients - médecins et pouvoirs publics ». On peut également féliciter
Renaloo pour l'organisation du laboratoire d’idées de ces Etats Généraux des
personnes touchées par une maladie du rein ; « aventure » majoritairement
portée par des professionnels de santé, comme nous l'avions fait en 2009 et
2011 avec les Etats Généraux de I'lnsuffisance Renale (EGIRE), ol vous étiez
intervenu brillamment Professeur.

Bonne chance pour ce gros travail qui devrait étre conforté par la cohorte
CKD rein. Cela sans oublier tout le travail de terrain, assuré au jour le jour par
des associations de patients bénévoles et motivées, confrontées avec leurs
faibles moyens a soulager et accompagner nos collégues insuffisants rénaux
chroniques. Associations régionales et locales dont parle aussi ce numéro de
Rein échos, en attente de fédérer des alliances de réseaux associatifs trans-
versaux, complémentaires, ouverts et efficients, porteurs des besoins des
patients, comme tente de le faire 'Alliance Reins Patients actuellement.

Bien sur nous soutenons et soutiendrons activement votre travail Président
et Rein échos se fera un plaisir d’accueillir vos conclusions. Merci par avance
de votre prochain communiqué.

Michel Raoult Ligue Rein et Santé

des différentes annonces liées a 1’évo-

teuse que la dialyse), doit étre promue et
proposée en premieére intention a tous
les patients qui peuvent en bénéficier.
Cela implique ’amélioration de I’accés
a la liste d’attente, le développement de
la greffe de donneur vivant, I’amélio-
ration du prélevement sur les donneurs
décédés, mais aussi la généralisation de
Iinformation complete des personnes
malades et de leurs proches. A ce titre,
une grande réflexion sur les conditions

lution d’une maladie rénale et sur I'in-
formation et I’éducation thérapeutique
ainsi que sur les processus de décision
partagée, est en cours.

Nous avons tous ensemble du pain
sur la planche. II n’est pas trop tard
pour rejoindre I'aventure des EGR et y
apporter sa pierre (a polir) ou son pain
(a pétrir). \\\

et en élargissant le cercle des acteurs,
revisiter le dialogue entre « les soignants
d’amont » et les néphrologues pour pro-
MOouvoir un recours précoce a ceux-ci et
réduire les 30 % de patients qui, depuis
plusieurs décennies, ne rencontrent un g

néphrologue qu’a un stade trés avancé
de la maladie. Analyser, comprendre LES ETATS GENERAUX DU REIN , DIT-ON ; EN FAIT CE SONT D’ABORD LES ETATS GENERAUX

et corriger, si possible, les disparités

de traitement dune région 2 lautre,
Contribuer au développement de nou-

veaux traitements, traitements précoces
des maladies rénales, méthodes de

dialyse et modalités de transplantation.

A cet égard, la transplantation rénale,

dont on sait désormais qu’elle est le
traitement le plus efficient de I'insuffi-
sance rénale terminale (elle donne de
meilleurs résultats et est moins cot-
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TRANSPLANTATION RENALE
QUELQUES RAPPELS

Le 21.12.12, ’ABM-ROCHE-HOPITAL NECKER ont fété les
donneurs vivants. En présence de : Michel Cymes, Richard
Berry, Prs Kreis, Legendre, Méjean (autour des paroles de
receveurs, donneurs vivants et soignants).

n mémoire : Le 25 décembre
1952, la premiere greffe de
rein au monde a partir d'un
donneur vivant était effectuée
a Paris, a I'hopital Necker. La greffe
réalisée lors de cette nuit de Noél sur
Marius Renard, 16 ans, avec un rein de sa
mere, semble étre un succes. Mais trois
semaines apres, le rein cesse soudain de
fonctionner et le jeune Marius s’éteint le
27 janvier. La transplantation rénale prit
alors son essor sous la poussée publique,
désormais impliquée et concernée
-Deux ans plus tard, la premiere greffe
réussie d'un rein était pratiquée aux
Etats-Unis, entre vrais jumeaux, ainsi
qu’en 1962, la premiere greffe d*un rein
a partir de donneur décédé.
-60 ans apres Necker et ses partenaires ont
offert un spectacle de choix émouvant
pour féter les donneurs vivants.

5 000 transplantations en 2011 dont
60% de greffes de reins http:/[videos.tf1.
fr/jt-we/greffe-de-rein-retour-sur-60-ans-de-
recherche-et-de-pratique-7741450.html

Chaque année, plus de 4 700 greffes
d’organes sont réalisées en France,
et on estime que pres de 40 000 per-
sonnes vivent grace a un organe greffé.
Mais ce sont plus de 14 400 malades
qui chaque année ont besoin d’'une
greffe d’organe.

ABM, lLa greffe rénale : Une thérapeu-
tique reconnue pour traiter linsuf
fisance rénale terminale  http:/fwww.

agence-biomedecine.fr/IMG/pdf/fiches.pdf

Cette technique médicale est de mieux
en mieux maitrisée, avec des résultats
en termes de durée et de qualité de vie
en constante progression. Les situations

dans lesquelles une greffe est recom-
mandée sont de plus en plus nombreuses
et diversifiées.

Le principal obstacle a la greffe est le
manque persistant d’organes dispo-
nibles, malgré la hausse des préleve-
ments.

Les résultats de greffes rénales avec des
donneurs décédés agés sont superpo-
sables a ceux obtenus avec des donneurs
décédés jeunes, sauf la fonction rénale
qui est un peu moins bonne, selon des
résultats espagnols publiés dans Trans-
plantation.

Afin de limiter les risques de rejets, on
essaie de greffer des reins les plus com-
patibles possibles. Le donneur doit donc

étre de méme groupe sanguin et, si pos-
sible, identique dans le systeme HLA (cas
des vrais jumeaux) ou semi-identique.
Les reins de donneurs dgés sont géné-
ralement implantés chez des receveurs
agés, mais devant la pénurie d’organes,
ils sont aussi proposés a des patients de
moins de 60 ans.

Mais I’age n’est pas toujours un obstacle
a la transplantation rénale : en 2002, 149
reins ont été greffés a des personnes de
plus de 65 ans. Comme pour d’autres
greffes les hommes sont nettement majo-
ritaires, puisqu’ils représentent 61,2 %
des bénéficiaires. Enfin, dans 86,2 %, il
s’agissait d’une nouvelle transplantation.
Ce qui signifie qu'un rein greffé a une
durée de vie limitée, mais aussi que les
personnes ayant eu une transplantation
rénale ont une bonne espérance de vie.

La transplantation rénale peut étre



réalisée a partir d'un donneur en état
de mort cérébrale ou d'un donneur
vivant apparenté. En effet, un seul rein
suffit a assurer la formation des urines.
Jusqu’a maintenant, la greffe entre don-
neurs vivants est limitée aux parents au
premier degré (parents, enfants, freres
et sceurs). Le risque de ces interventions
est faible, pour le donneur, mais non nul
(risque opératoire immédiat : 0,05 % ;
risque ultérieur d’accident sur le rein
restant : 0,07 %). Le donneur doit étre
majeur, demandeur et volontaire.

Remerciements aux donneurs d’organes:
En France se pratique la mémoire des
donneurs d’organes.

Un exemple : lundi 26 novembre 2012
pour linauguration de « larbre du
donneur » Hoépital de Montfermeil
(Direction des soins GHI Le Raincy/Mont-
fermeil) plantation du cédre (photo ci-
jointe)

Ce fut une breve cérémonie, au timing
tres serré :

> 10 min pour le directeur de I’établis-
sement et Mr Lemoine,

> 5 a 10 min pour l'agence de Biomé-
decine,

> 10 min pour les témoignages des greffés,
> 15 min pour I’équipe de coordination,
> 15 min pour la plantation et la chorale.

Deux faits méritoires outre la plantation
du cedre du Liban : un rappel aux auto-
rités de tutelles et locales et la partici-
pation d’'une jeune chorale (elle aussi
locale) enthousiaste, ravissante et suf
fisamment professionnelle pour inter
préter des chansons de Michael Jackson.
Cest ainsi, le visage caché et profond
des receveurs d’organes et des profes-
sionnels faisant hommage a ces don-
neurs souvent inconnus qui sauvent ou
améliorent des vies partout en France.
Trop ignorés, ces donneurs décédés
et leur famille mériteraient eux aussi
la croix du mérite : nos politiciens
devraient songer a mettre a ’honneur
ces citoyens utiles et leur famille, on le
fait bien pour des faits d’arme. L'orga-
nisatrice en a retenu : J'ai apprécié
humainement et professionnellement
vos interventions respectives et quant
aux témoignages des greffés et a la
chorale.... les mots ne suffisent pas pour
décrire mon émotion! J’ai été enchantée
de vivre cette expérience a vos cotés. Je

n’oublie pas de transmettre aussi mes
sentiments a tous les protagonistes qui
ont fait de cette matinée une réussite !
Mme Delavault Peggy Infirmiere coordi-
natrice: prélevements de tissus Educa-
trice hémovigilance.

Revenons en détail sur la
problématique de la greffe
d’organes

Bient6t, 65 millions de francais en
2013, 28 millions de personnes a risque
recoivent pour une pathologie un
traitement au moins 6 fois par an, 15
millions de malades chroniques sont
recensés avec un risque aggravé de santé
irréversible, plus de 9 millions en ALD
recoivent des soins tres onéreux (sans
compter les HTA sévere qui en sont
exclus).

Selon Science et santé n° 5 page 33 : un
donneur permet en moyenne de greffer
4 personnes. Mais 32% des prélévements
possibles sont refusés. Dans 6 cas sur 10
parce que le défunt a déclaré son oppo-
sition au don d’organes de son vivant.
Pour le reste le refus vient de la famille.
On ne peut prélever partout et au bon
moment 1a ou il y a des déces, on ne
sait pas évaluer le potentiel d’organes
ainsi possibles et non utilisés et ceux
non récupérables. Auxquels nous ajou-
terons les croyances respectées et rites
religieux divers, dont on tait ’existence
et qui s’expliquent par les origines eth-
niques différentes de nos populations
hexagonales actuelles, qui freinent le
don d’organes. On constate plus de rece-
veurs potentiels que de donneurs, ce qui
explique les campagnes répétées sur le
don d’organes.

Reste que 15 613 personnes ont eu besoin
d’une greffe en 2010 et que seules 9 708
greffes ont été réalisées, dont 6.6% grace
a des donneurs vivants.

LA TRANSPLANTATION RENALE PEUT ETRE REALISEE A PARTIR D’UN DONNEUR

VBl DONS D’ORGANES

Plantation du cédre

Au premier rang des organes prélevés et
greffés :

> Le rein, avec 2 892 actes (61% des
greffes)

> Le foie : 1 092 (23%)

> Le coeur : 356 (7%)

> Le poumon : 1 244 (5%),

> Le pancréas : 96 (2%)

> Le bloc coeur-poumons : 19 (1%)

> L'intestin (9 (- de 1%)

Déja en 2009 : Au cours des vingt der
niéres années, la transplantation d’or
ganes a fait I'objet d’avancées majeures
en chirurgie, médecine et recherche.
Malgré un succes indéniable a court
terme de la transplantation, les patients
transplantés doivent faire face au risque
de rejet chronique et a de nombreuses
complications sur le long terme. Avec
l'augmentation des maladies chroniques
et le vieillissement de la population,
les indications de transplantation se
multiplient, entrainant une pénurie
de greffons. Cette situation justifie de
dresser la liste des acquis et de définir des
axes de recherche a promouvoir.

=

EN ETAT DE MORT CEREBRALE OU D’UN DONNEUR VIVANT APPARENTE.

EN EFFET, UN SEUL REIN SUFFIT A ASSURER LA FORMATION DES URINES.

; ry ;
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JUSQU’A MAINTENANT, LA GREFFE ENTRE DONNEURS VIVANTS

EST LIMITEE AUX PARENTS AU PREMIER DEGRE (PARENTS, ENFANTS, FRERES ET SEURS).
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A la demande de 1’Agence de la biomé-
decine, I'Inserm a réuni un groupe

d’experts spécialistes de différents
domaines de la transplantation afin de
réaliser, selon la procédure d’expertise
collective, un bilan des connaissances
scientifiques et médicales sur la trans-
plantation d’organes solides (rein, foie,
coeur, poumon).

Cet ouvrage analyse plusieurs domaines
de recherche qu’il est nécessaire de
développer pour améliorer les résultats
quantitatifs et qualitatifs de la trans-
plantation : I’élargissement du pool de
donneurs, le prélevement et la conser-
vation du greffon, le développement de
nouvelles stratégies immunosuppres-
sives, la maitrise des complications, la
compréhension des mécanismes de tolé-
rance et de rejet...

Les experts soulignent la dimension
translationnelle et multidisciplinaire
de la recherche en transplantation et
insistent sur le développement d’un pro-
gramme structuré de recherche dans
le cadre d’une organisation en réseau
des différents centres de transplan-
tation et des laboratoires de recherche.
http://www.ipubli.inserm.fr/bitstream/
handle/10608/92/expcol_2009_transplan-
tation.pdf?sequence=1

Nous devons déplorer la présence dans
nos hopitaux de moins en moins de
médecins transplanteurs (démographie
médicale) pour de plus en plus de trans-
plantés chaque année (environ 40 000
en 2013), ce qui pose un probleme de
suivi efficient.

Des problémes d’observance thérapeu-

tique se rencontrent dans la plupart des
maladies chroniques. IIs entrainent des
effets déléteres pour le patient comme
pour la collectivité (santé publique et
cotits). Faciliter I'observance est donc
un enjeu important. Cela nécessite une
approche particuliére, centrée sur des
protocoles bien définis.

Ladhésion du patient est perturbée par
des médicaments génériques (différents
parfois de forme et de couleur) et la
confusion est possible entre ces médi-
caments compte tenu du nombre pris
chaque jour pour certains transplantés
et de I’dge des patients.

Selon Luc Frimat Nancy : La mauvaise
observance se rencontre en transplan-
tation rénale :

-Non observance accidentelle (47%),
-Non observance décisionnelle (25%),
-Non observant invulnérable (ou
immortel) (28%),

-Non adhésion 22% Risque de perte du
greffon 7.

Conséquences

de la non observance

Conséquences cliniques

> 20% des rejets aigus tardifs

> 16 a 36% des pertes de greffons

> 50% des pertes de greffons attribuées a
un rejet chronique

» Non observants ont un risque de perte
du greffon X 7

> (Revue de Denhaerynck Transplant Int
2005 et Méta analyse de Butler Trans-
plantation 2004)

Conséquences économiques

> Plus de rejets aigus

» Plus d’hospitalisations, d’examens com-
plémentaires et de traitements anti rejet
» Plus de traitements prophylactiques
anti infectieux

» Plus de complications liées au renfor-
cement de I'ID

» Diminution de la durée de vie des
greffons avec recours a la dialyse

Le probleme dela transplantation rénale
est donc lié plus particuliérement a :

» Le volontariat (souvent lié a la culture),
» L'adhésion et l'observance (souvent
liés a 'environnement)

On le sait et rien ne nous oblige a
I'ignorer des lobbies (dont les religions)
freinent pour leurs intéréts particuliers
les avancées de la science (par rapport

aux autres pays et leurs avancées tech-
nologiques), I’éducation des popula-
tions fait le reste. Il est de bon ton de
jouer les optimistes et d’occulter les dif
ficultés, de ne voir que le positif quand
on soigne. Oui le passé était moins bon,
oui le progres gagne chaque jour sa
place, le champ du coq gaulois efface
parfois le vrai service médical rendu au
profit des oubliés de la bientraitance et
du respect de la pensée et de la diffé-
rence. Qu’accompagne la qualité de vie
des malades, laissée aux pertes et profits
d’un systéme de santé qui a du vague a
I’ame. Sans contrepouvoir et vigilance
nous malades chroniques voguerons
sur la vague ambiante tout en étant
un réservoir européen ouvert de soins
communautaires. Ainsi surnageons-
nous sur les difficultés, rencontrées ;
surfant sur le Web a la recherche de
I'information crédible pour survivre le
plus longtemps possible afin d’éviter « la
faute a pas de chance » ! Ce qui nous ras-
semble a ’hopital et en hémodialyse est
notre ignorance et nos maladies.

Le regard sur la vie et la mort doit
changer, nous devons progresser dans
Pesprit scientifique face aux élucubra-
tions de l’esprit religieux en plein essor.
La résurrection si elle a lieu, aura lieu ici
et maintenant. Voila un tabou qui n’est
pas pres de tomber, faute d’un langage
clair des autorités politiques de santé
face aux puissantes autorités religieuses.
Soyons réaliste a la fois des progres réa-
lisés et des freins qui existent ou per-
sistent, parce que nous sommes direc-
tement concernés et que les générations
qui nous suivent ne pourront que
nous remercier de réclamer pour elles,
plus de prévention au lieu de vouloir «
guérir » ou soulager plus ou moins bien
nos maladies chroniques, souvent auto
immunes et parfois rares etjou d’ori-
gines génétiques.

La seule vraie voix de salut pour toutes
et tous est dans la prévention tout au
long de la vie. Mais cette prévention
en période de crise engagerait moins
de T2A et moins d’emplois, aussi les
associations courageuses qui se lancent
dans la prévention seront marginalisées
et seules celles qui dépisteront un peu
plus de chroniques en ALD seront les
bienvenues au paradis d’'une France tou-
jours plus hospitalo-centrée et axée sur
le curatif. \\\
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PROFESSEUR MICHEL
TSIMARATOS
La Timone (AP-HM)

Le sport est-il possible pour les enfants
transplantés ?

Avant d’aborder la question de l’activité
sportive, il faut d’abord rappeler que
la transplantation n’est pas une gué-
rison mais un des traitements de cette
maladie chronique. La greffe permet a
I’enfant de retrouver un rythme de vie
presque normal : vie scolaire, vie fami-
liale, vie sociale... Et dans cette vie plus
classique, le sport doit tenir une place
importante. La poursuite des activités
sportives, ou leur découverte, aide a la
récupération post-greffe. Grace au sport,
le jeune greffé a un statut d’enfant
comme les autres. Je conseille donc aux
parents de maintenir le projet éducatif
qu’ils avaient pour leur enfant. Ne pas
isoler ’enfant a cause de la greffe et
éviter la spirale d’isolement. C’est par
ticulierement vrai si ’enfant est greffé
rénal. La greffe rénale est une inter
vention simple, qui ne nécessite généra-
lement que sept jours d’hospitalisation.
Trois semaines apres la greffe, 'enfant
reprend 1’école et, a peine un mois plus
tard, il peut refaire du sport, sous sur
veillance médicale.

Le sport a-t-il des bienfaits sur le plan
physique ?

II n’existe pas d’étude sur le sport
et les enfants greffés. La population
d’enfants greffés est peu nombreuse :
ainsi en 2012 en France, une centaine
d’enfants ont été greffés du rein. Tou-
tefois, on peut dire que le sport aide a
une meilleure récupération globale sur
le plan physique et psychique. Il permet
de prévenir ou retarder les problemes
ostéo-articulaires,  cardio-vasculaires,
respiratoires, neurologiques et musculo-
tendineux.

Quel sport les enfants peuvent-ils pra-
tiquer ?

A partir du moment ou l'équipe
médicale donne son accord, il existe
peu de limites... si ce n’est la peur des
parents et les gotits de l'enfant ! Si
I’enfant réve de rugby, pourquoi pas ?
Une initiation bien encadrée est pos-
sible, le haut niveau restant en général
difficile. Pour les greffes d’organes en
général, les sports de combats sont
a éviter. Si 'enfant porte une fistule
artero-veineuse, il ne pourra pas pra-
tiquer le volley-ball ou l’escalade par
exemple, et ce pour protéger la fistule.
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VERONIQUE MONIER,
PSVCHOLOGUE, HOPITAL
ROBERT-DEBRE - AP-HP
« Le rapport entre I'enfant malade
et I'activité sportive dépend en
partie de I'age de survenue de

sa maladie. Si I'enfant malade

est tres jeune, il va grandir avec
des limites corporelles. Mais on
constate qu’a trois ou quatre ans,
des que la douleur ou I'invalidité
liée a la pathologie est partie, les
petits courent partout. Si I'enfant
est plus grand et qu’il a déja fait
du sport, il souhaitera en refaire.
I sera alors souvent plus difficile
de convaincre les parents !

Les adolescents veulent souvent
faire du sport, pour étre percus
comme « normaux ». Toutefois les
signes extérieurs de la maladie,
fistule ou cicatrices, peuvent les
désigner comme malades. Aussi,
certains jeunes inventent des
accidents de vélo pour expliquer
les cicatrices... »
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@J TEMOIGNAGES ENFANTS
Thomas Lefevbre , Né le
21/08/1998 Greffé du rein depuis
septembre 2009 / Lime (Aisne)

« Ma maladie a été diagnostiquée
en novembre 2007 a I'age de 12 ans,
C’est en septembre 2009, que j’ai eu
la chance d’avoir un greffon. Tout
s'est bien passé jusqu’en mars 2010.
A 'occasion d’une visite médicale, le
docteur s'est apercu que ma créa-
tinine avait augmenté sensiblement,
une semaine d’hospitalisation a
Necker et tout est rentré dans
I'ordre. Aujourd’hui, tout va bien, je
suis en 4™ au College de BRAINE,
je pratique le sport au college et
depuis peu, je fais du jogging avec
mon cousin et mon oncle. En 2011,
jai participé aux Jeux Nationaux des
Transplantés et Dialysés a Epinal.
Au cours des jeux, jai rencontré
d’autres amis. Jai fait du sport :
karting, bowling, natation, c’était
génial. Le fait d’étre transplanté me
donne plus d’énergie, j'ai envie de
faire plein de choses ! »

Ou et quand pratiquer une activité
physique ?

Le sport peut se pratiquer en mode
« loisir » le mercredi aprés-midi par
exemple, avec un encadrement, ou sur
un mode plus soutenu de compétition.
Lenfant trouve la un environnement
ludique et de dépassement de soi. Se
comparer, se mesurer a d’autres enfants,
greffés ou non, peut étre intéressant. La
participation a des séjours en groupe
avec d’autres greffés plus ou moins peut
parfois montrer ’exemple et inciter a
la pratique d’une activité sportive qui
est recommandé chez le transplanté
comme tout autre enfant !

Quelques idées pour les enfants et les
jeunes

e Tackers camp - Anzére (Suisse) — du 2
au 9 mars 2013

¢ Weekend les Voiles de la Vie. Trans-

plantés et dialysés de moins de 12 ans.
Activité : voile. Dates et lieux a préciser
 Séjour « Voiles de la Vie »

Adolescents transplantés et dialysés de
plus de 12 ans

Activité : voile

Dates et lieux a préciser

* Week-end de « Découverte des activités
de Montagne »

Juillet 2013 - Lieu a préciser

¢ 19%me Jeux Mondiaux des Transplantés
Durban (Afrique du Sud) - 28 juillet au
4 aolt 2013

e 21%m Jeux Nationaux des Trans-
plantés et Dialysés

Lieu a préciser - Octobre 2013

o 9tmes Jeux Mondiaux d’Hiver des Trans-
plantés

La Chapelle d’Abondance (France) - du
12 au 17 janvier 2014

A noter : La « Nicholas Cup » qui aura
lieu pendant les jeux mondiaux d’hiver
est réservée aux enfants transplantés
(de 4 a 17 ans) et strictement débutants
a ski.

Contact : Trans-Forme : info@trans-forme.org

Dans certains cas Trans-Forme prend
en charge tout ou partie des frais
d’inscription des enfants. En 2012,
11 000 euros ont été attribués. Certains
événements sont ouverts aux sympathi-
sants et accompagnateurs.

Quel encadrement pour les jeunes ?

* Décharge de responsabilité parentale

* Animateur BAFA pour 6 a 8 jeunes en
France

¢ Adulte Trans-Forme référent pour les
parents

e « Parrain » adulte pour chaque jeune

* Attention particuliere a la bonne prise
des médicaments

* Mélange des jeunes accompagnés (par
leurs parents) et des jeunes non accom-
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Anais CARIN, 13 ans, Beauvais
Née en 1999, greffée du rein depuis
avril 2006

« Cela fait maintenant 6 ans que je
suis greffée d’un rein. Depuis, ma
vie a totalement changé; j'ai repris
une vie normale. Fini les régimes
alimentaires, la fatigue et la dialyse
3 fois par semaine. En janvier 2010,
j’ai vécu une magnifique expérience.
Jai participé aux Jeux Mondiaux
d’Hiver des transplantés a Ste Foy
en Tarentaise. J'y ai rencontré des
gens formidables, greffés eux aussi.
Quelle belle famille ! Depuis, je
refais du sport: voile, char a voile,
natation et golf. Cela fait maintenant
2 ans que je participe a la « Coupe
du don d’organes » au golf de Vire
(Normandie) !

Le don d’organes est important: il
faut en parler afin que des enfants
et des adultes puissent eux aussi
bénéficier d’une greffe et profiter
pleinement de leur nouvelle vie. »

pagnés dans la vie quotidienne : Vie « en
groupe de jeunes »

¢ Covoiturage ou convoyage train par
un bénévole qualifié

Site : www.trans-forme.org
Tel: 01434675 46

=

LA PARTICIPATION A DES SEJOURS EN GROUPE AVEC D’AUTRES GREFFES
PLUS OU MOINS PEUT PARFOIS MONTRER L’EXEMPLE ET

INCITER A LA PRATIQUE D’UNE ACTIVITE SPORTIVE

’
5 3

QUI EST RECOMMANDE CHEZ LE TRANSPLANTE COMME TOUT AUTRE ENFANT !



LE PURPURA RHUMATOIDE

Cette maladie concerne principalement les enfants,
le plus souvent entre I'age de 4 et 10 ans mais peut

survenir aussi a I’age adulte.

e purpura rhumatoide (PR) ou

purpura d’Henoch-Schénlein

est une vascularité (inflam-
mation des vaisseaux sanguins) a des
d’immunoglobuline A (IgA) qui affecte
les petits vaisseaux sanguins principa-
lement dans la peau, le tube digestif et
les reins.

Les premiers symptdomes surviennent
souvent peu de temps aprés une
infection des voies respiratoires supé-
rieures ou une pharyngite (infection de
gorge). Ils associent :

» Une éruption cutanée, constante
(Figure). 11 s’agit le plus souvent d’'un
purpura vasculaire. II est symétrique,
prédomine aux zones de pression, en
particulier autour des chevilles et au
niveau des fesses mais peut s’étendre a
I’ensemble du corps. La 1ésion primitive
est généralement une pétéchie (petite
tache rouge), elle peut confluer pour
former des macules voire des ecchy-
moses. Chez 'adulte elle se complique
de nécrose (tache noire) ou de bulles
hémorragiques

> Des douleurs articulaires le plus
souvent des chevilles et des genoux,
parfois de vraies arthrites (inflam-
mation des articulations).

> Des douleurs abdominales. 11 s’agit
de douleurs de type coliques, modérées
mais pouvant étre séveres pouvant alors
conduire a une intervention chirur

gicale. Elles peuvent s’associer a une

hémorragie digestive occulte (perte de
sang minime par le tube digestif, non
visible) mais parfois gravissime, enga-
geant le pronostic vital. L'invagination
intestinale est une complication clas-
sique chez I’enfant (télescopage de I'in-
testin gréle sur elle-méme, suggéré par
des douleurs abdominales intenses).

> Latteinte rénale est plus rare. Elle
survient dans 20 a 54% des cas de PR
chez I'enfant et 45 a 85% chez I'adulte.
L’atteinte rénale survient généralement
au cours du premier mois de la maladie
mais des anomalies urinaires peuvent
étre observées apres plusieurs mois,
parfois au cours d’une nouvelle poussée
de purpura. Uhématurie (présence de
sang dans les urines), le plus souvent
microscopique (non visible a 'ceil nu),
est le signe le plus précoce. A cette
hématurie peuvent s’associer une pro-
téinurie (présence de protéines, consti-
tuées essentiellement d’albumine, dans
I'urine) de débit variable, pouvant étre
néphrotique (plus de trois grammes par
jour avec une albumine dans le sang
inférieure a 30g/l, se manifestant le plus
souvent par des cedemes (gonflement
des divers partie du corps, visage au
réveil, bas des jambes le soir)), et une
insuffisance rénale (IR). Chez l’adulte,
l’atteinte rénale est non seulement plus
fréquente, mais également plus sévere.
La présence d’une IR au moment du dia-
gnostic est exceptionnelle chez I’enfant,
alors que son incidence peut atteindre
un tiers chez ’adulte. Une hypertension
artérielle peut s’associer a ces signes.

Exceptionnellement d’autres organes
sont concernés : oeil (épisclérite)
poumon (hémorragie pulmonaire),
coeur (myocardite), urétrite, orchi-épi-
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EVANGELINE PILLEBOUT
MD, PhD

Service de Néphrologie, Hopital
St Louis, et INSERM U699,
Faculté de Médecine Paris VII.

dydimite (chez le jeune garcon), pan-
créatite, parotidite, myosite.

Examens diagnostiques

Chez I'enfant, ’association de l’atteinte
cutanée, articulaire et/ou digestive suffit
généralement a poser le diagnostic.
D’autres maladies présentant des symp-
tomes similaires et certaines compli-
cations doivent étre cependant systé-
matiquement écartées. Les examens
généralement pratiqués sont donc :

» Une numération formule sanguin
pour éliminer une infection ou une
thrombopénie (diminution du nombre
de plaquettes) en vérifiant le nombre de
globules blancs (cellules qui combattent
Iinfection) et de plaquettes.

» Une échographie abdominale pour
chercher invagination si les douleurs
abdominales sont intenses.

> Une analyse d’urine pour rechercher
une hématurie et une protéinurie.
Chez ladulte, cette maladie étant
beaucoup plus rare et les diagnostics dift
férentiels nombreux, il est recommandé
de pratiquer une biopsie de peau pour
confirmer le diagnostic. Elle montrera
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alors une vascularite leucocytoclasique
(inflammation des petits vaisseaux de la
peau) et la présence de dépdts d’IgA qui
caractérise cette pathologie.

En présence d’une atteinte rénale, une
prise en charge par un néphrologue est
préconisée. La biopsie rénale permet de
confirmer le diagnostic et d’apprécier
la sévérité de la néphropathie. Elle
est indiquée si la protéinurie dépasse
1g/j. La néphropathie du purpura rhu-
matoide est une néphropathie glomé-
rulaire a dépdts d’IgA tres proche de
la maladie de Berger (premiere cause
dans le monde de maladie rénale glo-
mérulaire primitive). Seul le contexte
clinique permet d’ailleurs de les dis-
tinguer. L'étude en immunofluores-
cence confirme le diagnostic de glomé-
rulonéphrite a dépdts d’IgA. Lexamen
en microscopie optique montre une
grande diversité de type et de sévérité
de 1ésions glomérulaires. L'intensité de
la prolifération endo- et extra capillaire
(cellules du glomérule, la partie du rein
qui filtre le sang avant le former la pre-
miere urine) est corrélée a la sévérité de
la maladie et au pronostic rénal.

T
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Evolution

Le risque vital est avant tout lié a 'at-
teinte digestive, si elle se complique de
perforation ou d’hémorragie digestive
non controlée. Ces complications, plus
fréquentes chez l'enfant, sont néan-
moins exceptionnelles. Latteinte pul-
monaire (hémorragie intra alvéolaire)
est trés rare, souvent fatale.

Le pronostic a long terme dépend essen-
tiellement de la sévérité de latteinte
rénale. Alors que le risque d’évolution
vers I'IR est faible chez l'enfant, de
I'ordre de 5% a 15%, il semble beaucoup
plus important chez I'adulte. Un tiers
des patients adultes évolue vers I'IR
chronique dans les études ayant un
suivi prolongé de plus de 10 ans. La
gravité des signes rénaux initiaux et la

Figure : purpura
vasculaire

Lésions cutanées
purpuriques infil-
trées, pétéchiales
(A), ecchymotiques
(B) et/ou nécrotiques
(C) aux membres
inférieurs.
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sévérité de l'atteinte histologique sont
des éléments importants du pronostic
a long terme. Les patients dont la symp-
tomatologie se limite a une hématurie
isolée ou accompagnée d’une protéi-
nurie inférieure a 1gfj ont une évolution
le plus souvent favorable avec une gué-
rison complete.

Traitement

Le repos au lit limite l'extension du
purpura cutané mais n’influence en
rien I’évolution de latteinte digestive
ou rénale. Il doit étre limité aux patients
ayant des douleurs articulaires telles
que la mobilisation est difficilement
envisageable. En premiére intention
les antalgiques simples seront pro-
posés. Les AINS (anti-iinflammatoires
non stéroidiens) sont contre-indiqués
en présence d’une atteinte digestive ou
rénale. Enfin, les mesures de néphropro-
tection sont recommandées chez tout
patient ayant une atteinte rénale. Les
inhibiteurs de I’enzyme de conversion,
associés si besoin aux antagonistes des
récepteurs de I’angiotensine II doivent
étre utilisés en premiere intention
pour obtenir un contréle optimal de la
pression artérielle et du débit de protéi-
nurie. Un suivi spécialisé est nécessaire
tant qu’il persiste des anomalies cli-
niques ou biologiques. Puis, s’il n’existe
plus aucune anomalie urinaire, que
la fonction rénale est normale et la
pression artérielle contrdlée, un suivi
annuel est recommandé. Il faudra enfin
étre vigilant lors des grossesses futures
des fillettes ayant présenté une néph-
ropathie de PR. Les complications foeto-
maternelles semblent en effet plus fré-
quentes.

Ces mesures symptomatiques sont géné-
ralement suffisantes chez la plupart
des patients. Des traitements plus spé-
cifiques ont été proposés aux patients
ayant une forme clinique préoccupante.
Les corticostéroides sont efficaces pour
diminuer les douleurs abdominales
et articulaires, comme les antalgiques
usuels. IIs sont donc généralement uti-
lisés en cas d’atteinte digestive sévére
avec stricte surveillance médico-chirur-
gicale. Leffet préventif de la corticothé-
rapie sur l'atteinte rénale est contro-
versé.
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Chez les enfants présentant une néph-
ropathie sévere, le traitement doit étre
discuté. Les résultats des études uti-
lisant les stéroides seuls sont contra-
dictoires et difficiles a interpréter car
la plupart sont faites en l’absence de
groupe controle etfou sont rétrospec-
tives. Les perfusions de méthylpredni-
solone relayées par une courte cortico-
thérapie par voie orale (comme pour
le traitement de la maladie de Berger
selon le schéma thérapeutique proposé
par Locatelli) est le traitement le plus
souvent prescrit par les pédiatres.

Des traitements plus agressifs, associant
aux stéroides des immunosuppresseurs,
n’ont pas démontré leur efficacité, tant
chez l'enfant que chez l’adulte. Des
études sont en cours avec le cyclophos-
phamide, le mycophenolate mofetil, la
ciclosporine, et le rituximab.

Physiopathologie et recherche
fondamentale

La physiopathologie du purpura rhuma-
toide esta cejour peu connue. La plupart
des études se concentrent sur la maladie
de Berger considérée par de nombreux
auteurs comme la méme pathologie
sans ses manifestations systémiques. La
maladie de Berger, bien plus fréquente,
a donc été beaucoup plus étudiée et des
progres considérables ont été faits ces
derniéres années, notamment grace
aux travaux de notre laboratoire.

L'IgA joue, au cours de ces deux patho-
logies, un role central.

Le purpura rhumatoide est, par défi-
nition, caractérisé par des dépots intra-
tissulaires (mésangiaux ou vasculaires)
d’IgA. Au cours des trois premiers mois
de la maladie, on note chez la moitié
des patients une augmentation du taux
sérique des IgA, déséquilibré en faveur
des sous-classes IgAl, plutét polymé-

riques et retrouvés dans des complexes
immuns circulants. Il existe par ail-
leurs des anomalies de la glycosylation
de ces IgA, notamment du contenu en
galactose et en acide sialique (sucres
présents a la surface des protéines). Ces
anomalies quantitatives et structurales
des IgA modifieraient la liaison a leurs
différents récepteurs dont notamment
le REcI (CD89) exprimé par les cellules
sanguines circulantes et le récepteur
de la transferrine (CD71) présent sur les
cellules mésangiales. Ces IgA anormales
induisent la libération, dans la circu-
lation, de CD89 soluble qui participe
a la formation des complexes circu-
lants contenant des IgA. Ces complexes
se déposent secondairement dans le
mésangium rénal en se fixant a un
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second récepteur, le CD71, surexprimé
par les cellules mésangiales des patients.
IIs induiraient alors la prolifération des
cellules mésangiales et I'inflammation
locale responsable de linsuffisance
rénale terminale.

Une étude est en cours au laboratoire
pour confirmer le réle de ces marqueurs
physiopathologiques de la maladie de
Berger au cours du PR et d’évaluer leur
intérét clinique, diagnostique et pronos-
tique. En effet, il n’existe pas chez les
patients ayant une forme cutanée isolée
de PR, de facteur prédictif d’atteinte
rénale. Dans la situation ou [latteinte
rénale existe d’emblée, peu de facteurs
pronostiques d’évolution vers IR sont dis-
ponibles au moment du diagnostic. \\\
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EN PRESENCE D’UNE ATTEINTE RENALE, UNE PRISE EN CHARGE PAR UN NEPHROLOGUE

EST PRECONISEE. LA BIOPSIE RENALE PERMET DE CONFIRMER
LE DIAGNOSTIC ET D’APPRECIER LA SEVERITE

DE LA NEPHROPATHIE. ELLE EST INDIQUEE SI LA PROTEINURIE DEPASSE 1G/J

PROJET DE FORMATION

(COLLABORATION LRS ET CATHERINE TOURETTE TURGIS)
L’Université Pierre et Marie Curie, par le biais de l'université des
patients, va former sous la direction pédagogique de Catherine

Tourette-Turgis, en partenariat avec des associations, des institu-
tions, des coordonnateurs du parcours de soin dans la dialyse. Les
services de formation continue de 'UPMC travaillent a construire

un projet de formation sur mesure afin de répondre a une double
nécessité : celle d'initier des processus de professionnalité émer-
gente dans le domaine de la santé, celle de répondre a des besoins

et des commandes sanitaires visant a améliorer la qualité de soins
et la santé des patients. Ces formations certifiantes commenceront
par un groupe de 15 personnes qui bénéficieront d’une validation de

leurs acquis professionnels et expérientiels et d’'un parcours de for-
mation personnalisé. Un service d’accompagnement, des modules a
distance, un tutorat est prévu afin de répondre aux besoins des per-

sonnes confrontées a des épisodes aigus de leur maladie. Les jours
de cours seront aménagés en fonction des rythmes de dialyse et
des exigences de soin. Il s'agit la d’un véritable partenariat innovant

entre I'Université et les malades.




SONDAGE DIALYSES
& VACANCES

Gérard Pons Voyages s’est lancé, depuis plus de 20 ans,
dans I'organisation de séjours et de croisieres pour les
personnes dialysées. Une équipe de deux personnes,
Jean-Christophe PONS et Michaél LAMARQUE, leurs est
totalement dédiée.

Forte de son expérience dans ce domaine, I'agence
cherche cependant s’améliorer afin de proposer des
offres adaptées a ses clients dialyseés.

C’est pourquoi elle a réalisé un sondage, pour connaitre
les attentes des dialysés, dont vous trouverez des extraits
et la synthese ci-dessous

Enquéte sur les personnes dialysées et leurs

habitudes de voyage
Peut-on prendre des vacances (résultats en date du 18/09/2012)
quand on est dialysé ? Comment R T
font nos collégues ? Enfin un =< oo
sondage intéressant
Madame, Monsieur,
Comme vous le savez, notre agence est
spécialisée dans I'organisation de voyages
W nE, €Tl S aeel v £off T
pour dialysés : des croisieres mais aussi iy Froemid '*
oL ] .
des séjours, adaptés aux besoins spéci- PRI Prosta i
fiques d’une personne dialysée. w SR b
_— Fan Pistwrmnad 21w e woire camire e ceadyne a5
Boucte i owile D L]
Etant vous-méme dialysé, votre avis et P P
votre facon d’envisager un voyage ne omes |
peuvent que nous aider a améliorer les 15 X O = AW W
services que nous vous proposons.
Ainsi nous vous remercions des quelques
minutes que vous passerez i répondre 3 U S e di s s s 1 b S "
ce questionnaire. e e s [ D 30 38 ams "
mn‘_ﬁ..._ﬂ—'j D 20 & 45 any 1
—— O 50 i 55 oy "
(vos Téponses ne seront pas communi- | D 50 4 88 am 3
. N . . . ﬂr-v!-ai:awﬂ— Ciw 70 & T anm i d
quées a des tiers et nous servirons uni- R R &
et
quement a établir des statistiques afin de B
0470 am
mieux vous satisfaire) https://docs.google.
g g D a
com/spreadsheet/viewform?formkey=dHh3 : . o on o=
ZFdEaGR4c2w4cDdpeFIKTIFOZKE6MQ
Nous avons le plaisir de vous informer ol o ey S ——— o
que nous avons créé une page Facebook Mt 143 e ]
r Are 44 10 s ar
pour I'agence Gérard Pons Voyages : Prun 10 aee 3
http://www.facebook.com/
GerardPonsVoyages

Retrouver cet article sur : www.art2vivre.fr
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COMMUNIQUE :

SORTIE p’UN DEPLIANT
MSC CROISIERES : DIALYSES
& CROISIERES 2013
Dialyses & Croisiéres est la réunion
des savoir-faire de Gérard Pons
Voyages, Holiday Dialysis International
et MSC Croisieres pour l'organisation
de vos vacances en toute sécurite
Holiday Dialysis International, division
du groupe Fresenius Medical Care,
qui réserve des séances de dialyse
a travers le monde, est en charge
des dialyses a bord. Une flotte ultra
moderne construite dans les chantiers
de St-Nazaire vous attend pour vos
vacances en mer. Que ce soit en
Europe du Nord ou en Méditerranée,
les escales seront I'occasion pour vous
de visiter des sites exceptionnels.

Synthése

Il est intéressant de remarquer que (mais
on s’en doutait vu le rdle grandissant
d’internet pour les gens dans la vie de
tous les jours), c’est par le biais d’internet
que les dialysés obtiennent des rensei-
gnements sur les possibilités de loisirs
et notamment la possibilité de voyager.
Fautil encore faire la démarche de
rechercher les loisirs accessibles lorsque
T'on est dialysé.

Cest a ce niveau la que le centre de
dialyse intervient : médecin, infirmiers,
assistantes sociales etc. deviennent de
véritables prescripteurs. Médecins et
infirmiers donnent aux dialysés un avis
« médical » sur ces offres de loisirs et per-
mettent donc tres certainement de ras-
surer leurs patients.

Certains médecins et infirmiersf/infir-
mieres ont effectué des croisieres dialyses
avec nous (Gérard Pons Voyages) et sont
donc parfaitement a méme de faire par
tager leur expérience, tout autant que
des personnes dialysées qui par le bouche
a oreille (ne représentant que 10 % dans
notre sondage mais étant a la 3¢ position
pour ce qui est d’informer les dialysés)
vont permettre a d’autres dialysés de se
«lancer ».

54% des dialysés, qui ont répondu a ce
sondage, n’ont jamais voyagé a I'étranger
depuis qu’ils sont dialysés.

Les raisons évoquées (s’agissant de
réponse libre dans le sondage un résumé
des réponses a été établi afin de faire res-
sortir une tendance) :



n o g Concmine les Seanc e O atree dun s v SECHnCes, usl 3| Doun v e ol eyl T L Danaderi bdlet | contie e

ilatrie A of Gk

1

o ir M &1 aa B

N cF gl concarss i voyage, qusl sl pour vous I8 point sssentsl 7 . L pris du vopage
'

Ld

1 (5]
0
%
4 B
Ew

Encw e comcmine e voyape. gl st Dour vous e poird evsentel 7 - Pas de coniranbs S orgamsaiion, notie sgence § oooups S toul

[riservalion i FUage, MLErabon des aanc e minmedare |

L
L R
2 37
4 13
¥
4
m i ] [ ]
£ 0 gl LONCETTS b woyags, (sl &1 [oiil vous be (oir E5aEnne T . L BICOegsgeaThenl i b BRISERLE, UTARI vOIrE Sae. dun
TEPSELAL ( RO S
1 40
| .
a w
]
y
] [ e M ] i ']

Enceqa Concmmime be voyags. gusd vl (s vous e ool sysente T ey mleiocite s @ NEcoute @ e de Tegenoe
1

LE]

E———— . .
] 18
g
' I
o (& ] % B k4 L
EMeciues o wlgonn @ wew U g owee e dlatyvis et avmmmd pow v 1
el B
(=1 L]
(sl Bacies! erevinage ous ol wolrs g T
M B4 420 0 Bat SArisne I
lgrm e 4001 pa D 400 § B00 € gt paranne ¥}
v 400 & 903  pa O 300 1200 € par parsanna "
D 1200 3 1500 € pi paronng b
Do 00 & 120 P cm 15000 pa pernane =

B 1200 & 1600 §

Plan o 18003 €

» manque d’information (les gens ne sont
pas au courant des solutions qui existent)
» peur de I'hygiene (quel centre de dialyse
et quelle qualité de dialyse les gens vont-
ils trouver sur place ?)

> soucis d’organisation (quel centre de
dialyse contacter, comment faire lorsque
I'on ne parle pas la langue du pays ?)

> raison financiére (pas les moyens de

faire I’avance des frais de dialyse)

Dans le cadre de notre sondage, 35 % des
dialysés le sont depuis moins de 3 ans
et 43 % sont agés de 50 a 69 ans, ce qui
peut expliquer ces 4 freins majeurs au
voyage.

Ces inquiétudes ressortent également
plus loin dans le sondage, lorsque ’on
demande aux dialysés d’indiquer les

points qu’ils estiment essentiels pour
leurs dialyse :

1/1a qualité de la dialyse a 83%

2/ Torganisation des dialyses sur place
(transferts organisés entre I'hotel et le
centre de dialyse) a 56%

3/ pas d’avance de frais de dialyse a
effectuer a 54%

De méme, lorsque I'on demande aux dia-
lysés d’indiquer les points qu’ils estiment
essentiels par rapport au service que
Gérard Pons Voyages peut leur apporter :
Notre agence s’occupe de tout (réser
vation du séjour et des dialyse en adé-
quation...) a 66%.

Spécialisé dans 'organisation de voyage
et croisieres pour dialysés, Gérard Pons
Voyages peut bien évidemment répondre
a chacune de ces interrogations et peurs :
> A Tétranger, les normes d’hygiéne
locales peuvent parfois faire « frémir »
mais nous sélectionnons alors des centres
de dialyse que nous connaissons et qui
ont, pour la plupart, des standards de
dialyse supérieurs a ceux que l'ont peut
trouver en France. Les médecins néph-
rologues ont majoritairement fait leurs
études en Europe et sont donc autant
qualifiés que des néphrologues francais.

» Notre agence propose aux clients dia-
lysés de s’occuper de tout (ou d’assister
les gens dans leurs démarches lorsque
cellesci ne peuvent étre effectuées par
nos soins) afin de faciliter au maximum
lorganisation d'un voyage a l’étranger
avec tout ce que cela implique.

Pour les personnes qui ne peuvent faire
lavance des frais de dialyse, nous les
conseillons en les orientant vers des pays
de T'union européenne (ou l'avance de
frais n’est pas nécessaire grace a la carte
européenne) ou bien vers des pays ou les
centres de dialyse ont une certaine sou-
plesse (certains acceptent le reglement
par chéque pour un encaissement différé).
Enfin, a 56 % des gens seraient rassurés
s’ils pouvaient effectuer leur voyage |
séjour au sein d’'un groupe de dialysés.
Cela traduit encore la peur de se lancer
tout seul ou de voir ses habitudes modi-
fiées : étre dans un groupe de francais
qui sont tous dialysés et donc qui se com-
prennent permet de se sentir plus fort,
on se rassure les uns les autres, on peut
compter sur les autres...

Cest peut-étre la raison pour laquelle de
nombreux dialysés apprécient les croi-
sieres. \\\



HISTOIRE D’UNE INFIRMIERE

Ce sont ces moments hors temps, en mer qui créent des
souvenirs de vacances inoubliables. Les journées sont
remplies de visites dans des villes dépaysantes, et le soir
venu la séance de dialyse est vécue differemment, non
pas dans la plus grande joie, mais avec plus de légerete.

1 G. revenait de croisiere

et m’en parlait avec une

telle énergie, le sourire
aux levres que je me questionnais sur
I'idée de vivre une autre expérience pro-
fessionnelle avec d’autres conditions.
Linconnu m’embarquait en ce mois
d’Aotit 2009 a bord du Costa Luminosa,
direction les capitales nordiques. J'y étais
la boule au ventre mais le coeur rempli
de ces riches rencontres. Avant notre
départ nous avions tous recus les dossiers
médicaux des patients et le planning
des séances a bord. J'avais pris contact
avec linfirmiere francaise histoire de
partager nos angoisses ! A bord ce fiit
tout d’abord la rencontre de 1’équipe soi-
gnante, une infirmiere expérimentée est
toujours présente et notre italienne était
a la hauteur. Le médecin néphrologue
nous avait retrouvées en salle de dialyse,
ainsi que le technicien. Nous étions une
équipe embarquée pour 12 jours en mer
avec des patients de tous horizons. A 18h
nous rencontrons les patients et revoyons
ensemble le planning afin que tous pas-
sions une excellente croisiére. Le médecin
et les infirmiéres ont un « bipeur » qui
permet aux patients de pouvoir contacter
a tout moment le médecin en cas de pro-
bleme. Je me souviens que nous avions
des patients anglais, espagnols, italiens
et francais. Langlais était donc trés
important pour se faire comprendre.
Rassurer les angoisses sur les ponctions
et l'hygiéne des patients porteurs des
cathéters était prioritaire dans cette pre-
miere entrevue. Nous étions des infir
miéres formées a I'hémodialyse, nous
connaissions nos compétences mais les

patients eux ne savaient rien de nous.
Ce premier soir nous dialysions ce qui
permit a ceux qui ne dialysaient pas de
repérer les lieux et venir nous voir en
salle de dialyse. Les deux premiers jours
nous sentions le stress des patients et une
fois la premiere séance de dialyse passée
les peurs s’atténuaient. Enfin les vacances
s’amorcaient. A nous les capitales du
nord, Amsterdam, Copenhague, Helsinki,
Saint-pétersbourg...

Pour partir en croisiére I'infirmiére doit
fournir son Curriculum Vitae (expérience
de plusieurs années en hémodialyse
exigée) et son Diplome d’Etat Infirmier.
IIs sont garants de ses compétences et
de ses connaissances. Une fois les dates
de départ confirmées, l'infirmiere qui
se rend disponible (en régle général elle
part pendant ses congés) et assure par un
contrat signé de s’engager a assurer les
soins et a garder la confidentialité de son
activité a bord.

Avant le départ I'ensemble des éléments
concernant les patients, médicaux,
parametres de dialyse, sérologies sont
transmis a tous les acteurs de soins a bord.
Jai pour habitude, aprés onze croisiéres,
de prendre contact avec les infirmieres, le
médecin et le technicien a bord. Prendre
contact avant le départ permet de créer
un premier lien. Il m’est arrivé d’appeler
certains patients francais pour vérifier
des données concernant leur dialyse, et
par la méme de les rassurer quand cela
était nécessaire. I m’arrive encore de
renseigner certains cadres de santé ou
patients désireux de partir en mer. Le
profil des patients n’est pas stéréotypé,
mais il y a quelques regles a connaitre.

Tout d’abord, le patient qui souhaite
faire une croisiere doit en parler a son
médecin néphrologue qui acceptera ou
pas de remplir un dossier de demande. Ce
dossier est également vu par le médecin
néphrologue qui sera a bord du bateau.
Ce dernier peut pour des raisons médi-
cales refuser un patient, cela est rarissime.
Un patient porteur d'un cathéter central
peut venir a bord. Depuis quelques
années il est plus prudent que le patient
apporte un peu de matériel stérile qui lui
garantiront des soins personnalisés, avec
les pansements stériles qu’il a ’habitude
d’avoir dans son centre habituel.

Les infirmiéres a bord sont issus de centre
lourd ou de centre d’autodialyse et donc
capables de manipuler ce type d’abord
vasculaire. La ponction est également
un élément tres important, car porteur
de stress et d’angoisse. Je conseille aux
patient ayant des aiguilles spéciales, type
cathéters, de venir avec. Une croisiére et
la visite des villes escales peuvent parfois
sembler impossibles pour les patients a
mobilité réduite. J'ai a coeur de dire que
le patient peu décupler ses forces phy-
siques par le simple fait de ne pas dialyser
dans les mémes conditions, stimulé par
I'envie de découvrir, I’envie de partager.
Et puis, il y a toujours la possibilité de ne
pas descendre du bus si le repos s'impose.
Mais ne pas partir par crainte de cela c’est
stirement passer a cOté d'une expérience
hors du commun. J’ai vu bon nombre de



patients user leur canne ou user leur
femme (sourires).

Léquipe infirmiere est aussi la pour
vous raccompagner si besoin apres votre
séance, nous avons choisi de venir pour
vous offrir ce cadeau de voyager. Les
infirmieres qui partent ont fait le choix
de faire une croisiére, mais aussi de
soigner et de partager avec les patients.
Ce partage nous l'avons avec eux en
salle de dialyse bien sr, mais tout le
temps, lors des soirées de gala nous
nous croisons et aimons plaisanter sur
le chic des tenues exigées. La relation est
différente et le rire a une place impor-
tante. N’oublions pas que nous sommes
en vacances ! Revenons au profil des
patients, la mobilité est importante
mais méme réduite il n’est pas interdit
de venir a bord. La validation du dossier
médical et la fourniture des sérologies
récentes sont donc des éléments impor-
tants. Les patients porteurs de 'hépatite
C ne sont pas récusés. Un générateur
pour leur séance de dialyse leur est
réservé. Le but est qu'un maximum de
patients puisse avoir la possibilité de
s’évader et de partir en vacances. Le
patient recoit ensuite a son domicile
une confirmation écrite de I'agence et
le planning de ses séances de dialyse.
Il faut savoir que ce planning peut étre
modifié par I'équipe soignante mais
en assurant la sécurité des patients. Le
principe de la fréquence des séances
est respecté mais parfois les jours et
horaires des séances peuvent varier.
Tout ceci est vu avec les patients. Le but
ultime est qu’ils puissent visiter toutes
les villes du parcours. La premiere
séance est toujours source de stress, les
conditions d’hygiene sont universelles.
Les patients a bord sont de toutes natio-
nalités et 'anglais permet de briser de
nombreuses frontieres linguistiques,
en plus du langage des mains fort utile
avec des patients japonais par exemple.
Il est important d’indiquer que tout
patient ayant besoin d’une séance
de dialyse supplémentaire, pour sur-
charge en eau par exemple, pourra en
bénéficier. Léquipe soignante est avant
tout présente pour assurer les soins et
la sécurité des patients dont elle a la
responsabilité. Si je précise sur ce point,
C’est que le bateau est rempli de tenta-
tions ! Et les patients sont en vacances,
donc I'équipe médicale évite de mora-

liser ces bons moments ... le but est d’en
profiter ... avec discernement et raison.
11 faut savoir qu’a bord aucun dosage de
kaliémie n’est possible. Il est donc plus
prudent que les patients soient vigilants
sur leur alimentation et apportent leur
traitement hypokaliémant.

Nous voila donc embarqués. Les géné-
rateurs a bord sont de type Frésénius
4008s. 11 n’y pas de personnalisation
du dialyseur ou du bain de dialyse. Le
dialyseur a bord est de type FX 10, le
patient peut en outre venir avec le sien
s’il le désire. Une fois la dialyse débutée,
la convivialité peut s’installer. Un petit
déjeuner, une collation est permise en
dialyse selon la tolérance des patients. Il
m’est arrivé d’arpenter les 9 étages du
bateau pour aller chercher pancakes,
jambon, fromages ... fort heureusement
les ascenseurs sont trés nombreux !
Plus sérieusement, les vacances c’est
aussi passer outre les habitudes de
son centre habituel et de pouvoir les
oublier. Les aliments et boissons sont
pris en compte dans le volume de poids
a perdre.
Dialyser avec sérieux dans une
ambiance conviviale voila en résumé
ce que j’ai retenu des ces expériences.
Au fil des années, j’ai rencontré des
infirmieres de toutes nationalités et
tisser des liens avec notamment deux
d’entre elles. De Prague a Béziers je me
suis rendue compte que les pratiques
étaient similaires et que l'amour du
travail bien fait n’avait pas de frontiere.
Faire le choix de partir avec des patients
dialysés c’est leur permettre de vivre le
plus normalement possible. Le rapport
avec le médecin est également dif
férent, et j’ai quelques souvenirs d’anni-
versaire d’'un jeune néphrologue qui
avait offert le champagne aux patients.
Avec modération bien stir. Ce sont ces
moments hors temps, en mer qui créent
des souvenirs de vacances inoubliables.
Les journées sont remplies de visites
dans des villes dépaysantes, et le soir
venu la séance de dialyse est vécue diffé-
remment, non pas dans la plus grande
joie, mais avec plus de 1égereté. Au bout
des 12 jours de croisiere, alors que les
appréhensions ont disparus nous nous
quittons avec I’espoir tres souvent de se
retrouver. Les vacances sont toujours
trop courtes ['\\\
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Helfaurt : 03 219511 44 Blévres® : 01 69 35 59 30
Maubeuge © 03 27 632 83 22 Champigny sur Marne® - (01 4516 34 22
Maubeuge Crosseurs® ; 03 27 65 59 1 Chelles® : 01 60 08 89 56
Pont sur Sambre® © 03 27 66 29 06 Coulommiers® : 01 64 65 73 40
Créteil* 1 01 49 81 02
Etampes : 549408 5
Fontenay sous Bois® : 01 48 76 13 6
Gennevillers® : 41 11 23
Lagny sur Marne* : 01 64 30 09
Le Raincy*® : 43 B1 26 22
Montfermeil : 41 70 38 80
Paolyclinigue de Lagny : 84 12 6412
Pontault-Combault® : 64 40 80 06
Surasnes® : 4099 02 O
Villejuif* : 46 78 B0 &1

Rhéne-Alpes

Belley : 04 79 81 75 80
Rillieux La Pape*® : 04 78 88 45 49
Tassin-Charcot - 04 72 32 31 30

Occitanie
Cornebarrieu ;: 05 62 13 33 33

Muret : 05 34 46 3615
Rieux Volvestre® : 05 61 87 12 06

Languedoc-Meéditerranée

Bagnols sur Céze : 04 66 33 23 88
Béziers : 04 99 43 23 40

Baziers La Colline : 04 99 43 21 &1
Ca aule Lez:04 67 1015 00
Le Rochet : 04 &7 33 00 97

Lunel® : 04 67 1 92 31

MNimes : 04 66 40 66 00

Alre sur ' Adour® :
Cloron Sainte Marie® .
Orthez* .

Pau Aressy .

Pau Mavarre® .

* Unité d'autodialyse - a\

O p

2
-
.

NephroCare

= FRESENIUS
Y MEDICAL CARE

Freseniuns Medeal Care Franes - KephroCane |ranes

1 - | -mail ;i tranced@idme-ag com



B. Braun Avitum

Agir ensemble pour mieux soigner

=
I-I

Vacances, dialyse, et bien-étre
nous prenons soin de vous
Antibes (06)

Centre d'hémodialyse de la Riviera

Tél ;049395 17 93

S
DIAL‘FSE Dlhﬂ_ﬁE
Blms (41) nouveAy
Venddme et Chémery
CIRAD
Tél: OF G4 90 35 00

Brest (29) Brtstﬁ ¢ Paris

Centre de nephrolegic-dialyse dArmaorique

Tl.'|'.|:'? 95 44 86 62 OMontargls%
n

Venddme
[]IAL‘I’SE
R Bire HU.%B'D'SQ 0|m“dﬁ1m
mery & __ Aubigny-sur-Nére

h
S |s‘:§ffuﬂ roux (36) Conta lﬂfmwtm

Centre de néphrologic Chﬁtﬂﬂ“l’ﬂ“ko =Sur-

<

Tél, ; OF 54 27 46 26 DIALYSE
‘ _ O allanches €z

Contamine-sur-Arve NOUVEAU Villefranche

S R

Manosque (04) Sisteron_ Dignedics-Bains

Sisteron NDLNE#.'LI et Digne-les-Bains / IALYS mouveAb\—

Centre d'hémodialyse des Alpes L

Tel. .04 92 70 84 50 y Manusq uw

DIALYSE DIALYSE

Monta rcr:; is (45)
Gien et Aubigny-sur-Nere
Centre de "|."p|'|r||||:H r ul cenlres au uniles de diabyse medicalisee
[ ;0 38 Ak 27 20 b umites d aeto dialyse

P y

= ‘ la i 'E"-I'EI:--
Paris (75) DIALYSE . Atre pendant

Unite: de dialyse Andra Lt & Rerseupned -vous £ appelant le g
Tl : 01 4% 26 53 55

nmﬁ%E i I

w - s cenles o Dialyie ol Vacanoes » fes imtiabes Or 18 prises goun foliter
Sa”a ﬂEhES {?4] (‘@ wibre s#jour, des ol Tres globales pruven! &galement wous #0re propostes,
Centre de Mephrologic-hémaodialyse du Mont Blanc
Tel, D 5053 22 00 WOUVEAU “Nouveaus locaux - Nouveaux plateaus technigue
DI AYSE
!r-sE.r .'Ev I"i

Villefranche-sur-Saone (69) www.bbraun-avitum.fr B ‘ BRAUN

Centre de dialyse Atirra

Tél.: 04 74 68 15 1 www.dialyse-vacances.com SHARING EXPERTISE



