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Innover en Nephrologie

Notre Priorite

AMGEN, partenaire reconnu en
Neéphrologie, vous accompagne
pour lutter contre les pathologies
liées a la maladie rénale chronique,
en mettant a votre disposition des
molecules et des services innovants
our une meilleure prise en charge
e votre maladie
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AMGEN Néphrologic

De I'anémie a I'hyperparathyroidie secondaire, des solutions thérapeutiques innovantes
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Ligue Rein & Santé (LRS)
Qui étes-vous? Que faites-vous?

Association loi de 1901, nous diffusons en
2007 trois médias gratuits d’information

reins et santé pour contribuer a informer les
personnes concernées par I'environnement
général de la néphrologie, telle est la mission
utile et pratique de vulgarisation de la LRS.

La LRS apporte ses propres

ressources et une nouvelle

interactivité dans le domaine

« diabéte - néphrologie - uro-

logie » et doit générer a terme
des économies nationales de santé. La cons-
titution d’'un portail de média gratuit et fé-
dérateur, d'intérét général, doit aussi per-
mettre datteindre une cible de plus en plus
large et de mieux faire connaitre a tous le
potentiel existant.

Une problématique récurrente
Le constat est le suivant: une maladie ré-
nale nous échoit encore trop souvent [que
lon soit urémique et/ou diabétique), cela
sans une information qualitative et suffi-
sante « préalable », ce qui nuit ensuite a
une gestion avisée et appropriée des pat-
hologies qui en découlent, et cela a tous les
ages. Pris au dépourvu et souvent seul mo-
ralement on ne sait comment s’y prendre
pour retrouver une qualité de vie accepta-
ble, d'ou que l'on vienne, qui que ['on soit.
On ne connait pas tout ce qui existe.

Des souhaits sont généralement exprimés::
devenez acteur de votre santé!

Ok, Que faut-il faire, comment le faire, ot
aller...? Que de questions!

Une initiative utile, un centre de
renseignement gracieux par meé-
dias interposés

Finalité de lassociation LRS dans le con-
texte existant:

- Utiliser des médias accessibles & tous (re-
vue papier, newsletter, Web).

- Distribuer [10000 exemplaires et plus] la
revue Rein-échos.

Michel Raoult
Président

de La Ligue
Rein et santé

- Concentrer et synthétiser l'information.
Renvoyer nos lecteurs et internautes vers:
- les autorités savantes compétentes;

- les réseaux patients et associatifs les plus
efficients;

- les associations concernées: AFD, AFIDTN,
AIRG, FNAIR, Trans forme... pour ce que
chacune peut apporter. Etablir des liens
interactifs avec tous.

Qui fait quoi a la LRS?

Michel Raoult en est le président, Ginette
Rousseau la vice-présidente, Jean Tilette
de Clermont Tonnerre est le président du
comité de soutien, etc.

Quels en sont les membres?

Les médecins et bénévoles participant a la
revue en sont membres d’honneur et nos
sponsors, mais aussi quelque part les
divers [plus de 10000 lecteurs et internau-
tes, considérés adhérents [gracieux] de fait.
Ajoutons les personnes morales cotisantes
ou les participations croisées (associations).

Nos besoins propres

Laide gracieuse [bénévole] des médecins
se sentant concernés autour de cette dyna-
mique.

Le soutien financier (soutien, sponsoring,
don, parrainage, y compris don manuel et
cotisations personne morale] des indus-
triels et divers partenaires pour contribuer
a la publication et diffusion gratuite de la
revue, de la newsletter et de notre site In-
ternet en construction. @
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LHYPERTENSION

En 2025, il y aura un milliard 56 millions
d’hypertendus dans le monde. L’hypertension
artérielle (sans cause connue) touche environ
10 % a 15 % de la population francaise,

se soigne, mais ne se guérit pas (sauf certaines
formes). Ce tueur silencieux, cette maladie qui
s’ignore, concerne 8 millions de personnes en
France (70 % des hypertendus ont plus de

60 ans). Dont trois millions insuffisamment
contrélés et deux qui l'ignorent. Un facteur de
risque a ne pas négliger (180000 décés/an),
votre tension et votre dge. Beaucoup de mala-
dies cardio-vasculaires peuvent étre évitées, notam-
ment en arrétant de fumer. Difficile a obtenir, la
baisse de la pression artérielle protége les reins.

Une hypertension sur
deux n'est pas ou mal diagnosti-
quée et lorsqu’elle l'est, elle n'est pas
toujours convenablement traitée, en
fait Uhypertension:

- est bien controlée chez une femme
sur deux et un homme sur trois;

- n'est reconnue et traitée que chez
neuf femmes sur dix et trois hommes
sur quatre.

Dans le cas d’une tension normale, le
débit sanguin qui circule dans l'aorte
représente 50 & 100 ml (& chaque con-
traction environ 70 a 85 ml) de sang
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par minute. Il ne faut pas prendre pour
de Uhypertension des chiffres de pres-
sion artérielle élevés lors d'une émo-
tion passageére, un stress dd a la peur
de la blouse blanche. Si le stress fait
monter parfois la pression artérielle
(la tension), il n’est pas a Lorigine de
Uhypertension. En fait les normoten-
dus ont moins de 14/9 au repos. Quand
l'on passe au-dela, l'on doit véritable-
ment s'inquiéter.

Notre tension correspond a l'onde de
pression transmise par les contrac-
tions myocardiques, l'une en haut de

aladie

l'onde (systole) est la pression systo-
lique, lautre en bas de l'onde (dias-
tole) est la pression diastolique ; deux
chiffres que vous pouvez lire sur vo-
tre tensiometre [exemple 118mmHg
(mm de mercure) de pression systo-
liqgue et 78 mmHg de pression dias-
toliquel. Le pouls correspond lui au
nombre de battements du c ceur par
minute. (Uhypotension est une pres-
sion artérielle considérée trop basse,
donc le contraire de l'hypertension).

On détecte 'hypertension non seule-
ment par la prise de tension artérie-
lle, mais aussi chez l'ophtalmologiste
qui détecte lors d'un examen de fond
d’ceil des signes de retentissement,
au niveau de la rétine, de U'hyperten-
sion de son patient. Votre médecin
traitant peut vous demander de mo-
difier vos modes de vie et apres
consultation vous indiquer le traite-
ment approprié. Lobservance régu-
liere de la médication évite un retour
a Uhypertension qui nécessite souvent
un traitement a vie personnalisé.

Ily a des médicaments spécifiques a
hypertension (anti hypertenseurs) pas
de traitements qui peuvent convenir a
tous les patients, choix entre les:

- Diurétiques

- Anti-hypertenseurs centraux

- Béta-bloquants
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Consommer du café plusieurs fois
par jour, surtout si 'on est généti-
quement prédisposé comme la moi-
tié des francais a une mauvaise dé-
gradation de la caféine; peut
provoquer a terme I'infarctus. Une
consommation importante accélere
le rythme cardiaque.

La réglisse consommée en quantité
peut provoquer de I'hypertension.
Le surpoids et 'obésité, comme le
tabagisme, sel et alcool (la Fédéra-
tion Francaise de Cardiologie ac-
corde aux hommes 3 verres de vin
par jour, pour deux aux femmes)
sont des facteurs de risque.

- Alpha-bloquants

- Inhibiteurs calciques

- Inhibiteurs de l'enzyme de conver-
sion |EC

- Antagonistes des récepteurs de l'an-
giotensine.

Seul votre médecin traitant peut vous
prescrire les doses, qui augmente-
ront ou diminueront suivant l'évolu-
tion de votre hypertension. Il y a de
U'hypertension sévere dans « hyper-
tension maladie » mais il faut consi-
dérer également que 30 % des
personnes de plus de 65 ans sont hy-
pertendus: les arteres vieillissent et
durcissent... Naturellement hyper-
tension et diabete font bon ménage
et Uhypertension est deux fois plus
fréquente chez les diabétiques de type
Il (insulino-dépendant). Pour préve-
nir les complications cardiovasculai-
res il n'y a que le controle de la
glycémie et le traitement de cette
hypertension. Ramener la pression
artérielle a 13/8 est nécessaire pour
un sujet diabétique.

La personne dgée, peut compte tenu
de leffet indésirable de certains
médicaments, avoir une chute de
tension lourde de conséquences
(cause de fracture du col du fémur),
surveiller sa tension reste prudent a
tout age.

L'hypertension est facteur:

- D’insuffisance cardiaque

- D’accident vasculaire cérébral
- D’infarctus

- D’atteinte coronaire

- D'insuffisance rénale.

Des complications que tout un cha-
cun se doit d"éviter. IL n’y a pas de
cause unique de U'hypertension, mais
des facteurs de risque dus a notre
mode de vie.

Si vous étes jeunes et que votre hy-
pertension persiste, ne pas hésiter a
demander a votre généraliste réfé-
rent de vous faire consulter un
« hypertensiologue », un cardiologue,
un néphrologue avant qu’il ne soit
trop tard. Un scanner, un doppler, une
échographie peuvent vous étre
proposés pour étudier le fonctionne-
ment des artéres qui irriguent vos
reins ou de vos glandes surrénales.
Une prise en charge précoce ce sera
des ennuis en moins.

A un &age avancé (plus de 70 ans],

linsuffisance rénale et 'hypertension
iront de pair, nous ne lignorerons pas.

Soyez vigilants et restez le plus long-

temps possible « normotendu ». H

En savoir plus, consulter http://www.hyper-

tension-online.com/04-pourquoi2.shtml

Vi €1 HYPERTENDU,
puis HYRSTEHDU 11 LA
HAINTENANT , LE
Blen si JEMIS

RAIT
TeNpu /

Une hypertension
sur deux n'est
_pasou mal
diagnostiquée
et lorsqu’elle I'est,
elle n'est PAS
toujours CONVe-
nablement
traitée.--

Quelques mesures a retenir

PRESSION ARTERIELLE Systolique Diastolique
Optimale <120 <80
Normale <130 <85
Normale haute 130 -139 85-89
HTA mégere 140 —159 90—-99
HTA modérée 160 —179 100 —109
HTA sévere <180 >110

Tension optimale

(chez le dialysé <130/85, non dialysé <140/90)

Reins-Echos n°2 /// 5
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LE DIABETE
maladie du siecle

Dans le monde, six personnes meurent
par minute, des complications du diabéte.
Les chiffres sont alarmants : (ils différent par-
fois selon les sources) en 2000, 145 millions de
: personnes recensées étaient atteintes de diabé-
te sucré (hyperglycémie chronique). Les estima-
tions de ’'OMS en prévoient 300 millions en
2025. En France, ce mal concerne déja
2,5 millions de personnes (en 2004, pres de 3 %
de la population francaise). Depuis 1999 le diabé-
te est une priorité nationale de santé publique.

Environ 600000 person-
NES, en France, ignorent qu’elles
sont atteintes de diabéte, deux
millions cing cent mille personnes
sont dépistées et traitées, 90 % des
diabétiques ont un diabete de type
2 et 10 % un diabéte de type 1. Le colt
du diabéte est estimé a 5,4 millions
d’euros. Les séjours hospitaliers des
diabétiques sont onéreux (1800 a
6400 euros/an) cela sans compter la
dialyse. Le diabéte et les maladies
rénales qui lui sont associés repré-
sentent une véritable cause nationale
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de santé publique, dont le colt atteint
une moyenne de 4000 euros par an
et par patient, ce qui correspond a un
montant annuel de 6 milliards
d’euros pour l'Assurance maladie.

DIABETE
N TYPE 1

[l concerne 103 15 % des diabétes,
ilest dit : diabéte maigre ou juvénile
(une fois sur deux il est présent avant
20 ans), ou encore sucré, insulinodé-
pendant. Il est dG a une destruction

Association

Francaise

des Diabétiques

des cellules qui fabriquent Uinsuline,
les cellules béta du pancréas. Le
diabéte insulino-traité ne guérit pas,
il faut donc tenter de s’en prémunir.

Il est sans douleur, bien que le pan-
créas soit détruit (il fabrique le suc
digestif).

Chez U'enfant et 'adolescent, linsu-
linodépendance est difficile a gérer,
'équilibre du diabete difficile a obte-
nir. A savoir, entre 53 7 % des enfants
qui ont un parent diabétique risquent
de développer la maladie. 90 % des
diabétiques ont les génes HLA DR3
ou HLA DR4 ou les deux.

L'insuline

Ce diabete oblige a U'administration
d'insuline par voie sous cutanée. L'in-
suline, cette hormone indispensable
a la vie qui d’habitude fait baisser la
glycémie, leur manque totalement.

Il faut alors administrer de lUinsuline
au patient et surveiller réguliérement
son taux de glycémie, cela durant toute
sa vie (le diabéte commence a 1,26 g/L
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« Sur http://www.chu-rouen.fr/ssf/pathol/diabete.html, définition [VIDAL de
la famille]: Terme général désignant les maladies se traduisant par I'émission
d'urines abondantes et par une soif intense. Employé seul, le mot diabete
concerne généralement le diabete sucré, qui correspond a une perturbation de
la régulation des sucres de I'organisme par l'insuline. Il se traduit par 'augmen-
tation du sucre (glucose) dans le sang et par sa présence éventuelle dans les
urines. Il existe deux sortes de diabéte sucré : le diabéte insulinodépendant, qui
nécessite un traitement par l'insuline en injection, et le diabéte non insulino-
dépendant, qui peut étre traité par les hypoglycémiants oraux

- Relevé sur Doctissimo : http://www.doctissimo.fr/html/dossiers/diabete/ar-
ticles/10165-diabete-journee-mondiale-2006-02.htm: Les pharmaciens appar-
tenant au réseau Giropharm (soit 850 officines) proposent pour tous un dépis-
tage gratuit anonyme et rapide du diabéte.

« Sur le site : http://wwwyulgaris-medical.com/encyclopedie/diabete- (resume)-

6542.html.

Les causes déclenchantes du diabéte :
> une infection

> un stress intense

> un infarctus du myocarde

> un traitement a base de cortisone

> un phéochromocytome

> un déreglement hormonal (autre que celui de l'insuline)

> une grossesse.

Mais, dans 30 % des cas, il n'y a aucune cause connue.

(7,0 mmol/L, soit <1,10 g/L a jeun et
&1,60 en fin de repas). Linsuline fut
préparée pour la premiére fois en 1920,
depuis 2000 elle est conditionnée a
100 U/ml. Linjection sous cutanée
d’insuline se fait généralement par
seringue, stylo, pompe.

L'injection se fait par voie intra-mus-
culaire (ou tissu sous-cutané, et la
encore il faut faire varier les points
d’injection). Attention, linjection traite
la période qui va suivre. Le diabétique
dosera son insuline en fonction : de
son alimentation, de son activité phy-
sique, des résultats de controles de
la glycémie. Il devra respecter les ho-
raires d’injection (ne jamais arréter
son traitement d’'insuline et l'adapter
a son activité journaliere, cela méme
en cas de crise de foie). De méme pour
les heures des repas (alimentation a
heures réguliéres, voire précises), les
retards d'alimentation sont préjudi-
ciables (il faut absorber des féculents
et la dose de glucides souhaitable ou
prescrite a chaque repas). Il faut ab-
sorber la dose de glucides nécessaire
a chaque repas. Ne pas absorber d'al-
cool (drogue dangereusement hypogly-

cémiante) sans manger. Pas d'efforts
intenses prolongés sans apports de
sucre durant Ueffort.

L’hyperglycémie

L'absence d'insuline empéche la
pénétration du sucre dans les cellu-
les et génére un exces de glucose
dans le sang (hyperglycémie).

Si linsuline n’est pas contrélée, le
foie fabrique du sucre. Le glucose est
filtré a travers les reins, mais lors-
que le taux de sucre dans le sang dé-
passe 1,80 g/L, le glucose passe dans
les urines (glycosurie, urines sucrées
et polyurie). Comme le diabétique
urine beaucoup et trés souvent, il perd
de l'eau en urinant et il a soif. En plus
d'étre déshydraté, il est anormale-
ment fatigué, l'appétit est conservé
(mais il s'amaigrit), a l'odeur des
urines (cétonurie) s’ajoute une ha-
leine acétonique.

On examine le matin le sucre dans
les urines, a l'aide d'une bandelette
réactive on détermine le taux de
sucre dans le sang et ensuite on
injecte régulierement de linsuline,
une a 4 fois par jour. Il faut alors s'or-

Le diabete et
les maladies rénales
qui lui sont
associées
representent une
véritable CauSe
nationale
de sante publique.

ganiser (noter tout, enregistrer les
problémes survenus]pour équilibrer
son diabéte, soit calculer et adapter
ses apports [sucre le pain et les pom-
mes de terre sont trés caloriques, un
gramme = 4 calories).

Si le taux de glucose (glucose qui
nourrit le cerveau) dans le sang chute,
le cerveau en souffre. Ce diabete
nécessite de toujours disposer d'insu-
line, d’'une seringue et de sucre, le ris-
que étant une hypoglycémie grave (perte
de connaissance par manque de sucre),
qui peut entrainer des troubles sensi-
bles du comportement.

Le dosage de l'HbATc peut étre consi-
déré comme l'examen fondamental a
réaliser dans la surveillance d'un
diabétique. Le dosage de 'HbA1c est
devenu routinier et indispensable pour
permettre ['évaluation du niveau glycé-
mique moyen des patients diabétiques.
Pour en savoir plus sur l'hémoglo-
bine glyquée HbAc voici un site Web
recommandé et le rappel des taux
impliqués:
http://www-sante.ujf-
grenoble.fr/SANTE/alfediam/patient/ed
u/HbAlc. html

un taux normal est de 4 3 6 %;

un taux de 7.0 % correspond a une

Reins-Echos n°2 /I 7
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glycémie moyenne de 1.50 g/l

un taux de 9.0 % correspond a une
glycémie moyenne de 2.10 g/L;
Linjection de glucagon avant larri-
vée du médecin peut parfois préve-
nir le coma hypoglycémique. A savoir
lhormone insuline abaisse le taux de
la glycémie, tandis que lhormone glu-
cagon l'éléve. Une glycémie qui s'éleve
est diabétogéne.

Coma diabétique intervenu par man-
que d’insuline (insuffisance d’injec-

tions), acétone et sucre dans les uri-
nes, causes d’infection urinaire et/ou
dentaire, grippe, soucis, grand stress...
Les émotions importantes peuvent
déséquilibrer un diabete bien géré.

Faire de linsuline sans manger peut
conduire au coma hypoglycémique.
On doit conserver l'apport calorique
global, donc des repas équilibrés, avec
des rations énergétiques suffisantes:
15 % jour de protéines, lipides 30 %
et glucides 55 %.

000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000,

Propos rapportés de L.S.

(23 ans, réside dans la banlieue parisienne sud)

L.a I'dge ou I'on cherche sa vocation et ou I'on se passionne pour la musi-
que, I'dge également ot I'on se traite pour I'acné juvénile, comme beau-
coup avec un antiacnéique rétinoide du marché. En juin 2006 L.S. consta-
tait qu’il avait la gorge souvent séche et donc buvait outre mesure, sensuivit
une fatigue importante (un coup de pompe trés important). Cela ne s'‘amé-
liora pas de jour en jour, besoin de boire et d’uriner, mauvaise haleine, lév-
res qui saignaient... Le médicament était-il responsable d’effets secondai-
res ou a t-il accéléré le phénomeéne ? En fait il eut fallu alors constater que
l'absorption d’un jus d’orange arrangeait parfois un peu les choses et qu’il
s’agissait donc d’hypoglycémie.

Mais si bien que le 26 juin L.S. se verra hospitalisé aux urgences proches de
chez lui. Toujours cette gorge séche et une nuit agitée avec beaucoup de
mal a respirer. Le voild en réanimation pour une semaine, entré dans le ser-
vice d’endocrinologie a moitié inconscient (un coma acidocétosique qui
compliquera ce diabéte de type 1), pour tenter de stabiliser au plus vite son
diabete. Apparemment il dit avoir été accepté en urgence hypoglycémie
qui implique le diabéte, alors que I'urgence hyperglycémie ne I'implique
pas, nous précise L.S. déja bien informé.

Des antécédents familiaux... juste une cousine. Trés peu de prise de sang
chez les jeunes aujourd’hui, peu de détection précoce, et apparemment pas
mal de triglycérides a gérer également pour L.S.

Deux semaines d’hépital s’ensuivront, maintes explications et apprentis-
sages pour qu’a la sortie L. S et un autre jeune hospitalisé pour les mémes
raisons, en toute autonomie leur diabéte. L. S a déja pris son jeune collé-
gue en main pour I'amener a accepter lui aussi son traitement, entraide
opportune dans de tels moments.

Depuis contréles et injections d’insuline 3 fois par jour. D’une part le dex-
tro pour les contréles et la gestion des 300 g de féculents par repas. Ne
Jjamais se piquer au méme endroit, adapter la dose d’insuline au repas qui
est pris, a la glycémie constatée, entrer dans le carnet de suivi toutes les
glycémies.

Rappel :le matin :entre 0,8 et 1,2 g/l, aprés avoir mangé: 1,2 a 1,6 g/I. Mais
la glycémie n’est pas tout le temps stable, ca monte et ca descend, il y a des
moments ou il se retrouve en hyperglycémie.

L.S. a une ordonnance pour 6 mois, un diabétologue qui le suit, et s’est
adapté a son traitement. Il a des projets, notamment musicaux, le son le
passionne... « On parle d’injections a venir d’insuline par voie orale... »
précise L.S., le Web est la pour suivre l'actualité et préparer I'avenir.

Tout ce qui peut-étre amélioré doit I'étre pour les jeunes diabétiques, ne se-
rait-ce que la gratuité des poubelles a seringues... 30 euros d 20 ans, c’est
de l'argent ?

®ecccccccccccccce,
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La solution a linsulino dépendance
(insulino-prive) est la greffe du pan-
créas, le pancréas artificiel, la trans-
plantation de cellules pancréatiques.
Le recours a une greffe rein + pan-
créas (84 en 2005 en France), pré-
emptive parfois (les moins de 45 ans
sont prioritaires), est une solution ul-
time et ne se pratique (apparemment])
que dans trois villes : Nantes, Lyon
et région parisienne, avec donc quel-
ques attentes... la aussi.
Aujourd’hui de nombreux entrepre-
neurs et artistes ont incorporé leur
diabéete dans leurs activités profession-
nelles au quotidien. Leur réussite et
leur nombre prouvent que l'on s'ac-
commode la encore de la maladie.

» Aides aux jeunes diabétiques 3 rue Ga-
zan 75014 Paris. Tél :01.44.16.89.80

e Lesite Internetindispensable aux diabé-
tiques: hitps/mww diabetenet.com/diabete/ac-
ces.htm

Le site http:/AMww.mondiabete.net site d'in-
formation pratique sur le diabete pour les
patients et leur entourage fait peau neuve.
e Lire : « Comment vivre avec un diabéti-
que » du professeur G. Tchobroutsky et du
docteur Yves Traynard au Editions Josette
Lyon 2000).

WA DIABETE
D] TYPE

Il est dit « diabéte gras » ou de la ma-
turité et non insulinodépendant, (il
concerne 85390 % des diabétes), et
il est d a un déficit de fabrication de
linsuline, qui devient moins active
lorsque le diabétique est obése. Il sur-
vient le plus souvent chez le sujet
adulte (aprés 40 ou 50 ans). Il touche
3 % de la population en France.

Ce diabéte entraine : une soif anor-
male, une envie fréquente d’uriner,
une sensation de faim, de fatigue,
parfois des démangeaisons, une
forme d’infection de la peau

Les facteurs génétiques sont prépon-
dérants. 20 % des francais sont pré-
disposés (en famille, par le sang, 50 %
pour un fils de diabétique de le deve-
nir) a ce diabéte, mais 2 % seulement
deviendront diabétiques, suivant que
leur pancréas sera légerement
défaillant et qu’ils seront ou non
sujets a un poids raisonnable, a se
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dépenser davantage, afin que l'hy-
perglycémie reste transitoire. Un gros
bébé de plus de 4 kg a la naissance,
témoigne d'une maman a risque de
diabéte dans le temps.

Un phénomene

de civilisation

A la cinquantaine, période de la vie ou
l'on atendance a prendre de l'embon-
point, il faut étre trés vigilant. De 70 %
a 80 % des diabétiques de type 2 sont
obéses, l'obésité entrainant une ré-
sistance du corps a l'effet de l'insu-
line (1kg de graisse = 8 000 calories).
Dans 80 % des cas, le poids du
diabétique de type 2 est excessif (sur-
charge pondérale), 50 % ont une
hyperlipémie, et 2/3 d’entre eux de
U'hypertension. Le besoin d'un équi-
libre tensionnel, lipidique et glycémi-
que est évident.

Une alimentation peu équilibrée, avec
des sucres rapides en excédent (so-
das, sucreries, certaines sauces,
biscuits...] engendre inévitablement
des excés de poids et fatigue les fonc-
tions organiques. Cette mauvaise ali-
mentation, conjuguée a une vie
sédentaire, ne fait qu'accroitre les ris-
ques de développer un diabéte de type
2. L'allongement de la durée de vie
dans les pays occidentaux rend en-
core plus nécessaire un dépistage intensif.

L'exces de cholestérol, Uhypertension
artérielle et le tabac sont a éviter, les
excés de toutes sortes les conduiront
a secréter trop ou pas assez d’insu-

Des attentes

line. Un régime équilibré et une
activité physique adaptée mettront le
diabétique sur le bon chemin, s'il veut
que son pancréas se mettre a
produire a nouveau suffisamment
d'insuline. La santé mérite bien qu’on
lui accorde quelques efforts.

Pour le diabétique sans insuline, at-
tention a ne pas absorber trop de ca-
lories, de féculents et de graisses et
valider la quantité d’hydrates de car-
bone qui est nécessaire ('habitude aide
a gérer cela). Avec l'age lactivité phy-
sique baisse beaucoup, ce qui n'amé-
liore pas la situation. Des comprimés
hypoglycémiants, peuvent parfois évi-
ter les piqlres d'insuline. Les besoins
d’insuline transitoire ou définitif se-
ront a déceler par le diabétologue.

Comportement

du diabétique

Le diabétique suivra une hygiene de
vie rigoureuse, il ne fumera pas,
limitera les graisses, sera trés pru-
dent avec l'alcool, il ne restera pas
trop sédentaire mais prendra néan-
moins un repos régulier. Ses dents
sont parfaitement entretenues et les
vaccinations a jour. Il se lave les pieds
chaque jour et les protége de toutes
agressions. Il surveille sa tension
artérielle et la fait baisser (traitement
hypertenseur : |EC, Sartan).

Sa participation active et constante
reste souhaitable, auto surveillance
glycémique et carnet de surveillance
a jour. Ne sachant pas guérir jusqu’ici

Une Mauvaise
alimentation,
conjuguée a
une VIE
sedentaire,
ne fait qu’accroitre
les risques de
developper
un diabete
de type 2.

On attend dans I'avenir I'injection d’insuline par voie orale, nasale (voire
rectale).

La Tribune analyse aujourd'hui I'augmentation des investissements des labo-
ratoires américains dans la recherche sur le diabéte, de plus en plus qualifié
d'« épidémie ». Apres le stylo injecteur d'insuline de Novo Nordisk, « I'innova-
tion de I'année, voire de la décennie sur le marché du diabéte, sera certaine-
ment l'insuline inhalée » vers 2011.

La Tribune preédit ainsi une croissance de 18 % de la demande d'insuline dans
les trois années a venir. Elle représente déja 14 milliards de $.

Sur l'initiative des laboratoires Novo Nordisk, un bus va sillonner les cinq con-
tinents pour informer le grand public et le sensibiliser sur le diabéte. Le bus pro-
posera "entre autres, des panneaux explicatifs ou des films sur la maladie et
aussi, pour les volontaires, une mesure du tour de taille ou de la glycémie". Si
I'itinéraire reste "flou", le bus a tout de méme prévu de passer par la France:
"Chartres (du 19 au 21 octobre), Lyon (du 23 au 25), Paris (du 27 au 29), Lille (du
30 au 31) suivi du Havre".

Reins-Echos n°2 /// 9
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W Témoignage de Jackic USSR
(61 ans) K

Bonjour! je m'appelle Jackie, j'ai 61 ans et c'est par" hasard" que j'ai appris
voici 10 ans, que jétais diabétique de type 2 grdce a ma sceur jumelle, car cette
fichue maladie est sournoise," diabolique" et sans symptémes précurseurs.
J'en veux aux médecins généralistes qui, lorsqu'ils traitent leurs patients,
méme s’ils sont en surpoids ne prennent pas le temps de faire une "recher-
che" du diabéte mais que de dégdts peut faire cette maladie au niveau :

- des yeux;

-du cceur;

- des reins avec risque de dialyse ;

- des plaies qui ne cicatrisent pas.

Attention a votre alimentation essayez de faire de la gymnastique, de la
marche de I'aqua-gym mais attention ! Avant I'effort pensez a manger pour
ne pas faire d'hypoglycémie et ayez toujours sur vous du Coca-cola" non
light", du sucre, au cas ou !!

Essayez d'étre bien équilibrés au niveau des dextros et que votre hémoglo-
bine gliqué "recherche de votre taux de sucre dans le sang sur trois mois,
soit inférieure ou égale d 7, mangez des féculents a tous les repas et atten-
tion aux fruits qui contiennent beaucoup de sucre et certains légumes
comme le poivron et la betterave.

Si vous ignorez étre diabétique, méme mince, demandez un test de dépis-
tage a votre médecin et insistez au besoin.

Bon courage a tous ceux qui doivent "lutter", mais vive" la vie" et faites
avec... nous n'avons pas d'autre choix.

® 0 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000°

la maladie, seule solution, que le patient
devienne le propre acteur de sa santé.

Seul peut guérir le diabete gras de
l'dge mlr, souvent cause de surpoids.

Les lésions pancréatiques sont par-
fois dues :aune sensibilité particu-
liere a l'alcool, ou a unvirus, un trau-
matisme, une ablation, voire a une
hémochromatose (sclérose).

Parfois il s'agit de prédispositions gé-
nétiques (groupe tissulaire HLA, an-

tigénes), des anticorps qui altérent
le pancréas ou encore au fonctionne-
ment excessif de la glande thyroide.

Le diabete peut conduire a des
complications, telles que : lartérios-
clérose, aux maladies cardio-vascu-
laires et/ou a une néphropathie dia-
bétique dans un cas sur deux. Donc
U'hypertension, l'angine de poitrine,
l'infarctus, l'artérite aux membres
inférieurs (risques de gangrene), c’est
pourquoi il privilégiera (par préven-

GUAND ON A& LA SANTE , CesT
PAS GRAVE DETRE MALADE !

tion) des consultations réguliéres*
pour ses arteres, son ceeur, ses reins,
sa vue (contréles ophtalmologique :
les yeux, la rétine, cataracte,
glaucome), ses nerfs.

Jeux de genes et du hasard, nous
lisons (CMCAS INFQS) :

« Les descendants d'un afeul bien
nourri ont un risque de mortalité par
diabeéte quatre fois supérieur » C'est
dire les cadeaux inter générationnels.

* |es professionnels de la santé con-
cernés par le diabéte sont principa-
lement : le généraliste, le diabétolo-
gue, le cardiologue, l'ophtalmologue,
le néphrologue, le biologiste, le
pédicure-podologue, linfirmiére, le
psychologue, l'assistante sociale. B
o ASSOCIATION FRANCAISE DES DIABETIQUES
88, rue de la Roquette 75011 Paris.
Tél :01.40.09.24.25 et pour toutes ques-
tions AlloDiabete au 01.40.09.68.09. Avec
une revue tres intéressante nommée Equi-
libre, 6 numéros par an (bien vivre son
diabéte]. Voir détails dans notre rubrigue
« environnement néphrologie ».

e LA LIGUE DES DIABETIQUES DE FRANCE
37 avenue Norman Prince 64000 Pau. Tél:
05.54.80.29.52

» Profitez des conseils (pour le diabéte de
type 2) donnés sur un site Internet trés
complet : http:/Amww.revediab.asso.fr; un
réseau de santé d'lle de France (au sud est),
trés dynamique et efficace (ladhésion est
gratuite, les fiches mensuelles d'informa-
tion trés bien faites aussi). Vous souhaitez
une aide judicieuse au parcours de soins ?
Pensez aux réseaux de santé régionaux
spécialisés pour vous informer.
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BOUZOU, DE RETOUR!

. CES DESSINS HUMORISTIQUES DE CE NUMERO 2 DE REIN-ECHOS RAPPELLERONT SANS DOUTE DES SOU-
* VENIRS AUX ANCIENS LECTEURS DE LA REVUE FNAIR...
¢ C’EST AVEC PLAISIR, GRACE A CE NOUVEAU SUPPORT D'INFORMATION GRATUIT, QUE JAI L'OCCASION DE
: RENOUER AVEC MES CAMARADES INSUFFISANTS RENAUX ET LEURS SOIGNANTS, EN ESPERANT LEUR
: APPORTER UN PEU DE RECONFORT ET DE PLAISIR, FACE A NOS SITUATIONS SOUVENT PENIBLES. MA PAR-
: TICIPATION RESTE, COMME TOUJOURS, BENEVOLE ET DESINTERESSEE ET NA DAUTRE BUT QUE DE SATIS-
. FAIRE LE PLUS GRAND NOMBRE DES LECTEURS. BONNE LECTURE ET GARDEZ LE MORAL!

Daniel BOUZOU

. Comme on peut le voir le talent de Daniel Bouzou reste intact....

NE fas CONFONBRE AUEC SYMDROME
b'AEROFORT , FoLR CEUY QUi PETENT

1€s fLOMBS &N Avion /..,

PoUR. HANGE £ rmlmh'.'s.quﬁ
JE haiGE Foule viveE /.,

LES AUTREs HOMMES VivENT [
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NoOS besoins
HYDRIOUES

(scientifiqguement)

@cccccccccccccccce

Abordons d-abord la complexité

de Uhumain.

Nous transportons en nous, une
extraordinaire et gigantesque entre-
prise industrielle composée de 60000
milliards d'ateliers de faconnage et
de transformation (en fait 60000
milliards de cellules), qui travaillent
sans relache. Ces ateliers gigantes-
ques représentent plus de 10000 fois
la population humaine, ceux-ci se trou-
vent intégrés dans un systéme
comprenant un milliard de milliards,
de milliards d’éléments constituant

A propos de I'eau

L’eau organise la vie, sur terre a la pression
atmosphérique elle refroidit le corps, transporte
aliments et déchets, c’est également un aliment
qui participe a la production d’énergie.

le corps humain (dont un million de
milliards de bactéries). Ajoutons tout
ceci se trouve relié par 100000 km de
transmissions nerveuses (le cerveau
y ajoute 100 milliards de neurones) et
950 km de tuyaux sanguins, chargé
de 5 millions de globules rouges.
Astronomique non! et tellement petit...

Ily a de multiples fonctions pour cha-
que organe du corps, dans les cellu-
les par exemple, les mitochondries
sont de véritables centrales énergé-
tiques, elles produisent de l'énergie
et libérent de la chaleur. Une harmo-

Un verre d'eau enléve la sensation de faim pendant la nuit pour presque 100 %
des personnes au régime comme le démontre I'université de Washington.

Le manque d'eau est le facteur numéro un de la cause de fatigue pendant la
journée. Des études préalables indiquent que de 8 a 10 verres d'eau par jour
pourraient soulager significativement les douleurs de dos et d'articulations
pour 80 % des personnes qui souffrent de ces maux.

Une simple réduction de 2 % d'eau dans le corps humain peut provoquer une
incohérence de la mémoire a court terme, des problemes avec les mathémati-
ques et une difficulté de concentration devant un ordinateur ou une page im-
primée.

Boire 5 verres d'eau par jour diminue le risque de cancer du colon de 45 % et
peut diminuer le risque de cancer du sein de 79 % et de 50 % la probabilité de
cancer a la vessie.
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nisation des mécanismes internes:
reins, foie, poumons, surrénales, est
couplée a une chaine de service tres
centralisée qui collabore pour pallier
les fluctuations des besoins.

Reste a faire fonctionner ce systéeme
de mieux en mieux rodé par des éta-
pes successives, on fait appel: aux
molécules (acides aminés ou acides
nucléiques), aux macromolécules,
aux membranes, aux cellules, aux
hormones, aux protéines. LADN (ce
code barre géant] étant la mémoire
génétique du systéeme. Comme ai-
lleurs ici s’échangent des électrons
(atomes et ions) qui liaisonnent l'en-
semble.

Pour faire fonctionner cet ensemble
complexe mais cohérent, il faut de
l'air, des aliments, de l'eau. A 70 ans
nous aurons ingurgité bon an malan:
400 millions de litres d’air, 40 tonnes
d'aliments et 45000 litres d’eau. Leau
est aussi vitale que l'oxygene. Nous
possédons chacun d’entre nous en
moyenne 45 kg d’eau dans notre
corps, ils irriguent: le sang, le tube
digestif, les muscles et les autres
organes. 50 litres d’eau par heure
changent de cellules. Chaque cellule
contient 500 um® (um?, soit un cube
d’un micron de c6té) en moyenne,
dont 1 a 10 um?® sont renouvelés a cha-
que minute

Abordons maintenant « l'eau »,
notre milieu originel apparemment,
indispensable a la vie en tout cas.
Cette eau représente dans notre corps
75 % du poids chez le nouveau né et
55 % du poids chez un septuagénaire.
Nous avons de l'eau dans: 83 % de
notre sang, 73 % de nos organes et
22 % de notre squelette. Il nous fau-
drait boire idéalement un minimum
de huit verres d'eau dans la journée,
sachant que nos reins filtrent 140 ml
de sang/mn a 20 ans et 80 ml de
sang/mn a 70 ans.
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En regle générale

Le vivant ne fait jamais confiance a un
seul mécanisme, tout est régulé et
redondant et nous devons maintenir
le corps en état d’hydratation optimale.
Ce n’est donc pas par hasard que
notre corps est constitué d'eau, une
eau qu'il gére avec précaution et cons-
tance grace a son propre hydrostat qui
fait la mise au point. Leau est un élé-
ment tres important, parce qu'a la fois:
déménageur, entraineur, récupéra-
teur, recycleur, digesteur, éboueur,
moteur, régulateur, architecte...
Nous ingérons prés de 800 litres d’eau
par an. Heureusement s’il y a trop
d’eau le corps l'élimine, mais si l'on
perd 20 % de notre masse d’'eau, on
meurt... D’autre part 'eau consom-
mée en exces est un véritable poison.
Heureusement, en matiére d'eau le
corps humain sait résoudre les proble-
mes basiques dans 99 % des cas. Le
probleme est analysé et résolu loca-
lement sans ennuyer pour autant
notre cerveau. La gestion se fait au
plus pres des réalités pour pallier a
l'essentiel. Dés qu'un déséquilibre se
produit il est rectifié et compensé, la
stabilité est une recherche perma-
nente dans un milieu qui ne cesse de
changer. On ne saurait tout prévoir
en matiére de besoins en eau.
Heureusement au savoir interne de
la gestion de l'eau, on peut ajouter:
le recours a la soif et la sueur par
forte chaleur, pour mieux éliminer.
Etrangement le manque n’est pas un
déficit en eau, mais une demande de
sel. Ce qui agit sur l'eau est précis:
le volume et la température, la pres-
sion et le PH, la structure des protéi-
nes, la concentration des multiples
substances dissoutes.

La consommation d'eau en quantité
suffisante contribue a la prévention
de diverses maladies, reconstituer
nos réserves d'eau est indispensa-
ble. Il nous faut donc boire suffisam-
ment d'eau et une eau de bonne
qualité, cela suppose de s’hydrater a
petites doses et souvent, donc boire
modérément pendant les repas, six
fois par jour U'éliminer et absorber de
'eau fraiche au réveil. On sait qu’au
cours de l'effort on perd a un a deux
litres d’eau par heure.

Les apports: boissons + alimentation
(2,2 litres) et l'eau produite par le mé-
tabolisme des aliments lui-méme,
soit 2,5 litres.

Le rein est bien plus qu’un épurateur

Le poids d’un rein est de 140 grammes en moyenne chez I'adulte, sa taille est
de 10 a12 cm de longueur pour 5 a 7 cm de largeur et 2,65 cm d’épaisseur.
Ajoutons que 20 % de la quantité totale du sang lui parvient chaque jour, sa
membrane filtrante agit, mais on sait encore tres mal ce qui conditionne son
fonctionnement des plus complexes.

Les reins supportent beaucoup avant de faire greve. Les affections bactérien-
nes, les réactions allergiques, les empoisonnements aux métaux lourds ou
aux médicaments les endommagent durablement. Heureusement lorsque
I’'un des reins est défaillant, 'autre prend la reléve et sans aucun signe
notable de fatigue.

Dans le rein on constate des centaines de milliers de réactions a la seconde, il
reconstruit ses propres tissus et produit sa propre énergie. Il secréte de I'éryth-
ropoiétine et de la vitamine D, plus la rénine, un enzyme de conversion qui
facilite les réactions chimiques (rénine-angiotensine) et qui donc maintient la
tension artérielle. Le rein est complexe et intimement relié au cerveau, soit a
I’hypotalamus et I’hypophyse, sorte de servo-moteur pour transmettre de
I'information aux reins, via une hormone « la vasopressine ».

Les pertes: urines (1,51, selles (0,2U, la
transpiration (0,51 et la respiration (0,31).
Le renouvellement moyen de l'eau
dans notre corps se fait sur 30 jours.
L'urine sachons-le c’est 95 % d’eau.
L'organe (la glande), qui fabrique et
excrete lurine est bien: « le rein ».
Les sorties d’eau sont surtout l'affaire
des reins qui filtrent (par le glomérule)
et récuperent et forment dans le
glomérule l'urine primitive. Les reins
éliment seulement l'eau en trop. Le rein
a un énorme potentiel et une incroya-
ble efficacité; il fabrique et élimine seu-
lement leau en trop dans notre orga-
nisme et ne conserve que l'essentiel.
En effet, les néphrons utilisent les sels
pour évacuer ou récupérer l'eau et vice
versa; de plus le néphron réabsorbe les
ions sodium. M

40 tonnes

d’eau.

Nos sources : Comme un poisson dans
l'eau, d’André Giordan chez Payot (1995).
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aurons ingurgité
bon an mal an:

400 millions

de litres d’air,

d’aliments et
45000 litres
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{ CHANTAL STIBLER DIETETICIENNE
N NEPHROLOGIE AU CHU BICHAT,
CCEPTE POUR REIN-ECHOS DE FAIRE
i UNE SYNTHESE SUR

| 'eau en

HEMODIALYSE

L’eau représente 70 % du

poids du corps d’un adulte bien portant.

Role

- Dans les cellules elle permet les
échanges osmotiques, et l'action des
enzymes.

- C’est un constituant du milieu
intérieur: sang, lymphe ou elle véhi-
cule les substances nutritives aux
tissus et les déchets aux reins.

Les pertes

- Se font sous forme de vapeur par
les poumons.

- Par la perspiration et la transpira-
tion par la peau.

- Une petite quantité est rejetée par
les matiéres fécales.

- Par le rein chez le bien-portant.

Oligoanurie : faible quantité d’urines.
Anurie: absence d’urines.

Les apports alimentaires
Ils doivent couvrir les besoins qui sont,
pour un bien portant, d'environ
40 ml/kg/j.
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e | ‘eau de constitution des aliments,
par exemple:

- les fruits et légumes =80 a 90 % d'eau;
- laviande: 60 % d'eau;

- le pain: 40 % d’eau.

e | es boissons: eaux, lait, jus de fruits,
tisanes; café; vin... potage et bouillon.

L’hémodialyse

Trés souvent, aprés un certain nom-
bre de séances d’hémodialyse, le pa-
tient urine moins, voire n'urine plus
du tout (anurie).

Il est donc nécessaire de diminuer la
quantité de liquides bus pour éviter
une surcharge hydrosodée (oedémes.).
Dans lidéal, la prise de poids entre
2 séances ne doit pas dépasser 2,5 kg.
La quantité de liquides autorisée est
égale au volume correspondant de la
diurése + 500 cm?/j.

Un patient urinant 750 ml/24 heures
pourra donc consommer 750 + 500
soit 1250 mL (1,250 U/j).

Anoter, qu'il est toléré 750 mU/j de liquide
pour un patient totalement anurique.
Le poids entre deux séances d'HD
représente du poids de « liquide ».
Quand le néphrologue ou Uinfirmier
avotre arrivée en HD vous dit que vous
avez pris trop de poids, cela signifie
que vous avez consommeé trop de li-
quides par rapport a la capacité du
rein a éliminer cette eau.

Les patients doivent donc controler
toute consommation de liquide: eau,
lait, thé, café, tisane; vin et toutes
boissons alcoolisées, sans oublier le
bouillon et le potage.

Pour exemple:

1 verre =125 ml

1 bol =250 a 300 ml

1 tasse = 150 a 200 ml
1 tasse a café = 75 ml

La prescription de restriction hydri-
que tient compte de la quantité d’eau
de constitution des aliments.

ILest dérangeant de dire a un patient
qui a pris trop de poids depuis la
derniéere séance, qu'il ne faut pas man-
ger de tomate ou de yaourt car trop
riche en eau.

100 g de tomate apporte 95 g d’eau,
100 g de pates ou de riz cuit apporte
78 g d'eau. Cette différence de 17 g
d’eau est dérisoire par rapport a la
prise de poids totale.

C’est évident bien sdr qu'il ne faut pas
consommer trop de fruits et légumes
dans la journée.

NB: Leau de Vichy est considérée comme
un médicament en néphrologie. Elle ne
doit étre consommeée que sur prescrip-
tion médicale.

Recommandations

(en ce qui concerne l'eau et le potas-
sium), par jour:

- 100 g de crudité de légumes;

- une part de salade verte;

- deux fruits;

- une part de 200 g de légumes cuits
ou pomme de terre cuits a l'eau;

- une part de 200 g de féculents (riz,
pates, semoule: poids cuit). |




Monsieur le ministre de la Santé,

Mr et Mme le/la candidat(e) a U'élection présidentielle,
Mr le député,

Mme la sénatrice,

Je vous adresse cette lettre pour vous faire part de mon expé-
rience sur l'organisation des soins liés a linsuffisance rénale en
France et plus généralement sur l'état d’esprit qui y est associé.

Suite a un cancer a l'age de 9 mois, j'ai passé une bonne par-
tie de mon enfance dans les hopitaux parisiens. Je vous passe
les détails de mon histoire médicale qui ne manque pourtant
pas d'intérét ... en France il est trés mal vu de vouloir sortir de
son « role » de malade en cherchant a faire des études ou a
travailler! J'ai malgré tout réussi a me construire une vie. Apres
Math Sup et Math Spé, j'ai intégré Supélec, une grande école
d’ingénieur, puis je suis allé terminer mes études a Atlanta aux
Etat-Unis. Aujourd’hui, je travaille en tant quingénieur cher-
cheur pour la division recherche et développement d'EDF.

Depuis 2003, je suis dialysé, c’est-a-dire que je dois me ren-
dre dans un centre de dialyse 3 fois par semaine pendant
4 heures pour me faire épurer le sang. C'est cette expérience
de dialysé que je voudrais vous faire partager...

Pour commencer, je souhaiterais vous raconter le cas tres
concret de mon dernier déplacement professionnel. En tant
qu’ingénieur EDF, dans le domaine nuclé-

peut avoir que 2 séances par jour, il faut fermer celles du soir
étant donné que ce sont celles qui codtent le plus cher » ....tant
pis pour les malades qui travaillent pendant la journée. Une
regle dont l'esprit était de faciliter la vie du patient en lui per-
mettant de faire de plus longue séance, n’a finalement servi
qu’a nuire a beaucoup d’entre eux...

Les fermetures des centres de dialyse du soir ou de nuit se
multiplient alors que ce sont les seules a permettre aux dialy-
sés de travailler normalement. Certes le co(t d'une infirmiére
le soir est plus élevé qu’en journée mais si on considere le
co(t des 3 arréts de travail d'une demi-journée par semaine
financé par la sécu, ou est 'économie ? Sans parler du mes-
sage envoyé aux malades: « Restez chez vous, survivez avec
votre alloc et surtout ne travaillez pas ! ». Que pensez-vous de
cette situation ? L'intégration des personnes handicapées,
théme si porteur dans les discours politiques, ne commence-
t-elle pas par la possibilité de trouver un travail, premier vec-
teur de lintégration sociale ?

La législation a également prévu différents types de centre
de dialyse selon le degré d'autonomie des patients. Malheu-
reusement, il n'y a pas assez de centre d'autodialyse en France
et comme je vous l'ai dit plus haut de moins en moins de
séance le soir. Or la législation prévoit qu'un centre d’'auto-
dialyse ne « peut accueillir que des patients habituellement [...]
en autodialyse. » '. Cette regle a pour but de répartir les patients
selon leur autonomie sauf qu’elle est complétement biaisée
par le fait que les patients ne sont en rien répartis selon leurs
degrés d'autonomie mais selon les places disponibles...

De la méme facon, la législation a prévu des centres

aire, je suis amené a me déplacer dans les
diverses centrales. Je devais donc partir
une semaine a la centrale de Belleville a
la limite du Cher et de la Nievre. Deux mois
avant la date je me suis mis en quéte d’'une
dialyse le soir me permettant de faire mon
travail pendant la journée (je révais en-

Paris, n’est pas la province et la province n’est pas Paris! Néanmoins de
réforme en réforme, de greffe en greffe, d’'UDM a I’autodia (simple ou assis-
te), de tourmente en tourmente en somme; que deviennent chacune (et cha-
cun) dans la gestion quotidienne de leur vie privée, de leur travail et de leur
maladie rénale, des complications liées. Il faut lutter contre beaucoup de
choses a la fois dans un univers pas toujours tres confortable, comme a 0sé

core....). J'ai commencé par appeler les
centres les plus proches de la centrale puis
j'ai tenté de plus en plus loin jusqu’a 100 kilometres a la ronde,
évidemment les dialyses le soir n’existent pas dans la région,
mais il n'y avait pas non plus de place dans la journée. La ré-
ponse était unanime: « Nous n‘avons pas de places libres »,
« Nous dialysons les personnes agées, elles ne se déplacent ja-
mais, il n'y a donc jamais de places libres ». Lorsque j'ai osé
contester et dire que ce n'était pas possible, qu’il y avait aussi
des jeunes et des gens qui travaillent », la réponse était la en-
core unanime: « Non, nous n‘avons pas de jeunes ici, et les per-
sonnes sous dialyse ne travaillent pas ». Devant tant de mau-
vaise volonté et de manque d’organisation, je comprends que
la plupart des malades renonce a travailler...

En faisant intervenir mon néphrologue (pour un collégue
on trouve toujours plus de solution que pour un patient...], je
trouve finalement un centre a 50 km. La sécu payera le trajet
en taxi... la mauvaise organisation des centres de dialyse
génere des surcolts gargantuesques pour la sécu mais per-
sonne ne trouve rien a redire.

La plupart des jeunes dialysés aimerait vivre une vie nor-
male, avoir un salaire et non se contenter des aides qui leur
sont allouées (AAH, APL,...], mais avec une telle rigidité
d’horaire de la part des centres de dialyse, c’est mission im-
possible ! D'autant plus que dés que vous touchez un salaire
méme légerement supérieur a UAAH celle-ci est supprimée.
Autant dire que peu de malades ont intérét financierement a
chercher du travail... ne pourrait-on pas plutot supprimer les
aides de facon dégressive selon le niveau de rémunération ...

Les personnes en charge de ce type de décision utilisent la
moindre occasion pour fermer des séances du soir. Ainsi l'Ar-
ticle D. 712-146 du Décret n°® 2002-1198 spécifie que dans
« ['unité d'autodialyse assistée, un poste d'’hémodialyse ne peut
servir qu'a deux patients par jour au maximum, afin de leur per-
mettre d'effectuer des séances plus longues selon le choix de
ces patients ou sur indication médicale». Dans certaines ré-
gions cette clause a été interprétée comme « puisqu’on ne

le dire ci-dessous ce jeune homme, a nos hommes politiques.

d’autodialyse dit « simple » dans lesquels « un générateur est
attribué, sans partage, a chaque patient afin d'assurer a ce
dernier une large amplitude d'horaire pour effectuer son traite-
ment » *. Bref, le paradis du dialysé... sauf que ce type de
centre n’existe pratiquement pas en France.

Puis-je me permettre de vous suggérer une solution. Si la
législation imposait au niveau de chaque département la cré-
ation d’au moins un centre de dialyses offrant des séances le
soir, chaque malade aurait la possibilité de trouver du travail
et ainsi de ne plus étre un handicapé a charge mais un
travailleur qui cotiserait aux retraites et a la sécu.

Les associations de malades font ce qu’elles peuvent pour faire
évoluer les choses... mais les habitudes ne changent pas facilement.

Dans ce tableau noir, je voudrais dire un grand merci au
centre d’autodialyse de Nevers, qui malgré les difficultés a
toujours fait son possible pour me permettre de passer les
fétes en famille.

Je ne sais pas si cet article apportera quelque chose a la
cause des dialysés mais j'aurais au moins mis au grand jour
les difficultés que nous rencontrons et toutes les aberrations
que cela implique pour notre société. J'estimais de mon de-
voir de vous informer de cette situation pour tenter de faire
évoluer les choses.

Je vous remercie par avance de l'attention que vous
voudrez bien porter a ma lettre.

Cordialement.

OLIVIER PASTEUR

1. Décret n® 2002-1197 du 23 septembre 2002 - Article R. 712-101. « Si
'établissement est autorisé pour ['hémodialyse en unité d'autodialyse, {'unité
saisonniére ne peut accueillir que des patients habituellement hémodialysés
a domicile ou en autodialyse. »

2. Décret n® 2002-1198 du 23 septembre 2002 - Article D. 712-146 « Dans
Lunité d'autodialyse simple, un générateur est attribué, sans partage, a chaque
patient afin d'assurer a ce dernier une large amplitude d'horaire pour effec-
tuer son traitement. »
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Peut-on imaginer
le centre de dialyse
idéal (vu cété
patients atteints de

maladies chroniques
et en affections de

longue durée

s’entend) et quels
seront alors les crite-
res essentiels de
reconnaissance de
celui-ci? Recherchons
ensemble a définir

ces criteres...
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Et si nous lancons en
commun, cette recherche... tout
d’abord sur les unités « privées »* (il
serait difficile de s'immiscer dans les
contraintes budgétaires hospitalieres
publiques): d’hémodialyse et d’Uni-
tés de Dialyse Médicalisée et d'auto-
dialyse simple ou assistée ou de Dialyse
Péritonéale; tout cela a l'aide d’exem-
ples... SVP aidez-nous a réaliser ce
travail et signalez-nous (a la Ligue
Rein et Santé) les centres qui méri-
tent le détour (par un mail si vous vou-
lez: rein.echos@orange.fr) ou une
photo dans la revue. Qu'il soit en France
ou ailleurs, qu'importe.

*Nous ne traiterons donc pas ici: de [HAD,
de UHHD, des centres d’hémodialyse pé-
diatrique, des anciens « centres lourds » et
« d'autodialyse simple » pour le moment,
ni des centres de transplantation.

Recherchons ensemble ces
critéeres pour la définition du
« must » en hémodialyse

Il ne s’agit en aucun cas de critiquer
ce qui existe déja, mais de faire
surgir pour l'avenir les souhaits que
pourraient formuler les patients, les
IDE, les médecins eux-mémes (si ces
souhaits s'avéraient pertinents et uti-
les a tous). Sans oublier ceux qui
travaillent sur le terrain et qui amé-
nagent directement les centres, n’ont-
ils rien a nous suggérer?

Rappel des orientations générales du
SROS IRC, pour mémoire:

e garantir au patient lacceés (la forma-
tion et l'entrainement a tout ou partie]
a la totalité des techniques et modali-
tés d'épuration extrarénale et a une
réponse adaptée a ses besoins, a moins
de 45 minutes de son domicile,

e maitriser l'évolution constante des
besoins,

e renforcer qualité et sécurité dans la prise
en charge, améliorer lappropriation,

e améliorer le confort et 'information
des patients.

En terme d’équipement pour lhémo-
dialyse en centre:

e superficie d'au moins 10 m? par poste
ou 12 m?en cas de création d'une nou-
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velle unité, ou de rénovation d'une unité
existante,

e générateur de moins de 7 ans ou moins
de 30000 heures de fonctionnement,

e dispositif de surveillance,

e systéeme d‘appel du personnel infir-
mier par poste,

® au moins un lavabo, sans commande
manuelle, par tranche de 4 postes d’-
hémodialyse, un systéme de distribu-
tion de fluides a usage médical et un
systéme d aspiration par le vide (un par
salle au minimum, et un par poste en
cas de création), un électrocardiographe
avec scope, un défibrillateur, un chariot
d’urgence permettant au moins lintu-
bation trachéale et la ventilation
manuelle au masque, un groupe élec-
trogéne de secours,

e accés a des produits sanguins et a des
médicaments dérivés du sang.

Oeuvrons ensemble pour définir les
criteres, qui permettront de décrire
ce centre presque parfait. Que devrait-
il comporter dans l'absolu ? Vous pou-
vez naturellement participer a ce tra-
vail en nous adressant vos propres
commentaires ou suggestions, qui se-
ront pris en compte pour la mouture
définitive de cette « synthese patient ».
Ecrire a La Ligue Rein et Santé [LRS]
10 rue Montéra 75012 Paris

Partant du libre choix des patients de
leur centre, de l'égalité d'acces aux
soins, de l'accés a linformation et de
la qualité et de la sécurité des soins,
et enfin du respect du parcours du pa-
tient (prévention, adaptation, voire ré-
adaptation aprés greffe]; exprimons
nos souhaits futurs...

Laissons déborder notre imagination:
e Tout d'abord nous aimerions (nous
Rein-échos)... des locaux facilement ac-
cessibles [moyens de transports urbains
et autres], en bon état, non vétustes,
modernes et efficients, d’une superficie
suffisante et de dimensions humaines
[notamment pour la place occupée par
chacun des patients en séance). Si pos-
sible permettre que le lieu, malgré son
caractére médical, reste attrayant au
niveau de lambiance générale et des
couleurs et de la lumiere dispensée
[luminothérapie en hiver notamment
15 heures par semaine] avec bien sdr
un hall d accueil suffisamment spacieux,
avec un bureau pour la secrétaire ou
une hétesse, des siéges confortables,

de la lecture actualisée [y compris un
présentoir mural recevant le panel des
brochures fournies gracieusement par
les labos et l'information pratique four-
nie par les associations] et des panne-
aux d’informations (sur les: COTER, CRU,
CRUCQ, congres, voire congres des as-
sociations et leurs adresses, centres de
loisirs et vacances, ou encore un dispo-
sitif d'annonces patients). L'indication
claire du poste de repli* (quand il en est
prévul serait une information impor-
tante, avec bien sdr le numéro de télép-
hone de lastreinte médicale.

e Seul ce hall daccueil serait accessible
aux patients (et accompagnants éven-
tuels] et aux ambulanciers. Des livrets
daccueil disponibles (avec photos des sa-
lles d’hémodialyse impliquées dans le
centre et autres locaux, linformation et
l'orientation et la formation et ['entraine-
ment du nouveau patient, ainsi que la
charte du centre, de lutte contre la dou-
leur et contre les infections nosocomia-
les, ses regles d’hygiéne, mises a dispo-
sition ou affichées pour une consultation
aisée des visiteurs et patients. Avec si
possible des indicateurs qualitatifs et
quantitatifs se rapportant au centre. La
démarche de qualité éventuellement sui-
vie par 'établissement, ['évaluation des
bonnes pratiques, etc. La gestion des
services ambulanciers serait prévue et
lacceés a la fois au centre et aux patients
facilité par un secrétariat efficace.

Les familles qui viendraient accompagner
le dialysé (avant ou apreés la séance),
devraient pouvoir bénéficier d'une
information substantielle sur ce qu'im-
pose le traitement du dialysé. Elles en
sont souvent des partenaires de choix.

* Le poste de repli est un poste d*hémo-
dialyse réservé a la prise en charge tem-
poraire du patient en cas de circonstances
a caractere médical, technique ou social.
ILne se trouve qu'en centre d’hémodialyse
ou en unité médicalisée.

Décret n® 2002-1198 du 23 septembre 2002

relatif aux conditions techniques de fonc-
tionnement des établissements de santé
qui exercent l'activité de traitement de l'in-
suffisance rénale chronique par la pratique
de l'épuration extrarénale et modifiant le
code de la santé publique (troisieme partie:
Décrets)

e Ensuite nous trouverions une
seconde salle destinée a déposer les
vétements les plus encombrants, soit
des casiers vestiaires personnels et
temporaires (un peu identiques a ceux
que Lon trouve en piscine), et régulié-
rement nettoyés; permettant de lais-
ser en sécurité ses effets personnels,
sans que le centre soit pour autant res-
ponsable des vols par effraction. Ce
vestiaire comprendrait deux blocs de
toilettes (homme et femme]) et un
lavabo (voire une douche] et des sieges.

e Si possible, une balance de pesage
simple serait prévue, qui n'empéche-
rait pas un pesage assis en salle pour
les patients les plus handicapés.

e 'hygiene des deux locaux décrits
ci-dessus, est tout aussi importante
que celui de la salle de dialyse. Le sol,
les poignées de portes, les sanitaires
et les rangements seraient réguliere-
ment javellisés ou désinfectés.

e Un couloir ménerait dans labsolu aux
salles ou s'effectue la séance de dialyse.
Un sas permettrait de se peser (debout
ou assis) et un lavabo d’entrée et de
sortie mis a disposition des patients,
avec un conditionnement déchets adé-
quat (pansements). Un rappel des nor-
mes et des référentiels de soins (voire
d'un réglement intérieur) serait par-
fois judicieux et de l'état sanitaire de
l'eau de dialyse au dernier prélevement
(démarche qualité).
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e | 'entrée en salle de dialyse implique-
rait sinon des chaussons, la nécessité
de se débarrasser de ses chaussures
de ville. Une unité centrale de gestion
et de surveillance disposera de range-
ments et tables nécessaires a la pré-
paration des matériels d’hémodialyse
impliqués; disposant de suffisamment
de place pour gérer les besoins de cha-
cun des patients. Ce local sera réservé
aux IDE (Réglementairement: normes
ministérielles francaises: une infir-
miére pour quatre patients), et aux éven-
tuels surveillants.

¢ Bien qu'il soit préférable que les dif-
férentes techniques soient séparées et
ne se déroulent pas dans une méme
salle. Il est arrivé que la salle d’hémo-
dialyse soit répartie en plusieurs blocs
distincts (avec isolement ou non des
patients et bien sur la salle d"autodialyse
simple annexée est alors complete-
ment séparée), permettant ainsi a la
fois l'autodialyse simple, lautodialyse
assistée et lUnité de Dialyse Médica-
lisée (ce qui permettrait au patient de
visualiser les autres techniques
employées et d'évoluer dans sa prise
en charge). Une salle d’isolement
serait un plus, mais il serait nécessaire
de séparer les acces au sang par
cathéter des acces par FAV, pour une
question de plus grands soins
d’hygiéne pour les cathés, conformé-
ment aux protocoles en vigueur.

e 'équipement autour du lit et/ou du
fauteuil au choix du patient et selon son
age et son état de santé (il s'agiticid'un
fauteuil comme il en existe encore dans
les centres), a la fois pour faciliter le
travail infirmier de ponction et l'acces
aux générateurs, pour en assurer le
fonctionnement, l'échange des maté-
riels et le nettoyage approprié. Le bloc
de travail infirmier déplacable com-
prendrait le stockage temporaire des
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Etablissements de santé publics et privés et « CRUQ »

Depuis la loi du 4 mars 2002 et le décret du 2 mars 2005, devenu effectif le 5 sep-
tembre 2005, vous trouverez dans vos établissements de santé « une commis-
sion des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en charge »:

» Qui veille au respect du droit des usagers et facilite leurs démarches.

- Regle les litiges.

« Contribue a 'amélioration de la politique d’accueil et de la prise en charge des

malades.

La commission comprend deux représentants des usagers (souvent des dialy-
sés), n'hésitez pas a les contacter. La liste des membres doit étre affichée dans
I'établissement, transmise a 'Agence régionale de I'hospitalisation [ARH] et re-
mise a chaque patient avec le livret d’accueil. Pensez-y !

déchets et bien sur le siege adéquat de
U'IDE pour officier a la bonne hauteur.
L'on doit offrir aux patients qui le veu-
lent, le repos et a ceux plus actifs la
possibilité d'échanger entre eux, sans
déranger les autres, n'est-ce pas?

* Un lavabo (au moins) sera prévu tous
les quatre postes d’hémodialyse, avec
un systéme de savonnage, et de distri-
bution d’eau appropriée. Avec obliga-
tion pour les patients de se laver les
mains et les bras avant et apres la sé-
ance. Les consignes d’hygiene seraient
rappelées a chaque lavabo et la charte
hygiene patient affichée également.
Les salles seraient a chaque séance
nettoyées et aseptisées, comme les
sieges et générateurs patients.

e L es documents papiers seraient
maniés par le seul personnel infirmier,
lui-méme assujetti au changement de
gants (et de lavage des mains) entre
les différentes opérations de la dialyse.

e Le but étant de tendre vers une hy-
giene presque parfaite du centre, avec
des patients acteurs de leur santé. Pos-
sibilité leur serait toujours donnée de
parfaire le nettoyage de leur poste.

¢ \/oila pourquoi des brochures spécia-
lisées et autres revues seraient a dis-

position des patients pour s'informe.
pendant leur séance de dialyse (la pé-
dagogie passe par le développement
d’une information en direction du grand
public et des patients). Ce qui impli-
querait des conditions d’ambiance
propices a la lecture (soit un éclairage
efficace), un repose livre ou revue, voire
pour ceux qui le souhaiteraient l'utili-
sation facilitée de portables ou de lec-
teurs de DVD.

e Dans ces salles distinctes ou officie-
raient les IDE du service et de survei-
llance, seraient prévus des comparti-
ments isolés (cathéter, traitement lourd),
ou des lits et fauteuils regroupés dans
une salle permettant d'une part de vi-
sionner individuellement ou non des
programmes de télévision. Il s'agit d"of-
frir aux malades des choix de confort
en fonction de leurs affinités et de leurs
pathologies. Un jeune dialysé, ou un
patient bien en forme, accepteront par-
fois trés mal d'étre allongé quatre heu-
res sur un lit, les privant de beaucoup
d’activités (lecture, écriture, vidéo, etc.).
L'ergonome devrait tenir compte de la
mollesse souhaitable de 'assise du
patient pendant les 4 heures de dialyse
renouvelé. L'idéal serait donc des
boxes a demi séparés d’'une cloison a
mi-hauteur et offrant quand nécessaire
par lintermédiaire d'un vitrage coulis-
sant approprié de s'isoler, pour une
sieste. Mais n'est-ce pas déja le cas
partout en France ? Les femmes et les
messieurs doivent-ils cohabiter natu-
rellement et avoir la méme intimité,
gu’en pense chacun?

e In fine, lon pourrait imaginer daller
plus loin dans loffre de soins et ce
jusque la prise en charge sanitaire et
sociale du handicap et d'aide a la vie
quotidienne (pourquoi pas avec des
séances de massages délivrés sur place




| WWEPURATION EXTRARENALE [}

ou autre actions délivrant du bien-étre).
Avant cela on peut encore imaginer par
malade, la mise a disposition progres-
sive d'écouteurs individuels (relié au
raccordement prévu pour chaque fau-
teuil), nécessaires a la fois pour l'écoute
de la télévision et autres moyens au-
dio visuels, (peut-étre achetables ou
louables sur place a un prix abordable,
film sur DVD, lecteur DVD). De méme
on peut imaginer une bibliotheque
d’ouvrages sonores mise a disposition
ou des lecteurs de cassettes musica-
les. En terme de confort rien n'est a
négliger, lorsque l'on recommande la
dialyse au quotidien.

e | es locaux de stockage des produits
et de réassort seraient prévus, per-
mettant une intendance optimale et
la continuité des soins.

Locaux infirmiers et locaux médecins
seraient différenciés, notamment quand
le centre s'assure le concours ponc-
tuel d'une diététicienne, d'un psycho-
logue, voire d'une assistante sociale.

Un PC central serait destiné a la
surveillance des locaux et a la gestion
du bon fonctionnement du matériel et
des alarmes. Celui-ci serait disposé
a proximité du local des médecins de
garde (néphrologues). Le développe-
ment simultané de systemes d’infor-
mation adaptés et communicants se-
raient recherchés. Le dossier patient
personnalisé est souhaitable,
l'astreinte serait joignable a tout mo-
ment par téléphone ou via une mes-
sagerie appropriée.

Dans l'absolu, le patient avisé et qui
le demande devrait pouvoir lui aussi
suivre sur écran de controle l'évolu-
tion de son traitement et les données

essentielles, regroupant la TA, les alar-
mes, la durée restante de dialyse, etc.
Il 'y aurait nécessité de prévoir un
local spécifique pour les collations
hors dialyse, éventuellement a parta-
ger entre le personnel de santé et les
patients. La distribution de nourriture
et boissons en salle impliquera des
mesures d’hygiene importantes pour
ne pas contaminer entre eux les
patients (vaisselles) et le personnel:
gants, etc. Du coté patients, un distri-
buteur diététique de boissons et un
distributeur de sandwichs ou autres
plats froids (salades, etc.) serait mis
a disposition avec tables et chaises.
La participation financiére des patients
(minimale et donc aidée ou subven-
tionnée) pourrait étre prévue directe-
ment aux différents distributeurs,
offrant des choix pour toutes les faims
et toutes les bourses. La gratuité d'une
offre d'alimentation par le centre n’est
pas exclue, si elle peut prendre en
compte les problemes diététiques
relatifs aux diverses pathologies.

Des locaux techniques seraient réser-
vés, l'un au stockage (stockage réfri-
géré et ventilé) et lautre au traitement
de l'eau ultra pure nécessaire a la

Le principal médicament d’un dialysé : I'eau

Leau représente 97 % de la composition du dialysat. Un dialysé consomme en-
viron 20 000 | d'eau osmosée par an (de 150 | a 200 | par séance). Cest dire si la
chaine de production et de distribution d'eau pour 'hémodialyse peut lui étre
vitale. La conformité de I'installation de traitement d’eau et le contréle régulier
de la qualité de I'eau par un laboratoire est indispensable. Le manque d’eau en-
traine un arrét immédiat du générateur. La qualité de vie d'un hémodialysé est
influencée par la pureté bactériologique et chimique des solutés de dialyse. La
rétrofiltration d’'une membrane reste un danger pour le dialysé.

Des alarmes déportées sur le systéme de traitement d’'eau et de distribution des
fluides seront en fonctionnement et le matériel de rechange (piéces détachées)

redondant.

Le matériel

Les générateurs d’hémodialyse ne
peuvent pas fonctionner au-dela
de sept ans, ni dépasser 30 000 heu-
res.

Un traitement adéquat et la qua-
lité de I'eau sont primordiaux. Le
dialyseur est soumis a une homo-
logation ; sa perméabilité, sa bio-
compatibilité, sa bioréactivité et
ses performances sont essentielles,
le choix des membranes et de leurs
performances doit se faire autour
d’'un « juste milieu », médical et
économique.

dialyse (réalisé désormais assez sou-
vent par osmose inverse, ou techni-
ques appropriées avec maintenance
adéquate). Le technicien de dialyse
devrait pouvoir disposer en continu
des données de fonctionnement et des
alarmes du traitement d’eau. Concer-
nant leau d’hémodialyse et HDF en
ligne, on attend semble-t-il un projet
de norme internationale I1SO/CD 23500
(Fluids for haemodialysis and
related therapies).

La conception générale des locaux
entrerait si possible (locaux neufs ou
remodelés ou rénovés] dans une
démarche de qualité environnemen-
tale (référentiel HQE par exemple] et
respectant toutes les regles de Uhy-
giéne publique et hospitaliére. Ce qui
impliquerait un éclairage par la
lumiére du jour (par les plafonds ou
fenétres) et si possible de grandes
baies vitrées, la climatisation en
partie naturelle et une faible consom-
mation d'énergie. Une gestion du
renouvellement d’air pour un confort
optimal et une VMC appropriée. Un
mode de chauffage ou de condition-
nement d'air qui pourrait étre modulé
par zone. Lidéal étant un réglage du
confort au niveau de chacun des
patients. On éviterait les soufflages et
ou radiateurs aux contacts directs avec
les patients. La possibilité de modu-
ler de lair extérieur serait privilégié
sur lair conditionné et les gaines de
ventilation seraient trés régulierement
nettoyées (voire décontaminées).

Sur la conception des locaux et
débordant celle-ci:

¢ 'espace patient comporterait:

- un lit ou un fauteuil ;

- les dispositifs médicaux - générateur,
moniteur de pression artérielle, etc.;
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- des éléments mobiliers - guéridon,
télévision, sonnettes, etc.;

- les surfaces environnantes (lavabos,
rangements...).

e Les soins seraient assurés dans trois
types de structures, dont chacune
répond a une demande et a des be-
soins précis:

- la dialyse en centre (au minimum
huit postes de dialyse et minimum de
10 a 12 m? par patient en centre
d’hémodialyse);

- les unités de dialyse médicalisées
(au minimum 6 postes de dialyse, avec
83 10 m? par postel;

- lautodialyse simple (un générateur
par patient et plus de 7 a 8 m? par
poste] ou assistée (deux patients par
jour pour un générateur, opérations
de désinfection par le personnel de
Cunité).

Il semble qu'il s'agit la d'un point de
vue tout a fait personnel de rein-échos
formulé a propos de la dialyse en cen-
tre... En effet, peut-étre... Il est vrai
que l'on ne parle que de ce que l'on
connait déja un peu. Mais si nous sus-
citons des vocations de création (vers
un concours Lépine de la dialyse) afin
de faire évoluer a moyen terme, pour-
quoi pas, ce qui peut l'étre. Mais sur-
tout si cela ne va pas dans le sens de
dépenses de santé supplémentaires
s'entend (les dépenses de la sécurité
sociale aprés tout c’est bien notre
argent). Nous aurons au moins aidé
les concepteurs de centre a prendre
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en compte nos souhaits pour le futur et
donné aux patients le droit d'imaginer.
En général, ce qui est nécessaire est
que le personnel doit pouvoir circuler
facilement, Uintimité du patient doit
étre respectée, et une protection
optimale du malade doit étre garantie
(sécurité sanitaire et soins de qualité).

Des textes officiels définissent les
conditions techniques de fonctionne-
ment et l'activité de traitement.

Bien sir, la présence en nombre des
infirmiers (res) dans les différentes
modalités est précisée (un(e) infirmier

Il reste encore de nombreux points a
aborder pour définir le centre idéal de
proximité, notamment envisager
l'accueil et la convivialité, la présence
récurrente effective et efficiente d'un
ou des néphrologues (expertise et sé-
curité liée), la qualité des soins et du
matériel et des équipes soignantes.
Voire la participation conjointe des
individus a l'évolution de leurs traite-
ments et des soins de leurs patholo-
gies respectives. Et pourquoi pas la
mise en ceuvre d’organisations inno-
vantes, comme le suggére le S.R.0.S.
Mais tout cela fera l'objet d’une suite
dans les prochains numéros de notre

(re) pour 4, 6 ou 8 patients). revue. H

Rappel des réglementations applicables

aux établissements de santé assurant la dialyse
et a leur aménagement

Deux décrets (n° 2002-1197 et 2002-1198) sont parus le 23 septembre 2002 vi-
sant a réglementer I'activité dialyse (textes officiels téléchargeables sur Inter-
net et le site de |a société de Néphrologie:
http://www.soc-nephrologie.org/enephro/textes/decrets 2002.htm). Selon
ces décrets, chaque établissement de santé (public, privé lucratif ou non), au-
torisé pour la pratique de I'épuration extra-rénale, doit pouvoir proposer (seul
ou par dérogation en coopération) aux patients au moins trois des modalités
suivantes : hémodialyse en centre, autodialyse et dialyse a domicile.

La circulaire DHOS/SDO n° 2280 du 15 mai 2003, relative a I'application des dé-
crets n° 2002-1197 et 1198 du 23 septembre 2002, d'application immédiate, pré-
cise concretement les modalités d’application du décret. Rappelons également
la circulaire d’application du 5 mars 2004.

Nombre d’établissements préparent cette restructuration qui est effective
depuis 2004 (ANAES), dans le cadre des nouveaux SROS 2 et 3.

Ajoutons l'arrété du 25 avril 2005 relatif aux locaux, matériels techniques et
dispositifs médicaux dans les établissements de santé exercant I'activité « trai-
tement de I'insuffisance rénale chronique par la pratique de I'épuration extra-
rénale ».Y sont distingués :

- les centres d’hémodialyse;

- les unités de dialyse médicalisée;

- l'unité d’autodialyse simple ou assistée ;

- ’némodialyse a domicile;

- et 'unité de formation et de suivi de la dialyse péritonéale.

Selon le mode de dialyse choisi par le patient, celui-ci dispose dans cet arrété
et en quelques articles des critéres réglementaires concernant son centre.

Cette réglementation intéresse le corps médical, qui est directement concerné,

ainsi que les patients. N'oublions pas les cing objectifs des décrets du 23 sep-

tembre 2002:

- garantir le libre choix du patient;

- offrir une prise en charge de qualité et adaptée;

- préserver une offre de soins de proximité;

- préserver une offre de soins diversifiée en permettant notamment le déve-
loppement de la dialyse péritonéale;

- enfin, assurer la continuité de la prise en charge et 'orientation des patients
entre les diverses modalités de traitement.
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PERITONEALE OU

.« Est autonome celui qui, quelque soit sa technique
de suppléance, assume seul ou avec l'aide partielle
d’un tiers ses séances de dialyse ». Aujourd’hui,

la dialyse péritonéale et parfois ’hémodialyse sont
prescrites comme traitement a domicile du patient
insuffisant rénal terminal, techniques offrant au

L /i
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La différence entre hémodialyse et DP
(1) se situe essentiellement au niveau
de la membrane d’'épuration. La DP
assure ['épuration extra-rénale en uti-
lisant comme membrane d'échange
le péritoine, membrane naturelle en-
tourant les organes abdominaux, qui
remplit la méme fonction que la mem-
brane d’'épuration artificielle emplo-
yée en hémodialyse.

Un cathéter en silicone souple intra-
péritonéal est implanté chirurgicale-
ment dans la cavité abdominale du
patient (anesthésié localement) afin
de permettre Uinfusion et le drainage
d’une solution de dialyse. Les toxines
du sang et l'eau en exces dans l'orga-
nisme sont soustraites a l'aide de ce
dialysat (ne contenant ni urée ni
créatinine). La dialyse péritonéale
nécessite moins de surveillance mé-
dicale que 'hémodialyse, mais l'aide
familiale ou d'une infirmiere a domi-
cile peut-étre requise. Une initiation
et un apprentissage dans un centre
dédié sont toujours prévus avant
l'utilisation du procédé.

La DP nécessite une hygiéne stricte
et rigoureuse au niveau du cathéter,
pour éviter tout risque d’'infection pé-
ritonéale.

Les complications de la DP sont
connues et leur prise en charge est bien
codifiée. Elles sont généralement liées:
a des problemes mécaniques en rap-

patient une plus grande flexibilité.

port avec le cathéter

a des problemes de paroi abdominale
(hernies...);

a une infection de l'émergence du cat-
héter ou du dialysat;

aux effets secondaires du glucose con-
tenu dans les poches de dialyse;
parfois secondaires liées au glucose.
Il existe deux formes de traitement
par dialyse péritonéale: la Dialyse Pé-
ritonéale Continue Ambulatoire ou
DPCA, (échanges manuels, le plus sou-
vent 7j/7, et la Dialyse Péritonéale Au-
tomatisée ou DPA, (échanges réalisés
par un appareil qui automatise les
échanges.

La DCPA s’effectue manuellement,
soit sur poche simple avec un boitier
d’aide aux connextions, soit sur dou-
ble poche déconnectable. La DCPA
est pluriquotidienne, généralement
3 a 4 échanges par jour, réalisés en
respectant des régles strictes d'hy-
giéne et d'asepsie

La DPA, quant a elle, peut sembler
moins contraignante, car les échan-
ges sont réalisés la nuit, le plus
couramment, et sont gérés par un ap-
pareil, appelé cycleur, qui prend en charge
les différents cycles (vidanges, infusions,
stases) sur une durée pouvant varier de
82a 12 h heures environ. Ainsi, le dialysé
maitrise mieux son temps, il peut me-
ner une activité normale et méme voya-
ger (de méme qu'en DPCAJ.

LE DOCTEUR GILLES
HUFNAGEL DEVIENT SPECIALISTE
EN REANIMATION MEDICALE ET

EN NEPHROLOGIE, AU CHU DE
CLERMONT-FERRAND, AUX COTES
D'UN DES PIONNIERS DE UENSEIGNE-
MENT DE CES DISCIPLINES EN
FRANCE, LE PROFESSEUR JEAN-
CLAUDE BAGUET. MEDECIN
HOSPITALIER, IL ACQUIERT, EN
AUVERGNE, UEXPERIENCE DE LA
NEPHROLOGIE « AIGUE ». PARISIEN
D’'ORIGINE, IL REJOINT LE
PROFESSEUR FRANGOISE MIGNON ET
INTEGRE UUNITE DE DIALYSE
PERITONEALE, A UHOPITAL BICHAT,
POUR EN DEVENIR UN DES PILIERS
PENDANT PLUS DE DIX ANS.

IL CONSACRE AUJOURD’HUI SON
ACTIVITE AU TRAITEMENT DE
LINSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE,
DANS LE CADRE D'UN RESEAU DE
SOINS ASSOCIANT LE CENTRE DE
DIALYSE (HEMODIALYSE ET DIALYSE
PERITONEALE) DU CMC AMBROISE
PARE A NEUILLY, EN PARTENARIAT
AVEC UAURA, ET LES UNITES DE
DIALYSE DE CANDRA, RUE DE
LONDRES A PARIS.

Il nous écrit

La France compte aujourd’hui plus de
30.000 dialysés. En moins d'une décen-
nie ce chiffre a augmenté de prés de 50 %.

C'est la conséquence de ['allongement
de l'espérance de vie des diabétiques,
mais surtout celle du vieillissement de
l'ensemble de la population car
« lusure » des vaisseaux des reins par
l'artériosclérose peut conduire a la
dialyse. La progression de l'urémie ter-
minale s'accélere année aprés année,
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les sujets 4gés devenant ainsi majori-
taires dans les centres d'hémodialyse.

Dans ce contexte, dix pour cent seu-
lement des patients urémiques sont trai-
tés par dialyse péritonéale. C'est un
paradoxe aux yeux de ceux, malades et
médecins, encore trop peu nombreux,
qui connaissent cette modalité de dialyse
et peuvent en mesurer les multiples
avantages.

Partant de ce constat, l'essor de cette
technique est indispensable si l'on veut
garantir la qualité des soins prodigués
aux patients dialysés. En effet, la pres-
sion démographique va sans nul doute,
avec lavenement du « papy-boomer »,
peser lourdement dans les prochaines
années sur les conditions de prise en
charge de ces patients.

Cet essor est possible a la condition
d'informer les patients sur les différen-
tes modalités de dialyse. Lorsqu'ils ont
le libre choix entre ces modalités, ils
optent a parts égales, entre dialyse
péritonéale et hémodialyse. C'est ce que
disent les équipes néphrologiques qui
mettent a la disposition de leurs patients
une information prédialyse structurée
et systématique, faisant valoir les avan-
tages et inconvénients respectifs des
différentes méthodes de la dialyse, dans
le respect des contre-indications
propres a chacune d'elles.

Un recours plus large a la dialyse
péritonéale peut aujourd’hui s'appuyer
sur les progreés techniques acquis au
cours de ces vingt derniéres années : il
est aujourd'hui largement admis que les
résultats de la dialyse péritonéale sont
comparables a ceux de ['hémodialyse,
au moins pour ce qui concerne les
premiéres années du traitement de sup-
pléance. Du fait des limites et des com-
plications qui lui sont propres, la dialyse
péritonéale est, et restera, une moda-
lité de début du traitement épurateur,
['hémodialyse lui étant complémentaire.
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Avantages et inconvénients

Introduite en France depuis bient6t 30 ans, I'efficacité de |a Dialyse Péritonéale
est désormais comparable a celle de 'hémodialyse et le traitement présente I'a-
vantage d'étre réalisé a domicile de maniére autonome ou avec |'assistance d’'une
infirmiére. En effet, la variété des systémes d’administration de la DP permet aux
patients d'adapter les modalités du traitement a leur mode de vie et non l'inverse.
Avec la DP, la fonction résiduelle des reins est maintenue plus longtemps et les
hormones normalement sécrétées par les reins continuent de I'étre, contribuant
ainsi a un meilleur équilibre des composés sanguins. Lépuration sanguine se fait
pratiquement sans « a coups » et |a tolérance hémodynamique est meilleure.
De plus, chez les patients en DP bénéficiant d’'une transplantation rénale, on ob-
serve une reprise fonctionnelle du greffon plus rapide.

Les contre-indications de la DP éliminées, ses inconvénients sont essentielle-
ment liés a I'encombrement di au stockage des poches de solution de dialyse,
pouvant dans certains cas étre un frein au traitement a domicile.

Au plan médical, la complication la plus importante est I'infection du liquide
péritonéal. Elle se manifeste dans un premier temps par une poche de dialysat
trouble, ce qui permet en général de I'identifier rapidement et de démarrer un
traitement antibiotique adapté, permettant de la traiter.

Malgré une balance avantages-inconvéniants de la DP favorable pour un nom-
bre important de patients et un colt plus avantageux pour la collectivité, seuls
10 % des patients dialysés ['utilisent. Une information plus large et plus précoce
pourrait sans doute impliquer d’avantage les patients dans le choix de la moda-

lité de leur traitement de dialyse.

La dialyse péritonéale fait tous les
Jours de vrais miracles chez les sujets
de grand 4ge. C'est une modalité de
dialyse a domicile, réalisée dans des con-
ditions de sécurité et de confort optimi-
sés. Elle rend possible le maintien a do-
micile, que la famille soit présente ou
que la prise en charge repose sur la seule
intervention d’infirmiéres libérales. Les
patients 4gés ne s’y trompent pas. Il suf-
fit de leur en donner le choix pour qu'ils
s’orientent préférentiellement, en toute
connaissance de cause, vers la dialyse
péritonéale.

Affirmer que la dialyse péritonéale est
tout particulierement adaptée au traite-
ment des sujets 4gés ne signifie nullement
qu'elle leur est strictement réserveée.

Au cours de la période d attente d’une
premiére transplantation, elle apporte
aux jeunes dialysés l'autonomie et la li-
berté de mouvements qui leur permet
de « gérer » leur plan de vie avec plus
de liberté qu’ils n'en ont avec les
contraintes de ['hémodialyse. Elle leur
permet de préserver leur capital vascu-
laire (pas besoin de fistule] car ils ont
parfois a connaitre l'épreuve d'un
« retour » en dialyse quand la transplan-
tation rénale est en échec, avant de
bénéficier d'une nouvelle greffe.

On peut dire que la dialyse péritoné-
ale préserve le capital rénal. La fonction
des reins propres dure en effet plus long-
temps qu'en hémodialyse. Elle épargne
également tout impact négatif sur

l'appareil cardio-vasculaire (pas de prise
de poids entre les dialyses, pas d'impact
de la fistule sur le ¢ ? ur). De plus, le
maintien prolongé de la capacité d'uri-
ner, de méme que le caractére quotidien
de la dialyse péritonéale autorisent une
grande liberté alimentaire, contraire-
ment aux multiples restrictions qu'il faut
observer en hémodialyse. Ceci compte
en terme de qualité de vie.

Parce que c'est une dialyse efficace,
mais aussi une dialyse"douce”, quel que
soit l'dge des patients auxquels elle
sadresse, la dialyse péritonéale mérite
de prendre toute sa place dans le trai-
tement de l'urémie terminale. @
Informations complémentaires: Registre
de dialyse péritonéale de langue francaise,
site: http:/Aww.rdplf.org/patients/pages/in-
sufrenchroterm.html

R. E Merci docteur
pour cette contribution.

R.E. ademandé a un laboratoire spé-
cialisé en DP, comment il vient en aide
aux patients?

En 1956, Baxter lancait le premier
dialyseur a usage unique et le premier
systéme complet d"hémodialyse. En
1979, la société commercialisait le pre-
mier systeme de dialyse péritonéale
continue ambulatoire. Depuis, Baxter
est resté le leader mondial de la dialyse
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péritonéale, un traitement ambula-
toire de dialyse, généralement admi-
nistré au domicile du patient et com-
mercialise également des solutions
et des produits d'hémodialyse.

Baxter s'investit continuellement dans
la recherche de nouveaux produits, thé-
rapies ou services qui améliorent le trai-
tement et la qualité de vie des patients
atteints d'insuffisance rénale chroni-
que. Baxter a ainsi développé un nou-
veau site internet, "www.renalinfo.com”,
et met a la disposition des patients le
"TravelClub”, grace auquel ils peuvent
voyager pratiquement dans le monde
entier, sans rupture de leur traitement.

« Renalinfo. com » s'adresse au grand
public et se veut particuliéerement
pédagogique, grace aux rubriques et
aux outils qu’il propose. Le patient et
son entourage peuventy trouver une
mine d’informations sur les maladies
rénales, les modalités de traitement
de linsuffisance rénale, mais aussi
sur d’autres sujets, comme les droits
et les aides auxquels ils peuvent preé-
tendre. Des animations en images de
synthése viennent illustrer le fonction-
nement des reins et expliquent les dif-
férentes modalités de traitement. Dans
la rubrique « Affronter Uinsuffisance
rénale et vivre avec », des patients et
leur entourage nous font part du choc
émotionnel provoqué par lannonce de
la dialyse, de leurs critéres pour
choisir la modalité de dialyse. Tous
font la démonstration que l'on « peut
vivre avec » et que parmi les différen-
tes modalités de dialyse, chaque
patient accompagné de son équipe
soignante peut trouver celle corres-
pondant le plus a son mode de vie.
Dans la rubrique « Modes de vie »,
linternaute trouvera de nombreuses
informations trés pratiques, que ce
soit pour organiser ses déplacements
ou pour agrémenter son alimentation
quotidienne grace a de nombreuses
idées de recettes adaptées au régime
contraignant des insuffisants rénaux.

Si pour les patients insuffisants
rénaux traités par hémodialyse les
contraintes restent tres importantes

(trois séances par semaine en centre
de dialyse), conditionnant leur choix
de déplacements ou de vacances a la
disponibilité d'un poste en centre de
dialyse, les contraintes de la dialyse
péritonéale sont réduites.

Cette modalité de traitement a domi-
cile grace a un matériel facilement
transportable et tres simple d'utilisa-
tion, permet d’envisager le choix du
lieu de vacances pratiquement sans Li-
mites: la plupart des destinations sont
accessibles, a condition d'une prépa-
ration encadrée par les soignants.
Toutefois, la possibilité de voyager tout
en étant en dialyse péritonéale suscite
toujours de nombreuses questions: Aura-
t-on la méme qualité de traitement sur
place ? Que faire en cas de probleme
médical ? Quelles destinations sont
accessibles ? Et si on était appelé pour
une greffe? Comment faire pour la liv-

raison du matériel de dialyse sur place?
Combien cela va me colter?

Afin d’offrir toujours plus d’autonomie
a ses patients et particulierement pour
tous les dialysés péritonéaux qui veu-
lent vivre et de se déplacer normale-
ment, Baxter a développé pour eux le
TravelClub. Le TravelClub est un ser-
vice d'information, d'écoute et d'assis-
tance technique mis a la disposition
des équipes soignantes et des patients
pour leur permettre de voyager dans
les meilleures conditions en poursui-
vant leur traitement en toute sécurité.
Le TravelClub propose une organisa-
tion de leurs voyages simplifiée, basée
sur un réseau international et qui per-
met la continuité du traitement, avec
le méme niveau de service (livraison
du matériel de dialyse, assistance tech-
nique pour le cycleur HomeChoice...)
dans la plupart des destinations.

La membrane péritonéale ou péritoine tapisse la paroi abdominale et entoure
les organes abdominaux. Elle sert de membrane d’échange entre le sang et le
liquide de dialyse. Un cathéter étanche, posé de facon permanente, permet le
transfert du liquide vers le péritoine. Les deux méthodes de dialyse péritoné-
ale: dialyse péritonéale continue ambulatoire (DPCA) et dialyse péritonéale
automatisée (DPA) peuvent se pratiquer a domicile. Le choix de la modalité
dépend du mode de vie, de la préférence et de I'état de santé du patient.

Dialyse péritonéale continue ambulatoire (DPCA)

La DPCA est la plus répandue des méthodes de dialyse péritonéale. C'est une
technique continue au cours de laquelle |a solution de dialyse reste en contact
avec le péritoine au moins jusqu’a ce qu'il soit saturé en molécules de petite
taille (urée, créatinine.), soit environ quatre heures. Au-dela, seuls les échanges
de substances de gros poids moléculaire se poursuivent. Ceci autorise le pa-
tient a renouveler le liquide trois a quatre fois par jour avec des temps de con-
tact (stase) compris entre 4 a 8 heures. Le changement de poche amenant la
solution de dialyse fraiche est fait manuellement, par le patient lui-méme, un
membre de sa famille ou de son entourage ou par un infirmier libéral. Les vo-
lumes infusés sont en moyenne de deux litres. Léchange consiste pour le
patient a connecter deux poches (une vide et une pleine) a son cathéter. Le li-
quide resté dans 'abdomen est drainé dans la poche vide, le liquide frais est
ensuite injecté dans le péritoine et reste dans 'abdomen jusqu’au changement
de poche suivant. Il faut 10 a 20 minutes pour éliminer le liquide usagé et 5 a
10 minutes pour 'injection de la solution fraiche. Une fois I'échange effectué,
les poches et les lignes, a usage unique, sont jetées. La période jusqu’a I'échange
suivant s'appelle la stase et constitue la période de dialyse proprement dite.

Dialyse péritonéale automatisée (DPA)

Cette technique, en pleine croissance, repose sur I'emploi d’'une machine, le
cycleur. Le changement de poches n'est donc plus effectué manuellement, c’est
la machine —le cycleur — qui le gére. La machine calcule les quantités de solution
injectées puis de dialysat drainées, synchronise les échanges et contrdle la durée
et le déroulement du traitement.

Le patient se connecte le soir avant de se coucher puis se déconnecte le matin venu.
La DPA déplace donc les plages horaires du traitement du jour sur la nuit, pen-
dant le sommeil du patient, libérant son temps en journée et favorisant ainsi
le maintien des activités socio-professionnelles.
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De CI

Les évolutions infor-
matiques créées

et commercialisées
par Sycomcare, feront
que les données
médicales de chaque
insuffisant rénal
seront bientbt
accessibles pour lui
sur Internet, comme
pour son néphrologue.

©00000000000000000000000000000000000000000000000000 0

Petit point sur les logiciels qui
montent en puissance. Abordons ici,
linformatique utile et donc les bases
de données interactives médecin et
patient.

. R.E. Tout d’a-

iy bord Fabrice
Vaussenat...
présentez-vous?
Né a Béziers jai
36 ans en 2007,
dialysé de 28 a 31
ans, j'ai été trans-
planté deux fois,
en 1987 et 2000.
En fait, j'ai commencé a m'intéresser
au milieu médical, j'avais 5 ans. A cette
époque j'étais en néphrologie pédia-
trique (donc déja dialysé) et j'étais for-
tement attiré par lenvironnement dans
lequel j'évoluais malgré moi ; peut-
étre parce que je ne connaissais que
ca. J'ai donc décidé a cette époque que
je deviendrais médecin. Par la suite

N
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ARGOLIDE

jai fait des études, malgré les contrain-
tes d’hospitalisations réguliéres, en-
finj'ai pu réaliser mon réve ... faire des
études longues orientées médicales.

R.E. Il semblerait qu’aujourd’-
hui vous étes devenu informati-
cien plus que docteur en..., ou
avez-vous conservé vos deux cas-
quettes?

Je suis «ingénieur-doctorant en or-
ganes artificiels (cceur, rein, fois...) »,
linformatique m’est venue naturelle-
ment pour concrétiser mon projet au
travers de la création de logiciels....
Mais c’est avant tout grace au profes-
seur Canaud si je suis arrivé a tout
cela. Son humanisme et sa pédago-
gie m’ont permis de me réaliser. Apres
avoir suivi 'école d’ingénieur de Com-
piégne (UTC) et réalisé mon doctorat
au sein de l'équipe de Néphrologie de
I'hopital Lapeyronie a Montpellier, j ai
eu la possibilité d'intégrer un grand
laboratoire pharmaceutique. A l'épo-
que, le sujet de ma thése était basé
sur la mise en place « d'un réseau de
quantification de dialyse », en d’au-
tres termes la réalisation d'un outil
informatique permettant le partage
d'informations médicales en vue
d’améliorer la qualité des traitements
du patient dialysé. Ce laboratoire phar-
maceutique m’a proposé de financer
ma thése et de travailler pour eux sur
le développement de loutil informa-
tique associé au traitement par dialyse.
C'est ainsi qu'en 1997, le logiciel
CliniDial™ naquit. Ce logiciel avait pour
vocation de gérer les données de
dialyse du patient et de constituer un
dossier médical.

Aprés 10 ans d'évolution, CliniDial™
avait atteint sa maturité et moi une
expérience enrichissante qui m’a con-
duit a la création de la société SyCom-
Care. Ma motivation premiere fut la
volonté de créer une entreprise dyna-
mique dans laquelle chacun des pa-
tients dialysés ou transplantés pou-
vait se retrouver. Montrer également
qu'il était possible de mener de front
une activité professionnelle et des soins
chroniques.

Voila mon parcours, je souhaitais au
travers de mon expérience, proposer
un logiciel utile et pratique, sur lequel
les médecins trouveraient un béné-
fice dans la gestion et la prise en
charge du patient et par la méme
occasion rendre accessible linforma-
tion du patient au patient au travers
d’un accés Internet. L'autre coeur de
métier que j'ai souhaité mettre en évi-
dence dans ce logiciel, c’est le travail
de linfirmiére. Pilier de l'activité de
soins je devais lui permettre de
disposer d’un outil dans lequel elle
pourrait optimiser son temps admi-
nistratif et augmenter sa présence
aupres du patient. C’est de la que jai
eu lidée de faire cohabiter un systéeme
d’acquisition permettant la récupéra-
tion des données issues des généra-
teurs avec le logiciel CliniDial™.

De ce logiciel de départ, avec lequel
j'ai acquis une bonne expérience, j ai
ensuite développé un logiciel encore
plus performant et a méme de répon-
dre a la partie juridique de linforma-
tion médicale. Ce logiciel devait étre
en mesure de proposer des outils
intelligents permettant d'évaluer si le
traitement proposé était adéquat.
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De cette volonté naquit notre logiciel
phare « Argolide™ », que nous
commercialisons aujourd’hui. Ce nom
a une histoire; l'Argolide était une pro-
vince grecque dans laquelle était
située « Epidaure ». La ville d’Epidaure
possédait le sanctuaire de « Asclé-
pios » le dieu de la médecine. Il m'a
paru judicieux d'associer le nom de
cette province a un logiciel qui regrou-
pait toute une activité : Administra-
tive, médicale, de soins et une ouver-
ture sur les droits du patient.

R.E. Comment imaginez-vous I'é-
volution de ce s outils intelligents?
J'ai plusieurs challenges derriére ce
travail, a court terme l'accés au dos-
sier médical et son partage pour une
meilleure gestion individuelle du pa-

tient, a moyen terme le partage d'une
communication interactive entre les
sites, cela sans perte d’information,
et a long terme l'unification des pra-
tiques avec acces a l'international.
c’est donc un travail qui sera non seu-
lement important pour le personnel
de santé, mais aussi pour les patients.
Voila ma vocation et mon ambition sur
la durée, et j'espére que Rein-échos
se fera l'écho de ce travail. B

R.E. Merci Monsieur Vaussenot
il faudra dans un prochain nu-
mMEro nous prouver avec témoig-
nage a I’appui, la validation de
ce logiciel congu par un patient
pour les médecins et les patients.
Bonne chance et a bientdt
SyComCare.

I INFOS PRATIQUES

La société : SyComCare, commer-
cialise le logiciel : « Argolide™ », des-
tiné aux établissements de santé,
dont les centres de dialyse.
Equipement nécessaire et matériel
utilisé :un serveur sur PC (équipé
windows)

VOTRE CONTACT

Fabrice Vaussenat, on peut le join-
dre par courriel:
vaussenat@sycomecare.net

Son numéro de téléphone
06.30.11.09.02

A propos de la

FISTULE ARTERIO-
VEINEUSE (FA.V)

La FAV est un abord vasculaire
réalisé chirurgicalement en
pratiquant une anastomose
entre une artere et une veine
superficielle. Il en résulte une
augmentation de la pression
et du débit sanguin dans la

veine qui se développe

et devient facilement ponction-
nable. Les veines du bras les
plus couramment utilisées sont
d'abord les radiales, puis les
céphaliques et les cubitales.
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Bref rappel historique

En 1960, BH SCMIBNER concoit le
1e abord vasculaire; le shunt artério
«veineux ».

En 1966, CIMINO et BRESCIA créent
la fistule artério-veineuse.

Des progres importants ont été réali-
sés dans le domaine de la technique
chirurgicale permettant une longévité
d’utilisation de la FAV de 15 a 20 de
plus.

Autres abords vasculaires
e Les prothéses

On utilise des protheses en Teflon
(PTFE, Goretex), des prothéses d’ori-
gine bovine (PROCOL).

En France le pourcentage d’utilisation
de pontage par rapport aux fistules
est inférieur a 15 %.

e Les cathéters

Les cathéters veineux centraux sont
insérés par la veine jugulaire. Bien que
considérés comme voie d'abord tem-
poraire en urgence, ils sont utilisés de
facon définitive en cas d'impossibilité
de création de fistule.

Les complications et leur surveillance
La principale complication de la FAV
est la sténose (rétrécissement de la
paroi), qui, si elle n’est pas traitée peut
conduire a la thrombose (FAV bou-
chée).

Le traitement de la sténose nécessite
lintroduction d’un cathéter a ballonet
qui est gonflé progressivement de facon
a pouvoir dilater la lésion et la faire
disparaitre.

Prévenir le risque de sténose néces-
site la surveillance des parametres de
PA et de PV, pendant la séance de
dialyse.

On peut également pratiquer un Dop-
pler en cas de doute.

La prévention des complications re-
quiert une surveillance constante de
la part des infirmieres et des dialy-
sés. Il faut vérifier U'état cutané de la
FAV a chaque séance, détecter les
points de nécrose (infection d’un point
de ponction), les éventuels signes d'a-
llergie (patch], la constitution des
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anévrismes, l'absence de développe-
ment de la FAV, une douleur (la fis-
tule ne doit pas faire mal). Au moin-
dre doute, le signaler a linfirmiére et
au médecin. ®

Suites aux entretiens avec le Dr MAILLET:
chirurgien vasculaire... Et du bienveillant
regard d’/Anne-Marie Girard du centre de
Formation Aura (Formation Infirmiére
dialyse) 26 rue des Peupliers 75013 Paris
(illustrations AMG)

M enime e e D et & 4 |- b

Ce qu’ils en pensent...

CE QU’ILS EN DISENT

http://www.techno-science.net/?onglet=glossaire & definition=5990

La fistule artério-veineuse est volontairement fabriquée par le chirurgien qui
bouche une veine du bras dans une artere, ce qui a pour effet d'augmenter le
débit a ce niveau (chute des résistances par shunt du réseau distal capillaire) et
d'obtenir une dilatation veineuse importante pour permettre la pose ponctue-
lle de circuits de circulation extra-corporelle pour un traitement par hémodialyse.
La fistule posséde I'avantage sur le cathéter (posé obligatoirement sur une grosse
veine centrale) de permettre la cicatrisation entre les séances — et par consé-
quent moins d'entrée de germes.

Pour préserver aux mieux la FAV, il faut éviter les sports violents. La natation,
culture physique, golf, marche peuvent étre pratiqués.

Pour la pratique de la ponction de la FAV, dans les années 1980, il y avait deux
écoles.

Piquage toujours au méme endroit afin de créer une tunnellisation. Cette tech-
nique est moins pratiquée que I'étalement des points de ponction tout le long
de la fistule.

Les anévrismes (grosses boules volumineuses) sont peu esthétiques. Leur appa-
rition peut étre évitée en changeant régulierement le piquage de la fistule. Une
réfection chirurgicale peut permettre la réduction de leur taille.

Pour les transplantés il arrive qu’au bout de deux ans I'on supprime (ablation) la
fistule (en effet le flux artério veineux un peu fort fatigue le cceur inutilement).
Notamment les diabétiques qui ont souvent de mauvaises artéres et n'ont pas
besoin de complications supplémentaires.

Peu d’espoir de techniques autres en France apportant une aussi longue longé-
vité, puisque cette technique satisfait et fonctionne bien et longtemps, d’autant
que I'expérience aidant le chirurgien maitrise les nombreux cas différents
pouvant se présenter. Cest donc la, pour nous, le point important parce que les
chirurgiens vasculaires opérent plus facilement des varices que des fistules. Des
spécialistes comme le docteur Maillet ont donc de beaux jours devant eux.

POUR LES INTERNAUTES
http://www.sfdial.org/f2n/pro/hemodialyse/AbordVa/Fistule.htm
http://www.infirmiers.com/etud/courslibre/uroneph/fav.pdf.
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« J'al de la chance! »

PAR GINETTE ROUSSEAU

Cela se passe dans mon centre de dialyse et concerne mon voisin le plus proche.

« Vous avez pris quatre kilos ! C’est
beaucoup!

- Mais c’était le week-end, docteur!

- Je sais bien que c'est difficile, mais il
faut faire attention.

- Ecoutez docteur, voudriez-vous avoir
I'amabilité de m'expliquer les dangers
de cette prise de poids, parce que j'ai
commencé la dialyse sans trop de ren-
seignements », énonce M.P.avec grande
courtoisie.

Le médecin gentiment s’assoit, et com-
mence une explication trés claire : ris-
ques cardiaques, hypertension, cedéme
pulmonaire...

« Je renchéris en racontant qu’il m'est
arrivé une nuit de respirer avec peine, de
tousser d chaque inspiration et d’atten-
dre avec angoisse que le matin arrive
pour aller dialyser ce qui m'a apporté du
soulagement. » Dis-je @ mon tour,a M.P.
ou.... dit alors GR dialysée a ses cotés.

« Vous avez eu de la chance de ne pas
vous retrouver aux urgences.! » reprend
la néphrologue

.M.P continue a poser des questions qui
paraissent élémentaires mais qui mon-
trent combien I'information reste pour
lui, encore trop succincte. Le téléphone
sonne, le médecin s*éloigne ...

Nous en profitons pour continuer a de-
viser agréablement avec mon cher voi-
sin, et je 'interroge sur I’histoire de sa
maladie.

«J'ai quatre-vingt-trois ans, et ma ma-
ladie est liée a mon age. Je consultais
réguliérement & Necker. A la fin d’une
consultation, le professeur G. me dit
qu’on allait me garder a I’hépital, que
Jj'étais en train de faire un cedéme pul-
monaire. Surpris, je m'étonnais, en ef-
fet je me sentais bien un peu fatigué
dans le bus qui me menait a ’hépital,
mais jattribuais cela a I'dge...
Aussitot branle-bas de combat me con-
cernant : prise en charge, puis dialyse
rapide, heureusement la fistule avait

été préparée un an auparavant. On me
montra un film sur la dialyse, trés bien
fait, et en route pour trois séances par
semaine!

Elle est charmante cette néphrologue,
mais je n'ai pas osé lui dire le fond de ma
pensée.Jai quatre-vingt-trois ans, et j'ai
beaucoup de chance.Jai de fait la chance
darriver si tardivement en dialyse, ce qui
m’a permis d’exercer mon activité pro-
fessionnelle jusqu’a soixante-dix ans et
de continuer a voyager. J'ai également
la chance de dialyser a cinqg minutes a
pied de chez moi, ce qui mévite les con-
traintes de transport. Jai la chance d’é-
tre entouré par ma famille sans les en-
nuyer avec mon probléme de santé ...Et
en plus j'ai la chance de vivre ... »

Devant mon étonnement il précise :
«Jai fait la guerre, j'ai été déporté, jen
suis revenu, j'aurais di mourir a vingt-
trois ans ; chaque année qui passe est
pour moi une bénédiction! Je suis dialysé,
Je prends cela avec philosophie...

Alors vous comprenez que de prendre
quatre kilos dans un week-end I.. »
Bel exemple d’optimisme !

Nous avons regu
egalement Ce courrier:
«Je viens de lire avec intérét Rein-échos
n°1. Depuis mai 2005 je suis dialysé trois
fois quatre heures par semaine.

Seul dans la vie, 8o ans ?, épouse avec
Alzheimer décédée en janvier 1996, com-
ment finirait ma vie si je cessais ce trai-
tement et éviter ainsi la décrépitude et
les dégradations physiques (cedéme —
étouffement — embonpoint énorme,
survie de deux semaines).

Je comprends parfaitement que cette
éventualité ne soit pas I'objet d’un ar-
ticle dans cette revue.

Avec mes remerciements.

Bien a vous, signé PV. »

Vivre agé en dialyse et bien que l'on
meure trés rarement d’IRCT, mais plus
souvent des complications qui lui sont
liées, ne rassure pas toujours. Relati-
viser n’est pas donné a tout le monde...

Les plus optimistes sont parfois les
plus estropiés dans les centres lourds,
c’est dire limportance d'un accompag-
nement psychologique et d'IDE a la hau-
teur du probléme éthique concernant
laccompagnement des dialysés agés.

Cela fera donc l'objet d'articles dans
de futurs numéros de Rein-échos, en
effet, si nos lecteurs partagent les
mémes problémes (une maladie
chronique dont on ne guérit pas), nous
n‘ignorons pas les problémes qui
concernent les plus jeunes, comme
ceux qui concernent particulierement
les plus agés d’'entre nous. @
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NOS GENES,

comment mieux les comprendre ?

Le spermatozoide humain
contient notre avenir génétique, dis-
posant de 23 paires de chromosomes,
dont 22 sont communs aux deux se-
xes, la 23eme est une paire différente
chez la femme et lhomme, c’est elle
qui détermine notre sexe XX pour une
fille et XY pour le garcon.

Aussi les cellules humaines recoivent
46 chromosomes qui sont faits d'une
molécule ADN (acide désoxyribonu-
cléique).

Les génes (70000 environ) sont situés
sur les chromosomes, ils gerent la fa-
brication d'une protéine.

Il existe des marqueurs a la surface
de nos tissus, ce sont les antigénes
du groupe HLA (en fait notre code d'i-
dentité, notre typage HLA):

- Et Op;

Le risque d’apparition de maladies
multifonctionnelles peut alors étre
établi par le médecin généticien, qui
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conseillera le comportement adapté.
La mutation d'un géne conditionne les
maladies héréditaires

Il en est ainsi des HLA - Dr3/Dr4, fac-
teurs de risques de diabéte de type 1,
tandis que le DR2 est un facteur de
protection.

Pour la greffe rénale, nous nous inté-
ressons a:

- 2 antigenes de type A;

- 2 antigene de type B;

- 2 antigenes de type Dr.

Aussi, les ressemblances HLA sont re-
cherchées entre donneur et receveur.
De plus les anticorps anti HLA rendront
plus difficile Uobtention d’un greffon.

Nombre d’entre nous ont des mala-
dies qui ne dégénerent pas. Mais de
ce fait il reste prudent de ne pas se liv-
rer a de l'auto médication, capable de
faire ressurgir les déficiences éven-
tuelles de notre métabolisme.

Parmi les maladies génétiques nous
trouvons des maladies connues:

- la maladie de Gaucher (maladie au-
tosomique) spherocytose héréditaire ;
- la maladie de Fabry (affection liée au
chromosome X) galucidose anormale
synthétisé par le patient. Une cysti-
nose (maladie lysosomique autoso-
mique récessive) qui aboutit a une
perte de la fonction rénale.

Quatre millions de Francais sont at-
teints de maladies génétiques rares
(on décrete qu'il s'agit d’'une maladie
rare, lorsque seulement 2 000 person-
nes sont atteintes par cette maladie);

Des maladies qui aboutissent géné-
ralement a la destruction d'un organe.
En France 700 maladies génétiques
sont diagnostiquées par des examens
biologiques adaptés et seules 15 %
des maladies génétiques sont acces-
sibles a une thérapeutique adaptée

De l'espoir « Polykystose rénale dominante: un traitement bientét a I'étude
chez ’'homme» sur: http://www.orpha.net/actor/Orphanews/2004/040420.html
Dans Nature Medecine; 10 (4) : 363-364 ; Avril 2004, on lisait:

« La polykystose rénale dominante est causée par des mutations des génes PKD1
et PKD2 codant pour les protéines d’un complexe régulant le calcium intracellu-
laire. Lanomalie calcique résultante pourrait étre a l'origine des taux élevés dAMP
cyclique, impliqué dans le développement des kystes. Une équipe américaine vient
de démontrer, dans un modeéle murin de polykystose autosomique dominante,
I'efficacité de 'OPC31260, un antagoniste du récepteur de la vasopressine V2
(RVPV2), dont l'activation entraine la production d'’AMPc dans le tube collecteur.
Le traitement entraine une réduction significative des taux dAMPc rénaux, ra-
lentit le développement de la maladie, prévient €largissement du rein et protége
la fonction rénale. Torres et coll. avaient déja mis en évidence un tel effet dans
deux modéles de polykystose rénale autosomique récessive chez la souris et le
rat. Les antagonistes du RVPV2 pourraient donc retarder le besoin de dialyse et
de transplantation rénale chez les patients atteints de polykystose rénale auto-
somique dominante. Des essais cliniques sur ce type de substance semblent donc
appropriés, concluent les auteurs, d’autant plus que des études précliniques ont
déja démontré leur sécurité ».
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(thérapie génique). Certaines maladies
génétiques se diagnostiquent juste avant
ou apres la naissance. Le cancer est
une maladie génétique acquise. @
Lire « Les maladies génétiques » de Pie-
rre Kamoun aux éditions J. Lyon (2006)

Pour en savoir plus www.orpha.net. ORP-
HANET est un serveur d'information sur
les maladies rares et les médicaments orp-
helins en libre acces pour tous publics.
Les médicaments dits ‘orphelins’ sont des-
tinés au traitement de maladies qui sont si
rares que les promoteurs sont peu dispo-
sés a les développer dans les conditions de
commercialisation habituelles.

Le processus allant de la découverte d'une
nouvelle molécule a sa commercialisation
est long (10 ans en moyenne), colteux (plu-
sieurs dizaines de millions euros) et trés
aléatoire (parmi dix molécules testées, une
seule aura peut-étre un effet thérapeuti-
que). Développer un médicament destiné
a traiter une maladie rare ne permet pas
de recouvrer le capital investi pour sa re-
cherche.

Le médicament orphelin peut se définir
comme:

un médicament non développé par l'indus-
trie pharmaceutique pour des raisons de
rentabilité mais qui répond a un besoin de
santé publique.

Enfait, les indications pour un médicament
peuvent aussi étre considérées comme ‘orp-
helines’ puisqu’ une substance peut étre
utilisée dans le traitement d'une maladie
fréquente mais peut ne pas étre dévelop-
pée pour une autre indication plus rare.
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LE SYNDROME

DALPORT

une néphropathie
hereditaire particuliere

Rappel, chaque rein comporte un
million de néphrons, sillonnés par nos
vaisseaux sanguins, dans ces néph-
rons les tubules relient les gloméru-
les, en fait des filtres qui purifient le
sang grace a la membrane basale glo-
mérulaire (qui entoure le glomérule).
Des tubules ressortent Uurine qui va
dans luretere et ensuite dans la
vessie. Le rein fabrique lui méme des
hormones: l'érythropoiétine, la rénine,
la vitamine D (qui fixe le calcium).

Toute maladie héréditaire (aujourd’-
hui les spécialistes parlent d'hérédité
épigénétique) est provoquée par la
mutation d'un géne (nommé collagene
IV, chaine alpha 5, ou COL4A5). Une
des affections héréditaires est le syn-
drome d’Alport, atteinte rénale révé-
lée par la présence de sang dans les
urines, ensuite par une évolution pro-
gressive de deux parametres: linsuf-
fisance rénale (la membrane basale
fonctionne mal) et une baisse corré-
lée de l'audition, voire a des anoma-
lies oculaires.

Il s’agit d'une néphropathie gloméru-
laire qui évolue vers U'IRCT, transmise
le plus souvent par le chromosome X
(un chromosome est le matériel
génétique dans le noyau de chaque
cellule, le chromosome X est un
chromosome sexuel, de la mére ou du
pére), et souvent hématurique (héma-
turie associée a une proténurie, une
IR et une HTAJ. Le parent atteint trans-
met cette anomalie génétique a un
enfant sur deux.

Pour mieux aborder le syndrome d’Al-
port, nous conseillerons au lecteur de
se procurer un ouvrage de Marie Berry
aux éditions Michel Lafon sortie en 2005
et titré « Le don de soi ». un appel aut-
hentique au don d’organes, combat mi-
litant de Richard et Marie Berry, l'un
donneur de son rein a sa sceur atteinte

du syndrome d’Alport depuis 'enfance
et lune des premiéres greffées, qui
vient d'accéder a sa deuxieme vie. Lors-
que lon a des fonctions rénales qui sont
condamnées a s'arréter un jour pour
cause de maladie génétique, on vit dans
lincertain et on survit.

Tout le monde n’a pas une mere et/ou
un frere en mesure de lui octroyer un
rein. Le don de ses organes en fin de
vie sauve des vies humaines. Ce don
naturel est sérieusement entravé en
France, il faut donc convaincre de son
utilité des milliers de bien portants.
Louvrage de Marie Berry en est un
outil essentiel et captivant qui incite
fortement aux dons d’organes.

Lire: « Le don de soi » de Marie Berry,
aux éditions Michel Lafon, 18,50 €, 260
pages (novembre 2005). Marie y écrit :
« La maladie m’a privée d'une grande
partie de laudition, mais a aff(té mon
regard sur le monde, je suis devenue
exigeante envers moi et les autres ».
Enfin: « Dernier souhait, formé comme
unveeu! je m'engage a ne jamais ou-
blier, comme je l'ai fait autrefois - mais
j'étais si jeune -, ma chance d'étre en
vie. Je jure de me souvenir, a chaque
instant, du bonheur de respirer... Et je
jure de rendre au centuple ce que jai
recu de mes proches, chaque fois que
'occasion se présentera.

Je veux essayer de me joindre avec dé-
termination au mouvement de solida-
rité, a cet éveil collectif, a ce combat
pour le don d’organes ». Sincére et
engagée Marie Berry milite avec son frere
et LAIRG pour faire avancer la recherche
concretement et efficacement. M

Notre précédent article sur la maladie de
Berger, pour en savoir plus:
http:/Aww.orpha.net/data/patho/Puby/fr/Ber-
ger-FRfrPub10331.pdf

Notre prochain article sur les maladies ra-
res sera consacré a la polykystose rénale.

Reins-Echos n°2 /// 29



B /TRANSPLANTATION |

Que faire pour preserver
AVENIR DE SA TRANSPLANTATION

réenale ?

PAR LE PROFESSEUR MARYVONNE HOURMANT

LE PROFESSEUR MARYVONNE
HOURMANT exerce au CHU DE
NANTES DANS LE SERVICE DE
NEPHROLOGIE ET D'IMMUNOLOGIE
CLINIQUE, QUI EST LE PREMIER CEN-
TRE FRANCAIS DE TRANSPLANTATION
RENALE.

ELLE EST A LA FOIS DOCTEUR EN
MEDECINE ET DOCTEUR ES SCIENCES
ELLE EST DIPLOMEE DE LA FACULTE DE
MEDECINE DE BREST, A ETE INTERNE
DES HOPITAUX DE NANTES PUIS
CHEF DE CLINIQUE DANS LE SERVICE
DE NEPHROLOGIE DU CHU DE
NANTES. APRES AVOIR ETE PRATICIEN
HOSPITALIER AVEC LA TRANSPLANTA-
TION RENALE ET RENO-PANCREA-
TIQUE POUR ACTIVITE PRINCIPALE,
ELLE A ETE NOMMEE PROFESSEUR DE
NEPHROLOGIE EN 1999.

LE PROFESSEUR HOURMANT EST
ACTUELLEMENT PRESIDENTE DE LA
COMMISSION DE TRANSPLANTATION
DE LA SOCIETE DE NEPHROLOGIE ET
MEMBRE DU CONSEIL
D’ADMINISTRATION DE CETTE
SOCIETE.

SES PRINCIPAUX THEMES D'INTERET
ET DE RECHERCHE EN TRANSPLANTA-
TION SONT:

+ LIMMUNISATION ANTI-HLA AVANT
ET APRES GREFFE RENALE

* LA TRANSPLANTATION RENALE A
PARTIR D'UN DONNEUR VIVANT
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Linsuffisance rénale chro-
MNIQUE (IRC] est une maladie lourde,
au traitement contraignant. La trans-
plantation permet, a toutes les
personnes qui en bénéficient, de vivre
plus librement et plus confortable-
ment que la dialyse et limite les com-
plications directes et indirectes de
U'IRC. Les performances des médica-
ments ont presque fait disparaitre
rejet aigu et infections graves, ren-
dant l'évolution de la transplantation
plus simple. Lamélioration de la sur-
vie du greffon et l'extension des indi-
cations ont banalisé la transplanta-
tion rénale mais les patients ne doivent
pas oublier que la greffe n’a pas une
durée illimitée et que le traitement
immunosuppresseur au long cours a
lui aussi ses complications. Une
surveillance médicale réguliere est
donc indispensable mais au-dela de
l'intervention des médecins, chaque
transplanté peut aussi préserver
lavenir de son greffon par des régles
de conduite simples.

Hygiéne de vie

et diététique

Le transplanté doit préserver son état
de santé général.

L'IRC est associée a un processus
d’athérosclérose accélérée, respon-
sable de mortalité et de maladies
cardio-vasculaires comme lartérite
des membres inférieurs, U'insuffi-

sance coronarienne et linfarctus du
myocarde, l'accident vasculaire cé-
rébral. La protection cardio-vascu-
laire des patients insuffisants rénaux
est donc un élément essentiel de la
prise en charge de UIRC, a tous les
stades de la maladie. Le transplanté
n'échappe pas a la regle.

Il existe une liste de facteurs de ris-
que cardio-vasculaire, prédictifs de
complications cardio-vasculaires,
mise a jour par la Haute Autorité de
Santé en 2005:

e |'age, supérieur a 50 ans pour les
hommes, 60 ans pour les femmes

e Le tabagisme, en cours ou inte-
rrompu depuis moins de 3 ans

e e diabete de type 2, méme traité
e Les antécédents familiaux de ma-
ladie cardio-vasculaire, survenue chez
le pére ou la mére ou les parents du
premier degré a un age relativement
jeune

e | es troubles du cholestérol: LDL
(dit mauvais) cholestérol supérieur a
1,6 gr/l, HDL (dit bon) cholestérol in-
férieur a 0,4 gr/l

e On en rapprochera lobésité, l'alco-
olisme, la sédentarité.

Chacun des facteurs de risque s'asso-
cie a Uhypertension artérielle, a la pré-
sence de la maladie rénale pour aug-
menter le risque de mortalité et de
complications d’origine cardio-vascu-
laire, surtout chez une personne ayant
déja une maladie cardio-vasculaire.
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Certains de ces facteurs sont acces-
sibles & des mesures de correction,
qui comportent toujours une bonne
diététique et une bonne hygiéne de vie.

Quels conseils peut-on donc donner
aux transplantés ?

e L'arrét du tabac

e La restriction de la consommation
d'alcool a U'équivalent d’un verre de
vin par repas au maximum

e Une activité physique minimale, de
30 minutes de marche par jour

e Une grande vigilance sur la prise
de poids, quasi-inévitable apres la
greffe. Les médecins se basent sur
lindex de masse corporelle (taille x
taille divisé par le poids) pour évaluer
la surcharge pondérale. Au-dela d'une
valeur de 30 de ce rapport, on parle
d’obésité. Lindex de masse corpore-
lle ne devrait pas dépasser 25.

e La prévention de l'apparition d'un
diabete, favorisée par les antécédents
familiaux, la prise de poids et cer-
tains médicaments comme les cor-
ticoides. Sur ces terrains prédispo-
sés, un régime riche en sucres est a
éviter.

e La normalisation du cholestérol. La
premiere étape dans la lutte contre
hypercholestérolémie, avant la pres-
cription de médicaments, est la co-
rrection d'un régime trop riche en
graisses mais l'activité physique et le
sport y contribuent aussi.

e L .a normalisation de la tension ar-
térielle. Ceci est obtenu par des mé-
dicaments mais il faut rappeler l'im-
portance d’un régime appauvri en sel.

Le transplanté peut aussi avoir une
certaine influence sur l'évolution de
la fonction de son greffon. Des étu-
des cliniques et des études expéri-
mentales ont montré que certains pa-
rametres seraient susceptibles
d’accélérer UIRC de reins non gref-
fés. Ce sont U'hypertension artérielle,
la présence d’'une protéinurie et un
régime riche en protides. La prise en
charge de ces facteurs fait 'objet de
recommandations en néphrologie,
qui sont applicables aux transplan-
tés car les transplantés, porteurs d'un
rein unique, présentent pour la plu-
part d’entre eux une IRC de degré va-
riable:

e Un bon équilibre tensionnel, les ob-
jectifs a atteindre étant des chiffres
inférieurs ou égaux a 130/80 mm Hg.

e Un régime alimentaire qui ne soit
pas trop riche en protides. L'apport
de protides augmente le flux de sang
et la filtration des reins. Un exces de
protides alimentaires force donc inu-
tilement le travail du greffon.

e La réduction d'une éventuelle pro-
téinurie, grace a la prescription d'une
certaine famille de médicaments agis-
sant aussi sur U'hypertension artérie-
lle, avec pour objectif une protéinu-
rie inférieure a 0,5-1 gramme par jour.
e Le bon équilibre d'un éventuel
diabete présent avant la transplan-
tation ou apparu aprés la transplan-
tation.

Compliance au traitement
et au suivi

La compliance des transplantés est
aussi une condition de réussite de la
greffe. La compliance est la prise du
traitement conformément a ce qui a
été prescrit par le médecin ainsi que
le respect des regles de suivi fixées
par ce médecin. Le manque de
compliance est un probleme qui se
rencontre dans toutes les maladies
chroniques. Les transplantés craig-
nent tous U'échec de leur greffe et le
retour en dialyse. Certains voudraient
cependant profiter de l'allégement
des contraintes que procure la greffe
voire se sentent guéris et cherchent
a composer avec les exigences de
l'équipe de transplantation. La non-
compliance n'est donc pas rare chez

L'amélioration
de la SUFVIE
du greffon
et I’extension
des indications ont
banalisé la
transplanta-
tion rénale mais
les patients ne
doivent pas oublier
gue la greffe n’a
pas une duree
L limitée.
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les transplantés et prend méme des
dimensions préoccupantes chez les
adolescents ou elle serait responsable
d’environ 30 % des pertes de greffon.
En transplantation rénale, elle est
suspectée sur des dosages tres va-
riables de médicaments dans le sang,
d’une consultation a l'autre, ou chez
des personnes connaissant mal leur
traitement ou ne prenant jamais le
dosage indiqué dans leur dossier. La
prise des médicaments peut étre
omise de facon réguliere mais il arrive
que des patients arrétent complete-
ment leur traitement sur une durée
prolongée. Ce comportement s'ap-
parente, pour les psychologues, a un
acte suicidaire et est souvent la
manifestation d'un état dépressif. La
conséquence attendue est la surve-
nue d'un rejet aigu qui va nécessiter
une augmentation du traitement
immunosuppresseur avec tous les
risques, en particulier infectieux, que
cela comporte. Ce rejet tardif dans le
cours de la greffe est considéré de
mauvais pronostic car il est rarement
totalement réversible et marque
généralement le point de départ d'un
rejet chronique, conduisant aprés un
délai plus ou moins long a la perte
du greffon. Le risque d'un traitement
mal suivi est donc grand.

Des consultations régulierement man-
quées, trés espacées sont aussi un
marqueur de non-compliance. La fré-
quence habituelle des consultations
de suivi de transplantation est au mi-
nimum d’une consultation tous les
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3 mois aupres d'un néphrologue, in-
cluant une consultation annuelle dans
le centre de transplantation. Il est tres
rare qu'un transplanté rénal aban-
donne tout suivi. On constate toute-
fois que certaines personnes coupent.
les ponts avec le centre de transplan-
tation et le néphrologue qui les sui-
vait en dialyse et trouvent suffisant
de consulter leur médecin traitant.
La transplantation est cependant une
activité trés spécialisée, ne serait ce
que par lutilisation du traitement
anti-rejet qui comporte un certain
nombre de risques et parce qu’elle
concerne un rein, le greffon, particu-
lierement fragile. Lavis expérimenté
du néphrologue et celui du transplan-
teur sont donc nécessaires. Le mé-
decin traitant a pour autant sa place
dans le suivi du transplanté et doit
étre le premier consulté en cas de
problémes que l'on pourrait qualifier
de courants, une infection saisonniére
banale, une poussée hypertensive,
une infection urinaire simple sans
fievre par exemple.

La prise en charge du néphrologue a
plusieurs objectifs:

e Equilibrer le traitement immuno-
suppresseur, surtout pour les médi-
caments qui se dosent dans le sang
(pour de plus amples détails sur le ré-
gime du transplanté : voir « Lalimenta-
tion du transplanté » distribué par le La-
boratoire Roche dans les centres de
transplantation), afin de trouver le juste
milieu entre un traitement insuffisant

qui expose au rejet aigu ou chronique
et une dépression excessive des dé-
fenses immunitaires qui expose aux
infections et aux cancers.

e Trouver la cause d'une éventuelle
dégradation de la fonction du greffon
et la traiter le plus efficacement et le
plus rapidement possible.

e Faire profiter le patient de toutes
les innovations thérapeutiques en
cours. La recherche en transplanta-
tion est trés active. De nouveaux
médicaments immunosuppresseurs
font régulierement Uobjet d'études
d’évaluation et deviennent disponi-
bles, avant méme d’étre commercia-
lisés. Ils ne sont alors accessibles
gu’aux seuls centres de transplanta-
tion, qui peuvent en faire bénéficier
trés tot leurs patients.

e Lorsque la fonction rénale évolue
vers U'IRC terminale et le retour en
dialyse, inscrire le plus tot possible
le patient pour une nouvelle trans-
plantation, s'il n'existe pas de
contre-indication a celle-ci.

e Etre vigilant vis-a-vis de la surve-
nue de cancers et de lymphomes, qui
sont un risque du traitement immu-
nosuppresseur au long cours. La
recherche de cette complication grave
de la transplantation et de ces
facteurs favorisants est un des
objectifs du bilan annuel institué par
la plupart des centres de transplan-
tation, et réalisé a la date anniver-
saire de la greffe.

La transplantation a donc ses spéci-
ficités et une prise en charge de qua-
lité nécessite une expertise.

Conclusion

Finalement, les conseils que l'on peut
donner aux transplantés pour pré-
server l'avenir de leur greffe rénale
sont trés communs: une bonne hy-
giene de vie, une activité physique mi-
nimale, une alimentation saine, le
maintien d'un poids correct. Ce sont
les mémes mesures qui sont prodi-
gués aux personnes en bonne santé
et les transplantés peuvent étre
guidés par des diététiciennes, de plus
en plus présentes dans les services
de néphrologie. Quoi que fasse
l'équipe de transplantation cepen-
dant, elle n'arrivera a rien si le
patient ne l'aide pas par sa compliance
au traitement et tout autant au suivi
de la greffe. ®




L"alimentation du transplante o>

Roche s'engage depuis longtemps dans I'information des patients transplantés et aussi dans le domaine de I'éducation thérapeutique ave le
logiciel SITO (31 centres de transplantations rénales adultes sur 33 disposent du logiciel - Demandez le a votre équipe de transplantation).

En matiére de transplantation ou d'anémie, c'est un enjeu essentiel pour les équipes médicales puisqu‘on évalue que 10 a 20 % des per-
sonnes transplantés ne respectent pas leur traitement. Par exemple, une mauvaise observance aans le suivi des traitements immunosup-
Dresseurs peut se traduire par un risque augmenté de rejet du greffon.

Afin d'aider les équipes et les patients, Roche propose différents outils péaagogiques comme des piluliers, la collection des Mémos Roche
du Transplanté rédigés en partenariat avec des médecins, des infirmiers et les associations de patients suivant les thémes abordés (les
voyages, les vaccinations, les prestations sociales, la fatigue, ... et prodigue de véritables conseils en matiére de diététique et de nutri-
tion avec le guide de "L "alimentation du transplanté".

On sait que le volet nutritionnel constitue un enjeu important autant pour le patient dialysé que
pour le patient transplanté.

E. Corset, N. Masseboeuf
= D. Folio, F. Mosser (diététiciennes pédiatriques, Necker)

Le régime alimentaire des transplantés (apport en Sel,
sucre, graisse...)

+

Des conseils spécifiques devant des problémes de poids, de
diabéete, digestifs...

+

Nouveau chapitre sur I’alimentation de I’enfant transplanté

UN GUIDE POUR e " :
E;v—“‘-— e __J.
T =

f‘ e DEs EXPLICATIONS
PEDAGOGIQuE

DES IDEES DE MENU DES CONSEILS
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pea GAULE
ROMAINE
ET DE LA SOIE

En matiére de communi-
catlon «le traboule » de Lyon avait
quelque avance et beaucoup de
mystére. Si vous avez l'occasion de
« trabouler » avec l'idée de vider une
chope dans une taverne signalée par
un bouchon (de feuillage), du « Vieux
Lyon » ou de la « Presqu’ile », alors
que vous étes en provenance de la myt-
hique « Croix-Rousse », vous resterez
bien appréciés de nos amis Lyonnais...

Mais cela reste réservé aux plus
curieux d’entre vous, qui de cours en
passages (et escaliers ornementaux)
s'intéressent a larchitecture gothique
et renaissance des traboules. Curieux
toujours aptes a s'émouvoir de ces pas-
sages étroits qui font communiquer
deux rues a travers un paté de maisons.
Car notre traboule « passe au travers »
et signe « Lyon » et ses non moins
célebres murs peints. Les vestiges
historiques et plus récents d'une ca-
pitale dynamique s'il en est.

Escalader ou descendre les nombreu-
ses marches conduisant aux 315 trabou-
les (dont principalement ceux du déni-
velé important de la Croix-Rousse) vaut
tous les exercices physiques recomman-
dables aux plus sédentaires d'entre nous.

Une promenade au moins justifiée par un
arrét obligatoire au 12, rue Fernand Rey.
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Dans le vieux Lyon, rue Juiverie,
rue St Jean, rue du Beeuf, voire quai
St Antoine c’est déja plus calme et
plus serein, a moins que vous ne
souhaitiez grimper a la basilique
de Fourviére par ses jardins (en cas
de travaux sur les funiculaires).

Si cela vous a mis en appétit, alors
n'hésitez pas a traverser la Sadne
pour un petit casse-cro(te au coin
des rues Merciere et Tupin dans le
2¢™ arrondissement (comme il y a
deux angles de rue, trouvez donc au
passage le bon des deux restau-
rants) et ensuite d'un coup de loca-
tion de vélo urbain, finissez-moi cette
promenade sur la route de la soie
et arrétez-vous quelques minutes
chez Guignol (Lyon est sa ville).

Bien sir l'on dialyse a Lyon comme
partout ailleurs et on s’y déplace
tres facilement en Trams, Trolleys
et métro ou méme en vélo. M




ANy

Avec sept bonnes raisons
de partir en croisiére

1) Un voyagiste de longue expérience
vous permet de voyager en toute
sécurité

L'agence Gérard Pons Voyages a ac-
quis une expérience qui lui permet de
proposer aux insuffisants rénaux de
voyager en toute sécurité, que ce soit
en croisiére ou en séjour (Costa, Le-
ader européen de la croisiere et FMC,
leader mondial de la dialyse)

G. Pons a commencé a proposer des
croisieres accessibles aux insuffisants
rénaux il y a maintenant prés de vingt
ans mais cela de maniére ponctuelle.
Depuis maintenant cing ans, ces croi-
sieres sont devenues régulieres grace
au partenariat de Gérard Pons
Voyages avec HDI/FMC et Costa Croi-
sieres. Et le programme de croisiéres
s'étoffe d'années en années.

2) Un programme riche (sous réserve
de modifications)

Les destinations des croisieres 2007 :
- « Capitales nordiques », en 11 jours
en mer Baltique (départ le 23 mai)

- « Soleil de minuit » en 11 jours vers
les Fjords de Norvege et le Cap Nord

ET VOYAGES

(départs le 3 juin et le 14 juin).

- « Légende islandaise », en 14 jours
vers les Fjords de Norvege, l'Islande et
[Ecosse (départ le 25 juin)

- « Magique Méditerranée », en 7 jours
vers lltalie, Malte, la Tunisie, 'Espagne
et les Baléares [départs le 23 juillet, le
30 juillet et le 6 aoiit]

- « Mers et mythes classiques », en 10
jours vers lltalie, la Sicile, Egypte, Chy-
pre, la Turquie et la Gréce (départs le
13 octobre, 23 octobre et 2 novembre)

Prévisions des "Dialyses & Croisieres
2008 :

- Les croisieres "lles et terres du so-
leil" sont prévues pour mars/avril
2008, en 11 jours vers U'Espagne, le
Maroc, les Canaries et Madére (croi-
siére en cours)

- « Visions d'Orient », en 7 jours vers
(ltalie, la Croatie, Gréce et Turquie (dé-
parts en avril et septembre)

- « Nord extréme », en 14 jours vers les
Fjords de Norvege, le Cap Nord et le
Spitzberg (départ en juillet)

3. Des prix accessibles et étudiés

Pour ceux qui pensent que la croisiere
est réservée uniquement aux privilé-
giés, sachez que ce temps est révolu.

Lorsque toutes les compétences professionnelles
et la fiabilité de groupes internationaux sont
réunies l’'on peut partir en vacances tranquille
et se dialyser en toute quiétude.

Lorsque 'on voyage avec Costa de part le
monde, non seulement on est plus seul au
monde, mais on apprécie 'organisation
parfaite et l'expérience d’un grand du voyage.

Les navires disposent de plusieurs
types de cabines: cabines intérieures,
extérieures et extérieures balcon, le
prix varie donc en fonction de la spé-
cificité de la cabine sachant que tous
les passagers bénéficieront des
mémes prestations a bord (accés aux ani-
mations et activités, repas, excursions)
quelque soit le type de cabine réservé.
De plus, Costa Croisieres propose dé-
sormais des prix préférentiels a ceux
qui réservent longtemps a l'avance et
dont nous pouvons vous faire bénéficier.

Les offres actuelles permettent jusqu’a
40 % de réduction par rapport au tarif
brochure sur certains départs de croisiére.
(Soit (a croisiére a partir de 1039 € par per-
sonne en cabine intérieure double]

4. D’indispensables assurances

L'assurance via le paiement par carte
bancaire: attention de bien se renseig-
ner sur les garanties proposées par vo-
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tre banque car elles peuvent varier
selon les différentes banques et vos
pathologies, qu’ils ne sauraient ignorer.
Voir précisément les offres d"assurance
liées a chaque type de carte.

Afin de mieux couvrir les passagers en
cas de probléme, nous proposons une
assurance qui a été spécialement étu-
diée pour les personnes en insuffisance
rénale (et leurs accompagnants bien sdr).
Cette assurance couvre les personnes
en cas d'annulation, de rapatriement
et de perte ou vol des bagages, que ce
soit pour une raison liée a linsuffisance
rénale ou non. Cette assurance pro-
pose les mémes garanties pour les
personnes en liste d"attente pour greffe.

Caroline Leurent de I'agence Pons.

« Dialyses a bord (5 séances):

heures.

ponts et long de 29om

basique.

« Note de satisfaction : 6/10
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M Un témoignage convainquant e :

Bonjour et un grand bravo pour votre revue : je suis un médecin retraité de
74 ans et dialysé depuis 10 mois au centre d'auto dialyse Santelys de Co-
quelles / 62.J'ai fait avec mon épouse une croisiére en septembre 2006 sur
le Costa Atlantica. C'est donc un centre de dialyse trés spécial sur lequel je
vais vous donner mon appréciation.

Je ne reviens pas sur la parfaite organisation du voyage depuis mon domi-
cile et retour (train, hétel, avion, car jusque Savone) de la part de Mme Anne-

Localisation : 3 cabines sur le pont inférieur avec 2 postes et 2 lits chacune,
cabines si exigués que les dialyseurs devaient étre placés en quinconce et
que les 3 infirmiéres étaient forcées de mettre leur matériel sur le lit des pa-
tients, leur travail n'en étant pas facilité.

Nous étions 10 dialysés dont une grabataire.

« Horaires : Choix entre trois horaires dés avant 'embarquement, un peu
élastiques pour tenir compte des excursions. Ouverture de 7 heures a 23

« Personnel : Accueil de qualité de la part d'une néphrologue francaise et
de trois infirmiéres (deux francaises et une italienne) compétentes et sou-
riantes, dont le seul défaut était de ne parler qu'a peine I'anglais : ( j'ai di
faire l'interpréte avec la patiente écossaise dialysée dans la méme cabine)
- Cadre déja envisagé. Dialyseurs Frésenius. Deux Lits dont un seul régla-
ble. Equipements basiques : Une seule variété de reins, pas de cathéters etc.
TV non fonctionnelles en mer, mais infirmiéres trés conviviales.

« Accessibilité : I'agence Pons avait choisi des cabines passagers proches
d'ascenseurs menant directement au " centre”, sur ce bateau haut de 10

« Période : Septembre/octobre 2006 ;
- Appréciation sur ce centre un peu spécial : Hygiéne correcte, profession-
nalisme bon, trés bonne organisation, mais locaux inadaptés et matériel

« Possibilité de collation : Boissons et croissants.

Mais en fait, quel plaisir de pouvoir s'‘évader au loin, quel réconfort moral
quant on pensait que la dialyse vous immobiliserait dans votre ville. On au-
rait donc bien tort de se plaindre. Par contre des efforts devraient étre faits
pour que les infirmiéres puissent travailler dans de meilleurs conditions.

Ainsi, insuffisants rénaux, dialysés,
greffés et personnes en attente de
greffe peuvent partir en toute tranqui-
lité d’esprit.

Les détails de cette assurance sont dis-
ponibles sur le site Internet de G. Pons:
www.dialyses-et-croisieres. com).
Réflexe assurance voyage transplanté
Voyager a l'étranger pour un trans-
planté n’est pas chose tout a fait évi-
dente. En effet ce dernier connaft son
probleme d’insuffisance rénale depuis
longtemps et son assurance habitue-
lle ne le couvre pas, ni celle qui lui est
proposée par le tour opérator qui pro-
gramme votre voyage. S'il veut étre
couvert pour lannulation de son

Bien cordialement.
Dr Pierre A. 62100 Calais

voyage et en cas de probléeme sur place,
il doit recourir a une assurance que
sa carte bancaire ne couvrirait pas,
elle non plus.

Alors, soit il a recours a une assurance
personnelle auprés d’un groupe d'as-
surance (type Mondiale Assistance ou
autre, qui souhaiteront bien connaitre
votre état de santé) ou pourquoi pas il
aura recours a lagence de voyage qu'il
affectionnait du temps des dialyses et
qui couvrira son nouveau périple
individuel ou autre circuit organisé,
comme elle le faisait en voyages-dialy-
ses et croisieres-dialyses.

Mais attention, cette agence spéciali-
sée (assurant habituellement dialysés
et transplantés) pourra seule passer
le contrat auprés du tour opérator que
vous aurez retenu (Fram, Club Med,
Kuoni, Nouvelles Frontiéres, etc.), si-
non l'assurance ne saurait prendre
effet. Aussi, continuez a vous adres-
ser a cette agence spécialisée comme
auparavant, et cela en quelque desti-
nation que vous aurez pu choisir

Les personnes qui vous accompagnent
se trouveront quant a elles assurées
sans probleme, si elles réglent avec leur
carte bancaire par exemple (voir
conditions générales de chaque carte
bancaire et assurances offertes), mais
devront néanmoins demander a leur
banque ce qui se passe pourellessi... la
personne (linsuffisant rénal transplanté)
qui les accompagne est rapatriée avec
une assurance souscrite différente).

5) Pour la dialyse, un principe déja
bien rodé

Un « mini-centre » de dialyse est ins-
tallé, dans un espace de 'hopital du na-
vire, par HDI/FMC qui recrute égale-
ment les équipes médicales (composées
d'un médecin néphrologue et de trois
infirmiéres spécialisées en dialyse).
De plus en plus, les membres de
l'équipe médicale sont francophones
(en 2007, deux tiers des départs de
croisiéres ont un membre de l'équipe
médicale francophone).

Les séances de dialyse s'effectuent,
dans la mesure du possible, en dehors
des temps d’escale pour permettre a
ceux qui souhaitent de faire des excur-
sions. Bien évidemment, il peut arriver
qu’'une demi-journée d’excursion soit
manquée a cause des impératifs de la
dialyse. Le planning des séances est,
de toute facon, fourni a lavance afin que
chacun choisisse le groupe qui lui con-




| #10ISIRS |

vient le mieux (choix pris en compte en
fonction des dates d’inscription et de la
disponibilité). A noter cependant que le
néphrologuedu bord se réserve le droit
de modifier les horaires des séances
s'il le juge nécessaire.

6) Une seule éventuelle contrainte
votre dossier médical

Le dossier médical est préalablement
rempli par votre néphrologue.
Attention, linscription est néanmoins
soumise a l'accord du directeur mé-
dical des croisiéres. Il vaut mieux pré-
voir lorsque l'on est plusieurs jours en
mer ce qu’il est possible ou non de
faire a bord pour vous.

7) Le réglement des frais de dialyses
Le paiement de dialyses a l'étranger
peut devenir problématique lorsque la
carte d'assuré social Européen ne fonc-
tionne pas (anciennement formulaire
E111) caril faut faire lavance des frais.
Pour ces croisiéres, le paiement doit
se faire a l'avance par chéque*, mais
ce chéque n'est encaissé que deux
mois environ aprés votre retour, vous
laissant ainsi le temps d'obtenir le
remboursement (selon le plafond de
la Sécurité Sociale en vigueur, soit

298.80 euros par séance).

En effet, la carte d'assuré social Eu-
ropéen ne fonctionne jamais (quelle
que soit la destination) car Fresenius
Medical Care est privé et de ce fait ne
rentre pas dans le cadre de la conven-
tion européenne, qui permet une prise
en charge directe des soins par la Sé-
curité Sociale.

*Asavoir: le cheque des dialyses est a éta-
blir a lordre de Fresenius Medical Care et
non pas HDI.

Il faut encourager les loisirs de dialy-
sés, comme beaucoup d’entre nous
craignent a tort d’étre dialysé autre
part que dans leur centre habituel, ces
derniers se privent d’un confort de vie
que dautres [parfois plus atteints qu’eux
dans l'l.R.C.] s'autorisent.

Gérard Pons Voyages propose aussi
des séjours a ceux qui n'ont pas le
pied marin.

Ces séjours ne sont pas des voyages
de groupes organisés mais des voya-
ges « a la carte ». Tout est donc thé-
oriquement possible.

Certaines destinations offrent de nom-
breux avantages, notamment la Tuni-
sie et le Maroc:

Ces deux pays sont les destinations
idéales pour un premier voyage en
étant dialysé. En effet, certains cen-
tres de dialyse (voir ci-dessous) sont
destinés principalement aux patients
vacanciers et offrent de ce fait une
excellente qualité de dialyse (parfois
meilleure que dans certains centres
francais). Le personnel est francop-
hone, ce qui peut éviter quelques
désagréments liés a lincompréhen-
sion de la langue et les centres
proposent des transferts hétel/cen-
tre/hétel sans supplément de prix.
Le co(it des séances de dialyse est tout
a fait acceptable car inférieur au
plafond de remboursement de la Sé-
curité Sociale, la prise en charge est
donc a 100 %.
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Parmi les centres

D’HEMODIALYSE PERFORMANTS...

Parmi les 53 centres
d’hémodialyse
recensés en lle-de-
France, certains se
particularisent pour
l'accueil des touristes
étrangers ou pour
faire cohabiter
hémodialyse et DP
et d'autres pour
combiner l'auto-
dialyse et 'UDM.
Enfin dautres ont
Créé une unité sai-
sonniére de dialyse.
Is offrent ainsi de
nouvelles structures
avenantes et souvent
innovantes. Rein-
échos tente de les
repérer parmi
beaucoup dautres.
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¢ Aura Paris 20
¢ Rue de Pelleport a Paris 20e

Ce centre apporte de « leau a notre
moulin », en effet, il regroupe une UDM,
de l'autodialyse soit assistée (aide in-
firmier) ou simple (générateur en pro-
pre géré par un patient autonome).

Le centre équipé de générateurs de
derniére génération permet le relevé
a distance des parameétres machines
(transfert des données et de l'avance-
ment de la dialyse par patient) pour le
néphrologue. La surveillance des sé-
ances depuis U'hopital proche, laisse
de l'autonomie au néphrologue qui
n‘intervient que dans l'urgence ou sur
demande du personnel de santé
(équipe soignante] trés actif et tres
pro, constamment sur les lieux.

Un systéme récent d’eau osmosée,
assure une qualité d'eau de dialyse
trés satisfaisante.

Mieux que des mots, voila quelques
photos quivous permettront d’appré-
cier les prestations offertes par lAura
Pelleport. Si tout n’est pas encore par-
fait, nous pouvons noter quelques
exemples de conformité exprimés dans
la recherche du centre d’hémodialyse
idéal, ci-dessus.

Clinique Ambroise Paré Neuilly
27 Bd V. Hugo a Neuilly/Seine

Dans un cadre environnemental trés
soigné et pour satisfaire une clientele
locale, un nouveau centre lourd vient
d'étre installé dans cette clinique con-
nue et renommeée. Ce centre d"hémo-
dialyse est adossé a une structure mé-
dico-chirurgicale de pointe dont
l'activité s'appuie sur un plateau tech-
nique de haute performance. Scanner
de nouvelle génération, installation
d’IRM, unité de radiologie interven-
tionnelle cardiaque et vasculaire
autorisent entre autres activités
celles d'un service de chirurgie car-
diaque, d’un service de réanimation
polyvalente, et d’'un service de cardio-
logie comportant une unité de soins
intensifs. La clinique propose a ses
patients des séances de dialyse en
chambres seules et dans des cham-
bres a deux lits (12 lits au total). Sont
présents sur place en permanence un
néphrologue et une infirmiére pour
quatre malades, avec surveillance des
chambres par caméras téléportées
au PC infirmier. Le lieu, la structure
médicale, la qualité des équipements,
et le confort des patients en font un
centre de référence.

Ony trouve des équipements de haute
technicité : générateurs Frésénius
43800 (7 appareils), générateurs Fré-
sénius 5800 (5 appareils) et traitement
d’eau avec stérilisation chaleur dans
la boucle délivrant une eau ultra-pure,
du méme fabricant.

Ce centre accueille aussi des
urgences de jour comme de nuit en
néphrologie, et prend en charge une
trentaine de patients en dialyse péri-
tonéale, en partenariat avec lTAURA et
'Hopital Bichat.
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A noter aussi a la clinique, la présence
de deux excellents spécialistes de ra-
diologie interventionnelle pour les fis-
tulographies et dilatations de fistule.

En province aussi,
ca bouge...

+ Le centre de dialyse Saint Jean
¢ le Baptiste de Lourdes
¢ Route de Bartres 65100 Lourdes

Envingt ans, le Centre « Saint Jean le
Baptiste » a enregistré plus de 12.000
séjours de vacanciers.

Le centre de dialyse de Lourdes est
unique :en plus de la vingtaine de pa-
tients de la région, l'établissement
recoit des insuffisants rénaux de tou-
tes nationalités (plus de 50 % d’étran-
gers), de nombreux pélerins, mais
aussi de plus en plus de vacanciers
qui, été comme hiver, veulent profiter
avec leur famille des attraits de la ré-
gion: sports d’hiver, Parc National des
Pyrénées, Observatoire du Pic du Midi,
Cirque de Gavarnie (Patrimoine mon-
dial de LUNESCO), thermalisme ou
thermoludisme, sports de montagne.

La prise en charge est assurée a 100 %
par lAssurance maladie pour tous les
ressortissants de la CEE. Outre le mé-
decin néphrologue présent pendant tou-
tes les séances, le Centre de dialyse Saint-
Jean-le-Baptiste emploie une vingtaine
de salariés :infirmieres, aides-soignan-
tes, techniciens, administratifs...

En 2002, les membres de l'associa-
tions ont décidé l'agrandissement de
l'établissement. 20 postes, situés face
a la chaine des Pyrénées, permettent
de répondre a la demande croissante
des vacanciers.

° - b
« B. Braun Avitum... a Brest
Centre de Néphrologie-Dialyse d'Ar-

morique (CNDA)] - Brest
Le CNDA est situé a proximité du cen-

tre-ville de Brest. La salle de dialyse
dispose sur une vaste surface de
14 postes de dialyse, équipés de lits,
de tablettes inclinables et de postes
télé individuels sur bras articulé. Les
générateurs de dialyse, de marque B-
Braun, sont neufs.

Le CNDA a obtenu la note A pour le
score ICSHA (Indice de Consomma-
tion des Solutions Hydro-alcooliques
qui servent a la désinfection des mains
des patients et du personnel soignant]
évalué par le ministére de la Santé et
la note B pour le score ICALIN qui éva-
lue les moyens et organisations mis
en ceuvre pour combattre les risques
d’infections nosocomiales (scores vi-
sibles sur le site www.sante-gouv.fr).
Dans le cadre de la Certification, la
Haute Autorité de Santé a accordé en
2005 au CNDA le meilleur niveau d'ac-
créditation, avec notamment un point
fort sur sa gestion du Dossier Patient.
Lorganisation des séances de dialyse
a lieu en journée mais également en
soirée, de 20 h 00 2 01 h 00, les lun-
dis, mercredis et vendredis.

Et a Sallanches

LN

Le centre de Néphrologie Hémodialyse
du Mont Blanc a ouvert ses portes le
20 novembre 2006 au sein des Hopi-
taux du Mont Blanc de Sallanches.
Le nouveau centre de dialyse de Sa-
llanches accueille les patients jusqu’ici
pris en charge a Chamonix dans un
chalet fort sympathique mais trop pe-
tit. Le groupe B. Braun Avitum France
offre a son personnel et aux médecins
du Groupe, le cadre et les outils de tra-
vail permettant le meilleur accueil et
les meilleurs soins a nos patients et
de se mettre en accord avec le nou-
veau cadre réglementaire.

- Proximité de l'hopital et nouveaux
équipements

Construit dans Uenceinte de ['hopital
public de Sallanches, le centre béné-

ficie ainsi de la proximité du plateau
technique des différents services hos-
pitaliers. De plus, 80 % des patients
habitant a Sallanches ou a proximité,
leurs temps de trajets en sont égale-
ment réduits. Les équipes disposent
d’une surface de 900 m2, au lieu de
500 et d'un aménagement entiere-
ment neuf. De nombreux équipements
ont été également renouvelés.

- Objectifs du nouveau centre:

e Développer l'axe néphrologie avec
la prise en charge de patients plus
« lourds » ;

e Continuer a développer l'accueil et
lorientation des patients vacanciers,
nombreux sur la région;

¢ Renforcer les partenariats avec las-
sociation Aural en particulier pour
l'auto dialyse.

Parmi les centres qui nous ont été sig-
nalés, apres notre appel aux lecteurs
(page 37 Rein-échos numéro 1] :

Satisfaction d'un dialysé de Montpe-
llier concernant le centre de dialyse
de Porto Vecchio au sud-est de la Corse
(Centre d’'hémodialyse de ['Ospedale].
Ce centre de dialyse propose appa-
remment une solution d'hébergement
en résidence appartement (assez pro-
che du centre de dialyse]; avec tarifs
préférentiels pour les dialysés...

Merci cher lecteur de cet avis auto-
risé. Certains pensent que tout est
déja fait, nous nous pensons que tout
reste a faire. Faites donc connaitre
les centres de vacances qui en valent
la peine aux autres dialysés...

De plus si vous voulez nous aider a
réussir ! Pour cela rien de plus sim-
ple, aidez-nous a faire connaitre Rein
Echos, faites circuler la revue autour
de vous, son partage informera (plus)
et donc préviendra (mieux).
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Souhaite remercier ses sponsors pour le parrainage de ce nouveau numero, ils en ont
permis la réalisation et la distribution gratuite: AMGEN, BAXTER, B. BRAUN Avitum,
GENZYME, G. PONS voyages, ROCHE, SHIRE.

Elle remercie également les médecins contributeurs:
: Maryvonne HOURMANT (article sur la transplantation) et Gilles HUFNAGEL (article
sur la dialyse peéritonéale).

i Le site Web associé a la revue Rein-échos est désormais opérationnel, accédez a notre site
via http://www.rein-echos.com. Nous remercions par avance les sponsors nous permet-

i tant de réaliser ce site, de le mettre en ligne et de le faire évoluer constamment. Ce sont
les liens de parrainages croisés qui permettront de faire de ce site un portail d’informa-
tion rein et santé pour tous. Nous sollicitons et encourageons pour cela tous les liens qui
seront réalisés vers notre site www.rein-echos.com Merci a tous..
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La Société Amgen a permis
d’éditer deux publications qui mar-
queront l'année 2007 et qu’elle distri-
buera en consultation de « prédialyse »
et en centre d’hémodialyse dés avril,
via son réseau.

« Le REIN dans tous ses états »
comprendre pour mieux vivre, est un
ouvrage pratique et éducatif exem-
plaire, d0 au travail réalisé par le Pr
B. Canaud et son équipe a Montpe-
lier depuis 2000.

Ce document existe en deux versions
adaptées en fonction du stade de la
maladie rénale: un 1 er fascicule pour
les patients en stade 1-2-3 et un se-
cond pour les patients en stade 4 et 5
comprenant des informations complé-
mentaires sur les modalités de
suppléance.

Il existe des documents mis a la
disposition des dialysés par nos
grands laboratoires et fabricants de
matériels ; qui trop souvent nous
manquent dans nos bibliotheques,
car nous sommes passés a coté.
Autant mettre ici, dans cette rubrique
et en évidence, les plus remarquables
d’entre eux et vous aider,

si nécessaire, a vous les procurer...

COMPREMDEE FOLRN MIEUX VIVRE

Nous ne saurions nous en arréter
la, ce serait faire offense a Amgen et
au docteur J. Rottembourg qui ont
édité également un fascicule, bien pré-
cieux aussi, intitulé : « Dialyses et
vacances » informations utiles a
connaitre avant tout départ en vacances.

Ce vademecum aborde tant les
vacances dialyses en France, dans les
pays de U'Union, que dans tous les
autres pays. Il est significatif que sans,
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ce document, aller dans certains pays
vous confine a un risque de non
remboursement des frais de soins
engagés. Qu'il faut donc suivre a la let-
tre les précieux conseils de ce « Dialy-
Sses vacances ».

Rien n’est facile, de formulaires a
remplir en assurance maladie et au-
tres assurances contractuelles rapa-
triement dans le cadre de nos ALD,
mais voila bien le facilitateur attendu
de tous, des formalités a accomplir.
Celui-ci manquait, cette fois il est fait...

Du travail en moins pour Rein-échos,
quoique pour avoir des dossiers de dialy-
ses a l'étranger conformes, ce mode
d’emploi nécessitera compléments et
mises a jour, que nous suivrons bien
naturellement auprés du docteur Rot-
tembourg et d’/Amgen, sans qui ces deux
réalisations pratiques n'auraient peut-
8tre pas été aussi largement distri-
buées. Au cas ol vous ne le trouviez
pas dans votre centre, s'adresser a
l'attaché scientifique d’Amgen ou di-
rectement au siége d’Amgen. B
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Pres de 50000 dialysés et transplantés recherchent
de I'information santé. Rein-échos appuie les associations

existantes avec son portail de médias gratuits

ASSOCIATION FRANCAISE DES DIABETIQUES

INFORMER, ACCOMPAGNER

& DEFENDRE LES DIABETIQUES
LUTTER CONTRE LA PROGRESSION
DE LA MALADIE

Association
Frangaise

des Diabitiques

1/ORGANISATION

LAssociation francaise des diabétiques est la plus im-
portante association de patients en France, toutes
pathologies confondues. Elle a développé au fil des an-
nées un large champ d’actions:

- information et prévention, aide et solidarité, défense
et protection juridique, recherche scientifique.

Crée en1938 et reconnue d'utilité publique en 1976, elle
est devenue une fédération en 1993.

Elle regroupe aujourd’hui127 associations locales dont
19 régionales et 4 dans les Dom-Tom, totalisant 28 ooo
adhérents (a jour de cotisations) et quelque 9o ooo
sympathisants.

2/OBJECTIFS

Ses objectifs sont portés par le projet fédéral de I'association, « AFD, Acteur de
santé ». Ce projet s'organise autour de trois orientations pour les six prochaines
années qui réaffirment les principales missions de 'association :

« EXERCER une mission de prévention a destination du grand public (12 millions
de personnes a risque en France),

- DEFENDRE les droits d’acces a des soins de qualité et lutter contre les discri-
minations liées a la maladie,

+ INFORMER et PARTICIPER a la formation des patients,

« ACCOMPAGNER I'amélioration de la qualité de vie des patients par des
actions individuelles et collectives.

3/ACTIONS
« La revue bimestrielle « Equilibre »:

r I L =
equ,”bre 25000 abonnés
B v ity o Equilibre propose a un lectorat de personnes
g "‘._:I é diabétiques et leur entourage des informations

s o e pour mieux comprendre et mieux vivre le diabete
Reconcidaimn R
sur e wtaw U quotidien.

- Le site Internet www.afd.asso.fr:

13 000 connexions mensuelles

Lagenda de tous les événements autour du
diabéte, un espace presse, une information a jour
sur la pathologie. Une véritable fenétre ouverte
sur le diabéte.

» La librairie Forme et Santé
LAFD propose dans cette librairie spécialisée tout ce qu’il faut savoir sur le
diabéte, mais aussi dans de multiples domaines liés a la santé. Prés de 5000 livres
ont été vendus en 2005.

» Les conférences grand public
Avec pres de 150 conférences par an, 'AFD est le plus grand réseau d’informa-
tion sur le diabete.

42/// Reins-Echos n°2

LES SALONS DU
DIABETE DEJA 11 ANS!

33 000 visiteurs sur les 11 Salons
du diabéte en 2006

Organisé annuellement, le Salon
du diabéte d’lle-de-France est une
manifestation gratuite et convi-
viale. Sur le méme modele, des
salons du diabéete sont également
organisés dans toute la France.

- Les associations fédérées : le 1*
contact de proximité/Rencontres en-
tre patients. 1500 bénévoles organi-
sent au niveau local des animations
et rencontres, fort vecteur de lien so-
cial. Les associations fédérées permet-
tent ainsi la création d’un grand ré-
seau de solidarité sur le terrain.

- Les journées de sensibilisation au
risque diabéte: 'AFD et ses associa-
tions fédérées organisent tres régu-
lierement des journées de sensibi-
lisation destinées au grand public
et proposent notamment aux
personnes présentes de controler
leur glycémie. Prés de 250 actions
de sensibilisation au diabéte avec
dépistage sont ainsi organisées
chaque année. Un centre d’appel
pour conseiller et accompagner les
personnes diabétiques composé de
conseillers santé et de patients bé-
névoles en lien avec divers spécialis-
tes (diabétologue,diététicienne,
conseiller juridique, conseillére sociale.).

Contact: Association Francaise
des Diabétiques

88 rue de la Roquette

75544 — Paris cedex 1

Tel: 0140 09 24 25

Email : afd@afd.asso.fr

Site Internet: www.afd.asso.fr

LA FONDATION
GREFFE DE VIE

Les greffes rein, cceur, foie, poumon
au cceur de son action de fonda-
tion d'utilité publique.

Elle sensibilise le public et fait cam-
pagne pour le don du vivant, con-
cernant la greffe rénale. Elle forme,
elle édite et soutient la recherche
en transplantation.
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NEPHROPAR ET LE

WORLD KIDNEY DAY

Le jeudi 8 mars 2007 au Ministeére
de la Santé et des Solidarités, le
symposium de la deuxieme jour-
née mondiale du rein s’est déroulé
sur le théme « Les maladies réna-
les: comment les dépister ? com-
ment les traiter ? », a l'initiative des
Réseaux francais de néphrologie,
des Sociétés savantes et des Asso-
ciations de patients et de familles,
et notamment Néphropar, réseau
aupres duquel vous pourrez obte-
nir tout renseignement complé-
mentaire (Réseau Néphropar 149,
rue de Sévres 75743 Paris cedex 15,

par tél: 0144494452, fax:

0144 49 47 50, par mail
contact@nephropar.org. - ou sur

leur site : www.nephropar.org ).

LA FNAIR

Présente depuis 1970, indispensa-
ble a tous, organise elle en octobre
chaque année « La semaine du
rein »,qui aura permis en 2006 de
dépister 20 000 nouveaux cas.

La revue FNAIr vient d'améliorer
son design... félicitations

NEPHRONEST

Le Réseau NéphronEst de prise en charge des maladies rénales chroniques dans
I’Est francilien, est né!

* QUI SONT LES MEMBRES DU RESEAU NEPHRONEST 2

Le Réseau est promu par un groupe de praticiens néphrologues, généralistes et
cardiologues libéraux auxquels se sont associés d’autres professionnels de santé
(diététiciennes, psychologues, assistantes sociales, laboratoires d’analyse) et |a
Fédération Nationale d’Aide aux Insuffisants Rénaux, afin d'améliorer le dépis-
tage et la prise en charge des maladies rénales dans I'Est de Paris (X°™, XII*™,
XIXtme et XX arrondissement), en Seine Saint-Denis, en Seine-et-Marne Nord
(polyclinique de Lagny) et dans les communes adjacentes (Vincennes et com-
munes proches, Sarcelles et communes proches). Le Réseau a été labellisé et fi-
nancé par 'URCAM et I'ARH lle-de-France au titre de la Délégation Régionale
des Réseaux en mai 2006. Il travaille en partenariat avec les deux autres rése-
aux de Néphrologie d’lle-de-France, Néphropar et Rhapsodie, et avec les Rése-
aux Dianefra (diabétologie) et Résicard (insuffisance cardiaque).

Comment fonctionne le Réseau NéphronEst ?

'adhésion des patients au Réseau est enregistrée par le médecin de ville adhé-
rent, généraliste ou spécialiste salarié ou libéral, au cours d’une consultation.
Cette adhésion permet au patient d’étre pris en charge conjointement par son
médecin et par un néphrologue choisi par ce médecin, dans le cadre d’un pro-
tocole établi comportant des objectifs définis (tension artérielle, protéinurie,
régime, exercice physique, maitrise des facteurs de risque cardiovasculaire). Le
patient, par son carnet de suivi, participe lui-méme a sa prise en charge.

Le remplissage du carnet de suivi par le médecin traitant conditionne la rému-
nération spécifique d’inclusion et de suivi.

* POURQUOI ADHERER AU RESEAU NEPHRONEST ?

Le Réseau propose une offre de soins diététiques, et psychologiques assurés
financierement par le Réseau. Il permet, en outre, un suivi régulier selon des
objectifs quantifiés dont on sait aujourd’hui qu'’ils peuvent retarder, voire évi-
ter le recours a la dialyse et a |a transplantation, et réduire considérablement
la morbi-mortalité cardiovasculaire. Le Réseau fera bénéficier ses adhérents
d’informations réguliéres sur la maladie rénale diffusées sur son site Internet
et par le Journal des réseaux de Néphrologie d’lle-de-France, ainsi que de
numéros téléphoniques directs. Il facilitera autant que nécessaire les procédures
d’évaluation de pratiques professionnelles (EPP).

Des sessions de formation pluri-professionnelles indemnisées, sont mises en
place pour améliorer la prise en charge de nos patients atteints de maladies ré-
nales chroniques. Le premier séminaire aura lieu le 30 et 31 mars 2007 a la cité
administrative du conseil général de Bobigny.

Une commission scientifique a aussi démarré ses travaux. La prochaine session
aura lieu le mardi 6 mars a 20 heures a I'hépital Tenon.

o« COMMENT ADHERER AU RESEAU NEPHRONEST ?

Il suffit de vous faire connaitre !

SECRETARIAT/COORDINATION

Réseau NéphronEst, Hopital Tenon, 4 rue de la Chine 75020 Paris
Tel: 0156 016993 - Fax: 0156 0169 99

Email : reseau.nephronest@tnn.aphp.fr

LA FONDATION DU REIN

- Elle a été cREEE EN 2002 et représente la France au niveau international, pour
ce type de fondation (52 pays ont une Fondation du rein).

+ Son PRESIDENT EST RAYMOND ARDAILLOU.

« Elle OFFRE UNE INFORMATION AU PUBLIC sur son site Web www.fondation-du-
rein.org avec des fiches d’information

« Elle ORGANISE EN FRANCE « LA JOURNEE DU REIN » avec ses partenaires (jour-
née mondiale, revenant annuellement le deuxieme jeudi du mois de mars).
Cette année ce fut le 8 mars.

Nous avons également apprécié « la carte des maladies rénales », tant pour les
médecins (soins, urgences), que pour les informations et conseils aux malades.
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’ASSOCIATION FRANCAISE DES INFIRMIER(E)S
DE DIALYSE TRANSPLANTATION ET NEPHROLOGIE

associe: « Professionnalisme et compétences »
Depuis 1980, I'Association Francaise des Infirmier (ére)s de Dialyse, Transplantation et Néphrologie (AFIDTN) a a cceur de
« former pour mieux soigner », et en a fait sa devise.

Depuis 26 ans, 'AFIDTN a organisé et mis en place un grand nombre d’actions de formation et n’a cessé de développer cette
activité avec en paralléle une activité de publication, afin de répondre a un réel besoin.

« Assurer la formation spécifique et améliorer les connaissances des Infirmier (re)s de Dialyse, Transplantation et Néphrologie,
« stimuler et promouvoir la recherche,

- permettre un échange de connaissances et d’expériences, E C_HAN G ES
- apporter le meilleur niveau de soins et d’aide aux patients insuffisants rénaux et a leur famille, '
- collaborer avec tous les professionnels de la santé et étre représentatif dans les différentes instan-
ces nationales, européennes et internationales,

- valoriser la profession infirmiere par la reconnaissance des qualifications et compétences acquises,
- contribuer a garantir I'€thique et la déontologie professionnelle,

tels sont nos objectifs.

Les Sessions Nationales de I'AFIDTN sont I'événement « phare » de 'année. Elles sont organisées en
partenariat avec des équipes médicales et paramédicales d’'une région et avec les partenaires de I'in-
dustrie de la dialyse et de I'industrie pharmaceutique.

Tout au long de ces journées, se déroulent des sessions plénieres, des ateliers de travail, des conférences débat, des sessions
éducatives. Le programme est riche et dense et chaque année quelques temps forts font preuve d’'un énorme intérét.

Les participants y trouvent un enrichissement professionnel et les différentes sessions répondent a leurs attentes en
matiere de formation.

En 2006 ce professionnalisme s’est vu récompensé par I'attribution de la certification ISO goo1 par BVQI, a I'ensemble des
activités de formation de 'AFIDTN .

ROLE DU RESEAU TIRCEL* DANS LE'DI‘EPISTAGE ET LA PRISE
EN CHARGE DE L'INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE

POURQUOI UN RESEAU DE SANTE NEPHROLOGIQUE EN REGION LYONNAISE ? =

- Les services a destination des patients w:

La structure de coordination se met en relation avec le patient afin ) patieris pris en

qu’une équipe de suivi puisse étre rapidement organisée pour sa prise mﬂ;f: D¢ Wop Ralentr
en charge : un médecin généraliste, un néphrologue, un biologiste, une N P;mm
diététicienne, un pharmacien et un infirmier si besoin. Aprées validation des diférents {stnaie chroaiue
du stade de I'insuffisance rénale, un planning de suivi annuel est éga- Macieurs

lement défini et envoyé au patient.

Suivant le stade de I'insuffisance rénale, supérieur ou inférieur a 30 ml/min wmf:.
de DFG, les patients sont conviés a des réunions d’information collective. meilisLee option Prévers o iralier
Ces réunions ont lieu plusieurs fois par an, et sur les différents établisse- ::m Prépacer Favaniel mme.c::m
ments adhérents au réseau;; si besoin, les patients peuvent également étre dalyse rméi finsutisanoe
adressés vers une consultation d’information pré-dialyse animée par I'é- 'I'Imll :nj présenver san SR chworicue
tablissement de son choix, pour l'aider & comprendre les traitements de | R ononis

suppléance, et a choisir la méthode la mieux adaptée a son cas.

Le réseau facilite également le suivi diététique et 'éducation thérapeutique, sous la forme de consultations aupres des dié-
téticiennes et des infirmiéres libérales, totalement prises en charge par le réseau.

En dernier lieu, le patient peut trouver sur la partie « grand public » du site internet du réseau, les réponses aux questions
qu’il n’a pas eu 'occasion de poser lors de ses contacts avec les différents professionnels.

Le réseau de santé TIRCEL compte 650 patients adhérents ce qui lui permet d’étre reconnu par les établissements de soins
et les organismes de gestion (URCAM et ARH) et d’avoir des résultats significatifs en terme de prise en charge précoce de
I'insuffisance rénale chronique.

* Les services a destination des professionnels de santé

Les professionnels adhérents au réseau s'engagent a suivre la charte du réseau.: participation aux séminaires de forma-
tion continue organisés par le réseau, coordination avec tous les autres professionnels de santé, et informations des
patients sur la maladie rénale chronique, les moyens de ralentir sa progression, et les traitements de suppléance.

Le principal outil de liaison est un site internet (https://www.tircel.net) qui abrite le dossier médical partagé des patients,
ainsi que les recommandations pratiques.

Le réseau TIRCEL est aussi agréé depuis Février 2007, comme organisme d’évaluation des pratiques professionnelles par la
Haute Autorité de Santé, pour les médecins adhérents.

Suite sur prochain numéro

* Traitement de lInsuffisance Rénale Chronique dans [Espace Lyonnais
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BLOODLINEAIRWAYS

Bienvenue dans l'un de ces matins ol tout semble aller
de travers! Réveil a l'envers, course poursuite entre la sa-
lle de bains et la cafetiére, l'dme encore en dehors de la ré-
alité, encore teintée du dernier réve en vogue. Imaginez
donc: j'étais a Nassau (Bahamas), sirotant de multicolores
cocktails et ignorant faussement les créatures déambulant
sur la plage. Au chaud dans une douce sensation de légée-
reté et de nonchalance, le nez planté dans un soleil a peine
agressif, paradisiaque en somme. Mais les news de ce ma-
tin que crache le minuscule poste de radio me rameénent a
des considérations plus triviales: l'lrak, le Liban, le réchauf-
fement de cette planéte qui nous héberge tant mal que bien,
des gens sans emploi, ou sans domicile, ou sans espoir,
bah!: tant que les marchés internationaux sont en pleine
forme et que la Bourse de Londres ou de New-York nous
sourit, tout semble pour le mieux dans le meilleur des Mon-
des possibles, non? L'évocation par la journaliste du
nouvel élu venant de se prendre cent millions au Jeu de
Hasard (« je tiens a remercier la Francaise des Jeux de
Hasard... ») finit de me réveiller tout a fait.

Six heures trente du p'tit matin, 'heure des braves! Et puis,
d’ailleurs, ne dit-on pas que l'avenir appartient a ceux qui...

Un taxi aussi réveillé que moi m'appelle de ses phares
blancs du fond de la rue: « James, au Moulin Rouge ! » iro-
nisé-je joyeusement en montant dans le carrosse. On se
connait par cceur, depuis le temps qu'il me conduit trois
fois la semaine a l'aérodrome. « Mille dollars pour vous si

j'y arrive avant vingt minutes ! » continué-je énergiquement.
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Le cavaleur du macadam me prend au mot et écrase
l'accélérateur dans un sonnant « c'est parti, Votre Altesse ! ».
J'ai l'impression d'étre une princesse anglaise poursuivie
par des photographes a moto. Puis revient a une allure plus
urbaine et respectueuse des limitations de vitesse en
vigueur. Ce n'était d'ailleurs pas la peine de faire tant de ci-
néma, puisque nous voici déja ralentis par le trafic déja
dense de cette heure pourtant bien matinale.

Me sens un peu lourd, aujourd’hui, un peu vaseux, comme
si je venais de me réveiller d'une fiesta hors limites qui
m’aurait amené a me coucher bien trop tard. Ce qui n'est
pas le cas. Tout au plus un diner un peu arrosé hier soir:
en ce moment je ne sais pas pourquoi mais j'ai tout le temps
faim... la sagesse populaire dit qu'il s'agit la d'une bonne
maladie. Seulement moi ¢a ne me convient pas. Ce serait
méme plutot un... probléme. Bref: plus nous nous rappro-
chons de notre destination finale et moins je fais le mariole,
m'isolant dans un mutisme boudeur, les yeux sur quelque
lumiére de la ville embrouillée par cette pluie dégueulasse.

Mes compagnons de VOYage sont déja quasi-
ment tous la. Ils ont l'air tout aussi en forme que moi, c'est
tout dire: le week-end fut long et délicieux, mais chaque
chose aussi agréable soit-elle doit avoir une fin, et une
nouvelle semaine nous attend, qui devrait ressembler a la
précédente comme a la prochaine. Nous sommes tous la,
a l'heure, tous différents mais en méme temps semblables.
Collégues malgré nous, mais apreés tout: qui peut se van-
ter de pouvoir choisir ses collégues ? Une connivence sem-
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ble régner entre nous, une condition particuliére semble
nous unir pour le meilleur comme pour le pire. Cependant
nous n'allons pas nous congratuler pour autant car ce
microcosme-la ressemble a la vie elle-méme: Je n'y aime
pas tout le monde et suppose que tout le monde ne m'y
aime pas non plus unanimement. Je salue donc les uns et
les autres poliment, et commente la pluie (réelle] et le beau
temps (espéré). Tout en me préparant a la suite...

La salle d'embarquement est dgja en ébulli-
tion, et les personnels de la compagnie s'affairent déja sur
mon vol et celui de mes co-passagers. Nos engins sont déja
sur la piste, vibrant déja sous les ultimes batteries de tests
précédant les décollages. Force est de constater que sur
Bloodline Airways © les machines ont toujours été rutilan-
tes, révisées aussi scrupuleusement que réguliérement (j'ai
connu pire, croyez-moi!) et que les personnels, a bord
comme au sol sont, sinon aux petits soins, au moins vigi-
lants. Je dois préciser que nous devons tous voler trois fois
la semaine pendant plusieurs heures. Il ne s'agit pas pour
tous d'une activité principale, mais ces petits voyages -trés-
réguliers font partie de notre vie. J'avoue que certains jours
je m'en passerais bien, et me paierais bien une semaine
entiere d'école buissonniére sans un seul complexe si je ne
me raisonnais pas un peu. Nos places relativement atti-
trées et régulieres nous attendent, a l'image de ces
fauteuils qui nous tendent leurs bras de cuir ou de simili
comme une invitation urgente. Mais déja le pilote (en l'oc-
currence il s'agit la d'une pilote], toute de blanc vétue nous
dévide le protocole de rigueur, en prélude au décollage:

« Bienvenue sur Bloodline Airways ©. Le Comman-
dant Jocelyne Nefraux et tout l'équipage sommes heureux
de vous accueillir a bord de ces vols courts, moyens ou longs
courriers, tout dépend de votre perception de la chose, nous
ne sommes pas forcément objectifs... a propos d'objectif,
nous atteindrons le notre dans quatre heures, soit 11h45
heure locale, exactement la méme heure qu'il sera... ici!
(Cette blague éculée sur le non-décalage horaire ne faisant
plus rire personne depuis un siecle, la pilote glissa non-
chalamment)

(...) Le staff de pilotes présentant un numerus-déficit ce
matin, nous vous prions de prendre votre mal en patience
en admettant gentiment que tous ne décolleront pas au
méme instant, et que certains devront méme... attendre. »
Un brouhaha se fit sentir chez les passagers; déja certains
s'étaient habilement approchés des pilotes, afin de se faire
reconnaitre et, comptant bien démarrer avant les autres,
sinon dans le peloton de téte, mettaient en jeu leur capital
sympathie:

« J'enai plus qu'assez, je pars toujours apres tout le monde.
Vous ne m'aimez pas, ou quoi ? »

D'autres objectaient une raison plus technique:

« Je suis bien fatigué ce matin, bien lourd. Pouvez vous at-
tester de la tension qui m'anime et accéder a mon désir de
décoller tout de suite ? »

D'autres encore jouaient franc-jeu (chacun son style, hein?) :
« Bon allez, onyva? Je suis prét! » Comme pour dire:
« Les autres, on s'en fout, partons en douce... »

Pendant cette indicible pagaille, la pilote, un oeil sur les

machines volantes terminait sa rituelle présentation: « No-
tre vitesse de croisiére aprés décollage sera établie a 300
tours/minute. La température intérieure s'échelonnera en-
tre 36 et 37,5°Centigrade, selon votre souhait. Nous établi-
rons selon notre expérience, la votre et les informations en
notre possession une programmation de votre U. F horaire
et du Na accompagnant le pilotage automatique une fois le
décollage effectué... »

(N.D.R: L'U. F signifiant Unity of the Flight, une sorte de
mesure de puissance des réacteurs, d'apres ce que j'en
comprends, et Na étant le garant du rapport entre la puis-
sance de l'appareil et la sécurité technique du vol, in
english Neutral additionnal.)

... « En cas de perturbation ou d'événements indésirables,
si nous traversions par exemple une zone de dépression,
nous vous inviterions a presser le bouton rouge situé sur
la gauche de votre siege, ce qui aurait pour effet immédiat
de vous placer en une position allongée tellement plus agré-
able! Le cas échéant notre personnel de bord cherchera
bien évidemment a vous étre agréable, en vous proposant
tout un choix de liquides allant de la bouteille de Serum
Phy® a celle de Bichy-St-lorre®, en passant par notre
fameux flacon d'Eau salée A.0.C, le tout en duty-free bien
évidemment et a des tarifs tout a fait avantageux!

Enfin, le vol de haute altitude ayant pour effet immédiat de
faire perdre du poids, une collation chaude ou froide vous
sera servie immédiatement apres le décollage par nos
hotesses et stewards. Vous étes a présent sur le point de
décoller. Veuillez s'il vous plait détendre votre bras en méme
temps que votre... esprit. En vous remerciant de votre
attention, le Commandant et moi-méme vous souhaitons
un excellent vol! »

La pilote qui prit soin de mon envolée matinale n'était
pas ma préférée.

Tant pis, pas bien grave... J'appréhendais les décollages ou
plutdt ' avant-décollage depuis toujours, parce qu'il
s'agissait ensuite d'attacher sa ceinture comme ils disent,
ainsi qu'un brassard destiné a recueillir pour le staff de
précieuses informations dans le domaine fort personnel de
MON état cardiodynamique. Bah, une lubie de la compagnie,
pensions-nous, au moins s'occupent-ils de notre
confort! Plutot pas trop désagréable comme sensation. Ca
gonfle et ca serre et basta.

i O
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Non: mon inconfort lié a cette période d’avant
décollage étaient ces petites douleurs au
niveau du bras opposé a celui du brassard.
De l'autre coté.

Pas vraiment insupportable, mais je dois dire
qu'a la longue... bref, ceci est une autre
histoire. Nous avions déja entamé notre as-
cension: 100, 180, 220,280, 300 tours/minutes,
lorsque la bécane se mit a feuler bruyamment
et une alarme a retentir, ding dong! Quelques
secondes d'intervention. Et vroum, Gaz remis,
carepart. L'alarme ne témoignait juste que du
paramétrage manuel du vol, que des aléas du
vrai live! Des alarmes a la détente un peu trop
rapide manifestement, tout finirait par se ca- i
ler, tranquille. La pilote finit par passer le mi-
nois hors du cockpit: « c'est parti, m'sieur, le

T T

pilotage automatique est en phase, et le ciel
dégagé. Sivous avez besoin de quelque chose
on est la, hein? » Elle m'offre un bonbon, c'est fréquent au
décollage: j'ai de la chance, c'est un bonbon Popeye, « le
bonbon qui donne du fer », comme dirait la pub. J'adore!
D'autres fois, j'ai droit a des bonbons vitaminés ou a d'au-
tres parfums, comme les super-calci, les insullos-succu-
los, pas mal ceux-la. Les pires ce sont les Kayaxalets, en
tablets, qu'on nous offre a sucer a la maison, mais qui sont
franchement... imbouffables! Un choc gustatif des plus pé-
nibles, une épreuve! J'en suis pas fou, c'est un euphémisme.
Chacun ses goits...

Le reste du Vol ressemble a tous les autres vols:
'épisode du plateau-repas, la couverture sur les jambes,
devant un film ou un documentaire animalier, un bouquin,
un journal ou le pod musical collé aux oreilles. Une petite
conversation devant un café? Des chocolats et des fruits
secs plutot, que j'aime a grignoter en début de traversée,
alors qu’'a la maison, ca ne me dit jamais rien. L'étre
humain est décidément bien compliqué... J'aime par des-
sus tout regarder par le hublot, et m’enivrer du spectacle
de 'océan, de ces immenses masses de flotte a l'infini uni-
quement et rarement ponctuées par quelqu’ ile paradisia-
que, comme l'Atoll de Potassia, si joliment dessiné en forme
de coeur beige sur ce fond turquoise, de toute beauté. Ou
bien encore les monts Fosfor, sublimes surtout la nuit parce
qu'ils brillent! J'ai déja fait le voyage en nocturne, je peux
en parler, ca vaut le détour!

Je finis par m’endormir. Et retrouver mon réve de Baha-
mas, de cocktails multicolores, de créatures (de réve évi-
demment), de soleil a peine agressif, de sable chaud et doré.

A mon réveil, cest déja U'effervescence des prépara-
tifs a l'atterrissage, le ¢ ? ur du vaisseau perd petit a petit
son rythme de croisiére, passant régulierement des 300
tours/minute de croisiére jusqu' a... zéro! C'est fini. Nous
sommes au sol a présent, et roulons gentiment vers le
satellite, le port d'attache. Suis toujours un peu fatigué a
ce stade de la compétition: c'est « aprés que l'avion se soit
posé que le passager part se reposer » concluais-je a
'adresse de la pilote qui venait de me saluer joyeusement.
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Je retrouve les autres au vestiaire et apprends qu'un vieux
camarade de jeu vient d'étre griffé. C'est vrai, je réalise ne
pas l'avoir croisé ce matin-la au briefing... Je suis heureux
pour lui, une copine applaudit, un gamin siffle entre ses
doigts. Il faut bien dire que se retrouver griffé change la vie:
le Q. G estime qu'untel ou untel, pour peu qu'il soit candi-
dat, finit par ne plus avoir a voler trois fois par semaine
comme il le faisait jusque la. Un fonctionnaire assermenté
pose alors sa griffe sur un protocole d'accord, d'ou l'expres-
sion « se faire griffer ». Une mutation, simplement, mais
quel sentiment de liberté ce doit étre ! J'ai fini par me faire
inscrire sur une liste. Bah, si ca se trouve, demain matin,
ou méme ce soir, mon téléphone vibrera d'une de ces
bonnes nouvelles qui changent la vie! Wait and see! Les
places sont relativement cheres, et les méandres des
petits papiers de ladministration, on sait ce que c'est, hein?
Il peut y avoir des... longueurs... Enfin: tout vient a point a
qui sait attendre, et j'ai bon espoir.

Le taxi quittait la base. Je jetai un oeil en arriére pour
apercevoir les engins de la session suivante déja préts au
décollage. Les personnels n'avaient pas trainé pour
nettoyer, tester et remettre en route les aéronefs.
Le plancher des vaches m'était doux au regard, et le pale
soleil de ce midi automnal me réchauffait le coeur. Le
conducteur nous frayait silencieusement un passage a tra-
vers la circulation fluide, vers la maison.
Je me sentais fatigué. Une petite heure ou deux de
sommeil me reconstitueraient bientdt parfaitement. Allongé
confortablement, mes dernieres pensées vagabondérent
pendant une minute encore vers l'aérodrome, la compagnie
Bloodline Airways © et son personnel aux petits soins. Fine
équipe...
« Je serai griffé demain! » fut ma derniére pensée.
Je sombrai dans le sommeil et retrouvai bientt mon réve
du petit matin: Je suis a Nassau (Bahamas), sirotant de
multicolores cocktails et ignorant faussement les créatu-
res déambulant sur la plage. Au chaud dans une douce sen-
sation de légéreté et de nonchalance, le nez planté dans un
soleil a peine agressif... Paradisiaque, en somme.

Onlyo, e27.01.2007
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BOUTIQUE REIN SANTE

Soutenez Rein-échos et faites vous livrer
des piluliers testés pour vous (dialysés, transplantes)

NOUS PROPOSONS AUX LECTEURS DE REIN-ECHOS DES PILULIERS PRATIQUES ET BEAUX

Référence Piluliers Format Compartiments Prixene TTC Nombre souhaité
A) MEDIMAX Hebdomadaire 15x16x4,5 8 (dont une réserve neutre) 28

(gros consommateur

de médicaments)

B) MEDIHEBD Hebdomadaire 10.5x10.5x25 7 18

C) MEDITRIO Fin de semaine 3

D) MEDIWEEK Week-end 2 8*

Reglement par chique a la commande. Frais de port en sus selon quantité et destination (envisager 5 et 6 e en sus pour les plus gros piluliers, lettre postal a
L'unité). Prix étudiés pour commandes groupées. Sticker personnalisé possible a votre en téte ou logo.
*Vlendus par deux unités (cause codt transport rendu a domicile).

Courrier a la Ligue Rein & Santé 10 rue Montéra 75012 Paris
en complétant le formulaire ci-dessous:

Nom et prénom:...

Ville et code posta

D’autres produits seront disponibles sous peu.
La Ligue Rein & Santé, courriel : Irsasso@orange.fr / Tél.: 06 87932154
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Appel aux partenaires
pouvant distribuer
la revue Rein-échos

Rappelons—le, la Ligue Rein et Santé, association éditrice de la
revue Rein-échos, s'adresse aux patients, qui a un degré ou un autre,
risquent ou sont déja dialysés et/ou transplantés et notamment nos
collegues diabétiques, leur famille et les professionnels qui les accom-
pagnent afin d'établir et de facilité un échange interactif et réduire cette
solitude anormale qui affecte tant d’entre-nous.

Cette revue se fait l'écho de l'environnement de la néphrologie (associa-
tive, médicale et recherche), afin de faire mieux connaitre 'étendue des
savoirs et des apports. Elle est distribuée en nombre, actuellement a
10000 exemplaires. Sa gratuité pour tous nous impose des envois en
nombre (>30), mais elle peut-é&tre adressée individuellement en Pdf via
le réseau Internet a partir d’'une adresse mail (elle peut-&tre adressée
individuellement vers votre centre contre des frais de port).

Pour parfaire sa distribution dans les points de livraison demandeurs
(associations de patient, associations d'autodialyse, centres publics et
privés d’hémodialyse et de transplantation, etc.), nous recherchons des
patients volontaires et des cadres de santé, surveillantes, secrétaires,
etc. bénévoles, acceptant de distribuer aupres d’eux et dans leur envi-
ronnement (centres associés] la revue.

Ces « partenaires référents, de terrain », seront nos contacts privilégiés
entre l'édition et les lecteurs, ils (elles) seront informés prioritairement
de nos actions et nous relaierons leurs propres informations. Nous
faisons actuellement campagne par téléphone pour mieux les identifier
(ou les remercions de se faire connaitre directement auprés de nous).

Votre contact est Virginie secrétaire de la LRS
10 rue Montéra - 75012 Paris

0687932154
lrsasso@orange.fr/rein.echos@orange.fr
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La Ligue Rein et Santé

10 rue Montéra 75012 Paris
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www.rein-echos.com
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Pharma

Roche s’engage toujours plus
pour vous et vos patients...

Déja 29 centres de transplantation rénale
adulte sur 33 ont adopté 5110,

390

des soignants s'estiment
trés satisfaits ou satisfaits
du logiciel SITO.

Roche a réalisé entre mars et avril 2006, une enquéte
de satisfaction dans 26 centres de transplantation rénale
disposant du logiciel SITO,

*Systeme d'Information en Transplantation d'Organes.

Etabli le 04/04/07
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La qualité et la sécurité des soins en dialyse
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Vacances en France
Faites confiance au groupe B. Braun Avitum

Antibes (06)

Centre d'hémodialyse de la Riviera
Tél : 0493951293

Blois (41)

Boulogne :
CIRAD :
Tél. : 02 54 90 35 00 Brest® Oirecior Paris :
markt tirig el vent D rEI"'.'rElrl
Brest (29) - Montargis
Centre de nephrologie-dialyse d'Armaorigue - B I DI 5

TElL : 02 98 44 86 62
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Sallanches (74) l.,

Centre de Nephrologic-hémodialyse du Mont Blane
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