E AUTORITE DE SANTE ORGANISATION DES PARCOURS

Maladie rénale chronique :

preparation a la suppléance
Informations pour les professionnels de
santé et les equipes de soins

Document réalisé pour les expérimentations pilotées par la DGOS sur le par-
cours de soins des personnes atteintes d’insuffisance rénale chronique
(article 43 de la loi n°® 2013-1203 du 23 décembre 2013 de financement de la
sécurité sociale pour 2014)

Septembre 2017



Ce document est téléchargeable sur :

Haute Autorité de Santé
Service communication - information
5, avenue du Stade de France — F 93218 Saint-Denis La Plaine
Cedex
Tél. : +33 (0)1 5593 70 00 — Fax : +33 (0)1 55 93 74 00

© Haute Autorité de Santé — septembre 2017


http://www.has-sante.fr/

Sommaire

INEFOAUCTION ...ttt b et e et e e be e te e nesnens 4
1. Maladie rénale chronique et principes de traitement ..., 5
1.1 Maladie rénale chronique et stades d’@VOIULION............c.ceiirirriic s 5
1.2 Objectifs des traitements de 1a MRC ... s 6
1.3 Traitements de suppléance : transplantation rénale et dialySes ..........c.coueeurriernniiesnceeees 6
1.4 Traitement CONSEIVALEUI..........cvuiiiiiiii s 7
1.5 Meéthode pour « DECIDER ensemble d'un mode de suppleance rénale » ...........c.c.ooeeeneeenneecnneiennane. 8
1.6 Education thérapeutique tout au long de la prise €n Charge...........ccoevrieernieenniceee s 8
2. Offre de soins et éléments de choix du traitement de suppléance..........ccoeeevvviicecircrenene, 10
2.1 Répartition des différents types de suppléance de la MRC ... 10
2.2 SUIVIB .ttt b bbbttt bbb e st et e AR AR R AR b bbb bbb bbb b b s s s e e e e e 10
2.3 QUANLE GB VIB.....eeiieeeeeece ettt b bbb bbbttt n e e e 11
2.4 COUL AES PrISES BN CNAIGE......cuieieiiircieieirec ettt bbbt 1
3. Modalités de SUPPIEANCE FENAIE ...........c.ccvevieceiceeecee et 13
3.1 Transplantation MENAIE...............cvcueuiiee ettt 13
3.2 Différents MOAES A GIAIYSE ......cvovovririririiiieeeeeee e 20
3.3 Spécificités de la dialyse Chez |es Personnes AgEES .........cccvvrrrrrrriiennisireeeeeee e 28
4. Impacts des modes de suppléance sur la vie quotidienne et privee ...........ccoevveervicccnenne, 30
4.1 Diététique et traitements de SUPPIEANCE .......ccoviievciiiiece e 30
4.2 Impact surla vie QUOLIAIENNE..........c.cooiiiicccce e bbb 33
O. PropOSEr AU SOULIEN ..ottt st be sttt beebe e 36
5.1 Accompagnement PSYCROIOGIGUE ..........vvvirererereieieieieieie ettt sssesesssnsssens 36
9.2 SOULIBIN SOCIAN ...ttt bbbt 37
5.3 Role des associations de PatieNtS ............cceiiiiiciciciiie e 37
Annexe 1. Méthode d’elaboration..............cceieirreiiisece e s 38
Annexe 2. Méthode pour DECIDER ensemble d’un mode de suppléance rénale.......................... 39
Annexe 3. Contenu du bilan pré-transplantation ...............cccceoeeiiiciiiciccccee e, 43
ANNEXE 4. PArtICIPANES ......cvcviictieicteee ettt sttt ne et nesren s 44
GrOUPE B tFAVAIL ........ovvieii ettt b ettt sttt s e se st bt ne s sttt 44
POUI T HAS ...t R bbbttt 44
GrOUPE A IECUME ...ttt bbb 44
REIECIUNE BN BQUIPE......ceeeeeceeieese ettt 45
Liste des SItES CONSUIES .........oueieeeeiee et 46

BIDlOGrAPNIE ...t 47



Ce document, « Maladie rénale chronique : préparation a la suppléance - Informations pour les profes-
sionnels de santé et les équipes de soins », a été élaboré pour les professionnels de santé et les
équipes de soins (médecins traitants, médecins coordonnateurs d'établissement, infirmiers diplémés
d'Etat [IDE], diététiciens, kinésithérapeutes, pharmaciens, etc.). |l n’est pas destiné a étre remis au pa-
tient. Il compléte le guide parcours de soins « Maladie rénale chronique de l'adulte », en particulier le
paragraphe 5.2. Préparation au traitement de suppléance.

Ce document permet aux soignants d’apporter a la demande du patient des éléments généraux
d’'information sur les modes de suppléance rénale en les situant dans la démarche globale de soins, et
en tenant compte des informations déja données, notamment par le néphrologue.

Ce document a été élaboré par la HAS avec l'aide d’un groupe de travail pluriprofessionnel comprenant
des représentants d’usagers (associations Renaloo et FNAIR — France Rein) réunis par la HAS. Il a été
enrichi d’'une analyse complémentaire de la littérature (annexe 1).

Ce document est mis a la disposition des professionnels de santé dans le cadre des expérimentations
lancées par la Direction générale de la santé (DGOS) dans 6 régions. L’objectif est d’expérimenter des
parcours ville/hépital permettant de limiter ou de retarder la survenue de la suppléance et d’éviter les
dialyses en urgence, de favoriser l'inscription en liste d’attente de tous les patients éligibles soit en
amont du stade de suppléance soit dés le démarrage du traitement par dialyse, d’orienter les patients
démarrant leur traitement de suppléance vers les parcours les plus efficients (transplantation et dialyse
hors celntre). Ces expérimentations feront I'objet d’'une évaluation qui permettra d’envisager leur généra-
lisation™.

Dans ce cadre, la HAS a déja publié plusieurs outils et une démarche sur son site web (1) :
le « Dispositif d’inclusion » organise l'orientation vers la consultation du néphrologue et le retour
au médecin traitant pour 'organisation du parcours ;
le « Dispositif d’'annonce du besoin de suppléance » organise un processus de décision parta-
gée : information objective du patient et concertation entre professionnels ;
le « Schéma des parcours de soins des personnes atteintes de maladie rénale chronique » per-
met de faciliter 'organisation et de renforcer la visibilité du parcours ;
la « Check-list du parcours maladie rénale chronique - pré-suppléance » permet de prioriser les
difficultés rencontrées par les patients, et d’identifier les professionnels a impliquer pour y ré-
pondre ;
la Méthode « DECIDER ensemble d’un mode de suppléance rénale » décrit les étapes d’une
démarche proposée a tout patient pour lequel un besoin de traitement de suppléance est envisa-
gé dans les 12 a 18 mois prochains. La démarche est engagée par le néphrologue, conduite par
I'équipe de néphrologie, notamment les infirmiers, pour préparer et faciliter le partage de la déci-
sion avec le patient. Le choix du mode de suppléance est fait par le patient et le néphrologue a
I'issue de ce processus.

Y Larrété du 17 mai 2016 a été publié au Journal Officiel le 27 mai 2016. Il est pris en application de I'article 43 de
la LFSS pour 2014 qui permettait la mise en place de parcours de soins expérimentaux en insuffisance rénale
chronique et de son décret d’application du 17 juillet 2015.
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1. Maladie rénale chronique et principes de traitement

1.1 Maladie rénale chronique et stades d’évolution

La maladie rénale chronique (MRC) est définie, indépendamment de sa cause, par la présence de |é-
sions rénales ou par la baisse du débit de filtration glomérulaire (DFG). Le guide parcours de soins
« Maladie rénale chronigue de l'adulte » (2) rappelle les différents stades d’évolution de la maladie et
détaille les éléments essentiels de dépistage, de diagnostic, d'évaluation initiale, de traitement et de
suivi de la maladie rénale chronique.

La fonction rénale, corrélée au nombre de néphrons fonctionnels, décline progressivement avec I'age.
Elle peut étre surveillée par une évaluation de la fonction glomérulaire a partir de la créatinine sérique, a
l'aide d’équations (formules CKD-EPI et MDRD simplifi€) ou par la clairance de la créatinine (formule de
Cockcroft et Gault). Selon la recommandation de la HAS de 2012 (3), I'équation CKD-EPI présente les
meilleures performances pour le diagnostic et le suivi de I'IRC d’'une population adulte. Il s'agit cepen-
dant d'une estimation du DFG, dont la validité n'est pas assurée chez les patients agés de plus de 75
ans, et/ou présentant un poids extréme ou des variations de la masse musculaire, et/ou recevant une
alimentation pauvre en protéines animales ou dénutris.

Le stade de maladie rénale chronique est défini a partir du DFG estimé et de la présence de marqueurs
d’atteinte rénale (tableau 1). Le stade 3 d’insuffisance rénale modérée integre deux niveaux de séveérité
(stade 3A et 3B).

Tableau 1. Classification des stades d’évolution de la maladie rénale chronique

Stade  DFG (ml/min/1,73 m?) Définition
1 290 Maladie rénale chronique* avec DFG normal ou augmenté
2 Entre 60 et 89 Maladie rénale chronique* avec DFG légérement diminué
Stade 3A : entre 45 et 59 ) ]
3 Insuffisance rénale chronique modérée
Stade 3B : entre 30 et 44
Entre 15 et 29 Insuffisance rénale chronique sévere
<15 Insuffisance rénale chronique terminale**

* Avec marqueurs d’atteinte rénale : albuminurie, hématurie, leucocyturie, ou anomalies morphologiques ou histologiques,
ou marqueurs de dysfonction tubulaire, persistant depuis plus de 3 mois (deux ou trois examens consécultifs).
** On utilise actuellement le terme d’insuffisance rénale au stade de suppléance.

Il s'agit d'une maladie longtemps silencieuse dont le diagnostic est souvent tardif, a des stades avancés
(stade 4 ou 5). Le document HAS de 2012 « Maladie rénale chronique de l'adulte (MRC). Points cri-
tiques du parcours de soins » (4) précise les populations a risque de MRC a identifier ainsi que la con-
duite a tenir.
D’aprés les données épidémiologiques américaines, rapportées par les recommandations du KDIGO (5),
environ 0,4 % de la population adulte générale présente une MRC de stade 4, et 0,1 % une MRC de
stade 5 (soit 1 patient sur 4 qui évolue vers le stade 5).
En France, les données disponibles concernent l'insuffisance rénale chronique dite terminale grace au
réseau national REIN, Réseau épidémiologie et information en néphrologie (6).
En 2015, l'incidence globale de l'insuffisance rénale dite terminale s’établissait a 166 par million
d’habitants (pmh) (dialyse : 160 pmh ; greffe rénale préemptive : 6 pmh). La moitié des cas inci-
dents avait plus de 70,5 ans. Les comorbidités associées étaient fréquentes, en particulier le dia-
béte (45 % des cas incidents) et les comorbidités cardio-vasculaires (58 %) dont la fréquence
augmentait avec 'age.
Au 31 décembre 2015, 45 862 personnes étaient dialysées en France et 36 433 personnes ont
bénéficié d’'une greffe de rein. La prévalence de cette maladie devrait encore augmenter dans
les années qui viennent en raison du vieillissement de la population et de I'augmentation
du diabéte, deux causes majeures d’insuffisance rénale, ainsi que 'amélioration de la survie des
patients transplantés et dialysés.



1.2 Objectifs des traitements de la MRC

La MRC est une maladie évolutive. La progression de l'insuffisance rénale est différente d'un patient a
un autre et dépend de multiples facteurs.
Dés le stade 1 et jusqu’au stade 3A, les objectifs de traitement de la maladie rénale chronique
sont de:

traiter la maladie causale (notamment diabete et HTA, treés fréquents) ;

ralentir la progression de la maladie rénale ;

prévenir le risque cardio-vasculaire ;

prévenir et traiter les complications de la MRC.
La prise en charge en amont, notamment la prévention des facteurs de risques cardiovasculaires et
métaboliques, est primordiale pour éviter les risques d’athéromes et de calcifications vasculaires, préju-
diciables par la suite a la qualité de la dialyse et a 'amélioration des chances de succeés et de survie a
long terme des patients et des greffons.

A partir du stade 3B de la maladie (si I'insuffisance rénale a été diagnostiquée a ce stade ou
avant), les objectifs sont (en plus des précédents) :
prendre les mesures de protection du capital veineux (limiter les ponctions et les faire pré-
férentiellement au dos des mains ;
informer sur les traitements de suppléance, puis préparer le patient a son futur traite-
ment ;
lorsque le DFG est < 20 ml/min/1,73 m? et qu'il n'y a pas de contre-indication définitive, ins-
crire le patient sur la liste d'attente de transplantation rénale.
Il s’agit donc d’anticiper le besoin de traitement de suppléance au mieux 12 a 18 mois avant son
instauration.

Le stade 5 est celui a partir duquel le traitement de suppléance de la fonction rénale va étre mis
en ceuvre a court terme, sauf lorsque le choix d’un traitement conservateur a été décidé.

La suppléance est indiquée lorsque le DFG est inférieur & 10 ml/min/1,73 m? ou lorsque appa-
raissent les premiéres manifestations cliniques d'urémie (nausées, vomissements, perte de poids,
cedemes des membres inférieurs, difficultés respiratoires) ou des perturbations biologiques (hyperkalié-
mie, acidose séveére, etc.) (7). Chez certains patients présentant des comorbidités (insuffisance
cardiaque, diabéte, etc.) elle peut étre indiquée pour un DFG compris entre 10 et 15 ml/min/1,73m?,
En France, la valeur médiane du DFG pour l'instauration d'un premier traitement de suppléance est de
9,1 ml/min/1,73m? (8).

1.3 Traitements de suppléance : transplantation rénale et dialyses

Deux traitements de suppléance existent : la transplantation rénale et la dialyse. lls sont détaillés
au chapitre 3. Modalités de suppléance rénale.

La transplantation rénale :

a partir de donneur décédé,

a partir de donneur vivant.
La transplantation rénale a partir de donneur vivant est considérée comme le meilleur traitement de
I'insuffisance rénale chronique. Par rapport a la transplantation a partir de donneur décédé, ses avan-
tages sont évidents : elle raccourcit, voire évite le passage en dialyse (31 % de premiéres transplanta-
tions préemptives contre 14,6 % tous receveurs confondus), la qualité du greffon est optimale avec une
durée d’'ischémie minimale, une meilleure compatibilité tissulaire dans le cas de transplantations fami-
liales, tout cela se traduisant par une meilleure survie du greffon a long terme. Par ailleurs, la transplan-
tation a partir d'un donneur vivant, chirurgie programmée, permet des transplantations ABO-
incompatibles (nécessité d'un traitement en amont pour le receveur) (9).
Les spécificités de la transplantation rénale sont développées au paragraphe 3.1.



Plusieurs modalités de suppléance extra-rénale

De la plus médicalisée a la plus autonome, ces modalités se distinguent par les techniques utilisées et le
degré de participation du patient a la mise en ceuvre de la technique (Code de la santé publique, articles
R. 6123-54 4 R. 6123-68).
L’hémodialyse en centre : le centre accueille des patients dont I'état de santé nécessite la
présence permanente d'un médecin au cours de la séance. Le centre se situe au sein d'un
établissement de santé permettant I'nospitalisation a temps complet du patient dans des lits de
médecine ou éventuellement de chirurgie et dispose d'un service de réanimation et de radiolo-
gie.
L’hémodialyse en unité de dialyse médicalisée (UDM) : I'UDM accueille des patients dont
I'état de santé nécessite une présence médicale non continue pendant la séance de traitement
OU qui ne peuvent ou ne souhaitent pas étre pris en charge a domicile ou en unité d'autodia-
lyse.
L’hémodialyse en unité d’autodialyse (UAD) simple (patient formé et en mesure d’assurer
lui-méme tous les gestes nécessaires au traitement) ou assistée (patient formé qui requiert
'assistance d’un infirmier pour certains gestes). L'unité d'autodialyse peut accueillir des pa-
tients en déplacement ou en séjour de vacances, lorsqu'ils sont autonomes et formés a I'hé-
modialyse.
La dialyse a domicile :
par hémodialyse : patient formé en mesure d’assurer couramment tous les gestes né-
cessaires a son traitement, en présence d’'une personne de I'entourage, qui peut lui préter
assistance ;
ou par dialyse péritonéale pratiquée par le patient lui-méme avec ou sans l'aide d’'une
tierce personne (aidant, IDE) selon deux modalités : soit la dialyse péritonéale continue
ambulatoire (DPCA) dénommée manuelle, soit la dialyse péritonéale automatisée
(DPA).
La dialyse a domicile est une aide au maintien ou a la reprise d’une activité professionnelle ; selon les
patients elle peut aider ou au contraire étre délétere a la vie familiale. Cependant elle reste un mode de
prise en charge marginal en France (< 4 %, cf. tableau 2), du fait d'une mise en ceuvre qui nécessite des
patients une grande autonomie ; elle n'est actuellement pas proposée par tous les centres.

Les spécificités de ces différents types de dialyse sont détaillées dans le paragraphe 3.2. La dialyse et
dans le tableau qui présente des informations comparatives sur la dialyse péritonéale et ses différents
modes, et 'lhémodialyse pages 27 et suivantes.

En pratique, transplantation rénale et dialyse peuvent se succéder ou se compléter dans le temps.

1.4 Traitement conservateur

Le traitement conservateur est un traitement de confort a la fois physique et psychique, qui vise a soula-
ger les symptémes (respect de la qualité de vie), a préserver la fonction rénale résiduelle (néphroprotec-
tion) le plus longtemps possible, et & accompagner le patient vers une fin de vie.

Au stade de pré-suppléance ou de suppléance, le traitement conservateur est proposé aux patients pour
qui les contraintes liées a la dialyse ne sont pas acceptables et qui ne peuvent — ou ne veulent — pas
étre greffés. En dehors de patients dont I'espérance de vie est limitée a court terme (comorbidité de type
cancer métastasé, insuffisance cardiaque trés sévere, etc.), la question du traitement conservateur se
pose principalement pour les personnes agées (cf. paragraphe 3.4. Spécificités de la dialyse chez les
personnes agées). Ce choix peut aussi intervenir aprés un certain temps de dialyse, aprés réflexion et
mise en balance des bénéfices et des contraintes du traitement (avantages/inconvénients pour la vie du
patient) par le patient et le médecin ou I'équipe de soins (10).



Il s'agit d'une décision importante car 'absence de mise en route d'un traitement de suppléance ou son
arrét aboutit a 'aggravation progressive de I'état de santé du patient et a son décés. Elle doit donc étre
discutée en détail avec I'équipe soignante et correspondre au choix du patient, & ses directives antici-
pées et/ou au choix de son entourage ou de ses représentants légaux (dans le cas de personnes n'étant
plus en capacité de choisir ou sous tutelle). Néanmoins, il faut informer le patient qu'il a la possibili-
té de changer d’avis a tout moment.

Le traitement conservateur comprend en fonction des besoins :
la correction de 'anémie par un traitement martial, une supplémentation en folates et I'utilisation
de I'érythropoiétine (EPO) ;
la prise en charge des troubles hydro-€électrolytiques (Na-Cl, K-Cl, acidose, etc.) ;
le traitement de la surcharge hydrosodée ;
le traitement des déséquilibres du métabolisme phosphocalcique : supplémentation en vita-
mine D et en calcium.

Le traitement conservateur s’accompagne selon les besoins d’'un plan de soins ou une équipe mobile de
soins palliatifs intervient & domicile, comprenant infirmiére, psychologue, assistante sociale, diététi-
cienne, parfois dans le cadre d’un réseau.

1.5 Méthode pour « DECIDER ensemble d’un mode de suppléance rénale »

La démarche centrée sur le patient s’appuie sur une relation de partenariat avec le patient, ses proches,
et le professionnel de santé ou une équipe pluriprofessionnelle pour aboutir a la construction ensemble
d’une option de soins, au suivi de sa mise en ceuvre et a son ajustement dans le temps considérant qu’il
existe une complémentarité entre I'expertise des professionnels et 'expérience du patient acquise au fur
et a mesure de la vie avec ses problémes de santé ou psychosociaux, la maladie et ses répercussions
sur sa vie personnelle et celle de ses proches. Dans ce cadre, la HAS propose 3 fiches : « Ecouter,
partager des informations et des décisions, délivrer conseils et précautions a prendre », « Proposer des
temps dédiés d’éducation thérapeutique en lien avec la stratégie thérapeutique » et « Ecouter, suivre et
soutenir le patient tout au long de son parcours » (11).

Au stade de pré-suppléance rénale, la démarche de choix d'un mode de suppléance rénale peut-étre
proposée a tout patient pour lequel est évaluée la nécessité d’instauration d’un traitement de sup-
pléance dans les 12 a 18 prochains mois. Elle prépare et facilite le partage de la décision avec le
patient. Le choix du mode de suppléance est fait par le patient et le néphrologue a l'issue de ce proces-
sus. Cette démarche est engagée par le néphrologue aprés la réunion de concertation pluridisciplinaire
(RCP).

La RCP représente une étape de concertation pluriprofessionnelle permettant de proposer et de présen-
ter la ou les orientations les plus adaptées au patient. La RCP peut prendre des formes diverses (les
réunions peuvent étre dématérialisées, par exemple audioconférences). Sur cette base peut se cons-
truire une démarche visant a accompagner le patient dans le choix d’'un mode de suppléance.

A cet effet, la HAS (12) a développé une démarche intitulée « DECIDER ensemble d’un mode de sup-
pléance rénale » (annexe 2). Congue comme un support a la relation, cette démarche permet au patient
d’exprimer librement 'ensemble de ses préoccupations et questions, auxquelles I'équipe s'engage a
répondre. L’organisation de plusieurs rencontres avec le patient, et éventuellement ses proches, permet
de s'adapter a son rythme et au temps nécessaire au choix du mode de suppléance.

L'utilisation, au cours des rencontres ou par le patient chez lui, de brochures, d’illustrations,
d’'informations comparatives sur les modes de suppléance, d’entretiens filmés de professionnels de
santé et de patients, le partage d’expérience avec d’autres patients au cours de séances d'éducation
thérapeutique organisées par I'’équipe de néphrologie complétent la connaissance du patient et soutien-
nent sa réflexion personnelle.

1.6 Education thérapeutique tout au long de la prise en charge

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) fait partie intégrante de la stratégie thérapeutique. Elle doit
étre proposée a tous les patients quel que soit le stade de la maladie rénale. Aprés une évaluation des
besoins éducatifs du patient, elle est mise en ceuvre dans le cadre d’'un programme personnalisé.



L’ETP permet au patient d’enrichir ses connaissances, de comprendre sa maladie et les bénéfices des
traitements, d’acquérir ou maintenir les compétences dont il a besoin pour gérer au mieux sa vie avec la
maladie rénale et les éventuelles comorbidités associées, retarder les complications.

Plusieurs formats de mise en ceuvre de I'ETP peuvent étre proposés au patient pour s’adapter a ses
besoins et préférences et peuvent se compléter dans le temps (objectifs, durée, lieu de mise en ceuvre,
professionnels de santé impliqués, méthodes et ressources pédagogiques).

Quel que soit le stade de la maladie, I'éducation thérapeutique est personnalisée (évaluation des
besoins éducatifs, planification des activités, évaluation et suivi). Elle permet et prend en compte
I'acquisition par le patient de compétences d’autosoins et la mobilisation ou I'acquisition de compé-
tences d’adaptation qui s’appuient sur I'expérience antérieure du patient : gestion des émotions et du
stress, prise de décision et résolution de problemes, capacité a se fixer des buts a atteindre, avoir
confiance en soi et en sa capacité a agir, s'autoévaluer (13).

Au stade d’insuffisance rénale, les objectifs éducatifs sont de retarder la survenue des complica-
tions, participer a la réduction du risque cardio-vasculaire ; de rechercher la maniére d’adapter au
mieux son mode de vie pour mettre en ceuvre les mesures de néphroprotection sur le plan de la dié-
tétique (équilibre alimentaire, apports énergétiques, apport en eau, sel, protéines, calcium, phos-
phore, potassium), de I'activité physique (choix et pratique sur un mode régulier) et du sevrage taba-
gique ; d’acquérir et mettre en ceuvre les pratiques d’autosurveillance du poids et de la pression arté-
rielle ; de reconnaitre les signes d’alerte, les symptédmes qui conduisent a consulter, de protéger son
capital veineux ; de gérer ses émotions.

Au stade de pré-suppléance, le patient peut étre orienté au cours de la démarche de choix d’'un
mode de suppléance vers une équipe qui met en ceuvre un programme d’ETP, afin de compléter ses
informations sur les modes de suppléance et rencontrer des patients concernés pour partager leur
expérience.

Au stade de suppléance rénale, les objectifs éducatifs sont (selon la modalité choisie) de réaliser la
dialyse ou participer a sa mise en ceuvre ; surveiller son état de santé, et selon la situation surveiller
les dispositifs d’accés vasculaire ou péritonéal, prévenir les complications et réaliser des soins
simples, mettre en ceuvre des modifications a son régime alimentaire ; prendre ses médicaments sur
un mode régulier (en particulier en cas de transplantation rénale et en présence de comorbidités), re-
connaitre les signes d’alerte et prendre des initiatives ; reconnaitre les symptémes qui conduisent a
consulter ; associer les proches a la gestion de la maladie et des traitements.



2. Offre de soins et élements de choix du traitement de sup-
pléance

Depuis 2002 et jusqu’a présent, les indicateurs de prise en charge analysés dans le registre REIN (Ré-
seau en épidémiologie et information en néphrologie) montrent d'importantes disparités dans I'utilisation
des différentes modalités de traitement d’'une région a l'autre, fruit des habitudes, des écoles, des carac-
téristiques cliniques des patients et de 'historique de I'offre locale de soins.

En termes de transplantation rénale, la recommandation de bonne pratique « Transplantation rénale.
Acceés a la liste d’attente nationale » d'octobre 2015 a été rédigée dans le but d’élaborer une stratégie
commune concernant les critéres d’accés au bilan de pré-transplantation et a la liste d’attente permet-
tant davantage d’équité et de transparence dans I'accés a la transplantation (14).

2.1 Répartition des différents types de suppléance de la MRC

Le tableau 2 récapitule les données les plus récentes de répartition des différents types de suppléance
de la MRC a I'échelle nationale.

Tableau 2. Répartition des types de suppléance de la MRC en France au 31/12/2015 (données
communiquées par I’Agence de la biomédecine)

Traitement Nombre Pourcentage
HD en centre 25 226 30,68
HD en UDM 9194 11,18

HD en autodialyse 7 890 9,60

HD a domicile 324 0,39
HD en entrainement* 281 0,34
DPCA a domicile 1756 2,14
DPA a domicile 1152 1,40
DP en entrainement* 42 0,05
Greffe 36356 44,22

* En entrainement : modalité de traitement transitoire vers une modalité autonome pour I'HD, avant transfert vers le domicile
pour la DP.

2.2 Survie

La comparaison des patients transplantés et dialysés doit étre faite avec précaution, compte tenu du fort
biais d’indication des patients transplantés, qui sont plus jeunes et qui ont moins de comorbidités.



Les données de survie sont des données statistiques observationnelles, qui nécessitent d’étre
adaptées a la situation individuelle du patient et ne devraient pas étre délivrées brutes aux pa-
tients, aucune statistique ne pouvant répondre a une situation médicale individuelle.

Patients transplantés

Des données de survie post-transplantation du greffon de donneur vivant et de donneur décédé sont
apportées par ’Agence de la biomédecine qui les met & jour trés régulierement.

Selon le rapport REIN 2015 (6), la survie des greffons de donneurs vivants est supérieure a celle obser-
vée avec des donneurs décédés avec sur la cohorte des patients greffés entre 1993 et 2014 une survie
a respectivement 1 an, 5 ans et 10 ans de 96,6 %, 89,6 % et 76,4 % contre 90,9 %, 78,6 % et 61,4 %
pour les donneurs décédés. La survie du receveur est également meilleure aprés ce type de greffe avec
alan, 5ans et 10 ans une survie a 99,2 %, 96,8 % et 91,6 % contre 98 %, 90 % et 79,5 % pour les
donneurs décédés (9).

Ces données étant régulierement mises a jour, il est conseillé de s’informer sur le site de 'Agence de la
biomédecine® (rapport REIN).

Patients dialysés

L’age influence fortement la survie en dialyse. Ainsi, a 1 an, la survie des patients de moins de 65 ans
est de plus de 90 Apreés 5 ans, chez les plus de 85 ans, elle n’est plus que de 16,5 %.

2.3 Qualité de vie

Le colt humain de I'IRC au stade de suppléance est particulierement élevé en termes de morbi-
mortalité, d'impact sur la qualité de vie du patient et de conséquences pour I'entourage.

L’enquéte Quavi-Rein 2011 a été réalisée en France afin de comprendre les déterminants de la qualité
de vie pour améliorer la prise en charge globale des malades rénaux chroniques dialysés ou greffés
(15). Les scores de qualité de vie des patients transplantés sont plus élevés que ceux des dialysés, et
proches de ceux de la population générale. Cette enquéte met en évidence les difficultés rencontrées
par les personnes ayant un traitement de suppléance, tant professionnelles que personnelles. Lors-
gu’elle est réalisable, la greffe rénale offre une meilleure qualité de vie, a ages et comorbidités associées
comparables, du fait d’'une augmentation des capacités physiques, de moindres limitations des activités
et d’'une amélioration des relations sociales. L’'enquéte Quavi-Rein 2011 est détaillée au paragraphe 4.2.
Impact sur la vie quotidienne.

2.4 Codlt des prises en charge

Le colt des traitements de suppléance dont une part significative est liée aux transports sanitaires est
élevé: I'Assurance maladie estime son colt a I'horizon 2025 a 5 milliards d’euros du seul fait du vieillis-
sement de la population, sans prendre en compte 'augmentation de la prévalence (16).

Dans une perspective d’aide a la décision publique, la HAS a réalisé une évaluation médico-économique
des stratégies de prise en charge de I'lRC (17). L’objectif principal était d’évaluer I'efficience de diffé-
rentes stratégies de prise en charge des patients en insuffisance rénale chronique terminale (définie
dans ce rapport comme l'insuffisance rénale au stade de suppléance). Cette évaluation :

confirme que le développement de la transplantation rénale est la stratégie de prise en
charge la plus efficace et la moins coQteuse par rapport a 'ensemble des stratégies évaluées
dans toutes les sous-populations de patients (selon I'age et le statut de diabéte). Mais la trans-
plantation rénale n'est pas indiquée pour tous les patients et la rareté relative des greffons
(de l'ordre de 5 patients pour un greffon) est un frein majeur ;

> REIN (Réseau épidémiologie et information en néphrologie)


https://www.agence-biomedecine.fr/Le-programme-REIN
https://www.agence-biomedecine.fr/Le-programme-REIN

montre que dans tous les groupes d’age, il existe des stratégies alternatives aussi efficaces et
moins colteuses que les stratégies fondées sur les pratiques observées :
chez les jeunes en attente de transplantation, les stratégies fondées sur le développe-
ment de la dialyse péritonéale non assistée a domicile ou de IPautodialyse,
chez les patients d’age intermédiaire, selon I'état clinique, les stratégies fondées sur le
développement de la dialyse péritonéale non assistée a domicile, de IYautodialyse ou
de 'UDM,
chez les patients de 70 ans et plus, les stratégies fondées sur le développement de la
dialyse péritonéale & domicile assistée par un infirmier ou les stratégies fondées sur
le développement de ’'UDM.

Si le choix du traitement de suppléance est conditionné par les potentialités de développement de la
transplantation rénale et par I'offre de soins en dialyse (17), il doit étre instauré pour chaque patient en
fonction de ses avantages et de ses contraintes spécifiques, y compris dans son impact sur la vie intime,
familiale, professionnelle et sociale. C’est pourquoi chaque personne doit avoir la possibilité d'étre infor-
meée sur les traitements possibles et sur son parcours a venir, avec l'aide et le soutien des profession-
nels de santé. Que le patient soit en attente de greffon ou non éligible a la transplantation, le néphro-
logue recherche, avec lui, la modalité de traitement optimale, en privilégiant les traitements qui préser-
vent le plus 'autonomie si elle est souhaitée.



3. Modalités de suppléance rénale

3.1 Transplantation rénale

Informer, échanger avec le patient et prendre en compte ses priorités et préférences sont des points
essentiels pour choisir une orientation rapide vers le parcours d’accés a la transplantation (encadré 1).
La démarche « DECIDER ensemble d’'un mode de suppléance rénale » (12) permet au patient
d’exprimer librement 'ensemble de ses questions et préoccupations auxquelles le néphrologue et
I'équipe de transplantation s’engagent a répondre (cf. paragraphe 1.5. et annexe 2).

gADRE 1. TRANSPLANTATION RENALE : INFORMATIONS A DELIVRER AU PATIENT \

Avant de débuter le bilan pré-transplantation, informer tout patient candidat a la transplan-
tation sur 'ensemble des étapes du bilan et ses modalités de réalisation, ainsi que sur
celles du bilan en cas de donneur vivant, et recueillir son consentement.

Actualiser, en fonction des résultats effectués, les informations données au préalable au
patient, afin de discuter avec lui des nouvelles décisions a prendre.

Recueillir les choix de vie, les priorités et les préférences du patient : elles peuvent différer
de celles des professionnels de santé. Il est par ailleurs recommandé de s’enquérir de
l'information préalable qu’il a recueillie et sur laquelle il fonde ses choix.

Informer de maniére générale et échanger avec le patient sur :

les bénéfices, risques et contre-indications des différentes options (transplantation
rénale avec donneur vivant ou décédé, dialyse et traitement conservateur) en
termes de :

gualité de vie,

espérance de vie,

risques de complications,

risques de déces,

incertitudes et risque d’échec,

contraintes liées au traitement et au suivi ;
les conséquences des différentes options sur :

son autonomie dans ses activités habituelles,

son activité professionnelle ou ses études,

ses relations sociales, affectives, sexuelles, ses projets de parentalité,

son état psychologique,

ses ressources financiéres.

3.1.1 Avantages

La transplantation est une modalité de suppléance rénale compléte et continue de I'insuffisance rénale.
Suite aux travaux d’évaluation médico-économique publiés en 2012 et 2014 par la HAS et 'Agence de la
biomédecine (17, 18), la transplantation rénale est considérée, pour les patients pour lesquels la



transplantation est indiquée, comme le traitement de suppléance le plus efficient, plus efficace et
moins colteux que les stratégies de dialyse évaluées, dans toutes les catégories d’age.

3.1.2 Limites

Contrairement a la dialyse extra-rénale, la transplantation rénale n’est pas un traitement de suppléance
d'urgence de l'insuffisance rénale. La transplantation rénale requiert une intervention chirurgicale, ainsi
gu’un traitement immunosuppresseur a vie. Pour étre pratiquée, elle nécessite un bilan clinique et para-
clinique complet, un bilan psychologique est fortement recommandé. Voir aussi plus bas paragraphe
3.1.4. Disponibilité des greffons.

3.1.3 Indications

Les patients de moins de 85 ans avec une MRC irréversible, de stade 4 évolutive ou de stade 5 —
dialysés ou non — peuvent s’engager dans un parcours d’accés a la transplantation, sauf s’il
existe une contre-indication ou des situations complexes liées a des comorbidités. En d’autres
termes, le recours a la transplantation n’est pas envisageable si les comorbidités entrainent un risque
périopératoire trop élevé et/ou le bénéfice de la transplantation en termes d’espérance et de qualité de
vie n’est pas attendu, ou si 'espérance de vie est limitée (du fait d’'un age trés avancé, d’'une comorbidité
sévere ou, le plus fréequemment, par I'association de comorbidités) (14).

Pour les patients agés, une évaluation de I'espérance de vie par un score validé peut étre utile a la déci-
sion d’engager le bilan pré-transplantation en accord avec I'équipe de transplantation. En 2015, deux
scores cliniques ont été validés a partir de modélisations issues de registres prospectifs.

Le score de Dusseux, a partir du registre REIN, permet d’identifier les patients dialysés de plus
de 70 ans qui ont une probabilité d’étre en vie > 70 %, 3 ans aprés le début de la dialyse. Il ne
permet pas d’établir la probabilité de survie post-greffe (19).

Le score de Grams propose un modéle prédictif de survie post-greffe a 3 ans pour les patients de
plus de 65 ans ; son intérét réside dans l'identification des situations cliniques ou la greffe ne
pourrait apporter un bénéfice de longue durée (20).

Leur pertinence clinique pour I'identification des patients a orienter vers un parcours d’accés a la greffe
rénale reste a confirmer.

3.1.4 Disponibilité des greffons (cadavériques/vivants)

Le développement de la transplantation rénale est contraint par le manque de disponibilité de greffons.
En effet, le nombre de reins prélevés sur personnes décédées est relativement stable alors que le
nombre de nouveaux inscrits sur la liste d’attente de transplantation augmente réguli€rement depuis
2005. En 2015, le nombre de greffes réalisées en France est de 3 486, soit une augmentation de 7,8 %
(soit + 254 greffes) par rapport a 2014. Toutefois ce chiffre reste inférieur au seul nombre de nouveaux
malades (4 735) inscrits sur la liste nationale d’attente pour une transplantation rénale (encadré 2) (6).

ENCADRE 2. TRANSPLANTATION RENALE - CHIFFRES CLES 2015 d'aprés I'Agence de la bioméde-
cine, 2016 (9)
16 529 patients étaient inscrits sur la liste nationale d’attente pour une greffe de rein.
3 486 greffes rénales ont été réalisées, dont 547 a partir de donneurs vivants (contre 514
en 2014).
La greffe de rein & partir de donneur vivant représente ainsi 16 % du total des
greffes rénales, ce qui correspond a une progression de 17 % en 5 ans.
Parmi les 3 486 greffes rénales réalisées, 502 (14 %) étaient préemptives et 512 (15 %)
étaient des retransplantations.
Il'y a 4,7 candidats en 2015 pour un greffon utilisable, le nombre de nouveaux inscrits
étant supérieur au nombre de greffons utilisables (1,4 pour un greffon utilisable en 2015).



3.1.5 Bilan en vue de la transplantation

Pour harmoniser les pratiques et réduire les disparités d’acces, un bilan commun a tout candidat a la
transplantation, partiellement fondé sur les examens réalisés dans le cadre du suivi habituel de la mala-
die rénale chronique, a été défini en 2015 par la HAS (14) (annexe 3). Il sera complété en fonction des
données cliniques, de I'age et des antécédents ou comorbidités du patient.

Il arrive parfois que I'examen du dossier médical ou le bilan pré-transplantation révéle une ou des
contre-indications temporaires ou définitives a la transplantation (14). Les raisons motivant cette déci-
sion de I'équipe de transplantation et les conditions dans lesquelles la situation pourrait étre réévaluée
ultérieurement doivent étre expliquées au patient et notées dans le dossier médical. Il est souhaitable
que cette information soit délivrée par I'équipe de transplantation, mais selon les cas elle peut étre déli-
vrée par le néphrologue référent. Dans tous les cas, cette annonce et ses conséquences doivent faire
I'objet d’'une discussion approfondie avec le patient.

Le patient peut demander un deuxiéme avis auprés d’'une autre équipe de transplantation rénale ; la
premiére équipe transmet le bilan pré-transplantation a la deuxieme équipe consultée (14).

3.1.6 Les deux types de transplantation

Une fois la décision prise avec le médecin de s’engager dans un parcours d’accés a la transplantation
rénale et aprés réalisation de I'ensemble du bilan de pré-transplantation, une nouvelle discussion
s’instaure avec la personne malade pour une transplantation a partir d’un donneur vivant ou d’un
donneur décédé. La décision de recourir a un donneur vivant ou a un donneur décédé est encadrée par
la loi du 7 juillet 2011 relative a la bioéthique, et ne peut appartenir qu’a la personne malade et le cas
échéant a son entourage, une fois informés des modalités de réalisation de chacune des options.
Il existe un score national d’attribution des greffons rénaux. Le document de I'Agence de la biomé-
decine « Procédures d’application des régles de répartition et d’attribution des greffons prélevés sur
personne décédée » est destiné a permettre I'application des régles de répartition et d'attribution des
greffons (21). Pour chaque patient est déterminé un score national d’attribution des greffons rénaux, qui
se calcule selon plusieurs parametres: ancienneté d'inscription, ancienneté de dialyse, nombre
d’'incompatibilités HLA de classe | et Il entre le donneur et le receveur, age du donneur et différentiel
d’age avec le receveur, distance entre le lieu de prélévement et de greffe, etc.
L’acces a la transplantation varie significativement selon :
le groupe sanguin : la probabilité d’étre greffé a 24 mois pour les inscrits entre 2010 et 2015
est de 56 % pour les malades de groupe sanguin A, 56 % pour les malades de groupe sanguin
AB, 34 % pour les malades de groupe sanguin O et 35 % pour les malades de groupe san-
guin B.
I’age : les receveurs agés de moins de 18 ans bénéficient de la priorité pédiatrique. lls ont un
acces a la greffe meilleur et plus rapide que les adultes avec une probabilité d’étre greffés a 24
mois treés supérieure a la probabilité nationale (79 % versus 44 % pour les inscrits entre 2010 et
2015). A lautre extrémité, les sujets les plus agés (= 66 ans) ont également une probabilité
d’étre greffés supérieure (54 % a 24 mois) a la probabilité nationale, ce qui s’explique par la
part importante des greffons de donneurs décédés de plus de 65 ans qui leur est proposée
(70 % des greffons attribués a cette tranche d’age), tandis que les candidats de 56 a 65 ans
sont ceux dont la probabilité de greffe est la plus faible a 24 mois (39 %) suivis de prés par ceux
de 30 a 55 ans.
la présence ou non d’une immunisation : chez les malades hyperimmunisés avec un taux de
greffons incompatibles supérieur a 85 % la probabilité d’étre greffé a 24 mois est de 31 %
contre 54 % chez les non-immunisés (données de I’Agence de la biomédecine (9).

3.1.7 Démarche administrative

En France, les lois n° 2004-800 du 6 ao(t 2004 et n° 2011-814 du 7 juillet 2011 relatives a la bio-éthique
ont précisé les conditions d’accés a une transplantation, ainsi que les conditions du don (donneur vivant
ou décédé).

Pour pouvoir bénéficier d’'une transplantation rénale, quel que soit le lieu de résidence de la personne,
une inscription préalable sur la liste d’attente nationale (aprés le bilan pré-transplantation) gérée par
’Agence de la biomédecine est indispensable, que la transplantation soit envisagée a partir de donneur
vivant ou décéde.



3.1.8 Inscription du patient sur la liste nationale d’attente de transplantation rénale

Trois étapes du processus d’inscription sur la liste nationale d’attente de transplantation rénale ont été
décrites dans les travaux de la HAS publiés en 2015 (encadré 3) (14).

1 — Inscription sur la liste unique nationale de greffe rénale par une équipe médico-
chirurgicale de transplantation autorisée, par voie électronique.

2 — Confirmation administrative par la direction de I'établissement de santé aprés avoir vérifié
l'identité du patient et les conditions de prise en charge financiére de I'opération.

3 — Confirmation au patient de son inscription sur la liste par le p6le national de répartition des
greffons de ’Agence de la biomédecine, aprés examen du dossier administratif. Cette confir-
mation place le patient en position d’attente de greffon, sauf si I'inscription a été faite
d’emblée en contre-indication temporaire.

3.1.9 Traitements post-transplantation

Aprés transplantation, le systéme immunitaire du receveur attaque le greffon, reconnu comme un élé-
ment étranger a l'organisme. Et ce, d'autant plus que les tissus du donneur et du receveur sont immuno-
logiguement différents. Ce rejet peut étre prévenu grace a un traitement immunosuppresseur.

Le risque de rejet est toujours possible, quelle que soit la durée écoulée depuis la transplantation. C’est
pourquoi ces traitements doivent étre pris a vie — le plus souvent une combinaison de deux ou trois trai-
tements immunosuppresseurs a prendre chaque jour a heure fixe — en respectant la prescription médi-
cale.

Compte tenu de la parfaite régularité requise pour le traitement immunosuppresseur, de la rareté des
greffons et du codt des transplantations, la prise réguliere des médicaments par le patient est un facteur
clé de réussite : la cause la plus fréquente des échecs de transplantation est la difficulté d'adhé-
sion au suivi thérapeutique, notamment la prise des traitements immunosuppresseurs.

Le patient doit d’abord étre bien informé par I'équipe soignante pour comprendre I'intérét du traitement
immunosuppresseur et accepter le fait qu’il en ait besoin. Puis le patient peut étre aidé pour organiser la
prise des traitements sans oublis, car a ce traitement immunosuppresseur viennent le plus souvent
s’ajouter d’autres médicaments pour traiter les autres symptdmes, maladies associées ou complications,
et pour faire face aux effets secondaires (sensibilité accrue des patients aux infections opportunistes,
fréquence plus grande des tumeurs d'origine virale et toxicité des molécules utilisées). A distance de la
transplantation, la plupart des patients prennent au moins six médicaments différents chaque jour (22).
Des actions éducatives ciblées sur la prise du traitement et la gestion de leurs effets peuvent étre propo-
sées au patient.

Des examens biologiques — comprenant le dosage des immunosuppresseurs, qui sont des médicaments
a marge thérapeutique étroite — et des actes techniques (échographie rénale notamment) sont proposés
a une fréquence définie dans le cadre des consultations de suivi systématiques aprés transplantation
rénale. lls permettent le suivi du rein greffé et I'évaluation de la tolérance et de l'efficacité du traitement
immunosuppresseur (23).

3.1.10 Suivi post-transplantation

Au cours des 3 premiers mois qui suivent la sortie d’hépital, le suivi est étroit, visites médicales et exa-
mens en général deux fois par semaine le premier mois, puis une fois par semaine, puis deux fois par
mais.

Le suivi habituel comporte notamment des analyses de sang et d’'urine, un examen clinique, la prise de
la tension artérielle. Si une anomalie est détectée, d’autres examens peuvent étre nécessaires et une
hospitalisation est toujours possible, ce qui est assez fréquent a ce stade de la transplantation.

A partir du deuxiéme trimestre, la surveillance est assouplie : le délai entre chaque consultation s’espace
progressivement. A terme, il passe a tous les 3 ou 4 mois aprés la premiére année. Pour plus de préci-
sions, se référer au calendrier de suivi de la recommandation de bonne pratique de la HAS publiée en
2007 « Suivi ambulatoire de I'adulte transplanté rénal au-dela de 3 mois apres transplantation » (24).



Régulierement (habituellement tous les ans), des bilans plus approfondis sont réalisés, comportant des
examens spécifiques et des consultations de suivi avec différents spécialistes, en fonction de la situation
de chaque personne. Le document APALD (actes et prestations pour I'ALD) « Suite de transplantation
rénale de 'adulte » comporte les actes et prestations que peut nécessiter le traitement de l'affection et
qui sont pris en charge par I'assurance maladie obligatoire (23).

En fonction de I'organisation du centre de transplantation, le suivi partagé est organisé (cahier et calen-
drier de suivi) avec le médecin traitant et les établissements de santé impliqués dans le suivi du patient.

3.1.11 Complications de latransplantation

Complications précoces

La complication précoce la plus grave de la transplantation est la thrombose, veineuse ou arté-
rielle. Il est tres rare qu'elle puisse étre traitée efficacement, elle explique 0,5 a 2 % des pertes de
greffons.
Des sténoses peuvent aussi se produire, veineuses ou artérielles, ou de l'uretére par exemple.
Elles ne nécessitent pas obligatoirement de réintervention. Elles peuvent toutefois prolonger
I'hospitalisation et dans de trés rares cas compromettre le pronostic de la transplantation.
Il arrive que le rein transplanté ne soit pas immédiatement fonctionnel. Dans ce cas, le re-
cours a quelques séances de dialyse est nécessaire. Dans ces cas, la fonction rénale redevient
fonctionnelle généralement aprés quelques jours a quelques semaines.
De fagon tres rare, le rein ne récupere pas (non-fonction primaire). Cela concerne 1 a 2 % des
transplantations, parfois un peu plus pour les greffons issus de donneurs a critéres élargis ou
ayant présenté un arrét cardiaque prolongé.
Le rejet aigu, qui témoigne d'une réaction immunologique du receveur contre I'organe transplan-
té, concerne aujourd’hui moins de 10 % des patients, en raison des progrés des médicaments
immunosuppresseurs :
dans certaines situations immunologiques, en particulier lorsque le receveur présente un
ou des anticorps dirigés contre le donneur, un rejet humoral peut survenir, avec une fré-
quence comprise entre 5 et 30 % ;
le diagnostic de ces rejets, qui surviennent durant les premiers mois de la transplantation,
est fait par biopsie. Des traitements spécifiques sont alors mis en ceuvre.

Complications plus tardives

Rarement, certaines des maladies qui ont entrainé I'insuffisance rénale chronique peuvent réci-
diver sur le rein greffé. Il s'agit essentiellement de glomérulonéphrites (hyalinose segmentaire et
focale, néphropathie par infection par le VIH, glomérulonéphrite extra-membraneuse, glomérulo-
néphrite a dépbts mésangiaux d’IgA, etc.). Des traitements permettent selon les cas de limiter la
gravité des récidives.

Le rejet peut survenir a distance de la transplantation, constituant un rejet chronique. C'est une
destruction progressive, en quelques mois ou années, du greffon. Lorsque la surveillance est at-
tentive aprés la transplantation et que le rejet chronique est reconnu trés tét, des modifications
thérapeutiques peuvent étre prises pour ralentir I'évolution. Le rejet chronique est favorisé par
une mauvaise qualité de prise des traitements immunosuppresseurs.

Maladies cardio-vasculaires et diabéte

Les principaux risques concernent I’hypertension artérielle et I’athérosclérose, et leurs
conséquences, et en particulier 'infarctus du myocarde. Des mesures préventives et
thérapeutiques peuvent étre prises, notamment pour diminuer I'impact des facteurs de
risque (age de plus de 50 ans, tabagisme, antécédents familiaux, taux élevé de cholesté-
rol, etc.). Le suivi par un cardiologue est recommandé.

Aprés transplantation rénale, environ 20 % des patients développent un diabéte, qui peut
survenir précocement ou plus tardivement, plusieurs années aprées la transplantation. Ce
diabéte peut étre transitoire et survient particulierement lorsque la personne a des anté-
cédents familiaux, est pré-diabétique ou a des facteurs de risque de diabéte comme
'obésité.



Maladies hépatiques
Les hépatites virales (surtout les hépatites B et C si elles n'ont pas été soignées avant la
transplantation) évoluent plus rapidement apres la transplantation et nécessitent une sur-
veillance spécialisée réguliére et des traitements adaptés. Une hépatite E est possible,
avec survenue d’'une hépatite E chronique parfois aprés la greffe, et nécessite un contréle
et une baisse de I'immunosuppression, et/ou un traitement si nécessaire.

3.1.12 Spécificités de la transplantation a partir d'un donneur vivant

Une personne peut donner un rein de son vivant. Depuis la loi de bioéthique de 2011, le donneur
peut étre un parent ou toute personne pouvant apporter la preuve d’un lien affectif étroit et stable depuis
au moins 2 ans avec le receveur®. La loi encadre le parcours du donneur de facon & renforcer sa
protection contre le risque médical ou de pression psychologique ou financiére.

L’Agence de la biomédecine propose une brochure d’information pour les patients concernés intitulée
« Vous étes concerné par l'insuffisance rénale : la greffe a partir d’'un donneur vivant peut étre une solu-
tion » (25).

Le préléevement sur donneur vivant pose des problemes éthiques spécifiques et n’est acceptable
que s'il se situe dans le respect des principes de tout acte médical : une balance bénéfice/risque posi-
tive, la reconnaissance de I'autodétermination du donneur, ce qui sous-entend son information précise et
le recueil de son consentement.

La transplantation et le don a partir de donneur vivant sont des démarches complexes qui nécessitent
une réflexion de la part du patient et de son entourage. Certains candidats a la transplantation n’osent
pas aborder la question du don de rein avec leurs proches, et le processus de qualification du donneur
est long. Seule une information précoce permet au donneur potentiel et au receveur de marir progressi-
vement leur décision.

La candidature du donneur vivant est soumise a l'autorisation d’'un comité « donneur vivant » pour le
don de rein, qui a été créé pour renforcer la protection des donneurs d’'un point de vue éthique. Ce
comité comprend trois médecins, un psychologue et une personne qualifiée en sciences humaines et
sociales, qui Vvérifient la bonne compréhension de l'information recue sur les risques et les consé-
guences éventuelles du prélévement, sans pour autant remettre en cause le fondement de la décision
médicale. Il s’assure également que le donneur vivant est libre de sa décision. Le donneur peut revenir
sur sa décision a tout moment et par tout moyen.

Le candidat au don doit exprimer son consentement devant le président du tribunal de grande ins-
tance. Celui-ci s’assure que le consentement est libre et éclairé et que le don est conforme aux condi-
tions de la loi.

Aspects psychologiques

La prise en charge psychologique du receveur et du donneur vivant est fortement conseillée méme si en
pratique elle n’est pas systématiquement proposée par tous les centres de transplantation. La motivation
des donneurs est forte, les regrets aprés le don sont rares et les relations entre donneur et receveur sont
généralement bonnes, voire renforcées aprés la transplantation.

Si les aspects positifs du don sont nombreux avec le plus souvent une amélioration de I'estime de soi et
de la qualité de vie, la prise en charge psychologique est pourtant fortement recommandée avant le don,
un psychologue pouvant repérer et encadrer des manifestations telles que la peur de donner, la peur de
recevoir, une anxiété des partenaires/de la famille pendant la période d’évaluation ; et par la suite des
difficultés en cas de complications chez le donneur ou d’échec de la greffe.

Implications pour le donneur

Le prélevement de rein est un acte chirurgical qui nécessite un bilan médical.
Le donneur potentiel est soumis a un bilan standard et personnalisé qui peut nécessiter une courte hos-
pitalisation (examens clinique, biologique, radiologique et psychologique). Cette évaluation a pour objec-
tifs :
d’évaluer le risque chirurgical, notamment en vérifiant 'absence de risque particulier a subir une
anesthésie générale et une néphrectomie ;

3 Agence de la biomédecine.



de prévoir le geste opératoire et I'évolution postopératoire en réalisant une évaluation précise de
'anatomie et de la fonction de chaque rein ;

de déterminer le groupe sanguin et le groupe tissulaire HLA, d’effectuer des tests de compatibili-
té (cross-match) avec le receveur ;

de réaliser les tests de dépistage des maladies transmissibles en application de la réglementa-
tion en vigueur ;

d’appréecier I'état psychologique du donneur, sa compréhension de I'acte qu’il souhaite faire et les
éventuelles conséquences socio-professionnelles du don a long terme.

L’information, le soutien et 'accompagnement du receveur et du donneur sont essentiels (26). Cela
porte sur les éléments suivants :
orienter et soutenir le donneur et le receveur par une coordinatrice de greffe ;
anticiper le besoin d’'un soutien psychologique, détecter le risque de survenue de symptébmes
d’anxiété/dépression aprés le don ;
préparer et informer complétement le donneur sur le geste chirurgical, ses risques a court,
moyen et long terme ;
informer sur la prise en charge de la douleur postopératoire ;
informer sur les aspects logistiques et professionnels post-don, particulierement chez les plus
jeunes ;
informer sur la prise en charge financiére compléte et lisible des colts engendrés par le don en
prenant en compte les situations professionnelles particuliéres afin d’éviter le préjudice financier,
source majeure de moindre récupération ;
accompagner I'entourage du donneur et du receveur avec une information et des actions spéci-
fiques visant a améliorer le vécu de la période périopératoire, source de souffrance et
d’'incompréhension qui réduit les chances de récupération ;
planifier parfaitement le suivi médical et néphrologique des donneurs avec information des mé-
decins traitants et disposer d’un outil performant et durable de recueil de I'état de santé post-don.

L’intervention chirurgicale du donneur est réalisée soit par chirurgie ouverte, soit par ccelioscopie,
ce qui permet de réduire I'importance des incisions et les douleurs postopératoires.
En France, les données sur la santé des donneurs sont consignées depuis 2004 dans le registre relatif
au suivi des donneurs vivants d’'organes, tenu par I’Agence de la biomédecine (9). En 2014, le nombre
de complications enregistrées dans ce registre n’est pas négligeable, mais il s’agit dans la majorité des
cas de problemes peu séveres et transitoires.Les complications les plus fréquents sont les suivantes :

les douleurs au niveau de la cicatrice : 24,5 % ;

les infections, notamment urinaires/infections de paroi : 7 % ;

les complications réno-vasculaires (hypertension artérielle, insuffisance rénale aigué) : 2,3 % ;

les complications pleuro-pulmonaires : 1,75 % ;

les réhospitalisations : 2,9 %, dont moins de 1 % de réinterventions.
Le registre francais ne rapporte aucun décés a l'occasion du prélevement. La consultation d’anesthésie,
obligatoire, permet d’évaluer ce risque, d’écarter les donneurs pour lesquels il serait trop élevé, et de
prendre toutes les précautions nécessaires.
L’hospitalisation dure de 3 a 10 jours selon I'état de santé du donneur et le type de chirurgie. Les actifs
bénéficient de 4 a 8 semaines d’arrét de travail. Le donneur reprend ensuite une vie normale avec un
suivi médical.

Suivi du donneur

Le suivi médical a long terme du donneur est indispensable pour surveiller I'évolution de la fonction du
rein restant et les facteurs de risque d’insuffisance rénale. Il est réalisé chaque année par I'équipe de
transplantation, ou par le médecin traitant si 'hopital transplanteur est situé trop loin du domicile du don-
neur. Il comporte au minimum un contrdle de la pression artérielle, de la fonction rénale et la recherche
d’albumine dans les urines. Une échographie rénale est pratiquée tous les 2 ans. Les résultats sont
transmis a ’Agence de la biomédecine.

A long terme, les risques pour le donneur de développer une hypertension artérielle ou une albuminurie
sont équivalents a ceux de la population générale (27). En ce qui concerne le risque de développer une
insuffisance rénale, ce risque est un peu supérieur a celui des sujets parfaitement sains (28). Pour mi-



nimiser ce risque au maximum, un bilan complet incluant I'analyse précise de la filtration de ses 2 reins
est systématiquement réalisé. Par ailleurs, I'analyse individuelle du risque d’insuffisance rénale chro-
nique terminale & 15 ans et a plus long terme est désormais possible et calculable et doit pouvoir étre
communiguée au donneur afin que sa décision soit parfaitement éclairée (29).

Risques a long terme pour le donneur

Dans les pays qui ont une pratique de la transplantation a partir de donneur vivant plus ancienne que la
nétre, 10 a 20 % des donneurs ont, de fagon anormale, de I'albumine dans leurs urines, ce qui est en
général sans conséquence pour le fonctionnement du rein restant. Le risque de survenue d’une insuffi-
sance rénale sévére n’excéde pas celui de la population générale. Le risque d’une insuffisance rénale
débutante (stade Il DFG < 60 ml/min) est de l'ordre de 10 a 15 %, il est corrélé a I'age et a l'indice de
masse corporelle.

Chez les donneurs de plus de 50 ans, I'’hypertension artérielle est plus fréquente que dans la population
géneérale du méme age, mais sans conséquence sur I'espérance de vie. Enfin, la situation de rein unique
rend plus problématiques les calculs rénaux, traumatismes et tumeurs du rein (données de ’Agence de
la biomédecine) (30).

A long terme, I'espérance de vie du donneur vivant est comparable a celle de la population générale. Le
style de vie du donneur ne change pas apres qu’il a donné son rein, hormis certaines précautions a
respecter : boire suffisamment pour éviter les infections urinaires, les calculs sur rein unique, et éviter les
sports violents.

Qualité de vie du donneur

Une étude prospective portant sur la qualité de vie des donneurs vivants de rein a été publiée en mars
2016 par I'Agence de la biomédecine (26). Elle avait pour but d’estimer le niveau de qualité de vie des
donneurs de rein et les facteurs l'influencant. Cette étude a suivi les donneurs dans leur parcours avec
une évaluation de leur état avant le don, 3 mois et 1 an aprés. Les questionnaires adressés aux don-
neurs ont exploré la qualité de vie, la dépression et I'anxiété, I'estime de soi, I'information regue sur le
don d’'un rein. Le premier questionnaire (avant don) analyse les caractéristiques sociodémographiques
et explore la prise de décision et la représentation de la maladie et du don.
Les enseignements principaux de cette étude sont :
les liens entre donneurs et receveurs sont répartis presque é€galement entre ascendants (pére,
mere), collatéraux (fréres et sceurs) et conjoints ;
79,3 % des donneurs ont été prélevés par ccelioscopie ;
le parcours est de 11 mois en moyenne entre le début des démarches et le préléevement ;
le parcours est ressenti comme lourd et pesant et I'expérience stressante mais positive et enri-
chissante. Si une large majorité des donneurs jugent avoir une information satisfaisante,
I'information sur les douleurs postopératoires a semblé insuffisante a prés de la moitié des don-
neurs ;
I'appréciation globale du don par les donneurs atteste la méme constance d’opinion et une adhé-
sion massive et constante : « Oui, je le referais », concerne 97,1 % des donneurs 3 mois apres et
98,1 % des donneurs 1 an apreés.

3.1.13 Alimentation et hygiene de vie apres la transplantation

L'alimentation et I'hygiene de vie sont détaillées au paragraphe 4.1.1. La diététique aprées transplantation
rénale.

3.2 Différents modes de dialyse

Contrairement a la transplantation rénale, la dialyse est une modalité de suppléance de l'insuffisance
rénale incompléte et discontinue. La dialyse est une modalité de traitement toujours réalisable, qui peut
étre instaurée en urgence. Elle nécessite :

des séances itératives, ce qui représente une contrainte pour le patient qui doit I'intégrer dans sa

vie quotidienne ;

souvent des traitements hormonaux et métaboliques complémentaires ;

ainsi que I'adhésion aux régles hygiéno-diététiques.



Les textes réglementaires relatifs a la dialyse de 2002 et 2005 (versions en vigueur au 19 juillet 2017)
ont pour objectif de structurer I'offre de traitement en fonction de I'état des patients de maniére a offrir a
chacun d’eux des modalités de prise en charge adaptées a sa situation, avec notamment I'objectif de
favoriser le développement des alternatives aux centres lourds :
le décret n° 2002-1197 du 23 septembre 2002 relatif aux conditions techniques de fonctionne-
ment des établissements de santé qui exercent l'activité de traitement de l'insuffisance rénale
chronique par la pratique de I'épuration extra-rénale et modifiant le Code de la santé publique ;
arrété du 25 avril 2005 relatif aux locaux, matériels techniques et dispositifs médicaux dans les
établissements de santé exercant l'activité « Traitement de l'insuffisance rénale chronique par la
pratique de I'épuration extra-rénale » et 'arrété du 31 juillet 2015 modifiant I'arrété du 25 avril
2005.

Les appareils de dialyse se perfectionnent et se miniaturisent relativement. Les nouveaux cycleurs de
dialyse, avant tout destinés a I'hémodialyse & domicile, ont un poids et une compacité qui leur permet-
tent d'étre transportables. De plus, l'utilisation d’'un circuit fermé autonome (c'est-a-dire ne nécessitant
pas de systéme d'épuration d'eau), avec des poches de dialysat prétes a I'emploi, limite grandement le
risque de contamination bactérienne.

Certains services mobiles utilisent ces cycleurs de dialyse du fait de leur portabilité, et de la possibilité
de les préparer a I'avance, contrairement aux générateurs conventionnels qui doivent étre préparés au lit
du patient.

De facon générale, plus la séance de dialyse est longue, meilleure est la tolérance hémodynamique — du
fait d’'une ultrafiltration horaire plus faible — et meilleure est I'épuration.

La dialyse a domicile s’adresse aux patients les plus autonomes — souvent jeunes et ayant peu de co-
morbidités— elle est effectuée par le patient lui-méme ou par un aidant (pas de remboursement d’'une
IDE). C’est la modalité de dialyse la mieux adaptée au maintien ou a la reprise d’'une activité profession-
nelle, mais elle peut ou non faciliter 'organisation familiale.

La dialyse est réalisée :

par hémodialyse : le sang emprunte un circuit de circulation extra-corporelle et passe dans un
dialyseur pour étre filtré. Ce traitement peut étre effectué :
soit de facon autonome a domicile ou en unité d’autodialyse (grace a I'appui d’un infirmier) ;
soit, en cas de besoin d’assistance et de surveillance, en centre (avec une présence médi-
cale permanente) ou en unité d’hémodialyse médicalisée (UDM) (sous surveillance d’un in-
firmier et avec la possibilité de contacter un médecin si nécessaire) ;
par voie péritonéale : un liquide artificiel, le dialysat, est introduit dans la cavité péritonéale puis
évacué avec les déchets a éliminer aprés un temps de contact déterminé.

Le tableau pages suivantes propose de fagon synoptique des informations comparatives entre la dialyse
péritonéale et 'hémodialyse. Il ne comporte pas d’'informations sur la transplantation car des brochures
ont été publiées par ’Agence de la biomédecine a destination des professionnels de santé et des pa-
tients.



3.2.1 Dialyse péritonéale et hémodialyse : informations comparatives

Les informations contenues dans ce tableau sont destinées a faciliter les échanges entre le patient et le professionnel de santé.

Questions
fréguemment posées

Dialyse péritonéale

Hémodialyse

Comment fonctionne
la dialyse ?

Méthode utilisant les capacités de filtration du péritoine (mem-
brane qui enveloppe les organes de la cavité abdominale et le
tube digestif). Elle permet des échanges entre le sang et un li-
quide dénommé dialysat, a l'intérieur du corps.

Le dialysat est introduit dans la cavité péritonéale (infusion) au
moyen d’'un cathéter de dialyse souple et permanent placé par
voie chirurgicale dans I'abdomen. Aprés un temps de contact
(stase), le liquide est vidangé (drainage) :

par gravité et manuellement ;
ou

grace a une machine (cycleur).

Méthode permettant des échanges a I'extérieur du corps entre le
sang et un liquide (dialysat) a travers un filtre artificiel dénommé
dialyseur. Elle nécessite une machine (appelée générateur) alimen-
tée par une eau traitée.

Ces échanges se font grace a la mise en place d’'une voie d’abord
vasculaire permettant le branchement du générateur, comme :

une fistule artério-veineuse créée par voie chirurgicale (commu-
nication permanente entre une artére et une veine le plus sou-
vent au niveau de l'avant-bras) ;

ou

un cathéter tunnellisé dont une des extrémités est placée dans
une veine tandis que l'autre ressort sur la peau.

Ou mettre en ceuvre la
technique ?

Le domicile ou le lieu ou réside le patient est adapté a la réalisa-
tion de la dialyse péritonéale en s’assurant des conditions suffi-
santes de sécurité et de confort.

Un espace de stockage des poches de dialysat et du matériel est
nécessaire au domicile. La gestion des commandes et livraisons
des consommables est a organiser.

C’est I'établissement de santé qui installe au domicile du patient
qu’il prend en charge I'équipement nécessaire en cas de pratique
de la dialyse automatisée.

L’hémodialyse peut étre réalisée a domicile, en unité d’autodialyse,
en unité de dialyse médicalisée, ou en centre au sein d'un établis-
sement de santé.

Pour I'hémodialyse a domicile, la gestion des commandes et les
livraisons des consommables sont a prévoir ainsi qu'un espace de
stockage du matériel et un contréle de I'installation électrique.

C’est I'établissement de santé qui installe au domicile un générateur
d’hémodialyse et un systéme produisant I'eau pour I'hémodialyse.

A quelle fréquence ?

Environ 12 a 14 heures par semaine pour les deux techniques, mais réparties différemment.

La dialyse péritonéale est nécessaire tous les jours selon des

L’hémodialyse est intermittente, en général 3 fois dans la semaine,
durant 3 & 4 heures.




Questions
fréguemment posées

Dialyse péritonéale

Hémodialyse

cycles d’échanges qui :
se réalisent en continu avec plusieurs cycles durant la jour-
née OU toutes les nuits ;
comportent 3 étapes : infusion — stase — drainage ;
sont manuels ou automatisés.

Le nombre de séances peut étre plus important en fonction de
I'état de santé du patient.

Les jours et horaires des séances sont planifiés a I'avance et
doivent tenir compte du travail ou des activités du patient.
Selon le lieu de réalisation de I'hémodialyse, le temps de
transport, de préparation et de désinfection de la machine
s’ajoute a la durée de chaque séance.

Qui met en ceuvre la
technique et com-
ment ?

Dialyse a domicile, manuelle ou automatisée : réalisée par le
patient seul ou avec l'aide d’'un aidant si la situation du patient le
nécessite ou si le patient le demande.

Un infirmier libéral forme le patient ou l'aidant et les accompagne
pas a pas dans la mise en ceuvre de la dialyse péritonéale.

L’hygiéne est trés importante pour éviter toute infection.

Les cycles (infusion — stase — drainage) sont :

manuels : effectués par le patient ou un aidant ;

ou bien automatisés (effectués par une machine appelée
cycleur, généralement la nuit).
Le cycleur est le plus souvent installé dans la chambre & cou-
cher pour les dialyses de nuit.

Hémodialyse a domicile : le patient formé a la technique réalise
tous les gestes nécessaires a son traitement : pesée, prise de la
pression artérielle, préparation du générateur, branchement et
débranchement du circuit extra-corporel et mise en route de la
désinfection automatisée du générateur en fin de séance. La pré-
sence d’'une personne de I'entourage est souhaitable, car elle peut
préter assistance au patient, en particulier pour ponctionner la fistule
ou intervenir en cas d’urgence

Un médecin néphrologue assure une astreinte 24 h/24 pour ré-
pondre a toute urgence médicale des patients traités a domicile.

Hémodialyse en unité d’autodialyse dans des locaux distincts ou
communs avec les unités de dialyse médicalisée ou avec le centre
d’hémodialyse.

Une infirmiére est présente en permanence. Une équipe de méde-
cins néphrologues répond a toute urgence médicale des patients
dialysés 24 h/24.




Questions

fréquemment posées Dialyse péritonéale

Hémodialyse

Exemple de cycles d’échanges diurnes manuels

L’hémodialyse est dite :

« simple » quand le patient formé assure lui-méme tous les gestes
nécessaires a son traitement comme ceux de I'hémodialyse a
domicile ;

ou bien « assistée » quand le patient a besoin d’un infirmier pour
certains gestes. La désinfection du générateur est mise en route
et contrélée par l'infirmier.

Hémodialyse en unité de dialyse médicalisée : accueil des pa-
tients qui nécessitent une présence médicale non continue pendant
la séance de traitement ou qui ne peuvent ou ne souhaitent pas étre
pris en charge a domicile ou en unité d'autodialyse. C’est l'infirmier
qui met en ceuvre 'hémodialyse.

Hémodialyse en centre au sein d'un établissement de santé per-
mettant I'hospitalisation a temps complet du patient : accueil des
patients traités par hémodialyse périodique, dont I'état de santé
nécessite au cours de la séance la présence permanente d'un mé-
decin.

Le centre se situe au sein d'un établissement de santé permettant
I'hospitalisation a temps complet du patient.

Les unités de dialyse peuvent accueillir des patients en déplace-
ment ou en séjour de vacances a condition de le planifier a 'avance.
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Quelle conséquence _ _ _ _
sur la diurése ? Diurése (quantité d’'urines émises par jour) conservée pendant

plusieurs mois voire plusieurs années, selon le degré de fonction-

nement des reins.

Arrét progressif de la diurése en quelques semaines ou mois
d’hémodialyse.




Questions
fréguemment posées Dialyse péritonéale Hémodialyse

Alimentation variée et équilibrée en fonction de I'état clinique et
des résultats biologiques

Apport en protéines contrdlé en veillant a éviter une dénutrition
Apport en sel, potassium, phosphore : contrblé

Quantité de boisson restreinte a 500 ml + I'équivalent de la diu-
rése quotidienne

Si diurése nulle, apport hydrique d’environ 750 ml

Quelles consé- Alimentation variée et équilibrée en fonction de I'état clinique et
quences sur des résultats biologiques

Apport en protéines contrélé en veillant a éviter une dénutrition
Apport en sel, potassium, phosphore : normal ou contrélé
Apport modéré en sucres d’absorption rapide

Quantité de boisson adaptée a la diurése

I’alimentation et la
guantité de boisson ?

" Quelle activité
physique ? Une activité physique réguliére est a encourager : 30 minutes d’activité par jour.

L’activité physique ne se limite pas a la marche et au sport, elle recouvre également des activités comme : faire les courses a pied, jardi-
ner, entretenir la maison, faire des exercices d’assouplissement ou de raffermissement méme assis sur une chaise.

La maladie rénale chronique est une affection de longue durée (ALD 19). Les soins sont pris en charge a 100 %.

Quel codt ? La prise en charge des frais de transport est définie dans la demande de prise en charge a 100 % pour les soins et traitements liés a

I'affection de longue durée (ALD 19) ( ).
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3.2.2 Hémodialyse

Fréquence des séances de dialyse

Les schémas actuels d’hémodialyse reposent le plus souvent sur une fréquence de trois dialyses heb-
domadaires. Les durées des séances sont détaillées dans le tableau récapitulatif page 27.

[l faut noter l'intérét de ’lhémodialyse quotidienne, qui désigne un programme qui comporte en général
six séances par semaine. Il ne s'agit pas d'un programme de dialyse plus important, mais d'un fraction-
nement plus important du programme (séances plus courtes et débit de dialysat souvent plus faible,
mieux supporté). La dialyse quotidienne améliore le contrdle tensionnel, I'hypertrophie ventriculaire
gauche, le controle de I'anémie, de I'albuminémie, de la phosphorémie et de la qualité de vie. Mais le
risque de complication de I'abord vasculaire est plus élevé du fait de la sollicitation plus fréquente de la
fistule artério-veineuse (31).

Hémodialyse nocturne

L’hémodialyse nocturne (HDN) est une autre modalité de dialyse qui privilégie un allongement de la
durée et/ou une augmentation de la fréquence des séances de dialyse afin d’en améliorer la tolérance,
I'efficacité, et une meilleure réadaptation socioprofessionnelle.

La dialyse longue de nuit permet une meilleure réadaptation socioprofessionnelle par la libération de la
période diurne et par une meilleure tolérance et une meilleure efficacité des séances.

Cependant, ces protocoles de dialyse nocturne restent trés marginaux, car peu de structures les propo-
sent. En effet, ces modalités sont difficiles a mettre en place, pour des raisons économiques et organisa-
tionnelles (32).

Déroulement des séances

Les séances d’hémodialyse sont réalisées en centre d’hémodialyse, ou en unité de dialyse médicalisée
(UDM), ou hors centre en unité d’autodialyse ou a domicile (ces différentes modalités de suppléance
extra-rénale sont détaillées au paragraphe 1.3.). Le patient qui réalise sa dialyse en établissement, en
fonction de ses capacités de déplacement, bénéficie du transport qui lui est adapté. Le patient qui réa-
lise sa dialyse a domicile a bénéficié d’'un apprentissage et met en ceuvre son traitement, seul ou aidé
par une infirmiére ou par une personne de I'entourage formée a la technique.

Abord vasculaire

Il existe deux techniques pour accéder a un débit sanguin suffisant, la fistule artério-veineuse (FAV)
ou le cathéter d’hémodialyse. Selon I'état veineux, la FAV n’est pas toujours réalisable. L’instauration
de I'hémodialyse sur une FAV diminue la morbi-mortalité des patients en comparaison des patients qui
recoivent le traitement via un cathéter. Il faut de 15 jours a 2 a 3 mois pour que la fistule se développe
avant de pouvoir l'utiliser pour la dialyse, il est donc important d’anticiper sa création lorsque I'orientation
vers 'hémodialyse devient probable.

La fistule artério-veineuse

La FAV est créée chirurgicalement en une ou plusieurs interventions, en connectant une artére et une
veine du membre supérieur, sous anesthésie générale ou locorégionale, sur le bras non dominant. Le
débit de la veine (superficielle, donc facilement accessible) et son calibre augmentent alors, ce qui per-
met de la piquer avec les deux aiguilles de dialyse, a chaque séance.

Une fistule est en général fonctionnelle plusieurs années. Afin d'assurer son fonctionnement, elle néces-
site quelques précautions, comme éviter toute pose de garrot (par exemple pour une mesure de pres-
sion artérielle, une mesure automatique de la pression artérielle [MAPA]...), ou pression quelconque sur
le bras qui pourrait entraver le débit sanguin (ne pas porter d'objets lourds). Il est important de la proté-
ger lors de certaines activités pour éviter tout choc, tout saignement ou infection.

La FAV peut étre utilisée pour les bilans ou perfusions lorsque I'équipe est entrainée (i.e. équipe de
néphrologie). Cela permet la préservation du reste du capital veineux.



Conséquences esthétiqgues/complications

Parfois, a plus ou moins long terme, la fistule se développe et devient trés visible, avec la formation d'un
anévrisme qui peut étre génant ou douloureux. Parfois au contraire la fistule se sténose, ce qui peut
empécher son bon fonctionnement, voire provoquer la formation d'une thrombose (anévrisme et sténose
peuvent coexister). Ces différentes situations peuvent nécessiter un geste chirurgical et/ou une interven-
tion endovasculaire, le plus souvent une angioplastie, en radiologie interventionnelle.

Il est possible de refermer la fistule aprés une transplantation rénale réussie, mais cela doit étre discuté
au cas par cas. Seules les cicatrices de la ou des interventions, parfois des ponctions répétées, restent
alors apparentes.

Douleur liée aux ponctions

La douleur provoquée par les aiguilles de dialyse est souvent redoutée par les patients. Elle peut étre
atténuée par l'application une heure avant d'une créme ou de patchs anesthésiants. Certains profes-
sionnels utilisent en salle de dialyse le MEOPA (mélange équimolaire oxygéne protoxyde d'azote), ou
'hypnose.

Le cathéter d’hémodialyse

Un cathéter de dialyse peut étre utilisé lorsque la FAV n'est pas encore fonctionnelle (dialyse en urgence
ou défaillance de I'abord vasculaire). Plus rarement, il constitue la voie d'abord habituelle lorsqu'il y a
impossibilité de réaliser une FAV (état vasculaire ne la permettant pas ou contre-indication médicale,
comme une insuffisance cardiaque). Un cathéter permanent peut étre un choix délibéré notamment dans
le grand age ou a contrario chez le sujet jeune ou I'enfant dans I'attente d’'une transplantation program-
mée a partir de donneur vivant.

Le cathéter est introduit sous anesthésie locale, le plus souvent par la veine jugulaire interne, parfois
aussi dans une veine fémorale. Un cathéter permanent doit obligatoirement étre tunnellisé. L'usage d’un
cathéter demande une surveillance attentive des soins et des précautions réguliéres car il expose a un
risque spécifique d’infection. Il doit souvent étre remplacé au bout de quelques mois.

Complications

La prévention des infections ainsi que leur diagnostic précoce sont essentiels chez les insuffisants ré-
naux. Ceux-ci ont de nombreux facteurs de risque qui les prédisposent aux infections, notamment le
diabéte, un déficit immunitaire et des portes d’entrée cutanée — notamment de la voie d’abord vascu-
laire. Ces infections peuvent mettre en jeu la technique de dialyse, voire la survie du patient.

Dans la trés grande majorité des cas, les séances d’hémodialyse se passent sans probléme particulier
et ne sont pas douloureuses, avec néanmoins une fatigue plus ou moins ressentie aprés la séance.
Certains incidents peuvent survenir, les plus fréquents (entre 1 et 10 % des séances d'hémodialyse)
sont : hypotension artérielle, malaise, crampes, nausées, vomissements, hémorragies ou hématomes au
niveau du point de ponction de la FAV ou au niveau du cathéter, céphalées.

3.2.3 Dialyse péritonéale

La dialyse péritonéale (DP) est une technique quotidienne qui permet, contrairement a I’hémodialyse,
une certaine préservation de la fonction rénale résiduelle et une meilleure stabilité hémodynamique. La
conservation d’'une diurése, la meilleure tolérance cardio-vasculaire se traduisent par un meilleur con-
trole de la pression artérielle et de I'anémie.

Il faut néanmoins noter que la présence de glucose dans le dialysat augmente le risque d'obésité et
d'hypercholestérolémie. Par ailleurs, dans le cas de la DPCA, le patient doit accepter le changement
d'image corporelle lié a la présence du cathéter et a un ventre plus volumineux de par la présence du
dialysat. Quelle que soit la technique, le respect rigoureux des mesures d’asepsie est indispensable.

La DP permet une certaine autonomie du patient, avec ses conséquences positives tant sur le plan
familial que social ou professionnel. Pourtant, dans la pratique, contrairement a 'hémodialyse qui peut
se poursuivre de nombreuses années, la proportion des patients devant interrompre la technique de DP
est d’environ 50 % a 3 ans. Seulement deux équipes dans le monde ont rapporté des résultats chez des
malades traités plus de 5 ans par DP. Les causes d’abandon de la technique sont avant tout les infec-
tions péritonéales, puis les problémes techniques liés au cathéter, la dialyse inadéquate et la diminution
de la capacité de filtration de la membrane péritonéale (33).



Modalités

La dialyse péritonéale (DP) utilise les capacités de filtration du péritoine pour filtrer le sang. Elle consiste
a introduire (infuser) du liquide de dialyse (dialysat) dans la cavité péritonéale, d'attendre que les
échanges s'effectuent (stase) a travers la membrane péritonéale, puis de vidanger (drainer) le dialysat
avant de recommencer le cycle.

Elle est réalisée de maniére quotidienne. Elle peut avoir lieu en journée, dialyse péritonéale continue
ambulatoire (DPCA), ou la nuit, dialyse péritonéale automatisée (DPA), ventre plein la journée. La fré-
quence et les durées des séances sont détaillées dans le tableau récapitulatif page 27.

La DP peut étre assistée par une infirmiére a domicile. Une prise en charge en EHPAD est également
possible.

Le cathéter de dialyse péritonéale

Le cathéter de dialyse péritonéale (cathéter souple dit de Tenckoff) est le plus souvent placé sous anes-
thésie générale dans la cavité péritonéale, il peut aussi étre placé sous anesthésie locale par le néphro-
logue.

Le cathéter permet l'injection d'un liquide de dialyse (dialysat), contenu dans des poches stériles. On
injecte en général entre 1 et 3 litres de dialysat qui se répartit dans 'abdomen. Les échanges entre le
dialysat et le sang a travers le péritoine permettent d’éliminer les toxines et I'eau en excés. Le dialysat
se sature en quelques heures, c’est pourquoi il faut le renouveler régulierement.

Les manipulations du cathéter et la réalisation du pansement nécessitent des conditions d'hygiéne
strictes : port d'un masque, lavage des mains avec une solution hydro-alcoolique selon les recomman-
dations (34), bonne hygiéne des locaux ou se déroule la dialyse, etc. pour limiter les risques d’infection.
Le cathéter permet de prendre des douches selon I'état de cicatrisation ; la baignade peut étre possible,
en tenant compte des consignes données par les équipes.

Contre-indications

Il'y a des contre-indications a la dialyse péritonéale, les plus importantes sont les suivantes :
insuffisance respiratoire sévére, accentuée par la présence de dialysat dans la cavité périto-
néale ;
communication anormale entre les cavités péritonéale et pleurale ;
infection du tunnel du cathéter, avec un risque de péritonite ;
iléus paralytique avec distension abdominale.
Les hernies abdominales nécessitent un traitement préalable a l'instauration de la dialyse péritonéale.

Complications

Dans la trés grande majorité des cas, les séances de dialyse péritonéale se passent sans probléme
particulier. Cependant certaines complications peuvent survenir. La plus fréguente est l'infection périto-
néale.

Le cathéter peut étre a l'origine de complications, infections d'émergence du cathéter, ainsi que de pro-
blémes mécaniques (du simple déplacement du cathéter a la perforation digestive). La péritonite scléro-
sante peut étre une complication, y compris quelques années aprés I'arrét de la technique.

Des problemes pariétaux a type de hernies parfois récidivantes (ombilicales, inguinales, crurales ou
hiatales) sont également possibles. Enfin il y a parfois des complications métaboliques : prise de poids,
voire hypertriglycéridémie du fait de la présence de glucose dans le dialysat, surcharge hydrosodée
pouvant entrainer un retentissement cardiaque.

Ces complications peuvent étre traitées, mais si elles deviennent itératives, peuvent nécessiter un chan-
gement de modalité de traitement de suppléance.

3.3 Speécificités de la dialyse chez les personnes agees

L’age moyen des patients sous dialyse est de 70,5 ans et concerne donc essentiellement des personnes
agées (6). Les bénéfices de la dialyse en termes de survie et de qualité de vie sont controversés chez
les personnes les plus agées, les plus fragiles et/ou polypathologiques (35). Les taux de survie a 5 ans
sont respectivement de 27 % et 15 % chez les patients de 75 a 84 ans et 85 ans et plus. Les arréts de
traitement par hémodialyse et relais en soins palliatifs sont fréquents.



L’indication de la dialyse chez les personnes agées est complexe et doit étre posée au cas par cas. A
partir du registre REIN un score de risque a été validé. A l'instauration de la dialyse, le sexe masculin, le
grand age, certaines maladies cardio-vasculaires, les cancers, les troubles sévéres du comportement
(comme les démences ou psychoses et autres troubles affectant le statut fonctionnel et 'adhésion au
traitement), I'albuminémie basse et les troubles de mobilité sont des facteurs indépendants de risque de
déces a 3 mois (36).

En effet, si 'amélioration de la survie sous hémodialyse effectuée pour partie dans un centre de dialyse
ou en hospitalisation est souvent modeste (37), elle est le plus souvent mieux acceptée chez les per-
sonnes agées. Chez ces patients, la séance de dialyse peut structurer leur existence et étre positivée en
maintenant ou restaurant du lien social avec les soignants et les autres patients. La relation privilégiée
qui s'établit au fil des mois entre les personnes agées et les équipes chargées de la dialyse intervient
dans la qualité de vie des malades (38).

Cette qualité de vie dépend aussi du contexte sociofamilial et de I'implication de la famille, en particulier
de sa demande de soins, de ses efforts de compréhension de la maladie et du traitement (volonté d'ai-
der au respect du régime, des prescriptions médicamenteuses et a la régularité des dialyses) et du
temps dont elle dispose pour apporter son soutien.

L’avis du gériatre est important dans I'équipe pluridisciplinaire :

deés le diagnostic d'insuffisance rénale sévére, la personne agée doit bénéficier d'une prise en
charge optimale afin de retarder l'instauration du traitement de suppléance. Ce temps doit
étre mis a profit pour dépister et traiter les déficits fonctionnels et les pathologies associées
qui ont un impact majeur sur le pronostic. De plus, un état confusionnel aigu et/ou une aggra-
vation récente d’'un syndrome démentiel peuvent étre provoqués par de nombreux facteurs,
tels que : les troubles métaboliques induits par I''RC, une maladie aigué intercurrente, des
modifications du traitement médicamenteux, I'hospitalisation, une entrée en institution, un
choc affectif, etc. ;

pour l'aide a la décision, une bonne connaissance des modifications psychologiques liées au
grand age est utile, notamment la diminution des capacités mnésiques et des possibilités
d'adaptation du patient a des situations nouvelles. Les échanges avec le patient et son entou-
rage sont en effet essentiels pour définir avec eux les modalités de la prise en charge la plus
adaptée. Le choix de la technique qui sera retenue dépend autant de I'état général du patient,
de son contexte sociofamilial, que des moyens techniques dont disposent les équipes (38) ;

si le traitement de suppléance est indiqué, le gériatre aide a déterminer le bon moment pour
son instauration. En effet, la dialyse ne devrait pas étre retardée sur des hésitations des
équipes, du patient ou de sa famille ;

le patient 4gé demande rarement de lui-méme l'arrét du traitement de suppléance. Ainsi, en
présence d’une demande d’arrét, il faut savoir rechercher un syndrome dépressif, le risque
suicidaire étant important a cet age. Mais il est aussi important d’écouter le patient 4gé qui
peut exprimer son désir d’arréter des traitements et considérer que la dialyse dégrade sa
qualité de vie de facon inacceptable. Dans ces situations les avis du gériatre, du psychiatre
ou du psychologue sont essentiels.

Si le traitement de suppléance est décidé, la prise en charge du patient doit étre globale et répondre
aux besoins spécifiques de la personne agée en termes de support nutritionnel, kinésithérapie, exer-
cice physique adapté, surveillance médicale rapprochée, entourage a domicile, etc. (39).

En dialyse péritonéale a domicile, médecins et équipes doivent régulierement s'assurer que la parti-
cipation matérielle et morale demandée a la famille reste raisonnable et ne devient pas source de
tension entre le malade et ceux qui 'assistent.

En conclusion, la plupart des personnes agées peuvent bénéficier d’une dialyse. L’absence ou I'arrét
du traitement de suppléance doit se discuter en équipe pluridisciplinaire, avec l'aide d’'un gériatre et
en prenant l'avis du patient et/ou de son entourage. La décision doit étre justifiée sur des critéeres cli-
niques, de qualité de vie et en fonction des choix et des objectifs du patient.



4. Impacts des modes de suppléance sur la vie quotidienne
et privee

4.1 Diététique et traitements de suppléance

Les conseils diététiques sont trés importants car ils favorisent la bonne adhésion et le soutien des regles
d’hygiéne de vie. Le suivi diététique devrait étre proposé a tous les patients. Le travail sur les indicateurs
de la HAS « Qualité de la prise en charge des patients hémodialysés chroniques » de 2015 souligne que
les patients dialysés devraient étre suivis tous les 6 mois sur le plan nutritionnel, et qu'un patient consi-
déré a risque de dénutrition devrait pouvoir bénéficier d’'une consultation de diététique (40).
Cependant, tous les établissements ne disposent pas de consultation de diététique, ce qui peut présen-
ter une difficulté du fait du non-remboursement de ces consultations en médecine libérale.
Le diététicien permet au patient :
d’acquérir des connaissances alimentaires et de savoir et pouvoir les utiliser dans les situa-
tions quotidiennes ou exceptionnelles afin de lui permettre une meilleure qualité de vie ;
de faire le lien entre I'alimentation, les résultats biologiques et certains médicaments.

Les paragraphes suivants traitent du patient transplanté et du patient dialysé. Il est important de noter
que dans les deux cas :
les principes diététiques de base sont a observer : éviter le surpoids ou I'obésité (qui favorise
I’hyper-filtration et la progression du déclin de la fonction rénale) ;
I'alimentation doit étre adaptée aux résultats biologiques individuels ;
il est important de respecter le rythme d’intégration propre a chaque patient pour toutes ces
informations, c’est-a-dire de respecter chaque temporalité psychique.

4.1.1 Diététique apres transplantation rénale

L’objectif diététique apres transplantation rénale est de contribuer a 'amélioration de I'état de santé du
patient, a la préservation du greffon et a la prévention des troubles métaboliques. L’alimentation du pa-
tient transplanté doit étre variée, équilibrée et associée a une activité physique réguliére pour éviter la
prise de poids (masse grasse) et maintenir la masse musculaire. Les restrictions sur le potassium et le
phosphore sont levées chez les patients qui récupérent une bonne fonction rénale apres la transplanta-
tion.
Pour les patients qui retrouvent aprés transplantation un DFG normal, les principales recommandations
sont :
ne pas consommer de pamplemousse (fruit et jus) ou de millepertuis, qui sont contre-
indiqués en raison de leur interaction avec le traitement immunosuppresseur ;
s’hydrater ;
modérer la consommation de sucre et d’aliments riches en sucre (boissons sucrées, confise-
ries, etc.) ;
limiter la consommation des graisses dites saturées. Ces graisses sont fournies par certains
aliments qu’il est préférable de consommer avec modération : charcuteries, fromages, vien-
noiseries, patisseries, etc. ;
privilégier 'association de matiéres grasses riches en oméga 3 (huile de colza, huile de noix)
et de matieres grasses riches en acides gras mono-insaturés (huile d’olive). Compléter par la
consommation de poissons gras une fois par semaine. Augmenter la consommation de fruits
et [légumes ;
contréler 'apport en sel ;
adapter la quantité de protéines pour optimiser la cicatrisation des premiers mois et maintenir
une albuminémie > 35 g/l. L’apport protéique peut étre restreint en cas de non récupération
d’une fonction rénale quasi normale.
Une attitude de prudence est recommandée quant a I'hygiéne alimentaire (lavage et conservation des
aliments) mais aussi vis-a-vis des aliments qui pourraient comporter un risque d’intoxication virale ou
bactériologique (fruits de mer, fromages au lait cru, viandes et poissons crus, etc.).



4.1.2 Diététique en dialyse

Les regles diététiques doivent étre adaptées en fonction des besoins nutritionnels des patients, du type
de traitement par dialyse qu’ils recoivent, de leur fonction rénale résiduelle et de leurs résultats biolo-
giques.
Pour conserver un bon état physique en dialyse, il est essentiel d’avoir une alimentation équilibrée et
variée.
L'apport énergétique recommandé est de 30-35 kcal/kg/j, identique a celui de la population moyenne.
L'apport en protéines ou protides est de 1,2-1,3 g/kg/j, supérieur a la période précédant la suppléance,
et doit étre adapté pour maintenir une albuminémie supérieure a 35 g/l.
L’apport en protéines est augmenté afin :

de pallier la déperdition protidique occasionnée par les séances d’hémodialyse ;

de compenser les pertes en protéines dans le dialysat (dans le liquide de dialyse drainé) en

dialyse péritonéale ;

de compenser un état catabolique (inflammation, etc.).

Chez le patient obése, les besoins sont calculés selon un poids ajusté.
Le poids ajusté = poids idéal théorique + 1/4 (poids réel-poids idéal théorique).
Le poids idéal théorique est calculé selon la formule de Lorentz :

chez la femme = taille (cm) - 100 - [taille (cm) - 150] /2,5 ;

chez 'homme = taille (cm) - 100 - [taille (cm) - 150] /4.

Préconisations diététiques spécifiques en hémodialyse

L’apport hydrique
La rétention hydrosodée fait partie du tableau habituel de l'insuffisance rénale sévére. Elle provoque des
cedémes au niveau des zones déclives (principalement sous les yeux le matin et au niveau des chevilles
le soir) et de I'hypertension artérielle. La dialyse corrige cette accumulation.
Chez les patients qui n’urinent plus, I'apport hydrique est de 500 a 750 ml par jour. Chez les patients
anuriques ayant des apports nutritionnels corrects, la prise de poids souhaitable entre deux séances de
dialyse (interdialytique) est de 4-4,5 % du poids cible.
Le poids cible (ou poids sec) du patient est un poids d’équilibre qu’il convient d’atteindre a la fin de la
séance de dialyse. Il est fixé par I'équipe médicale ; y correspondent un état d’hydratation et une pres-
sion artérielle optimaux.
Apres la mise en hémodialyse, on observe une diminution de la diurése. L’apport en boissons est limité,
a adapter a cette diurése.

L’apport en sel
L’apport recommandé est de 4 a 6 g/jour. Cela est peu comparé a la consommation spontanée de sel
chez I'adulte qui est estimée a 10 g/j en France.
La prescription d’'un régime sans sel peu restrictif ou pauvre en sel (< 5 g) est souhaitable en cas
d’hypertension artérielle, et en cas d’anurie. Concrétement, il s’agit de cuisiner sans sel et de ne pas
ajouter de sel aux aliments. Pour oublier 'absence de sel, les épices et aromates sont d’excellents pro-
duits de substitution.
Les sels de remplacement sont contre-indiqués car ils sont treés riches en potassium.
Les aliments riches en sel ne doivent pas étre consommeés trop fréquemment et doivent étre connus des
patients. Leur consommation doit étre adaptée et diminuée si besoin. lls concernent les plats cuisinés
industriels, entrées patissiéres, charcuteries, jambons, fromages, viandes et poissons fumés, séchés,
conserves de poisson, mollusques et crustacés, olives, chips et produits salés pour apéritif, potages en
sachet ou en brique, concentrés de viande : cube, poudre, liquide, le pain, les cornichons, les sauces
industrielles et certaines eaux gazeuses.

L’apport en potassium
Le potassium n’est plus éliminé par les reins et s’accumule entre deux séances de dialyse.
L’hyperkaliémie peut entrainer des troubles cardiaques graves. L’alimentation constituant la source
principale d’apport en potassium, il est recommandé de limiter les apports en potassium suivant la ka-
liémie, en contrélant les quantités et en utilisant des équivalences alimentaires pour les aliments sui-
vants (riches en potassium).

Les fruits oléagineux, les fruits secs, certains fruits comme la banane, les jus de fruits, le choco-

lat, la creme de marrons, les Iégumes secs, les céréales complétes, les concentrés de tomate.



Les légumes verts et les pommes de terre étant riches en potassium, il est préférable de les
éplucher, de les couper et de les cuire dans un grand volume d’eau et de jeter 'eau de cuisson,
afin d’éliminer une partie du potassium.

Des médicaments spécifiques (chélateurs) qui captent le potassium dans l'intestin sont généralement
prescrits. Il est important que la prescription médicale soit respectée en plus des mesures diététiques.
En cas d’hyperkaliémie avant les séances de dialyse, un apport en potassium inférieur ou égal a 2,5 g
est conseillé.
L’apport en phosphore
La dialyse est souvent insuffisante pour normaliser la concentration plasmatique de phosphore. Il aug-
mente dans le sang et s’accumule dans le corps en se liant avec le calcium sous forme de petits cristaux
qui vont se déposer en patrticulier sous la peau ou dans les vaisseaux sanguins, pouvant entrainer des
calcifications  artérielles  (médiacalcose et calcyphylaxie). L’hyperphosphatémie favorise
I'hyperparathyroidie qui peut provoquer des anomalies osseuses (ostéodystrophie rénale).
Les artéres peuvent également étre le siege de calcifications réduisant leur calibre avec des consé-
guences cardio-vasculaires.
Pour contréler 'apport en phosphore dans I'alimentation, il faut limiter les produits les plus riches :
les fromages a pate dure et les fromages fondus, les abats, les poissons en conserve, les
fruits oléagineux, les aliments industriels contenants des additifs phosphatés (sur 'emballage,
lire la liste des ingrédients des plats cuisinés, des charcuteries, des jambons qui peuvent con-
tenir des polyphosphates), le chocolat. Certains sodas apportent également du phosphore
sous forme d’acide phosphorique.
Des médicaments spécifiques (chélateurs) qui captent le phosphore dans l'intestin peuvent étre prescrits
pour les repas riches en phosphore. Il est important que la prescription médicale soit respectée. Le mo-
ment de la prise est important : au milieu ou juste aprés le repas lorsque le phosphore est encore pré-
sent dans lintestin.
Un apport en phosphore supérieur a 1,2 g est a éviter.
Spécificité de ’lhémodialyse quotidienne
Le contrble de I'apport hydrique, de I'apport en sel et en potassium peut étre assoupli en fonction de
I'état clinique du patient et de ses résultats biologiques.
Spécificité de la premiére heure d’hémodialyse
Certains centres proposent qu’a la premiére heure d’hémodialyse, le patient puisse consommer des
aliments habituellement limités car riches en sel, en potassium principalement. En effet, ces minéraux
seront éliminés durant la séance d’hémodialyse. La déperdition protéique étant maximale durant la pre-
miére heure d’hémodialyse, une collation avec des aliments protéiques doit donc étre privilégiée (fro-
mage, laitages, jambon, etc.) car elle permet de lutter contre le risque de dénutrition en permettant de
contrebalancer les pertes en protéines (et la destruction des protéines musculaires).

Préconisations spécifiques en dialyse péritonéale

L’apport hydrique
L'apport hydrique est fonction de la diurése. En dialyse péritonéale, la diurése est longtemps préservée.
Cela permet plus de liberté pour les apports en boissons.

L’apport en sel
Il est modéré, de l'ordre de 6 g/j. S'il existe une hypertension artérielle, des cedémes, un régime sans sel
peu restrictif ou pauvre en sel (< 5 g) peut étre prescrit. En dialyse péritonéale, le poids cible du patient
est aussi défini par I'équipe médicale. C’est un poids d’équilibre, aprés vidange de la poche (ventre
vide). Il permet de s’assurer que I'hydratation de I'organisme est normale. Il doit étre réévalué réguliere-
ment.

L’apport en potassium
Grace aux échanges quotidiens, les patients en dialyse péritonéale sont peu confrontés a
I'hyperkaliémie. Donc I'alimentation n’est pas restreinte en potassium. Si une hyperkaliémie apparatt, il
faut limiter 'apport d’aliments riches en potassium (voir paragraphe hémodialyse). Les chélateurs peu-
vent éventuellement étre nécessaires.



L’apport en phosphore
Grace aux échanges quotidiens, il y a moins de risque d’hyperphosphatémie qu'en hémodialyse. Par-
fois, la mise en dialyse péritonéale ne suffit pas a régulariser la concentration pour la biologie plasma-
tique de phosphore.
S'’il existe une hyperphosphatémie, les aliments riches en phosphore sont a limiter (voir paragraphe
hémodialyse).

L’apport en sucre
Les solutions de dialyse péritonéale ou dialysat contiennent du glucose. Une partie de ce sucre est ab-
sorbée quotidiennement par le péritoine et peut entrainer une prise de poids ainsi qu’'une augmentation
du taux de triglycérides dans le sang. Une modération des apports en sucres d’absorption rapide, sucre
et produits sucreés, est conseillée (sauf chez la personne agée).

4.2 Impact sur la vie quotidienne

Comme c’est le cas pour la plupart des maladies chroniques, les personnes au stade de suppléance de
linsuffisance rénale rencontrent souvent des difficultés d’accés et de maintien dans I'emploi.
Plusieurs facteurs peuvent rendre difficile le maintien de I’activité professionnelle, des occupa-
tions, notamment :
la fatigue, la fragilité et les symptédmes souvent associés a la dialyse, qui peuvent rendre les per-
sonnes moins performantes, de méme que les arréts de travail qui peuvent étre rendus néces-
saires pour certains soins ou complications, ainsi que la perte de confiance en soi qui peut étre
liee a I'état de santé. La personne peut souffrir d'une image d’elle-méme, professionnelle ou fa-
miliale, négative ;
pour les personnes qui effectuent leurs dialyses en établissement :
les horaires des séances, qui coincident fréquemment avec le temps de travail, avec peu de
souplesse pour les modifier ou les aménager,
la faible accessibilité des séances du soir ou de nuit.
L’enquéte Quavi-Rein 2011 a été réalisée en France sur 1 251 patients dialysés et 1 658 patients trans-
plantés afin de comprendre les déterminants de la qualité de vie pour améliorer la prise en charge glo-
bale des malades rénaux chroniques dialysés ou greffés (15).
Cette enquéte montre, aprés ajustement sur I'age, le sexe et le nombre de comorbidités, que les
dialysés inscrits sur liste d’attente ont une meilleure qualité de vie que les dialysés non - inscrits,
et que les transplantés préemptifs ont une meilleure qualité de vie que les transplantés aprés
avoir été dialysés.
Cette enquéte met en évidence la supériorité de la transplantation sur la dialyse en matiére
d’insertion ou de réinsertion professionnelle. Un grand nombre de patients sous dialyse n’ont pas
de vie professionnelle réguliere, ce qui entraine de faibles niveaux de revenus et une précarisa-
tion importante.
Les facteurs contribuant a cette précarisation de I'emploi sont : le sexe féminin, le peu de di-
plémes, souffrir de pathologies présentant de sérieuses contre-indications a la transplantation, et
I'exercice d'un métier a forte pénibilité. La proportion d’actifs parmi les patients (dialysés et trans-
plantés a la date de I'enquéte) diminue régulierement a mesure que s’éléve le nombre d’années
passées en suppléance.

Cette enquéte met en évidence les difficultés rencontrées par les personnes ayant un traitement de
suppléance, tant professionnelles que personnelles. Elle montre comment les difficultés psychologiques
et sociales fragilisent les trajectoires professionnelles et conduisent fréquemment les patients a la préca-
rité économique et a une perte partielle ou totale d’autonomie.

4.2.1 Favoriser I'accés ou le maintien dans I’emploi

Il est recommandé d’anticiper le risque de difficultés professionnelles du patient avant le stade de sup-
pléance, en l'orientant vers une assistante sociale, qui pourra notamment assurer, si le patient le sou-
haite, une bonne coordination entre les professionnels de santé et 'employeur, I'’Assurance maladie, la
médecine du travail, etc. Voir aussi le chapitre 5.2. Le soutien social.



4.2.2 Impact sur la vie privée

Sexualité

Les troubles de la sexualité, chez la femme (déréglement des cycles hormonaux, diminution de la libido),
comme chez I’homme (troubles de I'érection, impuissance), sont fréquents en dialyse comme aprés la
transplantation. Il est recommandé d'inciter le patient a aborder ces questions avec son médecin traitant
ou un psychologue (voir le chapitre 5.1. Accompagnement psychologique) et, selon les cas, proposer
une prise en charge urologique adaptée.

Grossesse

Dans la mesure du possible, il est important de planifier la grossesse avec le néphrologue. Il s’agit de
grossesses a risque du fait de l'insuffisance rénale pour les femmes en dialyse, de 'immunodépression
pour les femmes transplantées. La grossesse doit étre étroitement surveillée, toute complication orien-
tant 'accouchement vers une maternité de niveau 3 (avec un service de réanimation néonatale). Le taux
de prématurité est plus élevé que dans la population générale.

Pour les femmes transplantées, le projet de grossesse devrait étre discuté avec le néphrologue, car des
adaptations de traitement sont souvent nécessaires avant la conception (la plupart des immunosuppres-
seurs sont contre-indiqués pendant la grossesse, notamment le mycophenolate mofetil et les inhibiteurs
de mTOR). Le projet de grossesse est possible a la condition d'une surveillance plus resserrée si la
fonction rénale est stable, quasi normale, avec une protéinurie absente ou faible.

La grossesse d'une femme en dialyse reste un événement rare, mais possible. La dialyse doit étre in-
tensifiée et devenir quotidienne des le début et pendant toute la durée de la grossesse. Malgré ces pré-
cautions, les fausses couches sont plus fréquentes qu’aprés une transplantation, de méme que l'appari-
tion de complications : hypertension, aggravation de I'anémie, thrombose, etc. Les bébés sont souvent
prématurés et de petite taille. En raison de ces risques et dés lors qu’une transplantation est possible, il
est conseillé aux jeunes femmes dialysées d’attendre d’étre greffées pour mener a bien leur grossesse,
dans de meilleures conditions.

Pour les hommes transplantés, il n’est pas non plus recommandé de procréer avec un traitement par
mycophenolate mofetil. Les inhibiteurs de mTOR peuvent entrainer une stérilité.

Vaccinations

Les patients ayant une MRC au stade avancé présentent un dysfonctionnement de leur systéeme immu-
nitaire, les rendant plus sensibles aux maladies infectieuses. Les vaccins sont donc a faire tét au cours
de linsuffisance rénale, car ils sont plus efficaces qu’au stade de suppléance. Les vaccins vivants sont
en théorie contre-indiqués a cause du risque de développement d’une infection induite par le vaccin.
Cependant, certains de ces vaccins peuvent étre envisagés au cas par cas (ROR, varicelle, etc.).
Pour les personnes qui vont étre transplantées, il est recommandé de mettre a jour 'ensemble des vac-
cinations (y compris les vaccins vivants atténués, sauf si le patient est traité par immunosuppresseurs) le
plus tét possible au cours du bilan pré-transplantation. Cela est particulierement important pour la vacci-
nation contre la fievre jaune chez des patients originaires de zones d’endémie. La période de pré-
transplantation est également une occasion de mettre a jour la vaccination de I'entourage proche du
futur transplanté.
En cas de transplantation, les vaccinations peuvent étre effectuées 6 mois aprés, a I'exception des
vaccins vivants atténués qui sont définitivement contre-indiqués.
Un risque accru justifie la vaccination pour certaines infections :

grippe saisonniére : vaccination de tous les patients ;

pneumocoque : vaccination de tous les patients ;

hépatite B : a partir du stade 3B, aprées vérification du statut sérologique des sujets non vaccinés

et de la séroprotection des sujets vaccinés : vaccination des sujets séronégatifs ou non protégés.
La diminution de l'immunogénicité peut justifier des schémas vaccinaux spécifiques (41-43).

Voyages

Dans les 6 premiers mois qui suivent une transplantation, certaines destinations lointaines sont décon-
seillées du fait des surveillances réguliéres (classiquement 2 fois par semaine pendant 3 mois puis 1 fois
par semaine les 3 mois suivants).



Au-dela de 6 mois, voyager ne pose pas de difficultés particulieres, en dehors des conseils habituels sur
le stock de médicaments a emporter, les régles d’hygiéne et de protection solaire a respecter. Il faut
aussi noter que le traitement immunosuppresseur contre-indique certaines vaccinations.

En dialyse, les déplacements nécessitent une organisation et une anticipation spécifiques.

Pour de courts séjours, les déplacements en voiture sont relativement aisés pour les personnes dialy-
sées a domicile avec les nouveaux appareils de dialyse transportables ou pour celles qui sont en dialyse
péritonéale. Il est possible d'emporter dans son véhicule le cycleur et de petites quantités de consom-
mables. Lorsque la durée du déplacement est plus importante, la livraison du matériel sur place peut
étre organisée a l'avance.

En hémodialyse quotidienne, il est parfois possible, avec I'avis de son néphrologue, d'interrompre la
dialyse pendant 2 jours, parfois plus s’il persiste une diurése résiduelle.

Pour les autres modalités de dialyse, dont les séances sont réalisées en établissement (UAD, centres), il
est conseillé de réserver des séances d’hémodialyse sur les lieux de séjour.

A I'étranger, les démarches administratives peuvent étre lourdes et complexes et entrainer des restes a
charge qui ne sont pas remboursés. Par ailleurs, les standards de sécurité et de qualité de dialyse peu-
vent ne pas étre les mémes gu'en France.

Eurodial est un annuaire qui répertorie les centres de dialyse a travers le monde, certains d’entre eux
accueillent les vacanciers. Il est recommandé d’obtenir un accord préalable de la CPAM.

Activité physique

Les patients atteints de MRC sévere ont une activité physique souvent réduite. Celle-ci est proportion-
nelle a I'age, aux comorbidités et a la technique de suppléance utilisée. C’est le cas en particulier des
patients en hémodialyse qui présentent souvent une fonte musculaire et une fatigabilité importante.
Dans tous les cas, la pratique d'une activité physique adaptée réguliere doit étre encouragée afin
d’améliorer I'anabolisme musculaire, la capacité cardio-vasculaire, la qualité de vie.

Certains centres d’hémodialyse proposent a leurs patients de participer a des programmes d’exercices
physigues pendant la séance : activité physique perdialytique, sur le constat que l'activité physique
est rarement soutenue par le patient en dehors des séances. Plusieurs équipes témoignent d’effets
bénéfiques sur le plan cardio-vasculaire, musculaire, nutritionnel, ainsi qu’en termes de qualité de vie
(amélioration de I'estime de soi, diminution des sentiments d’anxiété et de dépression). Plusieurs appa-
reils sont développés dans ce but, notamment des vélos adaptés (ergocycles).



5. Proposer du soutien

5.1 Accompagnement psychologique

Prise en charge de la souffrance psychique

Une des propositions du rapport des états généraux du Rein (44) souligne I'importance de la prise en
charge psychologique des patients ayant une MRC (voir axe 5.3. Généraliser 'accés au soutien psycho-
logique et & des soins de support, a tous les stades de la MRC). Cependant, les suivis psychologiques
sont a la demande des patients et ne peuvent devenir obligatoires.

Le professionnel de santé doit donc pouvoir proposer une consultation avec le/la psychologue - en la
dédramatisant si nécessaire, en la présentant comme un temps donné au patient pour réfléchir afin
d'étre entendu dans ses difficultés, et de trouver un soutien (par exemple au moment de I'annonce du
diagnostic). C’est 'occasion pour le patient de s’exprimer avec un autre interlocuteur que le médecin sur
sa maladie, ses réflexions sur ses choix de vie, ses angoisses pour lui-méme et pour ses proches, ses
difficultés a accepter les traitements et leurs effets secondaires éventuels, a évoquer d’éventuelles per-
turbations des relations familiales, de couple et des relations sociales, etc.

Une psychothérapie et/ou un traitement médicamenteux peuvent étre mis en ceuvre. Des psychologues
sont disponibles dans certains établissements de dialyse et services de transplantation. Une consulta-
tion avec un psychologue peut aussi étre proposée aux proches du patient (conjoint, enfants, parents,
etc.). La consultation d’'un psychologue n’est pas prise en charge en dehors des structures et des ré-
seaux qui la proposent.

Les professionnels de santé doivent étre sensibilisés au repérage de difficultés psychologiques des
patients, a I'apparition d’'un état traumatique, de signes d’anxiété, d’'une dépression ainsi que d’autres
troubles comme des symptdémes obsessionnels, des phobies, etc.

Capacité a parler de la maladie

Particulierement au moment des annonces (initiale, tournants thérapeutiques) de la maladie, le patient
peut réagir de fagcon traumatique, soit en éprouvant un besoin important d’exprimer son mal-étre, d’étre
écouté et d’étre compris ; soit au contraire en s’enfermant dans un silence qui 'empéche d’exprimer son
mal-étre.

Etat dépressif

Le patient peut présenter :
une humeur triste : douleur psychique, irritabilité, dévalorisation de soi jusqu’aux idées suici-
daires ;
un ralentissement cognitivo-moteur ;
des troubles somatiques (troubles du sommeil, troubles de la sexualité, troubles alimentaires).

Etat anxieux

Le patient peut présenter une angoisse pour lui-méme ou pour ses proches, une peur de mourir, une
augmentation de ses phobies.

Spécificité des patients transplantés

Le suivi psychologique est le plus souvent recommandé du fait des contraintes et spécificités lies a la
transplantation.
Quand la personne est inscrite pour une transplantation rénale, I'attente est plus ou moins longue, la
personne devant étre joignable a tout moment. Il peut y avoir des contre-indications temporaires ou le
renouvellement de certains examens du bilan d’inscription, qui sont pergus comme des temps
d’incertitude quant a la réalisation effective de la transplantation.
Aprés la transplantation, peuvent étre source de difficultés psychologiques :

la peur du rejet ;

la dépendance au traitement immunosuppresseur a vie et la surveillance médicale réguliére ;



le remaniement de I'image du corps, le rein transplanté peut étre vécu comme un objet étranger,
avec une dette a I'égard du donneur et de I'équipe de transplantation. Voir aussi le paragraphe
3.1.12. Spécificités de la transplantation a partir d'un donneur vivant - Aspects psychologiques.

5.2 Soutien social

L’'impact de la maladie rénale sur la vie quotidienne dépasse les domaines de la santé et du soin. Le
patient atteint d’'une pathologie rénale va devoir retrouver un équilibre face a ces différents bouleverse-
ments de la vie. Cela nécessitera avant tout une adaptation personnelle.
Selon 'ASNEP (Association des assistants sociaux de néphrologie), I'assistant social est source de
connaissances, de soutien et d’aide dans ce parcours afin de préserver, dans la mesure du possible, les
conditions sociales les plus favorables. Il apporte son expertise et aide a la mise en place des différents
dispositifs permettant de prévenir les bouleversements sociaux. |l fait le lien avec I'équipe pluridiscipli-
naire dans le cadre de la démarche de concertation pluriprofessionnelle et I'élaboration du programme
personnalisé de santé (PPS). Plus précisément, il peut apporter sa compétence dans des domaines tels
que :

'accés aux soins, l'aide a la mutualisation, la protection juridique des personnes et I'accés a

'assurance ;

l'isolement social et la précarisation ;

l'orientation, la formation, le maintien ou la recherche d’activité professionnelle en prenant en

compte les contraintes de la pathologie ;

I'information et la mise en place selon le statut des compensations de pertes de salaires liées au

temps vaqué pour raison de dialyse ;

'acces, 'adaptation des conditions de logement selon le projet de traitement ;

le budget ;

le maintien a domicile, I'accueil en établissement des personnes en perte d’autonomie ;

'animation d’espaces de rencontre collectifs dédiés aux patients et leur entourage ;

'accompagnement de I'entourage.
Le patient peut contacter un assistant social en premier lieu au service social des établissements de
santé car il assure une prise en charge spécialisée. Un lien sera fait avec les entreprises qui ont un
assistant social en interne, le service social CARSAT, les centres communaux d’action sociale (CCAS)
ou le service social de la ville, etc.
Le guide intitulé « Maladies chroniques et emploi, Témoignages et expériences » publié en 2006 par
I'association AIDES peut étre une ressource pour les professionnels et les patients (45).

5.3 Ro0le des associations de patients

Différentes ressources existent pour venir en aide aux personnes malades et a leurs proches et les aider
a mieux vivre la maladie et les traitements. Ces ressources associatives font aujourd’hui partie inté-
grante de ce qui est attendu d’une prise en charge de qualité.

Les professionnels de santé peuvent conseiller des sources dinformations fiables (brochures
d’information et sites web ou d’associations agréées d’'usagers).

Le recours aux associations de patients permet d’accéder a des informations, mais aussi a des disposi-
tifs de soutien et de conseil. En outre, en réunissant des personnes malades et des proches, elles per-
mettent de rompre I'isolement, de favoriser les échanges, I'établissement de relations d’aide et de sup-
port mutuel. Ces services sont accessibles soit localement, ou encore a distance, sur Internet.

Les associations de patients jouent aussi un réle important de défense des intéréts et des droits des
personnes malades et d’'amélioration de la qualité de leur prise en charge, dans le cadre de la démocra-
tie sanitaire. Leur fonctionnement repose trés largement sur 'engagement volontaire et bénévole de
patients ou de proches, qui trouvent dans ces activités une source de satisfaction importante.



Ce travail s’appuie sur un document rédigé par deux associations de patients, la FNAIR (devenue
France Rein en 2017) et Renaloo, visant a fournir de l'information aux professionnels de santé dans le
cadre de la mise en ceuvre d’'une démarche de décision partagée sur les modes de suppléance — élé-
ments d’information que les patients souhaiteraient échanger avec le médecin et I'équipe de prise en
charge.

La bibliographie a été complétée par la recherche des recommandations de bonnes pratiques profes-
sionnelles, travaux scientifiques, ainsi que des documents élaborés pour informer les patients sur
I'ensemble des modalités de suppléance rénale.

De méme, les sites qui informent sur la prise en charge de la maladie rénale chronique en état de sup-
pléance, site des agences nationales d’évaluation et sites d’'information des patients, ont été consultés.
L’élaboration de ce document a bénéficié des avis d’'un groupe de travail et d’'un groupe de lecture (cf.
participants), réunissant des professionnels intervenant dans la prise en charge de la maladie rénale
chronique ainsi que des représentants d’associations de patients. Aprés une réunion du groupe de tra-
vail, le guide a été soumis a un groupe de lecture.



Annexe 2. Méthode pour DECIDER ensemble d’un mode de
suppléance rénale

H Document réalisé pour les expérimentations pilotées par ks DGOS sur le parcours
~ de soins des personnes atteintes d'insuffisance rénale chronique.
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Patient et équipe de soins

Méthode pour DECIDER ensemble d'un mode de suppléance rénale

- Comment utiliser cette démarche ?
-»-') Engage par le néphrologue aprés & réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP), Iz démarche est proposée 3 tout patient
pour tequel un besoin de traitement de suppléance est envisagé dans les 12 d 18 mois prochans

w}: Le médecin traitant, en lien et en cohérence avec equipe de néphrologie, peut 8tre amene a échanger des informations avec
le patient et @ le soutenir dans son choix.

—--} La démarche est conduite par 'équipe de néphrologie, notamment les infirmiers. Elle prépare et facilite le partage de la
décision avec le patient. Le choix du mode de suppléance est fait par le patient et le néphrologue 3 l'ssue de ce processus,

---} Concue comme un support & la relation, cette démarche permet au patient dexprimer librement I'ensemble de ses
preaccupations et questions, suxquelles I'équipe sengage a repondre. Lorgamisation de plusieurs rencontres avec le
patient, el éventuellement ses proches, permet de sadapter 3 son rythme et au temps nécessaire au cholx du mode de
suppléance.

—--} Lutilisation, au cours des rencontres ou par be patient chez lui, de brochures, dillustrations, de tableaux comparatifs des
modes de suppléance, denteetiens filmeés de professionnels de santé et de patients, le partage dexpérience avec dautres
patients au cours de séances d'éducation thérapeutique organisées par |'équipe de néphrologie completent I3 connatssance
du pahient et soutiennent sa réflexion personnelle

w} (ette démarche ne sapplique pas & une décision de suppléance dans le cadre de l'urgence vitale

£ J

Décrire les options de traitement de suppléance et la décision 3 prendre

P
Repéres pour le patient Repéres pour |'équipe }
> Quest-ce que je sais déja sur ' maladie rénale ™1 Expliquer les raisons pour lesquelies un traitement de
on général et en ce qui me conterne 7 suppléance rénale est nécessaire, dans le respect du
N Quest-ce que jo sais défh sur les traitements détail des informations que le patient souhaite obtenir.
de suppléance ? 71 Présenter au patient toutes les options de traitement de

_— suppléance ot cefles indiquées dans sa situation, et pas
S Quelles sont les options de traitement dans ma situation ? uniquement celles que le professionnel de santé privikigie.

S Que va-t-il se passer si je naccepte pas de traitement Expliquer les autres solutions a prendre en considération,
de suppiéance. Que va-t-on me propaser ? 1 Expliquer quelle est la décision & prendre ot comment

N Quelle décision cois-je prendre ? Pourquoi 7 elle va étre prise : échanges d'information, clarification

» Quand dois-je faire ce choix 7 des valeuss, préférences, opinions du patient, temps de

réflexion et choix du mode de suppléance.

3 0 en suis-je avec mes réflexions sur ce choix 7 ™1 S'assurer do Iz compréhension du patient et/ou de son
b proche. Décrire 'offre de soins locale.

1. Article 43 de la loi n” 2013-1203 du 23 décembre 2013 de financement de la sécurité sociale pour 2014,
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Expliquer et dialoguer sur chacune des modalités de suppléance proposées

-
Repéres pour le patient

Quelles sont les informations qui me semblent importantes
pour comprendre les bénéfices de chaque traitement,

les avantages, l'organisation et les aménagements 3 apporter
a la vie quotidienne, les relations affectives, sexuelles,

un projet de parentalité ;

N transplantation rénale : bilan de prétransplantation et
suivi médical par Iz suite, pour soi et le cas échéant le
donneur vivant ;

N dialyse : lieux de mise en ceuvre, ma participation a la
technique, fréquence des séances, modaités (acces
vasculaire ou abdominal, besoin ou non d'une personne
de mon entourage, dun(e) Infirmier(ere) ou dun médecin,
équipement requis. aménagement du domicile, coiits
et aides, prestations de transport, de livraison et de
maintenance de matériel), fréquence et lieu du suivi
médical.

=

Repéres pour ['équipe
™1 Deétailler les modalités de suppléance 3 partir de ce que
e patient sait déja :
= |os bénéfices escomptés de chaque traitement ot les
risques associés a l'absence de traitement ;
* los avantages et inconvénients des traitements
susceptibles d'affecter le bian-6tre physique ou
mental de [a personne ;

« los aménagements 3 prévoir pour los activités
habituelles : familiales, professionnefies, de formation,
de loisirs, les refations sociales... ;

« |a mise en ceuvre possible de |3 dialyse a domicile ;
« |a facilité pour se rendre dans un centre de
dialyse, a disponibilité pour une dizlyse dans
|a journée, la nuit ;
* les colts fiés aux modalités de suppléance ;
* |3 date prévisible de début du traitement par dialyse ;

= |'estimation de |'attente une fois inscrit sur 1a liste
nationale de transplantation rénale.

Comprendre ce que souhaite le patient

traitement de suppléance ?

f h
Repéres pour le patient Repéres pour |'équipe
~ Quelle option est-ce Gue je préfere ? “1 Chercher & comprendre le point de vue du patient
 Quelles raisons ai-je de choisir ce traitement, de |'éviter, 3 partg des fz‘t:‘? o sdontt myrortantt;pour '"'é
de repousser 3 plus tard ma décision ? ans 13 prise de décision du traitement de suppléance,
A partir de quels éléments comparer les options ? 71 Faire un point précis sur les connaissances que le
= similitudes et différences entre les traitements patient 3 des traitements proposes.
de suppidance, effets sur [évolution de la maladie, ~1 Comprendre los facteurs dans I3 vie du patient qui
lespérance de vie ; peuvent influencer sa décision (emploi, responsabilité
« conséquences sur mon alimentation et 13 quantité familiale, fiew du traitement, implication d'un proche).
de boissons ; : ; - _
. g los activités aue ie souhaite ) Résumer les informations sur chacune des options
N QUETIES S A NS Qe ! de traitement, pour que le patient exprime ses raisons
continuer ou entreprendre : vie sociale, responsabilité de choisir ou d'éviter le traitement ou son incer titude
familiale, travail, 6tudes, sport, eccupations ; '
= souhait de participer plus ou moins au traitement ;
» soutien assuré ou non de mes proches.
~ Quel role je préfére assumer dans le choix dun —
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Inviter le patient a exprimer |'importance qu'il accorde a chaque traitement

r
Repéres pour le patient
N 0u en suis-je dans ma réflexion ?

« jon sais assez sur les possibilités de traitement
indiquées dans ma situation ;

« je nai pas encore réfléchi aux traitements ;
«» ma réflexion est en cours ;
* je suis sur le point de chaisir ;
« mon cholx ost déja fait;
* jemen remets a mon médecin.

N Quelles questions ou inquiétudes ai-je sur les
traitements de suppléance ?

§ Est-ce que quelqu'un fait pression sur moi pour que je
choisisse un traitement plutot qu'un autre (entourage,
professionnels de santé) ?

Repéres pour |'équipe
71 Chercher & savoir ou en est le patient de sa
réflexion :
* |e patient n'a pas encore réfléchi aux options de
traitement ;
= 53 (éflexion est en cours ;
* |e patient est sur le point de choisir ;
* |e choix est déja fait ;
« |e patient a besein d'informations complémentaires ;
« il s'en remet au médecin pour le choix du traitement.

™1 Proposer au patient un temps de délibération
avant dexprimer son choix.

Donner des pistes et un temps de réflexion au patient

p
Repéres pour le patient
N Je mets & profit cette étape de réflexian pour préparer

une fiste de questions & poser au professionnef de santé

au prochain rendez-vous.
S e quelles informations complémentaires zi-je besoin ?
N Que puis-je lire ? Regarder 7

> Ai-je besoin d'en parler avec d'autres personnes ?
De prendre leur avis ?

N Ai- je besoin de rencontrer des patients et des
a3ssociations de patients ?

Repéres pour |'équipe W

71 Proposer au patient un temps dassimilation des
informations et de délibération pour réfléchir au
traitement qui lui convient le mieux.

71 Aider le patient a identifier ce qui lut manque et
qui pourrait I'aider & prendre une déaision : besoin
d'informations complémentaires, incertitude quant a
ce qui est le plus important pour lui,

=1 Proposer pour soutenir le patient dans son choix :
des séances d'éducation thérapeutique du patient (ETP),
des sources d'informations fiables {brochures, sites
Web, associations agréées de patients).

Expliciter le choix qui convient le mieux au patient

I Repéres pour le patient

N Est-ce que j'2i suffisamment d'informations
pour décider ?

N Finalement, quelles raisons ai-je :
« de choisir ce traitement (bénéfices-avantages) ;
« del'éviter (inconvénients-risques) ;
= dele repousser a plus tard ou d'y renoncer.

N Suis-je encore incertain(e) ?

N Suis-je certain(e) que le mode de suppléance que
Je chosis est le meitleur choix pour moi ?

e

Repéres pour |'équipe
(™ Demander au patient ol if en st de sa décision,

O Apporter des informations si besoin, répondre aux
questions sur le mode de suppléance vers leque! soriente
la décision du patient.

™ Sassurer ensemble que le traitement constitue e meilleus
choix pour le patient.

1 Décider ensemble du parcours de suppléance et s'accorder
sur ses modalités de mise en teuvre,

» Sile patient s'en remet au médecin pour prendre la
décision, le médecin et le patient se sentent-ils confortables
avec cette décision?
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Résumer la situation et organiser la préparation  la suppléance choisie

r ™
Repéres pour le patient Repéres pour |'équipe
3 Je connais Je traitement proposé, ses bénéfices, 7 Résumer la situation - 6tat de santé, mode de
ses inconvénients. suppléance choisi.

N Ce choix met en évidence ce qui est le plus important
pour moi par rapport 3 mes chjectifs, mes
préoccupations, mes choix de vie.

§ Jaila certitude que le choix que je fais est éclairé par O3 Organiser la mise en ceuvre du traitement de

1 Consigner dans le dossier du patient la décision
prise conjointement.

l::e';:rpﬂl:aatl:?rs que )ai pu obtenir et les discussions ;%?;z"ﬁo?gg;:;ﬁgg :la'l:te;m le patient vers
N Je fais ce choix sans pression de fa part des autres. 7 Planifier le suivi du patient,
N Je compte maintenir ma décision,
N Je suis satisfait de ma décision. J

\
Pour en savoir p|us —

~ Haute Autorité de Santé (HAS) :

» Tableau comparatif des modes de suppléance rénale : dialyse péritonéala et hémodialyse. A paraitre 2017.

» Insuffisance rénale au stade de suppléance - Préseatation des différents traitements. Infographie. Mise @ jour 2016.

wwuwslideshare net/HAS Sante/infographie-irct

» Transplantation rénale - Accés 3 la liste d'attente nationale - information & echanger avec le patient. 2015.

» Fairo dire. Un outil pour fadiliter Iz communication entre les professionnels de santé et les patients. 2015.
wiw has-sante fi/portailfoms/c_2612334/fiifawe-duee

» (Oser parler avec son médecin. 2013,

» Délivrance de Iinformation & 13 persanne sur son état de sante. 2012,
www has-sante fr/portail/icms/c_1262624/fu/recommandations-deliviance-de-!-information-2-12-parsonne-sue-son-etat-de-sante

» Annoncer une mauvaise nouvelle. 2008.
www.has-sante.fi/portail/joms/c_698016/ i/ annoncer-uns-mavvaise-pouvelle-synthesa-2008

- Agence de la biomédecine : wuw sgonce-nomedecna i
~ Associations d'usagers :
» Frair (Fédération nationale daide aux insuffisants rénaux) : www fnairasso i
» Renaloo (association de patients : maladies rénales, greffe, dialyse) : www.renaloo.com

HAS

Toutes les publications de la HAS sont téléchargeables
sur www.has-sante.fr

CHaute Autorith de Santé 2017
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Il est recommandé de disposer des résultats d’un bilan commun & tout candidat a la transplanta-
tion rénale. Ce bilan sera complété en fonction des données cliniques, de I'age et des antécé-
dents ou comorbidités, ou en cas d’antécédent de transplantation du patient. En cas de situa-
tions complexes ou de situations ou I'inscription est incertaine, les typages HLA et les sérolo-
gies spécifiées seront réalisés aprés décision d’inscription. Ce bilan commun comprend :
recueil détaillé des antécédents personnels et familiaux, médicaux, chirurgicaux, obstétricaux, aller-
giques, transfusionnels, thromboemboliques et hémorragiques ; historique des accés vasculaires ;
portage de bactéries multirésistantes si connues ; recueil précis de la néphropathie initiale (analyse
de la biopsie rénale si disponible), de son évolution, et évaluation du risque de récidive ; examen
physique détaillé et notamment : pouls périphériques, pression artérielle, phénotype et examen cu-
tané, poids, taille, IMC ;
bilan biologique :
groupe sanguin ABO, rhésus, agglutinines irréguliéres,
NFS plaquettes, TP-INR, TCA, fibrinogéne,
typage HLA et anticorps anti-HLA (aprés décision d’inscrire en cas de situations complexes),
sérologies : VIH, VHB, VHC, et aprés décision d’inscription : CMV, EBV, toxoplasmose, VZV,
ainsi que syphilis, HTLV1 et autres éventuelles sérologies demandées par I’Agence de la biomé-
decine pour l'inscription,
calcium, phosphates, parathormone,
ASAT, ALAT, bilirubine totale, PAL, gamma GT,
glycémie a jeun ;
situation vaccinale et mise a jour des vaccinations selon les recommandations en vigueur avant
transplantation rénale ;
imagerie et autres examens complémentaires :
radiographie thoracique,
ECG 12 dérivations, échographie cardiaque,
échographie ou autre examen d’imagerie rénale ;
consultations au sein de I'équipe de transplantation :
consultation néphrologique,
consultation chirurgicale,
consultation anesthésique,
consultation psychologique ou psychiatrique, si disponible ;
évaluation de la situation sociale du patient.



Les membres du groupe de travail ont communiqué leurs déclarations publiques d’intéréts a la HAS,
consultables sur www.has-sante.fr. Elles ont été analysées selon la grille d’analyse du guide des décla-
rations d’intéréts et de gestion des conflits d’intéréts. Les intéréts déclarés par les membres du groupe
de travail ont été considérés comme étant compatibles avec leur participation a ce travail.

Dr Francois Babinet, néphrologue, Le Mans

Dr Philippe Cornet, médecin généraliste, Paris

M. Pierre Cuevas, représentant d'usagers, Metz

Mme Héléne Riazuelo, psychologue, Paris

Dr Richard Champeaux, médecin généraliste, Guillon

Mme Myriam Turri, diététicienne, Nancy

Dr Lionel Couzi, néphrologue, Bordeaux

Pr Maurice Laville, néphrologue, Lyon

Dr Laurence Barousse, néphrologue, Saint-Ouen

Mme Anne Gosteau, assistante sociale, La Tronche

Mme Dominique Assogba-Gbindoun, infirmiére, Paris

Mme Elvire Willaume, cadre de santé, Vandceuvre-lés-Nancy

Dr Marin Lemée, médecin, Saint-Grégoire

Mme Marcelline Grillon, pharmacien d'officine, Sandillon

Mme Caroline Suberbielle, ARS, Paris

Dr Fannie Leroy, néphrologue, La Rochelle

Mme Fabienne Doiret, coordinatrice réseau de santé, Lyon

Dr Abdallah Guerraoui, néphrologue, Vienne

Dr Stéphane Beuzon, chef de projet, service évaluation de la pertinence des soins et amélioration des
pratiques et des parcours

Mme Anne-Francgoise Pauchet-Traversat, chef de projet, service évaluation de la pertinence des soins et
amélioration des pratiques et des parcours

Mme Isabelle Le-Puil, assistante opérationnelle au processus scientifique, service évaluation de la perti-
nence des soins et amélioration des pratiques et des parcours

Mme Mireille Cecchin, documentaliste, service documentation - veille

Mme Maud Lefevre, assistante documentaliste, service documentation - veille

Dr Jean-Francois Augusto, néphrologue, Angers

Dr Raymond Azar, néphrologue, Dunkerque

Dr Stanislas Bataille, néphrologue, Marseille

Dr Pauline Bernadet-Monrozies, néphrologue, Toulouse

Dr Jean-Philippe Bertocchio, néphrologue-physiologiste, Paris
Dr Mathias Buchler, néphrologue, Tours

Dr Nelly Castin, néphrologue, médecin directeur d'une association de dialyse, Nancy
Mme Marie-Paule Dousseaux, diététicienne, Paris

Dr Laure Esposito, néphrologue, Toulouse

Dr Luc Frimat, néphrologue, Nancy

Dr Philippe Giaime, néphrologue, Marseille

Dr Thomas Guincestre, néphrologue, Roubaix

Dr Marc Hazzan, néphrologue, Lille

Dr Anne Heng, néphrologue, Clermont-Ferrand

Dr Olivier Imhoff, néphrologue, Strasbourg

Pr Corinne Isnard-Bagnis, néphrologue, Paris

Dr Laurent Juillard, néphrologue, Lyon

Dr Anne Kolko-Labadens, néphrologue, Paris


http://www.has-sante.fr/

Pr Christophe Legendre, néphrologue, Paris

Mme le docteur Séverine Martin, néphrologue, Libourne
Dr Olivier Moranne, néphrologue, Nimes

Dr Christiane Mousson, néphrologue, Dijon

Mme Céline Pasian, diététicienne-nutritionniste, Lyon

M. Maxime Paturel, diététicien, Lyon

M. Le Docteur Lionel Rostaing, néphrologue, Grenoble
Mme Christelle Rudzky, infirmiére puéricultrice, formatrice et consultante en ETP et parcours du patient,
Cugnaux

Dr Anne Sechet, néphrologue, Niort

M. Stanislas Trolonge, diététicien-nutritionniste, Gradignan
M. Alain Trouillet, représentant de patients, Le Mans

Pr Philippe Zaoui, néphrologue, Grenoble

Dr Latifa Azeroual, néphrologue, Paris
Mme Claire Dufay, infirmiére, Paris
Mme Pascale Prebin, infirmiére, Paris
Dr Christophe Ridel, néphrologue, Paris

Dr Jean-Jacques Boffa, néphrologue, Paris
Dr Ghada Boulahia, néphrologue, Paris
Dr Pierre-Antoine Michel, néphrologue, Tenon

Dr Angéligue Lecouf, néphrologue, Caen
Pr Thierry Lobbedez, néphrologue, Caen
Mme Ludivine Videloup, infirmiére, coordinatrice, Caen

Mme Chantal Raimbault, psychologue, Tours
Mme Eve-Anne Vincelet, psychologue, Tours



Liste des sites consultés

Agence de la biomédecine
http://www.agence-biomedecine.fr/

Collectif interassociatif sur la santé (CISS)
http://www.leciss.org/

Don d'organes
http://www.dondorganes.fr/

France Rein
https://www.francerein.org/

Fondation du Rein
http://www.fondation-du-rein.org/

Haute Autorité de Santé (HAS)
http://www.has-sante.fr/

Ministére de la Santé
http://social-sante.gouv.fr/

Renaloo
http://www.renaloo.com/

Société francophone de néphrologie dialyse et transplantation (SFNDT)
http://www.sfndt.org/
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http://www.renaloo.com/
http://www.sfndt.org/
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