
Dialyse,	  mise	  en	  route	  des	  
traitements,	  suivi	  et	  transferts	  

Paris,	  le	  11	  janvier	  2013	  



Les	  MRC	  :	  ce	  qui	  ne	  va	  pas	  

•  Une	  grande	  méconnaissance	  globale	  des	  MRC…	  	  

	  
•  1/3	  des	  paCents	  pris	  en	  charge	  en	  dialyse	  en	  

urgence	  



Le	  stade	  terminal	  :	  ce	  qui	  ne	  va	  pas…	  	  

•  Grandes	  disparités	  régionales	  d’accès	  aux	  différents	  
traitements	  (HD	  et	  ses	  différentes	  modalités,	  DP,	  
transplantaCon)	  

•  Nécessité	  d’améliorer	  l’accès	  à	  la	  la	  greffe,	  meilleur	  
traitement	  de	  l’IRCT	  (qualité	  et	  espérance	  de	  vie)	  et	  moins	  
couteux	  (sur	  4	  milliards	  €,	  82	  %	  pour	  la	  dialyse	  -‐	  55%	  des	  
paCents	  -‐	  et	  18	  %	  pour	  la	  greffe	  -‐	  45%	  des	  paCents)	  

•  Nécessité	  d’améliorer	  les	  traitements	  par	  dialyse	  (qualité,	  
personnalisaCon,	  environnement,	  bientraitance,	  autonomie,	  
inserCon	  socio-‐professionnelle…	  



Les	  EGR	  

•  Comment	  améliorer	  la	  situaCon	  ?	  
– En	  réunissant	  toutes	  les	  parCes	  prenantes	  
autour	  d’objecCfs	  communs	  

– Pour	  présenter	  aux	  pouvoirs	  publics	  un	  état	  
des	  lieux	  et	  des	  proposiCons	  consensuelles	  
et	  réalistes	  d’amélioraCon	  

Les	  Etats	  Généraux	  du	  Rein	  



ANILAD	   RNPN	  

Les	  parCes	  prenantes	  des	  EGR	  



L’organisaCon	  

•  Les	  2	  comités	  :	  
–  Le	  Comité	  de	  pilotage	  :	  en	  charge	  de	  la	  méthodologie,	  de	  
la	  logisCque	  des	  acCons	  et	  du	  respect	  du	  bon	  déroulement	  
du	  projet.	  Garant	  de	  la	  resCtuCon	  des	  objecCfs	  iniCaux	  

–  Le	  Comité	  scienCfique	  :	  présidé	  par	  le	  Pr	  Jean-‐Pierre	  
Grünfeld	  :	  souCen	  insCtuConnel	  au	  projet,	  mobilisaCon	  de	  
toutes	  les	  parCes	  prenantes	  et	  cauCon	  morale	  et	  
scienCfique	  aux	  travaux	  réalisés	  dans	  le	  cadre	  des	  EGR	  

–  Un	  rapporteur	  :	  Alain	  Coulomb	  



Les	  EGR	  et	  leurs	  grandes	  étapes	  

•  Etape	  1	  -‐	  mai	  à	  décembre	  2012	  :	  EG	  des	  paCents	  et	  des	  proches	  :	  écouter	  
et	  entendre	  la	  parole	  et	  la	  réalité	  des	  ressenCs	  et	  des	  besoins	  des	  paCents	  
et	  de	  leurs	  proches	  (quesConnaire	  ;	  plateforme	  Web)	  

•  Etape	  2	  -‐	  mars	  à	  mai	  2012	  :	  cahiers	  de	  proposiCons	  ;	  expression	  de	  toutes	  
les	  parCes	  prenantes	  (30	  cahiers	  de	  proposiCons	  reçus)	  

•  Etape	  3	  -‐	  le	  15	  juin	  2012	  :	  séminaire	  de	  resCtuCon	  des	  cahiers	  de	  
proposiCon	  :	  synthèse	  des	  cahiers	  et	  liste	  de	  thémaCques	  essenCelles	  à	  
traiter	  par	  les	  tables	  rondes	  (10	  thémaCques,	  15	  axes	  transversaux	  
d’analyse	  

•  Etape	  4	  -‐	  septembre	  2012	  à	  avril	  2013	  :	  les	  11	  tables	  rondes	  du	  rein	  
•  Etape	  5	  -‐	  juin	  2013	  :	  colloque	  de	  clôture	  au	  Ministère	  de	  la	  santé.	  	  Rapport	  

officiel	  des	  EGR	  présenté	  par	  le	  rapporteur,	  constats	  et	  proposiCons	  
	  



Les	  tables	  rondes	  du	  Rein	  

	  Méthodologie	  
-‐  11	  tables	  rondes	  thémaCques	  :	  

•  Réunissant	  des	  représentants	  de	  
toutes	  les	  parCes	  prenantes	  
concernées	  

•  Une	  à	  deux	  journée(s)	  par	  table	  
ronde	  

•  AnimaCon	  et	  synthèse	  
professionnalisées	  

ObjecCfs	  	  
•  Traiter	  «	  à	  fond	  »	  chaque	  
thémaCque	  

•  Entendre	  toutes	  les	  voix	  et	  
notamment	  celles	  des	  pa?ents	  
et	  de	  leurs	  proches	  

•  Parvenir	  à	  une	  synthèse	  
consensuelle	  et	  à	  une	  série	  de	  
proposiCons	  concrètes	  



Les	  tables	  rondes	  du	  Rein	  

1.  21	  septembre	  2012	  -‐	  FHF	  :	  PrévenCon,	  dépistage,	  diagnosCc	  et	  prise	  en	  charge	  précoce	  
2.  19	  octobre	  2012	  -‐	  Espace	  Scipion	  -‐	  APHP	  :	  Greffe	  :	  Mise	  en	  route	  des	  traitements,	  suivi	  

et	  transferts	  
3.  16	  novembre	  2012	  -‐	  Espace	  Scipion	  –	  APHP	  :	  Luoer	  contre	  la	  pénurie	  d'organes	  

(donneurs	  vivants	  et	  décédés)	  
4.  30	  novembre	  2012	  -‐	  FHF	  :	  DisposiCf	  d'annonces,	  d'informaCons	  et	  d'orientaCon,	  

autonomie,	  parcours	  de	  vie	  
5.   11	  janvier	  2013	  -‐	  FEHAP	  :	  Dialyses	  -‐	  mise	  en	  route	  des	  traitements,	  suivi	  et	  transferts	  	  
6.  25	  janvier	  2013	  -‐	  FHF:	  organisaCon	  de	  la	  dialyse	  
7.  8	  février	  2013	  -‐	  FEHAP	  :	  grandir	  et	  se	  construire	  avec	  
8.  22	  février	  2013	  -‐	  	  FEHAP	  :	  bientraitance	  
9.  8	  mars	  2013	  -‐	  FHF	  :	  vivre	  avec	  
10.  22	  mars	  2013	  -‐	  Conseil	  de	  l’Ordre	  des	  Pharmaciens	  :	  vieillir	  avec,	  fin	  de	  vie	  
11.  19	  avril	  2013	  -‐	  FHF	  :	  organiser	  la	  greffe	  



Les	  14	  axes	  transversaux	  d'analyse	  
	  

1.  fondements	  et	  données	  uClisés	  
2.  analyse	  des	  freins	  
3.  proposiCons	  de	  déblocage	  
4.  proposiCons	  d’expérimentaCon	  
5.  Conflits	  d’intérêts	  
6.  dimension	  médico	  économique	  
7.  indicateurs	  de	  qualité	  
8.  recherche	  et	  innovaCon	  
9.  Inégalités	  sociales	  /	  territoriales	  
10. Rôle	  des	  industriels	  du	  médicament	  et	  du	  disposiCf	  
11. Vivre	  avec	  
12. Démographie	  
13. QuesConnements	  éthiques	  
14. FormaCon	  



Dialyse,	  mise	  en	  route	  des	  
traitements,	  suivi	  et	  transferts	  
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Fil	  rouge	  

•  OrientaCon,	  choix	  de	  traitement,	  autonomie	  
•  Qualité	  des	  soins	  en	  dialyse,	  perspecCves	  
•  Besoins	  des	  paCents,	  qualité	  vécue	  par	  les	  
paCents,	  parcours	  de	  vie	  



OrientaCon,	  	  
choix	  de	  traitement,	  	  

autonomie	  



•  Etat	  des	  lieux	  –	  ChrisCan	  Jacquelinet	  



ProposiCons	  des	  tables	  rondes	  précédentes	  en	  
lien	  avec	  le	  thème	  de	  notre	  table	  ronde	  :	  

Table	  ronde	  2	  :	  «	  Greffe	  :	  mise	  en	  route	  des	  traitements,	  
suivi,	  transfert	  »	  
Table	  ronde	  4	  :	  «	  DisposiCf	  d’annonce,	  d’informaCon,	  
d’orientaCon,	  autonomie,	  parcours	  de	  vie	  »	  



Annonce	  /	  InformaCon	  

•  Les	  proposiCons	  des	  tables	  rondes	  précédentes	  
–  Meore	  en	  place	  systémaCquement	  un	  disposiCf	  mulCdisciplinaire	  

(néphrologues,	  IDE,	  AS,	  psychologue,	  diet)	  d’annonce	  et	  
d’informaCon,	  aux	  différents	  stades	  de	  la	  MRC,	  donnant	  au	  malade	  de	  
meilleures	  condiCons	  d’annonce	  de	  sa	  pathologie	  en	  lui	  faisant	  
bénéficier	  :	  
-‐  d’un	  temps	  médical	  d’annonce	  et	  de	  proposiCons	  de	  traitement,	  
-‐  d’un	  temps	  soignant	  de	  souCen	  et	  de	  repérage	  des	  besoins	  
-‐  d’un	  accès	  à	  des	  compétences	  en	  soins	  de	  support	  

-  Prendre	  en	  compte	  toutes	  les	  transiCons	  (diagnosCc	  de	  la	  maladie	  
rénale,	  diagnosCc	  de	  l’IRC,	  arrivée	  au	  stade	  terminal,	  changement	  
de	  technique,	  transiCon	  dialyse/greffe,	  retour	  de	  greffe)	  



InformaCon	  

•  Les	  proposiCons	  des	  tables	  rondes	  précédentes	  
–  Au	  stade	  terminal	  faire	  porter	  l’informaCon	  sur	  les	  diverses	  

modalités	  thérapeuCques	  de	  manière	  objecCve	  et	  précoce	  et	  
notamment	  sur	  l’efficacité	  comparée	  des	  différents	  traitements	  
(greffe	  DV	  >	  greffe	  donneur	  DCD	  >	  dialyse)	  ainsi	  que	  leur	  impact	  sur	  
la	  vie	  des	  malades	  et	  de	  leur	  famille,	  mais	  aussi	  sur	  l’intérêt	  de	  
l’autonomie	  

–  Formaliser	  (sous	  l’égide	  de	  la	  HAS	  par	  exemple)	  le	  socle	  minimal	  
d’informaCons	  devant	  être	  délivré	  à	  chaque	  paCent	  dès	  lors	  que	  
son	  évoluCon	  vers	  l’IRCT	  semble	  devoir	  intervenir	  dans	  un	  délais	  
de	  deux	  ans	  ou	  au	  plus	  tard	  lors	  de	  la	  demande	  de	  prise	  en	  
charge	  en	  épuraCon	  extra-‐rénale	  dans	  un	  centre	  de	  dialyse.	  
S’assurer	  de	  la	  bonne	  applicaCon	  de	  ce	  disposiCf,	  prévoir	  des	  
mesures	  contraignantes	  dès	  lors	  qu’elle	  apparaît	  insuffisante.	  



InformaCon	  /	  orientaCon	  

•  Les	  proposiCons	  des	  tables	  rondes	  précédentes	  
Deux	  constats	  :	  défaut	  d’informaCon	  sur	  la	  greffe,	  en	  parCculier	  sur	  la	  greffe	  
de	  donneur	  vivant)	  et	  retard	  d’inscripCon	  sur	  la	  liste	  d’aoente	  

–  Rendre	  obligatoire,	  lorsque	  la	  clairance	  aoeint	  20	  ml/min	  ou	  au	  plus	  
tard	  lors	  de	  la	  demande	  de	  prise	  en	  charge	  en	  épuraCon	  extra-‐rénale	  
dans	  un	  centre	  de	  dialyse,	  pour	  tout	  paCent	  de	  moins	  de	  75	  ans	  (et	  au	  
cas	  par	  cas	  au-‐delà),	  une	  consultaCon	  auprès	  d’un	  spécialiste	  dans	  un	  
centre	  de	  transplantaCon.	  

–  Homogénéiser	  les	  critères	  d’inscripCon	  des	  malades	  sur	  la	  liste	  
naConale	  d’aoente,	  pour	  gommer	  les	  disparités	  entre	  centres.	  

–  Faire	  de	  la	  réducCon	  de	  la	  durée	  du	  bilan	  pré-‐greffe	  une	  priorité.	  Il	  
pourrait	  notamment	  consCtuer	  un	  critère	  d’évaluaCon	  pour	  les	  ARS.	  



OrientaCon	  /	  Autonomie	  

•  Les	  proposiCons	  des	  tables	  rondes	  précédentes	  
–  Généraliser	  l’accès	  des	  paCents	  à	  des	  programmes	  d’éducaCon	  
thérapeuCques	  pré-‐IRCT,	  incluant	  des	  ateliers	  consacrés	  à	  la	  
transplantaCon,	  y	  compris	  à	  la	  greffe	  de	  donneur	  vivant,	  
impliquant	  différents	  intervenants,	  notamment	  des	  
représentants	  des	  équipes	  de	  transplantaCon	  et	  des	  paCents	  et	  
donneurs	  ressources.	  Favoriser	  la	  parCcipaCon	  de	  l’entourage	  
des	  paCents	  à	  ces	  programmes	  

–  GaranCr	  leur	  financement	  pérenne	  par	  les	  ARS	  



OrientaCon	  /	  Autonomie	  

•  Les	  proposiCons	  des	  tables	  rondes	  précédentes	  
–  Créer	  des	  réunions	  d’orientaCon	  pluridisciplinaire	  ou	  des	  staffs	  

d’orientaCon	  permeoant	  d’étudier	  les	  possibilités	  thérapeuCques	  du	  
paCent	  en	  foncCon	  de	  ses	  souhaits	  

–  Impliquer	  les	  associaCons	  et/ou	  des	  paCents	  experts	  :	  réunions	  
d’informaCon,	  documentaCon,	  vidéos,	  rencontres	  avec	  d’autres	  
paCents,	  mise	  en	  œuvre	  de	  programme	  d’accompagnement	  par	  des	  
pairs	  (paCents)	  formés	  

–  Encourager	  systémaCquement	  l’autonomie	  à	  la	  fois	  en	  terme	  de	  
thérapeuCque	  et	  d’autonomie	  de	  vie	  

–  AnCciper	  l’impact	  de	  la	  maladie	  rénale	  en	  meoant	  à	  la	  disposiCon	  des	  
malades	  un	  accompagnement	  social	  et	  psychologique	  par	  des	  
professionnels	  ayant	  une	  experCse	  dans	  le	  domaine	  de	  la	  prise	  en	  
charge	  de	  l’insuffisance	  rénale.	  

	  



	  
	  

Discussion	  	  



	  
	  

Qualité	  des	  soins	  en	  dialyse,	  	  
perspecCves	  



	  

Qu’aoendre	  de	  la	  dialyse	  en	  2013	  ?	  
	  

Pr	  Philippe	  Brunet	  	  
Pr	  Jean-‐Philippe	  Ryckelynck	  

	  



	  
	  

Discussion	  



	  
	  

Besoins	  des	  paCents,	  	  
qualité	  ressenCe	  par	  les	  paCents,	  	  

parcours	  de	  vie	  



Annonces,	  informaCon,	  …	  

	  

L’enquête	  des	  EGR	  
Que	  disent	  les	  paCents	  ?	  	  



Au	  1er	  janvier	  2013,	  

–  2	  132	  quesConnaires	  remplis	  sur	  la	  version	  Internet	  	  

–  6	  005	  quesConnaires	  remplis	  sur	  la	  version	  Papier	  

–  Soit,	  8	  137	  quesConnaires	  exploitables	  	  

…	  et	  ça	  conCnue….	  (jusqu’à	  fin	  janvier…)	  
	  

L’enquête	  des	  EGR	  



Structure	  de	  la	  populaCon	  	  
de	  l’enquête	  EGR	  	  
comparée	  	  à	  celle	  	  
du	  Registre	  Rein	  



RéparCCon	  hommes/femmes	  
dans	  l’enquête	  EGR	  et	  le	  registre	  Rein	  
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RéparCCon	  des	  âges	  
dans	  l’enquête	  EGR	  et	  le	  registre	  Rein	  
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Ages	  médians	  et	  moyens	  
dans	  l’enquête	  EGR	  et	  le	  registre	  Rein	  	  

…	  des	  pa?ents	  dialysés	   …	  des	  pa?ents	  transplantés	  
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