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Synthese

Nos reins sont vitaux pour notre santé, et néanmoins les maladies rénales sont rela-
tivement fréquentes. Rien que dans I'Union européenne, plus de 64 000 déces sont
causés chague année par I'insuffisance rénale?, ce qui place cette maladie parmi
les dix premiéres causes de décés dans le monde®. De 8 & 10 % de la population
mondiale sont touchés par I'insuffisance rénale chronique (IRC)¢, et & I'échelle mon-
diale, plus de 2 millions de personnes ont aujourd’hui besoin d'une thérapie de rem-
placement rénal pour rester en vie’. En 2040, les maladies rénales devraient figurer
parmiles cing principales causes de décés dans le monde®. Cependant, le manque
d’'acces aux soins de remplacement rénal dans de nombreux pays est a I'origine
d’environ 2,3 & 7,1 millions de décés prématurés’. Malgré I'ampleur et I'impact des
IRC, les instances politiques n'y attribuent pas suffisamment d'importance, et le pro-
bleme est souvent oublié dans les politiques de santé publique.

Toutes les personnes atteintes d'IRC, y compris les patientes dialysées ¢ un stade
avancé de la maladie et en attente d'une greffe, ont droit & une bonne qualité de
vie, mais I'impact que peuvent avoir la maladie et ses effets secondaires est peu
pris en compte. Le comité de pilotage de la Journée mondiale du rein ayant choisi
pour I'année 2021 la devise « La santé rénale pour tous et partout : bien vivre avec
une maladie rénale »'°, le moment se préte & mettre en lumiére les difficultés aux-
quelles sont confrontées les patientes touchées par une IRC et surtout les patientes
en dialyse a un stade avancé de la maladie ou en attente d'une greffe. Au coeur
de cette démarche se frouve la volonté d’élaborer des plans et des actions visant
& atteindre un bien-étre centré sur la personne!’.

Recommandation 1: Introduire des indicateurs de qualité de vie spécifiques a la
maladie, y compris des mesures de I'expérience et des résultats rapportés par les
patientes, comme indicateur clé du succes des soins de dialyse.

Recommandation 2: Etablir une Garantie de Qualité de la Dialyse afin que tous

les patients recoivent des soins de dialyse de haute qualité dans les pays ou la
dialyse est pleinement établie.

Recommandation 3: Aider les professionnelles de la santé (corps médical et équi-
pe soignante) a se concentrer sur I'amélioration de la qualité de vie.

L'objectif de ce document est de sensibiliser I'opinion a I'impact dévastateur de
I'insuffisance rénale terminale sur la qualité de vie des patientes. Ce faisant, il formu-
le trois recommandations a I'intention des décideureuses européennes en vue de
changements susceptibles d’améliorer la qualité de vie des malades dialysés.

Ces recommandations sont fondées sur des données probantes relatives a I'impact
de l'insuffisance rénale terminale sur la qualité de vie, issues d'entretiens individuels
avec des expertes cliniques et des patientes de toute I'Europe, notamment de Fran-
ce, d'Espagne et du Royaume-Uni.

Ce document se veut une contribution constructive aux discussions sur la maniere
d’améliorer la qualité de vie des patientes dialysées vivant avec une maladie réna-
le & un stade avancé tout en tenant compte de la pression croissante sur les éta-
blissements de soins concernés. En outre, nous espérons qu'il servira de catalyseur
aux décideureuses politiques les encourageant a se réunir et a prendre des mesures
afin de répondre aux besoins non satisfaits des patientes européennes qui seront
obligées de recourir d la dialyse dans les années a venir.
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Infroduction

Nos reins sont vitaux pour nous. lIs filirent notre sang, éliminent les toxines et sécretent
des hormones qui nous aident & mener une vie saine'“. Un dysfonctionnement rénal
peut avoirun impact dévastateur, racourcissant la vie ou affectant la qualité de vie.

Les principales interventions cliniques pour traiter la maladie rénale & un stade avan-
cé - la dialyse et la transplantation rénale - sont tres efficaces pour maintenir les per-
sonnes en vie'® et leur permettent souvent de mener une vie active et productive.
La fransplantation est le traitement de référence et offre des résultats supérieurs &
ceux de la dialyse, mais la disponibilité limitée des greffons ne permet pas de réali-
ser des tfransplantations sur toutes les personnes qui en ont besoin. C'est pourquoi il
convient également de mettre en lumiere la qualité de vie des patientes dialysées,
car leur vie en est fortement affectée.

Cependant, la dialyse et la transplantation ont toutes deux leurs propres limites. Tou-
tes les patientes ne sont pas aptes a subir une transplantation, etiln'y a pas suffisam-
ment de greffons disponibles. La dialyse - qui fait I'objet du présent document - est
a la fois chronophage pour les patientes et colteuse pour les systemes de santé, et
bien qu'il existe aujourd’hui de nombreux types de dialyse, toutes n'y ont pas ac-
cés ou de maniére restreinte en Europe'é. Pour les patientes qui se soumettent & la
dialyse, I'impact sur leur qualité de vie peut étre considérable et est souvent négligé
dans la volonté d'améliorer d’autres résultats cliniques.

Le présent document explore les conséquences d'une demande de dialyse ac-
crue, tant pour les patientes que pour les systemes de santé. Il expose quelques-uns
des principaux co0ts personnels, sociétaux et économiques et propose des solu-
tions potentielles pour améliorer la qualité de vie des patientes dialysées, en met-
tant I’'accent sur leur santé mentale'® et sur les aspects modifiables de la maladie
et des soins.

Les complications symptomatiques de I'insuffisance rénale terminale peuvent inclu-
re, entre autres, la fatigue, les troubles du sommeil, les nausées et le prurit associé a

Les patientes souffrant d’IRC ont été particulierement touchées par la CO-
VID-19, car les autorités sanitaires les ont identifiées comme groupe cli-
niquement vulnérable qu'il fallait protéger pendant de longues périodes
contre une infection potentielle. Outre le risque plus élevé de développer
une forme grave de la COVID-19 enraison d’'un systeme immunitaire affai-
bli, la pandémie a également eu un impact sur la qualité des soins des

patientes atteintes d’'une IRC. De plus, la COVID-19 aura une incidence
négative sur le nombre futur des personnes atteintes d’'IRC a I'avenir car
les Iésions rénales aigués s’averent éfre un effet secondaire de la forme
grave de la COVID".

I'IRC (CKD-aP ou démangeaisons)'”. Ces problémes souvent méconnus sont mis en
évidence dans les témoignages de patientes et de cliniciennes présentés dans le
présent document.

Nous espérons que le présent document apportera une confribution constructive
aux discussions politiques sur la maniere d’améliorer la qualité de vie des patientes
en dialyse en Europe et de gérer efficacement la pression croissante sur les établis-
sements de soins concernés.

Insuffisance rénale chronique et dialyse
Insuffisance rénale chronique (IRC)

Une personne sur dix (10 %) dans le monde est atteinte de I'insuffisance rénale chro-
nique (IRC)¢. Rien qu’en Europe centrale, orientale et occidentale, plus de 94 millions
de personnes vivent avec une IRC9. Cela correspond a la taille des populations de
la Belgique, de la France et des Pays-Bas réunies.

L'IRC peut étre classée en cing stades, allant d’une atteinte Iégere (stade 1) a I'in-
suffisance rénale terminale (stade 5)%°. Dans les cas les plus graves, les patientes ont
besoin d'une thérapie de remplacement rénal - soit une transplantation, soit une
dialyse de longue durée (ou parfois les deux successivement). Les patientes sou-
ffrant d’une insuffisance rénale d un stade avancé présentent un fardeau ipag
de symptdmes physiques et psychosociaux, des résultats de traitemeg
et occassionnent, par conséquent, des colts de soins plus élevés p
de santé!?.

L'IRC peut toucher n'importe quel individu & n'importe que
tant en raison de divers facteurs, notamment I'hypertensi
I'nypercholestérolémiel. Les patientes & un stade avg
vent tributaires de |la dialyse pour rester en vie. S'il g
fransplantation peuvent sauver des vies, les paii
lleurs résultats, ces thérapies entrainent souve
douloureuses et frustrantes liées a la malg
de vie des patientes, leur santé émotig
sociales et leur vie professionnelle?’.
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Dialyse
La dialyse est une forme de thérapie de rem-

placement rénal?2 qui permet de suppléer a
I'activité des reins lorsqu’ils ne fonctionnent

plus. Bien que tres efficace, c'est un traite-
ment lourd : la plupart des seéances de dialyse
pour les patientes en Europe ont lieu trois fois
par semaine et durent généralement quatre
heures chacune?.

-
T Il existe deux principaux types de dialyse : I'hnémodialyse (HD) et la dialyse périto-
néale (DP). Dans I'hémodialyse, le sang est filtré par une machine externe avant
d’'étre renvoyé dans I'organisme. Dans la dialyse péritonéale, le liquide de dialyse
est introduit dans I'abdomen pour éliminer les déchets du sang, le péritoine faisant
office de filtre. La plupart des traitements par HD sont effectués dans un hdpital, un
cabinet médical ou un centre de dialyse spécialisé?* qui sont souvent éloignés du

domicile des patientes. La dialyse péritonéale est généralement effectuée a domi-
cile ; mais il est également possible d'effectuer I'hémodialiyse & domicile.

La dialyse implique des coUts financiers importants pour les systemes de santé et
de sécurité sociale?,'® qui devraient continuer & augmenter en raison de I'allonge-
ment de I'espérance de vie et de la prévalence croissante de I'IRC'. Rien qu’en
2018, plus de 81 000 nouveauxelles patientes souffrant d’'IRC ont été admises pour

un traitement de substitution rénale en Europe?.

Impact de I'IRC et de la dialyse sur la qualité de vie

La dialyse permet de maintenir les patientes en vie. Cependant, les patientes at-
teintes d'une maladie rénale terminale souffrent souvent d’autres comorbidités, et
le processus de dialyse a un impact significatif sur leur qualité de vie'®.

Heureusement, de plus en plus de données sur la qualité de vie sont aujourd’hui
collectées grace a I'infroduction d'outils de mesure spécifiques. Le questionnaire
Kidney Disease Quality of Life Instrument (KDQOL) utilisé aux Etats-Unis comporte 3¢
questions spécifigues aux maladies rénales et sert & mesurer la qualité de vie liée a
la santé, comme les symptémes, le fardeau de la maladie, I'interaction sociale, le
soutien par I'équipe soignante et la satisfaction des patientes?”. Ce questionnaire
représente |I'outil de référence pour mesurer la qualité de vie et pourrait étre adapté

et adopté en Europe. Ainsi, les résultats d'un programme d’amélioration continue
de la qualité au Portugal ont montré qu'il existe une corrélation entre le nombre
d’indicateurs clés de performance qui n'atteignent pas la valeur cible et la quali-
té de vie liée a la santé, ce qui peut étre une conséquence d'une meilleure prise
en charge des symptdmes liés & la maladie et d'une capacité fonctionnelle amé-

L'International Consortium for Health Outcomes Measurement (ICHOM) (Consorfium
international pour I'évaluation des résultats en santé) a élaboré des sets de données
standardisées concernant les résultats qui revétent la plus grande importance pour
les patientes atteintes d’'insuffisance rénale chronique. Les prestataires de soins sont
invitées a mesurer les résultats proposés, allant du fonctionnement correct de I'ac-
ces vasculaire aux événements cardiovasculaires en passant par la fatigue et la
fonctionnalité physique, afin de découvrir comment améliorer la vie des patientes.
La qualité de vie est également un indicateur de choix  mesurer dans le cadre du
standard set?’.

Méme si ces dernieres années il a été reconnu plus amplement a quel point la qua-
lité de vie est importante pour les patientes atteintes d’'IRC, cela ne s'est pas traduit
pour autant par des approches et des traitements standardisés qui permettraient
de fournir un soutien plus étendu aux patientes, qu’elles/ ils soient sous dialyse ou
non'?. De telles mesures contribueraient grandement & atténuer les complications
modifiables liées aux symptdmes qui ont un impact sur la qualité de vie des patien-
tes.

Impact sur la vie quotidienne

Le processus de dialyse est tres chronophage pour les patientes, ce quirend difficile
pour beaucoup d’entre elles/ eux de poursuivre d’autres activités de leur vie, no-
tamment leur travail. Les patientes dialysées doivent en effet faire face a de multi-
ples contraintes, dont certaines sont modifiables en vue d’améliorer leur qualité de
vie. Parmi ces charges modifiables, les patientes mentionnent en priorité la possibi-
lité de pouvoir déterminer eux-mémes la durée et la fréquence optimales de I'hé-
modialyse afin de réduire les démangeaisons, la fatigue et le syndrome des jambes
sans repos.

Quelques exemples de la charge a laquelle sont confrontés les patientes

* Les patientes doivent organiser leur vie en fonction de la dialyse : une séance de
dialyse typique dure quatre heures (sans compter le transport et le temps d’attente) et

*Dans certains pays, les centres de dialyse sont souvent éloignés du domicile des pa-

tientes : ces dernierére s doivent alors prévoir du temps pour le transport vers et depuis
les séances de dialyse, et dépendent, le cas échéant, d’aidantes pour ce faire.

* |l existe seulement un frés petit créneau pendant lequel les pdtientes se sentent bien entre les séances

de dialyse : lafaligue, en particulier, est un symptome récurrent chezles patientes dialysées®!.

» Adaptation des régimes alimentaires qui limitent les types d'aliments tolérés par les patientes

pour éviter les complications telles que I'hyperkali€émie ou I'hyperphosphatémie et la restric-
tion des liquides.




T L'impact de la maladie rénale a un stade avancé sur la qualité™e
tes informel e s ne doit pas étre sous-estimé non plus. Les proches a

membres de la famille qui se voient confier des taches, telles que le 1rd “Le regime alimentaire restreint a un grand
patientes vers et depuis les séances de dialyse, la vérification de I'admin Impact sur la vie sociale. Il arrive méme que
correcte des médicaments et la préparation de repas adaptés pour les pa des patientes qui n'ont pas encore accepté
dialysé -e s. Ainsi, I'épuisement, la dépression, la fatigue et I'isolement sont co leur maladie déclinent des invitations au ma-

ment signalés chez les aidantes de patients atteints d'IRC'. riage de membres de leur famille ou d'amis

pour éviter les difficultés dues a leur regime
alimentaire. De plus, lorsque les patientes
commencent la dialyse, ils souffrent d’ané-

Impact des complications symptomatiques

Les personnes atteintes d'une IRC, et en particulier d un stade avancé, doivent

également faire face a des complications symptomatiques qui ne sont souvent pas mie, de demangeaisons, de sarcopénie, de
identifiees et donc mal prises en charge, ce qui diminue considérablement la qua- dysfonctionnements sexuels, etc.33, ce quia
lité de vie et alourdit davantage la charge des patientes concernées. Ces compli- un impact émotionnel important et qui provo-
cations comprennent les tfroubles du sommeil, la dépression, les nausées et le prurit que du stress, de I’anxiété ou méme une dé-

associé a I'IRC (démangeaisons ou prurit urémique). La dépression, par exemple, pression » - Daniel Gallego Zurro,
présente une prévalence élevée chez les patientes atteintes d'IRC, en pgqrtic! ligr président des fédérations EKPF et ALCER.
celles/ ceux sous dialyse, et doit faire I'objet d'une attention adéquate, car elle a
un impact considérable sur la qualité de vie.

Liste non exhaustive des complications symptomatiques résultant de I'IRC!?,33
Constipation

Dysfonctionnement sexuel Fragilité et sarcopénie
Perte d'appétit

Syndrome des jambes sans Trelslas el sermal Vomissements
repos (SJSR)

« Le prurit associé a I'IRC est I'une des complications symptomatiques les
plus importantes observées sur la qualité de vie des patientes.

Les patientes qui signalent ce probléme le décrivent généralement comme
terrible, car il a un impact sur leur vie quotidienne, les empéchant méme de
dormir dans certains cas. » - Dr Patricia de Sequera Ortiz, présidente de la
Société espagnole de néphrologie.




Impact de la pandémie de COVID-19 sur les patientes en dialyse

L'un des problemes les plus difficiles a surmonter pour les professionnelles de
la santé est de s'assurer que les patientes ne mangquent pas leurs s€éances de
dialyse par crainte de contracter la COVID-19 dans un établissesment de soins.
En France, par exemple, 60 % des patientes dialysé -e s craignent le transport en
ambulance®?. D’autres conséquences de la pandémie sur les patientes attein-
tes d'une maladie rénale terminale ont été la déshumanisation des soins aux
patientes, comme le fait de ne pas se voir offrir un repas pendant le traitement,
un manque d’'acces aux soins de santé en raison de décisions institutionnelles,
ou uns(:5 mauvaise communication entre les patientes et les professionnelles de
santé°- .

Points de vu des médecins et des patientes sur la qualité de vie

Le point de vue du clinicien : Dr Philippe Chauveau, néphrologue aupres de
I'Aurad-Aquitaine

(Association pour I'utilisation du rein artificiel @ domicile) et anciennement du
Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de Bordeaux, France

Le Dr Philippe Chauveau est un néphrologue récemment retraité et membre de la
Société francophone de néphrologie, dialyse et transplantation ainsi que de I'Asso-
ciation rénale européenne - Association européenne de dialyse et de transplantation

S

(ERA-EDTA). Il estime que les soins de dialyse ne sont toujours pas axés sur la le patien-
te, c’'est pourquoi certains besoins des patientes restent insatisfaits.

Apres avoir administré des soins de dialyses pendant plus de 40 ans, il est frustré de voir
la qualité de vie de tant de patientes affectée par un traitement qui sauve des vies.
Pour le Dr Chauveau, le succes se définit par la possibilité des patientes a mener une
vie pleine et heureuse, sans que les symptémes les affectent beaucoup.

« La dialyse est un traitement efficace, mais elle ne peut pas guérir. Elle offre la possi-
bilité de ne pas voir son état de santé s’aggraver dans les années a venir. »

Le Dr Chauveau pense que de nombreux néphrologues ne posent pas de questions
aux patientes sur leur qualité de vie, d'autant plus qu’en Europe, il y a tres peu de
néphrologues par patiente 34, ce quisignifie que le temps qu'ils passent avec chaque
patiente est tres limité. Bien qu'il existe plusieurs questionnaires en Europe pour mesu-
rer la qualité de vie des patientes, ceux-ci sont souvent trop longs, difficiles a partager
avec les patientes et difficiles a interpréter. Le Dr Chauveau rapporte que, d'apres son
expérience, les néphrologues et le personnel soignant des grands centres de dialyse
n'ont souvent pas le temps de se concerter avec les patientes de ces questionnaires.

Selon le Dr Chauveau, la structure des unités de dialyse et la facon dont la dialyse
est réalisée sont également des facteurs importants pour la qualité de vie. A son avis,
adapter les soins aux besoins individuels des patientes grce a une approche intégrée
permetirait aux néphrologues et a I'équipe soignante de mieux aider leurs patientes.
En outre, ils auraient la possibilité de discuter avec les patientes plus infensément des
complications symptomatiques qui affectent leur qualité de vie.




« Souvent, ce sont les patientes qui doivent s’adapter au systeme : elles/ ils doivent se
rendre a des centres de dialyse souvent éloignés de leur domicile ou accepter des ren-
dez-vous t6t le matin ou le week-end. »

Une approche des soins de dialyse centrée sur la le patiente peut contribuer & améliorer
sa qualité de vie. Le Dr Chauveau estime que des centres de dialyse plus proches du do-
micile des patientes contribueraient grandement a améliorer la qualité de vie de certaines
d’entre elles/ eux, car cela raccourcirait la durée des trajets et permettrait de développer
un sentiment d’appartenance  une communaute, ce qui finit par réduire le nombre de
rendez-vous de dialyse mangués. Car les séances de dialyse manquées entrainent une
sollicitation supplémentaire des ressources du systeme de santé, et les patientes rappor-
tent une détérioration de leur qualité de vie physique et mentale.

Le point de vue du patient : Faizan Awan, Royaume-Uni

Faizan (Fez) Awan vit au Royaume-Uni et a subi trois transplantations rénales au cours de
sa vie. Grand amateur de sport, Fez aime jouer au football et au tennis, mais il aime aussi
les séries comiques et les films. En tant que bénévole, il s’engage aupres de I'association
locale des malades rénaux et du service britannique de fransfusion sanguine et de trans-
plantation du systeme de santé NHS dans la défense des intéréts des personnes concer-
nées par une maladie rénale.

Fez est atteint d’'une maladie rénale depuis sa naissance et a recu sa premiere greffe a
I'Gge de frois ans. Comme beaucoup d’'autres patientes atteintes d’une insuffisance réna-
le & un stade avancé, Fez a été contraint de subir des seances de dialyse ardues (dialyse
péritonéale et hémodialyse). Il a souffert de toute une série de complications symptomati-
ques liees al'insuffisance rénale terminale, aux médicaments et a la dialyse, qui ont grave-
ment affecté sa qualité de vie, allant de restrictions au niveau des aliments et des liquides
a la fatigue en passant par un symptéme moins connu, le prurit associé a I'IRC.

Le prurit associé a I'IRC ou prurit urémique, termes medicaux désignant les démangeai-
sons, est un symptdme extrémement frustrant pour les personnes touchées par une mala-
die rénale chronique, et leur qualité de vie en est profondément affectée. Le prurit associé
a I'IRC est une affection tres frequente chez les patientes atteintes d'une maladie rénale
a un stade avancé et sous hémodialyse. Selon des études, 37 % des patientes sous HD
présentent un prurit associé a I'IRC modeéré a extréme35. Cependant, ce probleme n'est
souvent pas signalé par les patientes qui ne savent pas que leurs démangeaisons sont liees
a la maladie rénale sous-jacente ; du coup, il n'est pas diagnostiqué par les néphrologues
et donc pas traité.

« A un moment de ma vie, les démangeaisons sont devenues si fortes et insupportables
gu’elles m'empéchaient de dormir. Je me levais au milieu de la nuit pour prendre des
douches, réveillant ainsi toute ma famille. De plus, j'avais beaucoup de mal a me lever
t6t le matin pour aller a des rendez-vous medicaux importants car j'avais été debout et
marché dans la maison toute la nuit  cause des démangeaisons qui me rendaient fou. »

Si certains progres ont éte réalisés dans la prise en charge du prurit associé a I'IRC grace
a des cremes qui apportent parfois un soulagement temporaire, il n'existe actuellement
aucun traitement sOr et efficace approuve par I' Agence européenne des médicaments
(EMA). Le prurit associé a I'IRC peut provoguer une grande géne tout au long de la jour-
née, mais gratter les démangeaisons ne peut éfre ni une solution ni un soulagement car
cela risque d'entfrainer des saignements et des infections.

En outre, les patientes ne savent pas toujours quand et & qui signaler ce probleme.
Le prurit associé a I'IRC est un indicateur important d'un pronostic plus défavora-
ble. Les patientes extrémement affectées par les démangeaisons présentent éga-
lement les taux les plus élevés de mortalité et d"hospitalisation, sont plus susceptibles
de se retirer de la dialyse et de manquer des séances, ont moins de chances d'avoir
un emploi, et sont plus susceptibles d'avoir un temps de récupération supérieur a 6
heures aprés les séances de dialyse3¢. Parmi les patientes qui manquent des séan-
ces de dialyse, celles/ ceux qui déclarent des démangeaisons séveres manquent
en moyenne 2,¢ séances de dialyse de plus par an par rapport a celles/ ceux qui ne
souffrent pas de prurit associé & I'IRC¥ . En réponse aux démangeaisons, les patien-
tes subissent souvent des séances de dialyse plus longues ou se voient prescrire des
meédicaments parfois inefficaces ou hors AMM.

« Lorsque les démangeaisons étaient trop fortes, je devais souvent recourir a des
couteaux et des fourchettes pour atténuer I'inconfort. C’est a ce moment-la que
mon équipe médicale a compris que les démangeaisons étaient devenues insu-
pportables pour moi. »

Différences dans la qualité des soins de dialyse en Europe

» Acceés aux soins de dialyse : la facilité avec laguelle les personnes peuvent recevoir une
dialyse

* Liberté de choix du patient quant a la modalité de dialyse : choix du lieu et du type de
dialyse que les patientes recoivent

» Approche intégrée : I'étendue a laguelle les soins fournis aux patientes répondent & tous
les besoins d'une personne en adoptant une approche holistique et centrée sur la/le pa-
tiente

» Application de normes de quailité : I'étendue a laquelle les soins fournis sont conformes
aux normes de qualité établies

e Financement : I'étendue des ressources fournies aux établissesments pour planifier et four-




Acceés aux soins de dialyse

Les personnes ayant besoin de dialyse doivent bénéficier d'un acceés facile et équi-
table aux soins de dialyse. L'absence de choix quant a la modalité de dialyse recue
ou de possibilité de réaliser la dialyse d proximité du domicile peut entrainer une
dégradation de I'état de santé, une multiplication des comorbidités et un risque de
décés accru 38, 37,40 41,

Liberté de choix des patientes quant a la modalité de dialyse

D’une maniere générale, de nombreux ses patientes réclament un plus grand choix
quant au lieu et au type de dialyse qu’elles/ ils recoivent. En concertation avec leur
équipe médicale sur le type de dialyse qui leur convient le mieux, les patientes ont,
dans certains pays, le choix entre un traitement de dialyse d domicile ou a I'hopital.
La dialyse & domicile peut permettre aux patientes dialysé -e s de prendre en char-
ge une partie de leur traitement et d’améliorer leur qualité de vie puisque le trai-
tement peut étre effectué dans le confort de leur logement et selon un horaire de
leur choix, ce qui peut également avoir un impact positif sur leur vie professionnelle
étant donné qu’elles/ ils peuvent continuer & travailler®, . |l est difficile, par contre,
d’'aménager de facon flexible les traitements de dialyse dans les centres de santé
en raison, entre autres, du manque de personnel.

Approche intégrée
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De nombreux pays européens ont intfroduit des incitations financieres pour améliorer la
qualité des soins®. En France, par exemple, les autorités sanitaires visent & encourager
I'investissement dans la qualité des soins par le biais du systeme d'incitation financiere a
I’amélioration de la qualité (IFAQ)*. Cette approche incitative lie le revenu d’un presto-
taire de soins & la réalisation d'indicateurs de qualité fixés au niveau national, tels que la
structure et I'organisation et, surtout, la satisfaction des patientes. Des systemes similaires
d’assurance de la qualité avec une rémunération basée sur les performances des soins
de dialyse sont en place au Royaume-Uni49 et en République tchéque®'. Ce modéle
pourrait servir d'exemple a d’'autres pays européens. Dans un deuxieme temps, dans les
pays ou des conventions de soins de dialyse existent déjd, le financement pourrait étre
lié & des mesures et des contrdles de qudlité. Cela permettrait de s'assurer que les res-
sources financieres supplémentaires sont utilisées pour améliorer la prise en charge et la
qualité de vie des patientes.

Financement

Les politiques de financement des soins de dialyse varient d'un pays européen a I'autre
et le niveau de remboursement peut dépendre de facteurs tels que le site de soins, le
type de dialyse administrée, la frequence du fraitement et les budgets hospitaliers. En
France, par exemple, il existe un tres large réseau d'unités de dialyse médicalisées qui est
trés innovant par rapport aux autres pays européens. Indépendamment du systéme de
santé, les politiques de financement qui prennent en compte a la fois les complications
liées aux symptdmes et I'offre des soins de dialyse favoriseraient I'amélioration de la qua-
lité de vie des patientes.

Informations mises a disposition des patientes

Un autre indicateur clé de la qualité est la mesure dans laquelle les patientes se sentent capa-
bles de prendre des décisions €clairées concemant leur prise en charge. Ceci est sous-tendu
par 'acces a des informations de haute qudalité, pertinentes et d’actualité, leur permettant de
poser des questions, de demander des conseils et de faire leurs choix thérapeutiques appro-
priés. Les malades ne se sentent pas tfoujours I’ qise pour poser des questions, n’ont pas toujours
acces aux informations pertinentes et risquent donc de sous-déclarer leurs symptémes, ce qui
réduit les possibilités d'une prise en charge efficace des complications. | a été constaté, par
exemple, que moins de la maitié des patientes sous hémodialyse souffrant de prurit ont signalé
Ieurs4séymp’rémes d leur néphrologue et que 25 % ne les ont signalés & aucun prestataire de
soins™.

« Beaucoup de mes conversations sur la prise de décision et les
dispositifs de soins partagés ( « shared care ») portaient sur la
dialyse, mais aussi sur la transplantation. Les échanges sur la
qualité de vie, en tenant compte de la forme de dialyse qui me

conviendrait le mieux a la lumiére de mes aspirations et des
autres aspects de ma vie étaient extrémement important. La
dialyse doit étre au service des patients et non I'inverse. » -
Faizan Awan, Royaume-Uni




Axes d’amélioration la qualité de vie des patientes dialysé e s en
Europe

Des actions politiques aux niveaux européen et national pourraient améliorer consi-
dérablement la qualité de vie des patientes dialysé e s, y compris dans la maniere
dont les soins de dialyse sont organisés. Ces actions devraient viser, entre autres,
d réduire au maximum I'impact des complications symptomatiques modifiables, a
assurer une plus grande participation des patientes aux décisions thérapeutiques et
a une plus grande flexibilité quant au planning des seéances de dialyse. Plus précisé-
ment, des mesures sont nécessaires dans trois domaines :

Recommandation 1 : Introduire des indicateurs de qualité de vie spécifiques a
I'insuffisance rénale chronique, y compris I'évaluation des résultats et de I'expé-
rience rapportés par les patientes, comme indicateur clé pour des soins de dialyse
réussis.

* Infroduire des systemes de mesure de la qualité de vie et la collecte de mesures
des résultats rapportés par les patientes (PROMs et PREMs) comme partie intfégrante
de la prise en charge des patientes, avec des criteres et métriques clairs pour éva-
luer les complications modifiables liees aux symptdmes et une collecte de données
pour mieux comprendre comment la qualité de vie pourrait étfre améliorée
 Exploiter les possibilités offertes par le numérique dans les soins de santé pour créer
des outils qui permettent aux patientes d’enregistrer plus facilement leur qualité de
vie, d'accéder a des informations pour gérer leurs complications symptomatiques
et de recevoir des conseils sur la maniere de décrire les problemes O leurs équipes
médicales

 Utiliser les données recueillies pour évaluer les améliorations et les déficits dans la
qualité de vie des patientes et élaborer des plans d’'action pour traiter les proble-
mes particuliers auxquels les patientes peuvent étre confronté e s, en étant capa-
ble d'identifier et d’agir sur les complications symptomatiques modifiables

e Rendre les données agrégées accessibles au public afin d'identifier les bonnes
pratiques et d’en firer des enseignements

* Intégrer des données sur la qualité de vie dans les mécanismes de financement
des soins de dialyse, ce en récompensant les prestataires qui réussissent & conserver
une bonne qualité de vie aux patientes et en veillant  ce que les conventions de
soins existantes ne créent pas de désincitations financieres ce qui limiterait I'acces
des patientes aux services de soutien

L'efficacité des soins de dialyse ne se limite pas aux seuls résultats de laboratoire qui
peuvent étre consignés. L'objectif central devrait plutdt étre de savoir comment
lale patiente se sent et d'assurer sa capacité d mener la vie qu’elle il souhaite
mener. Il est important de disposer d’'indicateurs corrects de la qualité de vie qui
fournissent aux décideureuses et aux médecins les informations pertinentes. Dans
ce contexte, I'établissement d’un bilan initial est primordial, car, de maniere géné-
rale, la qualité de vie des patientes dialysé -e s est bien moins bonne que celle des
patientes en général.

La qualité de vie doit étre mise au premier plan, en veillant d ce que les établisse-
ments se concentrent surles questions qui comptent le plus pour les patientes'3. Tous
les établissements devraient recueillir systématiguement les PROMs et élaborer des
plans d'action pour traiter tous les domaines dans lesquels un déficit a été identifié.
Il est essentiel d'évaluer avec précision et de fraiter de facon ciblée les symptémes
génants chez les patientes dialysé -e s pour que les efforts visant O améliorer la prise
en charge de cette population portent leurs fruits ; ainsi des outils, tels que le KDQOL,
devraient faire partie intégrante des soins de dialyse“. Les professionnelles de santé
pourraient inclure des questions directes sur la qualité de vie dans leurs conversa-
tions de routine avec leurs patientes, telles que des question relatives aux effets se-
condaires, a la qualité du sommeil ou méme aux démangeaisons.

Les développements dans le domaine de la santé numérique offrent des possibilités
d’améliorer a la fois la qualité et I'efficacité de la collecte de données sur la qualité
de vie, par exmple grace a I'élaboration d'applications mobiles qui peuvent étre
facilement utilisées par les patientes dialysé -e s pour cosigner des informations relati-
ves a leur santé physique et mentale. Les outils numériques peuvent également étre
utilisés pour renseigner les patientes des effets secondaires potentiels et les aider &
identifier les problemes a un stade précoce. En outre, ces applications leur offrent
un soutien dans I'autogestion de leur maladie, le cas échéant, ou sur la meilleure
facon de décrire les problemes aux médecins.

Aux Pays-Bas, un sondage validé annuel sur la qualité de vie visant a recueilllir les
PROMs des patientes dialysé e s est réalisé depuis 2016'2,%. | comprend 42 ques-
tions sur la qualité de vie générale et doit étre rempli en ligne. Il est possible d'inviter
tou te s les patientes répertorié e s dans le registre national Renine - 97 % des per-
sonnes dialysées aux Pays-Bas — a participer a I'enquéte. Bien que le questionnaire
ne porte actuellement que sur la dialyse, il est prévu de I'étendre aux [ésions rénales
chroniques et au traitement de substitution rénale.



Recommandation 2 : Etablir une Garantie de Qualité de la Dialyse afin que tou e s les pa-
tientes recoivent des soins de qualité dans les pays ou la dialyse est pleinement établie.

» Elaborer des normes claires, notamment en matiére de qualité de vie, sur ce qui constitue
des soins de dialyse de haute qualité. Encourager les centres de dialyse & s’y conformer,
ce qui donnera aux patientes I'assurance que leurs soins seront de haute qualité et aux
organismes payeurs que les ressources seront utilisées efficacement

e Garantir un financement approprié des soins de dialyse, notamment en veillant & ce que
les services de soutien et les interventions susceptibles d'améliorer la qualité de vie soient
correctement financés

« Evaluer le financement futur pour déterminer comment la demande croissante en soins
de dialyse affectera les besoins de financement

» Collaborer avec les principales parties prenantes, telles que la European Kidney Health
Alliance (Alliance européenne pour la santé rénale), afin de recueillir et de publier des
données sur le respect des principales normes de qualité en Europe

Le besoin en soins de dialyse devrait encore augmenter en Europe en raison de I'évolu-
tion démographique et de la prévalence croissante de I'insuffisance rénale terminale. Bien
gue des mesures doivent étre prises pour réduire le nombre de patientes qui ont besoin de
dialyse en améliorant la prévention et la transplantation, il est inéluctable que les pressions
sur les établissements de dialyse vont augmenter.

Les politiques doivent veiller a ce que les besoins futurs soie
approprié et des stratégies visant G maximiser les capacj
cité. Il est important que le financement mette a dis
offrir une prise en charge intégrée de haute qualit
en assurant des soins de dialyse sOrs et efficaces

Le financement doit également créer de |
en encourageant les établissements a d
charge en vue d'améliorer les résulta
L'innovation ne doit pas nécessaire

b

la prise en charge peuvent améliorer la qualité, réduire les colts et augmenter I'efficacité
- mais il estimportant de créer un cadre suffisamment souple pour soutenir, le cas échéant,
les changements dans la fagcon dont les soins sont fournis, y compris la dialyse  domicile.
Des expertes dans ce domaine ont déja appelé a mettre en ceuvre des évaluations de la
qualité de vie dans la prise en charge clinique de routine, suivies de modifications le cas
échéant!?. En effet, dans la prise en charge des patientes dialysé e s, il est important de
prendre en compte tous les résultats concernant I'altération de la qualité de vie d'un-e
patiente.

Les lignes directrices 2018 du National Institute for Health and Care Excellence (NICE) sur
la thérapie de remplacement rénal au Royaume-Uni sont un bon exemple de directives
visant a assurer la qualité des traitements de dialyse. Elles ont pour objectif d’améliorer la
qualité de vie en formulant des recommandations sur la planification, la mise en place et

le changement de traitement, ainsi que la coordination des soins>2.

Recommandation 3 : Aider les professionnelles de la santé a se concentrer sur I'améliora-
tion de la qualité de vie.

* Veiller a ce que les plans de formation des professionnelles soient centrés sur la le patien-
te et tiennent compte de la demande croissante de soins de dialyse, ainsi que de I'évolu-
tion des soins, comme le désir des patientes de voir leur qualité de vie améliorée

* Encourager les professionnelles de la santé a intégrer la santé mentale et émotionnelle
dans les plans de soins intégrés des patientes souffrant d’'IRC

* Promouvoir la formation sur les questions générales ayant trait a la qualité de vie et aux
symptdmes, afin que les clinicien ‘ne s soient en mesure d’identifier les problemes potentiels
et de prendre des mesures pour y remédier

» Développer une gamme d’outils pour faciliter les conversations informées entre les pa-
tientes et les professionnelles de la santé

* Encourager les prestataires de soins a consigner les symptdmes et la mauvaise qualité de
vie dans les dossiers des patientes afin que les professionnelles de la santé soient en mesure
d’identifier et de suivre rapidement les problemes émergents

Bien que les problemes de qualité de vie aient un impact important sur les patientes, ils ne
sont actuellement pas abordés suffisamment et donc pas fraités. Pour de nombreuses per-
sonnes, la dialyse est une nécessité pour prolonger leur vie, mais une partie de son impact
positif sur la vie des patientes risque d'étre perdue si les complications de I'insuffisance ré-
nale terminale ne sont pas gérées dans le cadre d'une approche intégrée. Les profession-
nelles de la santé devraient donc étre encouragé e s a aborder la qualité de vie en posant
des questions pertinentes aux patientes.

Tres tot, les patientes atteintes d'IRC sont conscientes du fait que leur maladie affecte
fortement leur vie?®, ce qui peut causer une détresse émotionnelle et mentale. Il convient
donc d’accorder une plus grande attention & leur santé mentale, notamment aux aspects
émotionnels tels que les dysfonctionnements sexuels, le fravail et I'intégration sociale. Les
aspects émotionnels tels que I'anxiété et la dépression sont tres répandus chez les pa-
tientes qui suivent un fraitement de substitution rénale, mais sont souvent oubliés par les
néphrologues]s. Méme les personnes souffrant d'une IRC & un stade précoce peuvent
ressentir des effets physiques et émotionnels importants, ce qui est souvent sous-estimé par
les professionnel les de santé?!.

Il ne faut pas oublier non plus la lourde charge émotionnelle et mentale qui pese sur les
proches aidants. Des tGches telles qu’accompagner régulierement les patientes atteintes
d’'IRC aux séances de dialyse, controler s'ils prennent leurs médicaments correctement et
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Les décideureuses politiques peuvent soutenir les professionnel 1e s de la santé qui tra-
vaillent dans les établissements de dialyse en fournissant un soutien approprié en ma-
tiere de formation. Il est important que les instances politiques reconnaissent I'impor-
tance d’'une prise en charge par une équipe vraiment multidisciplinaire, de sorte que
les plans de soins reposent sur un éventail complet de différentes perspectives profes-
sionnelles. Pour étre efficace, le travail en équipe multidisciplinaire doit étre doté de
ressources suffisantes et soutenu par une infrastructure appropriée. Cela favoriserait
la collaboration entre les équipes et garantirait que les patientes bénéficient d'un
soutien global lorsqu’elles/ ils sont pris -€s en charge dans une unité de dialyse, tout en
leur accordant la possibilité d’accéder a des soins a distance de haute qualité.

Conclusion

Les professionnel e s de la santé peuvent également étre soutenu e s par I'utilisation
d’outils numériques qui permettent aux patientes de noter et de discuter des ques-
tions relatives a la qualité de vie et de s’assurer que celles-ci sont gérées et documen-
tées de maniere appropriée dans les dossiers médicaux.

Les patientes atteintes d’'IRC, en particulier d un stade avancé, peuvent étre con-
fronté -e s & une série de complications symptomatiques qui affectent leur qualité de
vie. Certaines d'entre elles sont modifiables et il est possible de faire en sorte qu’elles
soient identifées plus facilement et mieux prises en charge. A cette fin, les systémes de
santé doivent commencer a se concentrer sur ce qui compte le plus pour les patien-
tes touché e s d'une insuffisance rénale terminale, et accorder une plus grande priori-
té aI'amélioration de la qualité de vie des patientes dialysé -e s dans I'Europe entiere.

Une premiere étape importante vers une approche intégrée et axée surla/ le patien-
te consiste a reconnaitre et a traiter les complications symptomatiques et & concevoir
des soins qui répondent mieux aux besoins des patientes. Renforcer des partenariats
avec les patientes dans le développement, la mise en ceuvre et I'évaluation d’'ac-
tions pratiques et de conditions cadres politiques, comme le préconise le comité de
pilotage de la Journée mondiale du rein, constitue une étape cruciale vers I'amélio-
ration de la qualité de vie des patientes''.

Avec le présent document, nous souhaitons attirer I'attention des décideureuses po-
litiques européen ne s et nationaux -ales sur les besoins non satisfaits des patientes qui
devront recourir a la dialyse dans les années a venir, car elles/ ils sont des acteur fice s
qui peuvent jouer un réle central pour faconner I'avenir des patientes atteintes d'une
insuffisance rénale terminale. En effet, les décisions politiques et les plans de mise en

oceuvre au niveau européen et national peuvent améliorer de maniére significative la
qualité de vie des patientes atteintes d'IRC, y compris des patientes dialysé -e s, dans
tous les Etats membres. En fin de compte, une meilleure qualité de vie pour les patien-
tes atteintes d'IRC se traduira par de meilleurs résultats en matiere de santé et réduira
globalement I'impact negatif sur les systemes de santé.

Nous appelons les décideureuses politiques européen ne s et nationaux nales d me-
tire en place les cadres réglementaires nécessaires a la mise en ceuvre des trois re-
commandations développées dans le présent document. Notre objectif est de valori-
ser les possibilités existantes et de contribuer aux discussions en cours sur I'amélioration
de la qualité de vie des patientes dialysées en Europe, pour promouvoir la mise en
place d'actions concrétes et de plans pour leur mise en ceuvre.
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Portrait de la fédération européenne EKPF

L'EKPF est un organisme a but non lucratif qui représente les patients atteints de mala-
dies rénales au niveau européen. L'EKPF représente plus de 75 millions de personnes
atteintes de maladies rénales en Europe et regroupe 27 fédérations nationales de
patients atteints de maladies rénales de 26 pays différents d'Europe. Notre fédération
a pour but de mettre a I'ordre du jour de la santé publique européenne I'insuffisance
rénale terminale ; de promouvoir la prévention de la maladie ; d'établir un dépista-
ge précoce et une norme européenne de qualité dans le traitement des patients
atteints d’insuffisance rénale terminale ; d’augmenter les dons et les fransplantations
d’organes ; d'améliorer le bien-&tre, le traitement, la sécurité sociale et les conditions
de vie de tous les patients atteints d’insuffisance rénale et de leurs accompagnants
; et d’accroitre la coopération et I'échange d’'informations avec les organisations et
les institutions impliquées dans le domaine de la maladie rénale.

Ces objectifs seront atteints en promouvant une politique globale sur les maladies
rénales afin de protéger les intéréts des patients et de leurs soignants, en surveillant
I'évolution de I'UE et en faisant des propositions I€gislatives, en fransmettant le point
de vue des patients, en informant et en éduquant, et en promouvant la réhabilitation
et I'intégration médicale, éducative et sociale de tous les patients atteints de mala-



dies rénales.
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