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Le registre de dialyse péritonéale de langue frangaise
Au service des centres de dialyse

Le président du Registre de
dialyse péritonéale de lanqgue
francaise (RDPLF), le

Dr Christian Verger, explique
les objectifs de ce registre, qui
organisera son 10° symposium
en avril 2009.

« Le RDPLF (Registre de dialyse
péritonéale de langue francaise)
est a la fois un outil épidémiolo-
gique, d’évaluation des pratiques
et d’aide a la prescription »,
explique le Dr Christian Verger,
président du Registre de dialyse
péritonéale de langue francaise
(RDPLF) qu’il a fondé en 1986 avec
le Pr Jean-Philippe Ryckelynck
(CHU de Caen). Cette association
loi 1901 vise a jouer un role de
prestataire de services bénévole
afin d’aider les équipes de dialyse a
évaluer et a améliorer la qualité
des soins donnés aux malades in-
suffisants rénaux chroniques, trai-
tés par dialyse péritonéale. « Notre
objectif principal est de permettre
a chaque centre de dialyse d’éva-
luer ses résultats en termes de
survie de la technique, de survie
des patients et d’évaluer la préven-
tion des complications liées a la
méthode. Le registre peut ausst
jJouer un role d’aide a la prescrip-
tion grdce a un certain nombre
de modules optionnels qui vien-
nent en complément du module
principal et obligatoire », souligne
le Dr Verger.

Pour faire partie du RDPLF,
chaque centre de dialyse doit s’en-
gager dans ce module principal,
intitulé « Survie et infections »
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de cette mission. Mon seul objec-
tif est de tout faire pour que les
cing années a venir soient les
plus utiles possibles pour les pa-
tients et les professionnels de
santé qui travaillent dans le do-
maine de la cancérologie. »

Une équipe pluridisciplinaire.
Pour élaborer ses propositions, le
Pr Griinfeld va réunir autour de
lui une commission composée de
personnalités issues de la re-
cherche, du systeme de santé, du
secteur médico-social, des asso-
ciations de patients et de 'entre-
prise. Il va aussi s’appuyer sur
« 'opérateur de référence » que
constitue I'InCA. « Nous allons
procéder a de nombreuses audi-
tions d’acteurs de la lutte contre
le cancer et de personnalités ex-
térieures. Une grande réunion
au ministere de la Santé, dont
la date n’est pas encore fixée,
permettra ausst a chacun de dé-
battre et de faire des proposi-
tions », indique le Pr Griinfeld,
qui, pour I'instant, se refuse a évo-
quer ses priorités d’actions.
« Tout ce que je peux dire, c’est
que le plan Cancer 1 a permis
d’incontestables avancées et doit
maintenant nous servir de trem-
plin pour donner un nouvel élan
a la lutte contre la maladie. »
>A.D.

D’apres un entretien avec le Pr Jean-
Pierre Griinfeld, service de néphrologie
adulte, hopital Necker Paris,

membre correspondant de ’Académie
des sciences.

Le RDPLF aide les centres a évaluer leurs résultats

avec l'obligation de procéder a
une mise a jour des données au
moins tous les trois mois. « C’est
le minimum mazis, en pratique,
de nombreux centres font des
mises a jour mensuelles ou
méme hebdomadaires », indique
le Dr Verger. « Pour chacun de
leurs patients, les centres dotvent
remplir un bordereau avec le
nom du patient, sa pathologie, sa
date de naissance, la date de dé-
but et de fin de traitement et la
date des péritonites, et autres
items utiles au bon suivi. Ils
nous envoient ces informations
pour U'ensemble de leurs patients
et, en retour, on leur calcule la ré-
partition de leurs patients par
pathologie, complications, délai
de liste d’attente de transplanta-
tion, taux de mortalité et de sur-
vie de la technique et taux de pé-

ritonite », détaille le président du
RDPLF, en précisant que ce mo-
dule de base regroupe environ
85 % des patients traités en France
par dialyse péritonéale.

Plusieurs modules proposés. Les
centres ont la possibilité de partici-
per a d’autres modules, qui sont
eux optionnels et portent sur dif-
férents domaines : les doses de dia-
lyse, la qualité de la nutrition, les
problemes infectieux des cathé-
ters, I'optimisation du manage-
ment de I'anémie ou la prise en
charge par les infirmieres. « Par
exemple, pour le module nutri-
tion, les centres vont, tous les trois
ou six mots, faire une enquéte ali-
mentaire chez leurs patients avec
un relevé du type de dialyse et de
la production de créatinine. A
partir de la, on va leur renvoyer
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un bilan azoté pour savoir si
leurs patients sont en anabolisme
ou en catabolisme, ou pour voir si
la dose de dialyse est adéquate. Il
Y a un résultat personnalisé pour
chaque centre et la possibilité
d’avoir une étude plus large pour
l’ensemble des centres ; chaque
centre, quelle que soit son impor-
tance, peut demander des études
personnalisées et utiliser libre-
ment les résultats mis sur le site
Internet», explique le Dr Verger.
Pour le module sur I'anémie, le
RDPLF fournit, a partir des don-
nées transmises tous les trois mois
par les centres, le taux d’hémoglo-
bine des patients par rapport a la
moyenne du registre et le pourcen-
tage de conformité par rapport aux
recommandations européennes.
« On _fournit ainsi aux centres la
liste de leurs patients qui ne sont
pas conformes, soit en terme d’hé-
moglobine, soit en terme de sup-
plémentation par UEPO ou le fer »,
explique le Dr Verger, en ajoutant
que toutes ces informations per-
mettent aux centres d’améliorer
leurs pratiques.

« Limpact est réellement impor-
tant. Par exemple, nous avons fait
une étude pour comparer les pra-
tiques des centres au moment de
leur adhésion a ce module option-
nel, puis un an plus tard. Nous
avons constaté un changement ra-
dical au niveau de la prise en
charge : les taux d’hémoglobine
étaient revenus dans la cible et la
prescription d’EPO et de fer avait
été ajustée selon les recomman-
dations », souligne le Dr Verger.

Rendez=vous au printemps
2009, Celui-ci aura I'occasion
d’évoquer ces résultats les 23 et
24 avril prochain lors du 10° sym-
posium du RDPLF, qui se dérou-
lera au chateau de Montvillar-
genne, a Gouvieux, pres de
Chantilly. Organisée tous les
deux ans, cette réunion sera,
comme le veut la tradition, a 50 %
médicale et a 50 % infirmiere.
« C’est une répartition a laquelle
nous tenons beaucoup car les in-
firmieres jouent un réle impor-
tant dans la prise en charge des
patients en dialyse périto-
néale », indique le Dr Verger, en
précisant qu'une autre tradition
sera respectée : celle qui veut que
tous les orateurs étrangers s’ex-
priment en francais, au moins
dans leurs présentations initiales.
« Notre registre est de langue
Srancaise et nous avons sou-
haité que nos invités s’expri-
ment dans notre langue. Au dé-
part, on nous disait que, dans
ces conditions, nous n’aurions
Jjamasis personne. Et depuis que
nous 0rganisons ces SYmpo-
stums, tous nos inwvités, qu’ils
soient américains, canadiens,
chiliens, italiens, israéliens,
suédois (...) ont toujours res-
pecté cette tradition... », se
félicite le Dr Verger.

>A.D.

Le site du RDPLF peut étre consulté a
Uadresse : hitp://www.rdplf.org.

D’apres un entretien avec le Dr Christian
Verger, président du RDPLF et
responsable de l'unité de dialyse
péritonéale de l’hdpital de Pontoise

Réseau épidémiologie et information en néphrologie
Des objectifs ambitieux pour 2009

Aprés avoir finalisé en 2009
son déploiement sur
I'ensemble du territoire,

le Réseau épidémiologie et
information en néphrologie
(REIN) va, comme l'indique
le Dr Christian Jacquelinet
(Agence de la biomédecine),
développer des outils d'aide
a la décision clinique.

LANNEE 2009 s’annonce impor-
tante pour le Réseau épidémiolo-
gie et information en néphrologie
(REIN). Ce registre national des
traitements de suppléance de I'in-
suffisance rénale chronique s’est
progressivement installé depuis
2002 en lien avec toutes les ins-
tances de la néphrologie. « Le re-
gistre est maintenant opération-
nel dans 22 régions ; nous allons
en 2009 finaliser entierement
son déploiement national en in-
tégrant la région France-Comté
et les Antilles (Guadeloupe, Mar-
tinique et Guyane) », explique le
Dr Christian Jacquelinet, coordi-
nateur national du REIN a
I’Agence de la biomédecine.

Lobjectif du REIN est d’avoir la
vision la plus complete possible
de la prise en charge de I'insuffi-
sance rénale chronique, traitée
par dialyse ou par greffe. « C’est
un outil précieux pour nous ai-
der a améliorer la prise en
charge et la qualité des soins
pouwr une population de plus de
50 000 malades, tout en maitri-
sant l'évolution des cotits. C’est
en couplant les moyens d’évalua-
lion pour avoir une vision com-

plete de la filiere et en augmen-
tant Uactivité de greffe rénale que
l'on peut obtenir amélioration
de cette prise en charge et la ré-
duction des cotuts. St nous
n’avions que la liste d’attente de
greffe rénale, nous aurions une
vision tronquée des besoins de
la population en matiere de
greffe rénale », souligne le Dr Jac-
quelinet.

Six ans apres sa mise en place, le
REIN, placé sous la responsabi-
lité directe de I'Agence de la bio-
médecine, est en train de finali-
ser 'organisation du recueil des
données sur le terrain avec le dé-
ploiement généralisé du systeme
d’information DIADEM (Dialyse,
données épidémiologies et médi-
cales). DIADEM vient compléter
pour les malades dialysés le re-
cueil d’'information déja réalisé
dans CRISTAL pour les malades
greffés ou en attente de greffe.
« Au départ, nous avions choisi
d’étre pragmatiques dans la
construction du registre. Cer-
taines régions avaient déja leur
propre registre : il était logique
de préserver les outils existants
a partir du moment ou ils
étaient opérationnels. Nous
avons ausst utilisé une premiere
version du systeme d’informa-
tion, le SIMS (systeme d’informa-
tion multisource du registre)
construit par Uéquipe du Pr Paul
Landais a Necker », indique le
Dr Jacquelinet, en précisant que
l'objectif est désormais que
toutes les données convergent
vers DIADEM. « C’est cet outil de
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recueil et d’exploitation qui va
étre progressivement ulilisé par
tout le monde. En effet, DIADEM
est directement connecté au sys-
teme d’information de la greffe,
alors que les autres dispositifs
ne le sont pas. Cela nous permet-
tra de disposer d’un systeme
d’information complet, inté-
grant la filiere dialyse-greffe
pour tout le monde et de gagner
ainsi les deux a trois mois de
travail nécessaires a l'agréga-
tion des données. Nous pourrons
alors consacrer Uessentiel de nos
ressources a l’analyse des don-
nées, a leur exploitation scienti-
fique et a leur bonne utilisation
pour la santé publique », sou-
ligne le Dr Jacquelinet.

Des outils d'aide a la décision.
Pour 2009, un des objectifs du
REIN sera de développer des ou-
tils d’aide a la décision pour les
néphrologues. « C’est tres impor-
tant pour nous que les néphro-
logues, qui participent au re-
gistre, puissent disposer en
retour d’outils d’aide pour leur
pratique », explique le Dr Jacque-
linet. Le développement de tra-
vaux d’épidémiologie clinique est
une maniere d’atteindre cet objec-
tif : un premier travail concernant
les malades qui arrivent en dialyse
a un age particulierement avancé
est en cours de publication. « Un
score clinique permettant d’éva-
luer le risque de déces avant six
mo1s de dialyse pour les malades
de plus de 75 ans a pu étre
construit. La mise en route d’'un

traitement aussi lourd que la
dialyse chez des malades tres
agés est une décision complexe
qui doit pouvoir s’appuyer sur
une évaluation du bénéfice at-
tendu en termes d’espérance de
vie. Le score proposé pourra étre
utilisé comme un outil d’aide a
la décision par les cliniciens »,
indique le Dr Jacquelinet.
Lautre grand projet pour 'année
2009 est de faire en sorte que le
REIN puisse étre utilisé pour
I’évaluation des pratiques profes-
sionnelles (EPP) des néphro-
logues. C’est dans cette optique
que ’Agence de la biomédecine
articule ses efforts avec la Haute
Autorité de santé (HAS), I'IN-
SERM et I'A2SN, 'organisme mis
en place par toutes les instances
de la spécialité et qui a été agréé
pour conduire I'EPP des néphro-
logues, notamment dans le cadre
du groupe-projet COMPAQH-Dia-
lyse. « Nous disposons déja dun
certain nombre d’indicateurs
dans le registre, mais l'objectif
est que ce groupe de travail
puisse en faire émerger d’autres,
pouvant étre utiles pour l'évalua-
tion des pratiques profession-
nelles. Nous ferons ensuite tout
notre possible pour implémenter
ces indicateurs afin que les né-
phrologues puissent suivre leur
progression dans le temps », sou-
ligne le Dr Jacquelinet.

>A.D.

D’apres un entretien avec

le Dr Christian Jacquelinet, coordinatewr
national du programme REIN a I’Agence
de la biomédecine.



