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Telémédecine et dialyse

La HAS prépare des recommandations

La télémédecine contribue a
améliorer la qualité et la
sécurité des soins délivrés aux
patients atteints de maladies
chronigues. C'est le constat
fait dans la centaine d'études
conduite a travers le monde au
cours de la derniére décennie.
Son application aux patients
relevant d'un traitement par
dialyse est intéressante.

TOUTES CES ETUDES démon-
trent que la télésurveillance a leur
domicile des patients atteints de
maladies chroniques donne d’ex-
cellents résultats en matiere de
qualité et de sécurité des soins et
améliore leur qualité de vie. La té-
lémédecine permet de suivre de
facon plus rapprochée les indica-
teurs des maladies chroniques, de
prévenir ainsi les exacerbations
de ces maladies et de réduire la
fréquence et la durée des hospita-
lisations. Au Canada, pres de 80 %
des patients hospitalisés sont at-
teints d'une maladie chronique.
En France, l'insuffisance car-
diaque est devenue la premiere
cause d’hospitalisation de la per-
sonne agée. Au Québec, le déve-
loppement de la télésurveillance a
domicile chez les patients insuffi-
sants cardiaques a permis de ré-
duire de maniere significative la
fréquence des hospitalisations.
Les dépenses de santé liées aux
transports et aux hospitalisations
ont été considérablement ré-
duites.

A
Tous les dyalisés ne peuvent étre suivis
dans de grands centres

Les dialysés de plus en plus
agés. Linsuffisance rénale chro-
nique fait partie de ces maladies
chroniques dont la prévalence ne
cesse d’augmenter avec I'allonge-
ment de la durée de vie. Depuis
1950, le gain supplémentaire d’es-
pérance de vie a été de vingt a
vingt-cing ans, selon le sexe. Il
continue de progresser. Linsuffi-
sant rénal qui reléve d'un traite-
ment par dialyse est de plus en
plus 4gé et cumule de plus en plus
de maladies chroniques comme
le diabete, I'hypertension arté-
rielle, l'insuffisance cardiaque,
etc. Uage moyen de prise en dia-
lyse est passé en pres de quatre
décennies de 45 2 72 ans !

Cette comorbidité, de plus en plus
importante chez les patients dialy-
sés agés, a été considérée au dé-
but des années 2000 comme justi-
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fiant une plus grande présence
médicale au cours des séances de
dialyse, notamment chez les ma-
lades de centre.

Les décrets de septembre 2002,
sur 'organisation du traitement
de I'insuffisance rénale chronique,
ont amélioré I'organisation des
soins en dialyse en précisant la fi-
liere de prise en charge et le
temps médical néphrologique
consacré a la surveillance des pa-
tients dialysés, selon que ces pa-
tients sont traités en centre, en
unité de dialyse médicalisée
(UDM), en unité d’autodialyse ou
a domicile. Force est de consta-
ter aujourd’hui que cet effort de
rationalisation des soins, dont
I'objectif principal était d’éviter
certaines dérives de prise en
charge, ne répond que de maniere
imparfaite a la réalité épidémiolo-
gique de 'insuffisance rénale et
aux possibilités offertes par la dé-
mographie médicale et la démo-
graphie de la population. Si ac-
tuellement 80 % de la population
francaise vit sur 20 % du territoire
(et 20 % sur les 2 % que représente
I'lle-de-France !) il ne faut pas ou-
blier les 20 % (12 millions de per-
sonnes), qui vivent sur 80 % du
territoire. Il existe désormais en
France des situations compa-
rables a celles que connaissent
depuis longtemps le Canada ou
I’Australie.

Les atouts de Ia télédialyse.
La télémédecine appliquée a la
dialyse (télédialyse) peut appor-
ter a la filiere de soins aux insuf-

fisants rénaux la qualité et la sécu-
rité des soins qui font défaut au-
jourd’hui dans certaines struc-
tures « hors centre ». Comment
convaincre un patient agé, dialysé
dans une zone rurale, qui vieillit
dans une structure d’autodialyse
proche de son lieu de vie, d’accep-
ter a 80 ans ou plus, lorsque les
maladies chroniques s’accumu-
lent, de venir trois fois par se-
maine dans un centre situé a 50
ou 80 km de son lieu de vie poury
bénéficier d'une surveillance mé-
dicale constante pendant la dia-
lyse ? Souvent, ce patient refuse
de changer de lieu de traitement
et continuera d’étre dialysé dans
la structure initiale sans bénéfi-
cier de la surveillance requise par
son état. La télémédecine peut of-
frir a ce patient dans son lieu de
vie un niveau de surveillance mé-
dicale qui apporte la sécurité et la
qualité des soins qu'il aurait dans
un centre.

Les expérimentations en cours.
La télésurveillance des patients
en dialyse péritonéale a domicile
est expérimentée par plusieurs
équipes depuis quelques années.
La plus ancienne est celle du sys-
téeme Diatélic (Télésurveillance
interactive et coopérative des dia-
lysés a domicile). Elle a été déve-
loppée au CHU de Nancy a la fin
des années 1990. Ce systéeme per-
met de prévenir les complications
liées au traitement et les hospita-
lisations lourdes et cotliteuses.

LUDM télésurveillée, développée
entre le CH de Saint-Brieuc et les

Une enquéte chez les patients en insuffisance rénale terminale
Comprendre et améliorer les déterminants de la qualité de vie

Dans le cadre du plan Qualité
de vie des personnes atteintes
de maladie chronique, deux
enquétes nationales ont été
menées aupres de patients
dialysés ou transplantés
rénaux. Les données obtenues,
publiées pour les dialysés (1),
en cours de finalisation pour les
transplantés, constituent une
évaluation initiale

de la situation, et fournissent
de précieuses indications

sur les points a améliorer.
Explications du Pr Serge
Briancon*.

LE QUOTIDIEN - Les deux en-
quétes nationales sur la qualité
de vie des patients dialysés et des
transplantés rénaux sont une pre-
miere en France. Pouvez-vous
préciser 'origine et la méthodolo-
gie de ce travail ?
Pr Serge Briancon — Depuis une
dizaine d’années déja, les néphro-
logues de la région Lorraine se sont
structurés en réseau. Notre équipe
de recherche, développant des ins-
truments de mesure de 1'état de
santé incluant le point de vue des
patients, et collaborant par ailleurs
depuis 2004 a I'élaboration du plan
Qualité de vie des personnes at-
teintes de maladie chronique, il
était logique d’étendre a I'échelon
national les travaux initiés en Lor-
raine. Cette extension s’est faite en
collaboration avec le département
des maladies chroniques (Dr Ju-
liette Bloch) de I'InVS (Institut de
veille sanitaire).
En 2005, un échantillon de 1 000

patients dialysés a donc été tiré au
sort dans les huit régions partici-
pant alors au systeme REIN (ré-
seau épidémiologique et d’'informa-
tion en néphrologie). Une
procédure quasiment analogue a
par ailleurs été lancée I'an dernier
aupres des transplantés rénaux,
avec la collaboration du Dr Stépha-
nie Gentile (CHU de Marseille).
Des questionnaires ont été trans-
mis a ces patients soit par l'inter-
médiaire des centres de dialyse,
soit directement a leur domicile
pour les transplantés. Grace a la
coopération active de la Fédéra-
tion nationale d’aide aux insuffi-
sants rénaux, nous avons obtenu
des taux de réponses tres satisfai-
sants pour ce type d’enquéte (67 %
chez les dialysés ; 70 % chez les
transplantés).

Les questionnaires remplis étaient
de deux types. Chez les dialysés
comme chez les transplantés,
un questionnaire générique, le
MOS SF36 (Medical Outcome
Study — Short Form 36 items) a
permis d’apprécier le fonctionne-
ment physique, la santé mentale,
les douleurs physiques, la vie rela-
tionnelle, la vitalité, la santé géné-
rale et les limitations dues a I'état
physique ou mental. Un question-
naire spécifique a par ailleurs été
utilisé : le Kydney Disease Quality
of Life chez les dialysés, et le R-
TransQoL chez les transplantés.
Enfin, les données de qualité de
vie, transmises par chaque patient,
ont été croisées avec ses propres
données médicales, recueillies a
travers le systeme REIN et la base

de données CRISTAL, de I'Etablis-
sement francais des greffes.

Quels sont les résultats obtenus

chez les dialysés ?
Les résultats du SF36 sont expri-
més sur une échelle graduée de 0
a 100, et 'on considere quune va-
riation de 5 points est clinique-
ment signifiante. Les données ob-
tenues ont par ailleurs été
comparées a celles d’'un échan-
tillon de population générale de
plus de 20 000 personnes, sou-
mises par 'INSEE a ce méme
questionnaire.
Chez les sujets dialysés, on
constate une perte de 36 points
sur le fonctionnement physique,
et une perte de plus de 20 points
sur les douleurs. Notons au pas-
sage que I'’enseignement n’insiste
pas suffisemment sur ces dou-
leurs, liées aux symptomes, aux
traitements, aux infections, etc.
Enfin, s’agissant de la santé men-
tale, on constate une altération de
11 points. Quant au questionnaire
spécifique, il met en avant le far-
deau que constituent la maladie et
sa prise en charge.
Ces résultats sont retrouvés pour
les deux sexes, et a tous les ages,
méme si la dégradation relative
est plus importante chez les sujets
jeunes. IIs confirment donc I'im-
portante dégradation de la qualité
de vie a laquelle on pouvait s’at-
tendre, et cela, de maniere chif-
frée, ce qui est important dans le
cadre du plan Qualité de vie, et de
I’évaluation périodique des me-
sures a mettre en ceuvre.
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Et chez les patients transplan-

tés... ?
11 s’agit de patients primotransplan-
tés, qui n'ont donc pas connu la dif-
ficile épreuve du rejet, allant jus-
qu’au retour en dialyse. Apres les
ajustements pour I'age et les co-
morbidités (maladies cardio-vascu-
laires, diabéte...) qu'implique la sé-
lection de cette population parmi
les insuffisants rénaux, la dégrada-
tion apparait moindre que chez les
dialysés. Par rapport a la popula-
tion générale, la perte au niveau
physique est ainsi de 10 points, et
de 1,2 point seulement au niveau
mental, ce qui n’est pas significatif.
Ces résultats confirment, chiffres
a I'appui, que la transplantation
améliore non seulement la survie,
mais aussi la qualité de vie des in-
suffisants rénaux.

Quels enseignements pratiques

peut-on tirer de ces études ?
Un certain nombre de différences
ont été relevées en fonction du
type de soins. La dialyse périto-
néale, notamment, apparait supé-
rieure a 'hémodialyse en termes de
qualité de vie. La capacité des pa-
tients a maitriser le traitement est
également déterminante, comme le
montre la moindre dégradation as-
sociée a la dialyse a domicile.
Autre point important, le poids des
comorbidités, parfois insuffisem-
ment prises en charge, ou prises en
charge sans réelle coordination
entre spécialités. On est ainsi
frappé de voir que les diabétiques
sont fréquemment hospitalisés tres
tard, voire en urgence, alors méme

hopitaux de Lannion et de Paim-
pol, est proposée a des patients
qui souhaitent se rapprocher de
leur domicile pour éviter la fa-
tigue des trajets et améliorer la
qualité de leur vie sociale. Grace
au réseau Mégalis, les principaux
parametres d'une séance d’hémo-
dialyse sont transmis en temps
réel a Saint-Brieuc. Des systémes
experts permettent de traiter des
indicateurs pertinents et de
constituer un dossier médical pa-
tient enrichi a chaque séance. Une
téléconsultation néphrologique
par visioconférence est réalisée a
chaque séance par un néphro-
logue de Saint-Brieuc, qui
consulte simultanément I'en-
semble des systemes experts. Les
patients sont dirigés du centre
vers 'UDM télésurveillée lors-
qu’ils sont équilibrés dans leur
traitement, tant pour I'abord vas-
culaire (garant d'une qualité de
I’épuration) que pour 'équilibre
cardio-vasculaire (garant d'une
prévention des accidents cardio-
vasculaires fréquents chez les hé-
modialysés). La télésurveillance
des hémodialysés en UDM est
I'objet, a la demande du ministére
de la Santé, d’'une évaluation par
la Haute Autorité de santé. Les re-
commandations de la HAS de-
vraient étre connues au début de
I'année 2009. Elles permettront
ensuite un déploiement opéra-
tionnel de la télédialyse dans une
centaine d'UDM qui attendent de
bénéficier de la télémédecine.

* Néphrologue, Saint-Brieuc.

qu’ils devraient a priori étre mieux
informés sur le risque rénal. Il faut
enfin souligner I'impact de I'état
nutritionnel, et de I'anémie en
phase de prédialyse, sur la qualité
de vie ultérieure.
En pratique, s’agissant du type de
dialyse, une importante variabilité
interrégionale est constatée dans
les habitudes de prises en charge.
Une large diffusion des résultats
pourrait donc permettre d’amélio-
rer les choses. De méme pour la co-
ordination entre équipes et I'infor-
mation des patients. Quant a
I’éducation thérapeutique, il s’agit
d’un axe essentiel du plan Qualité
de vie.
Limpression générale est donc que
des déterminants majeurs de la
qualité de vie des insuffisants ré-
naux peuvent étre améliorés :
quelques 30 000 dialysés et 20 000
transplantés sont concernés. C’est
un travail a long terme, qui suppose
une évaluation réguliere. Nous pro-
posons ainsi de refaire le point tous
les trois ans sur les données ac-
tuelles. Le plan Qualité de vie est
en place pour la période 2007-2011.
Ensuite, tout dépendra des arbi-
trages budgétaires.

> PROPOS RECUEILLIS PAR VINCENT BARGOIN

* Responsable de Uécole de santé publique
de la faculté de médecine de Nancy, du
service d’épidémiologie et d’évaluation
cliniques du CHU de Nancy, et de l'équipe
de recherche EA 4003 risques, maladies
chroniques et santé.

(1) Surveillance de la qualité de vie des
sugets atteints d'insuffisance rénale
chronique terminale. Rapport qualité de
vie - REIN. Volet dialyse 2005.
hittp:/www.invs.sante. fr/publications/2008
/insuffisance_renale/index.html.



