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Résumé ® Summary

Cette étude a pour but de comparer |'acces des malades en
IRCT et dialysés originaires des DOM-TOM a la liste nationale
d'attente et leur durée d’'attente avant greffe aux malades
métropolitains. Les données de I'IRCT ont été fournies par les
services déconcentrés et celles des malades inscrits entre 1997 et
2000 proviennent de la liste nationale d'attente (390 malades
pour les DOM-TOM et 9378 pour la métropole). Les prévalences
de I'IRCT dans les DOM-TOM, (726 a 1418 par million d’habi-
tants (pmh)), sont plus élevées que la prévalence nationale (580
pmh). Par rapport a I'incidence annuelle nationale d'inscription
en liste d'attente (36,0 pmh), celles des Antilles-Guyane sont
similaires (36,8 a 43,0 pmh), celles des TOM du Pacifique tres
faibles (7,7 et 18,1 pmh), et celle de la Réunion, qui dispose
d’une équipe de greffe, beaucoup plus élevée (77,5 pmh). Les
médianes d’attente avant greffe différent significativement:
Antilles-Guyane: 35,4 mois, la Réunion: 9,9 mois, les TOM du
Pacifique: 8,8 mois et la Métropole: 12,2 mois. Le risque d'at-
tente avant greffe est plus élevé pour les malades d'Antilles-
Guyane (RR = 1,4, p < 0,05), et moins élevé pour les Réunionnais
(RR=0,6, p<0,001) par rapport aux métropolitains apres ajus-
tement des facteurs associés a la durée d'attente. Il est donc
nécessaire d'adopter des actions favorisant leur acces a la greffe,
comme la création d'une équipe de greffe rénale.

Mots-clés: Insuffisance rénale terminale — Transplantation rénale —
Liste d'attente — Epidémiologie.

Abréviations

DFA: Départements francais d’Amérique

DOM-TOM: Départements d'Outre-Mer — Territoires d'Outre-Mer
EfG: Etablissement francais des greffes

ESRD:
FAT : French American Territories

End-stage renal disease

B Introduction

LIRCT est un important probléme de santé publique en
France. Son co(t est estimé entre 8 et 10 milliards de francs
annuels, soit 1,5% du budget de la Sécurité sociale.' Elle touche

Etablissement francais des greffes, Paris

This study explored the access to the French national renal
transplantation waiting list and the waiting time before transplan-
tation for the patients with ESRD on dialysis living in the FOT. Over-
seas health authorities gave data on ESRD incidence and preva-
lence. Data on patients registered between 1997 and 2000 were
extracted from the French national waiting list (390 patients from
the FOT and 9378 from continental France). Registered prevalence
of ESRD in FOT (726 to 1418 per million population (pmp)) were
higher than continental France (580 pmp). The yearly incidence of
registration on the national French waiting list was 36 pmp. The
same figure was observed in the FAT (French Guyana and Carib-
bean’s islands: 36.8 to 43 pmp), very low in New Caledonia and
Tahiti (7.7 and 18.1 pmp), and very high in the Reunion Island,
where a renal transplantation unit is available (77.5 pmp). Median
waiting times before transplantation varied significantly, FAT : 35.4
months, Reunion Island: 9.9 months, Pacific Territories: 8.8 months
and the Metropolitan territory: 12.2 months. After adjustment on
risk factors known to be associated with the waiting times before
transplantation, we still observed a longer waiting time for patients
from FAT (RR = 1,4, p < 0.05) and a lower waiting time for patients
from Reunion Island (RR = 0.6, p < 0.001) compared to waiting
time observed in patients from continental France. Consequently,
transplantation teams in FAT must be developed.

Key words: End-stage renal failure — Kidney transplantation —
Waiting list — Epidemiology.

FOT: French Overseas Territories

IRCT: Insuffisance rénale chronique terminale
LNA: Liste nationale d'attente

pmh: Par million d"habitants

environ 35000 personnes, avec une incidence et une prévalence
qui augmentent respectivement de 5% et 8% par an.? Ceci est
notamment lié a une meilleure survie des greffons transplantés
et a I'augmentation de |'espérance de vie de la population. Envi-
ron deux tiers des malades en IRCT sont dialysés, et un tiers
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porteurs d'un greffon fonctionnel. En 2001, 2022 malades ont
été greffés d'un rein, dont 101 a l'aide d’un donneur vivant, et
5124 étaient toujours en attente a la fin de I'année, ces chiffres
témoignant d'une situation croissante de pénurie.? Il est actuelle-
ment difficile de connaitre les besoins réels en greffons rénaux en
I'absence d'un registre national des malades en IRCT, méme si des
données épidémiologiques partielles sont disponibles dans cer-
taines régions.*® La prévalence de I'lRCT traitée en France est esti-
mée en 1995 a 580 pmh, alors que des chiffres plus élevés sont
rapportés dans des DOM-TOM comme a la Réunion, avec 1155
pmh en 1996.% Hormis aux Antilles et a la Réunion, il est impos-
sible pour un malade souhaitant étre greffé de continuer a résider
dans son DOM ou son TOM pour des raisons logistiques. Aux
Antilles, les patients qui souhaitent étre greffés sont inscrits et
greffés en métropole. Le seul centre assurant I'offre de soins en
greffe rénale dans les DOM-TOM est situé sur I'lle de la Réunion.

Cette étude a pour objectifs de comparer les données épidé-
miologiques disponibles sur I'incidence et la prévalence annuelle
de I'IRCT dans les DOM-TOM, et de mettre en évidence une
éventuelle inégalité d'acces a la greffe défavorisant les malades
résidant dans les DOM-TOM, et de proposer des actions de santé
publique visant a les réduire.

B Populations et méthodes
Population

En France, un malade souhaitant étre greffé d'un organe doit
étre inscrit sur la LNA dans une seule équipe. Les malades inscrits
sur la LNA de greffe rénale de 1997 a 2000 ont été inclus dans
cette étude a I'exception des malades en attente d'un greffon de
donneur vivant. Depuis 1996, les items relatifs a I'inscription de
chaque malade en attente de greffe rénale sont saisis par les
équipes de greffe dans le systtme d'information CRISTAL de
I'EfG. lls portent sur les caractéristiques socio-démographiques
du malade, son état clinique, son centre et son mode de dialyse,
et les données nécessaires a |'attribution du greffon tel que son
typage HLA. Linformation concernant le lieu de résidence du
malade est controlée par le fait d’envoyer au malade une lettre
de confirmation d'inscription. L'exhaustivité de la base de don-
nées est excellente a partir de 1997. Cependant, une difficulté
d’interprétation de |'adresse de résidence persiste pour identifier
les malades des DOM-TOM. L'équipe ou le malade peuvent avoir
fourni une adresse de résidence correspondant a celle d'un
domicile temporaire en métropole destiné a se rapprocher du
centre de greffe. Afin de valider I'origine des malades inscrits, un
courrier a été envoyé aux équipes de néphrologie et de dialyse
des DOM-TOM (Martinique, Guadeloupe, Guyane, La Réunion
et Mayotte, Nouvelle-Calédonie, Tahiti), leur demandant une
liste nominative de leurs malades inscrits entre 1997 et 2000 avec
leur équipe d'inscription afin de valider les codes postaux. Presque
la totalité des malades des Antilles et de la Réunion étaient en
attente dans leur département (90%), et ceux de Guyane et des
TOM du Pacifique I'étaient en métropole.

Un questionnaire destiné a connaitre les prévalences et inci-
dences annuelles de I'IRCT disponibles dans chague DOM-TOM
a également été adressé aux centres cliniques. Ces mémes infor-
mations ont été par ailleurs demandées aux services déconcen-
trés de I'Etat (DRASS, ARH). Les réponses sont parvenues de I'en-
semble des institutions contactées, excepté les centres cliniques
de la Martinique.

Analyse statistique

Les incidences et prévalences annuelles de I'lRCT ont été rap-
portées en prenant en compte, lorsque les données étaient dispo-
nibles, les malades dialysés et ceux vivant avec un greffon rénal
fonctionnel. La moyenne d'incidence annuelle d'inscription en
liste d'attente sur quatre ans a été prise en compte en raison des
faibles effectifs pour certains DOM-TOM. L'analyse descriptive de
la population des malades inscrits en liste d'attente de rein, ainsi
que I'étude des facteurs pronostiques sur le délai d'attente avant
greffe aprés l'inscription ont été réalisées en utilisant le logiciel
SAS. La date d’origine correspond a la date d'inscription en liste
d'attente, la date de point pour I'analyse du délai en attente au
31 décembre 2000, et I'événement considéré est la greffe. En
analyse univariée, les médianes d'attente avant greffe, globales et
stratifiées, ont été estimées par la méthode de Kaplan-Meier en
utilisant le test du log-rank avec un seuil de significativité de 5%.
Lors de I'analyse multivariée, le modéle de Cox a été utilisé. Dans
ce modele, le lieu d’origine et celui d’inscription en liste d'attente
ont été ajustés sur les autres facteurs associés au délai d'attente:
le sexe, I'age, le groupe sanguin, le taux d'anticorps anti-HLA, les
antécédents de greffe rénale antérieure et le nombre de groupes
HLA rares (définis comme présents chez moins de 3% des
malades inscrits). Des regroupements des DOM-TOM ont été
opérés afin d'augmenter la puissance statistique et le nombre
d'événements (greffe). Les DFA ont été regroupées car il n'y a pas
d'équipe de greffe locale et leurs malades sont majoritairement
inscrits en lle-de-France. Les deux territoires du Pacifique ont été
regroupés en raison de leur situation géographique, du faible
nombre d’'événements, et de la dispersion des malades dans les
diverses régions administratives francaises. La Réunion est demeu-
rée individualisée car elle dispose d'une équipe de greffe et parce
que le nombre de malades inscrits y est important.

B Résultats

Incidences et prévalences de I'IRCT dans les DOM-TOM

Comparativement a la prévalence de I'IRCT en France (580
pmh), celles des DOM-TOM sont nettement supérieures, com-
prises entre 726 pmh en Guyane et 1428 pmh a la Réunion
(tableau I). Il en est de méme pour I'incidence annuelle des cas
d’IRCT estimée a 108 pmh en France, avec des incidences similaires
pour les TOM du Pacifique (environ 140 pmh) et les Antilles (autour
de 180 pmh). Lincidence a la Réunion est plus élevée (212 pmh).

En comparaison avec I'incidence globale francaise (36 pmh),
Iincidence d’inscription en LNA des malades des DFA est simi-
laire (36,8 a 43 pmh), celle des malades de la Réunion est deux
fois plus élevée (77,5 pmh), et celle des malades des deux TOM
du Pacifique plus faible: 18,1 pmh pour la Nouvelle-Calédonie et
7,7 pmh pour Tahiti. Seuls cing centres ont donné une évalua-
tion de la proportion de malades qu'ils jugent susceptibles de
bénéficier d'une transplantation par rapport a leur population de
malades traités. Elle est de 17% en Guyane, 34% en Nouvelle-
Calédonie et a Tahiti, et 23% pour une clinique des Antilles.

Caractéristiques des malades inscrits en attente

De 1997 a 2000, 9378 malades ont été inscrits sur la liste
nationale d'attente de greffe de rein avec un département de
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Tableau I: Prévalence et incidence annuelle de l'insuffisance rénale chronique terminale (IRCT) et incidence annuelle d’inscription en liste
d’'attente de greffe de rein selon le lieu de résidence du malade et par million d’habitants (pmh).

Lieu de résidence Guadeloupe Martinique Guyane La Réunion Nouvelle- Tahiti Métropole
Calédonie

Nombre d’habitants 0,421 0,381 0,157
(million)

Prévalence IRCT 91424 11122 726°
Incidence IRCT 186° 186° nc
Incidence d'inscription 36,8 39,3 43,0

2Données 2000; ® données 1998 < données 1995; ¢ malades greffés non inclus.

résidence identifié (3,6% malades ont un code postal inconnu).
Parmi ces malades, 390 (4,3%) ont une adresse de résidence
correspondant a un DOM ou a un TOM. Le nombre d'inscrip-
tions fluctue selon les années, surtout pour les DOM-TOM ou
I'on observe une augmentation du nombre d’inscriptions pour la
Guadeloupe en 2000.

Concernant les flux de malades, les Réunionnais sont essen-
tiellement inscrits par I'équipe de greffe de ce département. Les
malades des DFA sont majoritairement inscrits dans les équipes
d'lle-de-France: 92% pour la Martinique, 96% pour la Guyane
et 69% pour la Guadeloupe (tableau Il). Pour cette derniere,
16,1% sont inscrits en Picardie. La répartition des malades des
TOM du Pacifique est plus hétérogéne entre les équipes des dif-
férentes régions administratives métropolitaines. Comparative-
ment aux métropolitains, les malades des DOM-TOM sont plus
souvent de sexe masculin, de groupe sanguin de type O et por-
teurs d'antigénes HLA rares.

Délais d'attente avant greffe

Parmi les malades originaires de métropole ou des DOM-
TOM et inscrits entre 1997 et 2000, 5575 ont été greffés dont
248 a I'aide d’un rein provenant d'un donneur vivant. Il existe
une différence significative entre les délais d'attente avant greffe
des malades originaires des DFA, de la Réunion, des TOM du
Pacifique et de la métropole. La médiane d'attente est plus éle-
vée chez les malades des DFA (35,4 mois) que chez ceux origi-
naires de la Réunion (9,9 mois), des TOM du Pacifique (8,8 mois)
et que celle des métropolitains 12,2 mois (tableau Ill). Aprés stra-
tification sur le fait d'étre inscrit en lle-de-France ou non, et sans
prendre en compte les Réunionnais, essentiellement inscrits dans
leur ile, on observe une différence significative entre la durée
d’attente avant greffe des non-métropolitains (médiane 41,7
mois) et des métropolitains (médiane 23,8 mois) inscrits en lle-
de-France (p < 0,01). En revanche, il n'y a pas de différence signi-
ficative de durée d'attente entre les métropolitains et les
malades des DOM-TOM inscrits hors d'lle-de-France. Aprés ajus-
tement sur les facteurs individuels associés a un allongement du
délai d'attente et sur le lieu d'inscription, un risque d'attente
avant greffe plus élevé et significatif persiste pour les malades
originaire des DFA. Il est intéressant d’observer, apres ajuste-
ment, une durée d'attente statistiquement plus faible pour les
Réunionnais qui bénéficient de I'activité d'une équipe de greffe
dans leur département (tableau IV).

0,705 0,221 0,228
14182 932° 789° 580°¢
212° 136° 140° 108°¢
77,5 18,1 7,7 36,0

B Discussion

Cette étude sur les flux de malades, I'accés a la liste d'attente
et la durée d'attente avant la greffe des malades résidant dans
les DOM-TOM, est le prolongement d'une étude similaire réali-
sée sur I'ensemble de la France.® Cette derniére a mis en évi-
dence des flux importants de malades vers certaines régions
créant des disparités dans les niveaux de pénurie d’organe et les
durées d'attente. Parmi ces flux, il faut noter celui des malades
des DFA vers |'lle-de-France.

La prévalence élevée de I'lRCT chez les malades d'origine afri-
caine est une donnée établie, rapportée aux Etats-Unis et au
Royaume-Uni ou le probléme de I'inéquité vis-a-vis des minorités
est un sujet sensible.>'° Elle est notamment due a une fréquence
plus élevée des néphropathies liées au diabéte et a I'hypertension
artérielle, et a I'insuffisance de la prévention secondaire de I'insuf-
fisance rénale de ces pathologies. Notre étude confirme ces don-
nées dans la population des malades originaires des DOM-
TOM."'2 De plus, des difficultés d’acces au traitement par dialyse
ont aussi été rapportées aux Etats-Unis pour des groupes de popu-
lation d’origine africaine et des autres minorités ethniques.' '

La proportion de malades pris en charge pour leur IRCT et
susceptibles de bénéficier d'une transplantation est difficile a
estimer, car il peut exister des variations des pratiques médicales
a l'inscription.'® De plus, dans les DOM-TOM, les facteurs socio-
économiques ont un poids important dans la décision d'inscrip-
tion dans une équipe de métropole, et entrainent certainement
une sous-estimation des besoins. Les commodités de déplace-
ments font inscrire les malades de la région Antilles-Guyane en
lle-de-France, région ou malheureusement la pénurie de gref-
fons fut longtemps une des plus importantes en France. Ceci
accentue la durée d'attente du malade qui est plus longue que
celle des métropolitains d'lle-de-France. Pour les Guyanais, alors
qu’il n'existe pas d'activité de prélevement locale, I'attente d'une
greffe implique le plus souvent un long séjour en métropole.

La comparaison de l'incidence d'inscription en liste d'attente
des malades originaires des DOM-TOM a celle enregistrée a
I'échelon national doit étre prudemment interprétée compte tenu
des différences épidémiologiques de I'IRCT. Il est en revanche plus
judicieux de comparer ces taux d'inscription entre les différents
DOM-TOM. Lincidence d'inscription est deux fois plus élevée a la
Réunion qu’aux Antilles. Il existe a la Réunion une équipe de
greffe ol les malades réunionnais sont quasi exclusivement ins-
crits, et le taux de donneurs prélevés y est élevé. La création d’'une
activité de greffe dans la région Antilles-Guyane, qui dispose de

Néphrologie \Vol. 25 n° 1 2004

25




Tableau II: Caractéristiques démographiques et cliniques des malades inscrits en liste nationale d’attente de rein de 1997 a 2000 selon leur lieu de
résidence.

Guadeloupe Martinique Guyane La Réunion Nouvelle-Calédonie Métropole
n =62 n =60 n=27 n=218 et Tahiti n = 23 n = 8988

(%) (%) (%) (%) (%) (%)

Année d'inscription

1997 9,7 30,0 25,9 33,0 13,0 24,3
1998 24,2 15,0 18,5 19,7 30,4 24,2
1999 25,8 33,3 29,6 25,2 13,0 26,8
2000 40,3 21,7 25,9 22,0 43,5 24,7
Région d'inscription

La Réunion 1,6 1,7 0 95,4 0 0,1
lle-de-France 69,5 91,7 96,3 1,8 4,3 24,4
Picardie 16,1 0 0 0 0 2,4
Pays de la Loire 3,2 3,2 3,7 1,8 17,4 3,8
Provence-Alpes

Cote-d'Azur 3,2 0 0 0 13,0 6,1
Autres régions 6,4 3,2 0 1,0 65,3 63,2
Sexe

Homme 59,7 63,3 59,3 53,2 43,5 62,5°
Femme 40,3 36,7 40,7 46,8 56,5 37,5
Age

<20ans 4,8 6,7 3,7 6,9 4,3 6,4
20-39 ans 30,6 31,7 333 35,3 56,5 31,3
40-59 ans 53,2 58,3 48,2 49,5 39,1 50,3
> 60 ans 11,3 3,3 14,8 8,3 0 12,0

Groupe sanguin

A 30,6 18,3 14,8 34,4 52,2 42,9¢
AB 3,2 33 3,7 5,0 0 3,9
B 17,7 21,7 14,8 18,8 8,7 10,6
(0] 48,4 56,7 66,7 41,7 39,1 42,6
Taux d'anticorps

anti-HLA

e [0,5] 83,7 89,5 70,8 80,4 80,9 79,4
e [5,80[ 16,3 7,0 29,2 16,1 14,3 15,6
€ [80,100] 0 3,5 0 3,5 4,8 5,0
Greffes antérieures

0 88,7 93,3 100 87,6 87,0 84,6
>1 11,3 6,7 0 2,4 13,0 15,4
Nombre de HLA

rares

0 35,5 45,0 33,3 49,1 43,5 64,2°¢
1 35,5 38,4 40,7 33,9 43,5 29,4
2 24,2 15,0 22,2 15,6 13,0 5,7
3 4,8 1,7 3,7 1.4 0 0,7
Greffés au

31.12.2000

Donneur

cadavérique 20 16 14 127 16 5134
Donneur vivant 2 0 1 6 0 239

°p<0,05;°p<0,01;°p<0,001.
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Tableau IlI: Répartition des malades greffés parmi ceux inscrits entre 1997 et 2000, par quartiles de durée d'attente avant greffe selon leur lieu

d’origine et leur lieu d'inscription.

1¢" quartile

Mois (IC 95%)
Métropole 8645 4,2 (4,1-4,4)
Antilles, Guyane 149 11,9 (5,9-16,4)
La Réunion 218 4,1 (3,2-5,7)
Nouvelle-Calédonie, Tahiti 23 4,4 (1,9-8,6)
Inscrit hors lle-de-France
Métropolitain 6569 4,0 (3,8-4,2)
Non-Métropolitain? 51 4,4 (2,7-7,3)
Inscrit en lle-de-France
Métropolitain 2072 7,9 (7,1-9,0)
Non-Métropolitain? 129 13,9 (11,3-21,2)

@ Malades inscrits a la Réunion non inclus.

Médiane
Mois (IC 95%)

3¢ quartile
Mois (IC 95%)

12,2 (11,7-12,6) 34,1 (32,5-35,6) <0,0001
35,4 (21,2) -
9,9 (8,1-15,1) 27,7 (22,3-36,4)
8,8 (6,4-12,7) 12,7 (8,8-25,7)
10,7 (10,3-11,3) 30,9 (28,9-32,7) ns
9,6 (6,3-13,5) 25,7 (12,7-)
23,8 (21,5-25,4) 47,6 (43,8-) p<0,01

41,7 (28,5-)

Tableau IV: Risque d'étre greffé selon le lieu d’origine et le lieu d'inscription des malades inscrits sur la liste nationale d'attente entre 1997 et 2000

avec un ajustement sur d’autres variables pronostiques d'une greffe.

Domicile

Métropole 1

Antilles-Guyane 2,1 < 0,001
La Réunion 0,87 ns
Nouvelle-Calédonie-Tahiti 0,65 ns
Région d’inscription

Hors lle-de-France 1

lle-de-France 1,6 < 0,0001

1 1

1.4 0,02 1,03-1,82
0,6 <0,0001 0,49-0,7
0,8 ns 0,48-1,28
1

1,7 < 0,0001 1,58-1,82

? Ajusté sur le sexe, I'age, le groupe sanguin, le taux d’hyperimmunisation, les antécédents de greffe rénale antérieure, le nombre de HLA rares.

deux CHU et d'un bassin de population de I'ordre d'un million
d’'habitants apparait donc comme une priorité de santé publique.
Ceci a été pris en compte par le Ministére de la santé puis-
qu'une extension de la carte sanitaire a été récemment décidée
avec la mise en place d'une équipe médico-chirurgicale de
greffe de rein en 2003. Il est aussi raisonnable de penser que
cette activité de greffe pourra favoriser celle de préléevement
dont la faiblesse actuelle participe a I'allongement du délai d'at-
tente des malades des Antilles, le plus souvent greffés avec un
rein prélevé localement.

A la Réunion, la demande en greffons demeure élevée mal-
gré une activité de prélévement soutenue. Pour améliorer cette
situation, il faudrait que I'équipe locale ait les moyens d'aug-
menter son activité. Le CHD de Saint-Denis a récemment bénéfi-
cié d'une extension de son autorisation de prélevement aux don-
neurs vivants.

Pour les TOM (Nouvelle-Calédonie et Tahiti), les malades
insuffisants rénaux ont un trés faible acces a la liste d'attente.
Cela peut étre lié a une plus forte sélection des malades a I'ins-
cription comme pour les DOM conduisant a choisir les malades
capables de supporter un éloignement de longue durée avec une
échéance inconnue. Les malades des TOM du Pacifique peuvent
étre greffés relativement rapidement a I'aide d'un donneur
vivant en Australie ou en métropole. Les TOM sont régis par le
principe de spécificité |égislative et les lois ne s’y appliquent que

sur mention expresse et différente entre TOM. La loi n°® 94-654
du 29 juillet 1994 relative au don et a I'utilisation des éléments et
produits du corps humain, a l'assistance médicale a la procréa-
tion et au DPN, a posé et pose encore un certain nombre de dif-
ficultés quant a son extension aux TOM. L'éclaircissement de la
problématique législative et juridique en cours, notamment la
compétence entre I'Etat et la Nouvelle-Calédonie sur ce sujet,
devrait permettre d'envisager de mettre en place le prélévement
de donneurs dont les organes seraient destinés a des receveurs
locaux. A Tahiti, un projet de création d'un centre de greffe, en
cours d'élaboration au CHT de Mamao, doit étre évalué et sou-
tenu. En Nouvelle-Calédonie, un partenariat peut étre envisagé
avec les pays voisins. Un projet de convention avec un centre de
greffe australien est en cours, lié au développement du préleve-
ment de donneurs cadavériques a Nouméa. Il est aussi possible
d'inciter les équipes de greffes métropolitaines dans lesquelles
les durées d'attente sont courtes, a accueillir des malades des
TOM ¢éloignés qui viendraient attendre leur greffe en France.
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