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VOUS
ACCOMPAGNER

Vous venez d'apprendre votre insuffisance rénale chronique, vous
entrez en dialyse ou vous vous préparez au parcours de la greffe ?

Quelle que soit votre situation, ce guide est pour vous.

Il dresse le panorama de ce qu'il est utile de connaitre lorsque l'on vit
avec une insuffisance rénale chronique, parce que la vie, justement,
ne s'arréte pas au diagnostic.

La prévention et l'information sont vos meilleurs atouts pour gérer
votre maladie, en toute conscience et connaissance.

Comprendre l'insuffisance rénale et ses traitements, découvrir quels
sont vos moyens d'agir, trouver les bons interlocuteurs pour vos
questions spécifiques : telle est 'ambition de cet ouvrage, pour vous
aider, vous et vos proches, a apprivoiser pas a pas l'insuffisance rénale
chronique et ses différentes étapes.

Pr Gabriel Choukroun

Chef de service néphrologie CHU d’Amiens

Président de la Société Francophone de Néphrologie Dialyse et
Transplantation
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France Rein est avant tout une association de patients.

Par nature et par conviction, nous accompagnons tous ceux
qui, touchés par linsuffisance rénale, doivent faire face aux
différentes étapes de la maladie chronique.

Adapter sa vie familiale, affective, professionnelle et citoyenne
demande de 'énergie, une information fiable et des
interlocuteurs spécialisés. Nous avons souhaité regrouper ici les
experiences de tous ceux qui, comme vous, ont eu besoin de
réponses pour s'orienter vers la solution qui leur convenait le
mieux, au moment opportun.

Ce guide a donc pour objectif de faciliter chaque étape
de votre parcours, pour vous aider a décider librement de
la facon dont vous allez mener votre vie avec une insuffisance
rénale. Il est écrit par vous et pour vous.
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Linsuffisance rénale est une pathologie complexe et
évolutive. Votre cas est a la fois unique et partagé par
plus de 80 000 personnes en France, de tous ages.
Les sources d'information sur la maladie ne manquent
pas, plus ou moins sérieuses. Votre néphrologue et
votre médecin traitant seront les professionnels de
référence pour vous orienter sur le plan médical, de
méme qu’'une association de patients comme France
Rein sera la pour vous épauler, vous guider, partager
vos interrogations et répondre a vos attentes spéci-
fiques. Vous étes uniques, mais pas seuls.

COMPRENDRE
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Une fois intégrés les différents aspects de votre insuf-
fisance rénale, en toute objectivité, votre vision de
l'avenir a court et moyen terme se précise, ainsi que
les perspectives de plus long terme : traitements de
suppléance, types de dialyse existants, possibilité
d'une greffe préemptive ou non. Comprendre votre
maladie, c'est déja commencer a la maitriser, sans
la subir trop pesamment. Vous apprendrez a devenir
l'expert de votre propre corps.

S'ORGANISER
_._L

Votre parcours de santé ne sera pas lin€aire : il évo-
luera, en fonction de la maladie, de vos choix de
traitement, de votre mode de vie personnel et pro-
fessionnel, et, bien sOr, des progres de la médecine.
C'est a la fois une contrainte et une chance : l'im-
portant est de décider vous-méme, en coordination
avec votre médecin, ce qui est le mieux pour vous par
rapport a vos projets de vie.
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L'annonce de mon insuffisance rénale a éte
un coup de frein. Mais ce n'était pas un coup d’arret.
Fai repris le cours de ma vie, en ladaptlant a la maladie,
el pas Uinverse : je ne laisserai jamais la maladie
me dicter mon existence. 99
LEA, 35 ans
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— A QUOI SERT
| F REIN ?

LE REIN REGULE
la quantité d'eau dont notre
organisme a besoin, et élimine

le surplus.

FONCTIONS
VITALES

LE REIN FILTRE

le sang et la production d'urine, en
éliminant les toxines et les déchets
comme l'urée, l'acide urique ou la

créatinine, ainsi que les surplus de

minéraux tels que le sodium,

le potassium ou le phosphore.

LE REIN PRODVIT

la quantité d'hormones et de
vitamines nécessaire a l'organisme,
qui permet de réguler la pression
artérielle, la minéralisation osseuse,
la régénération des globules rouges,
la sécrétion de vitamine D.
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LINSUFFISANCE RENALE
CHRONIQUE, UNE MALADIE
COMPLEXE

On parle d'insuffisance rénale chronique
quand les fonctions du rein sont durablement
altérées, sans guérison possible des lésions,
contrairement aux maladies rénales aigués, qui
se manifestent brutalement et se soignent en
général une fois la cause identifiée. La maladie
est sournoise car généralement indolore ;

elle peut progresser pendant des années sans
qu'aucun signe avant-coureur ne l'indique.

Les maladies rénales chroniques évoluent -
en effet a des rythmes différents selon les 3 a 5
personnes, jusqu’au stade terminal, qui millions

correspond a une activité rénale inférieure )
a 15%, c'est-a-dire quand les deux reins ont DE FRANCAIS.tOUICheS
perdu plus de 85% de leur fonction. C'est alors ~ Par une maladie renale

qu'un traitement de suppléance s'impose : chronique

la dialyse, qui pallie mécaniquement le

dysfonctionnement du rein, ou la greffe, qui 2 o
4 il 7al0%

est le remplacement de l'organe défaillant. La
greffe est dite préemptive quand elle intervient DE LA POPULATION
avant l'entrée en dialyse. présentent un

dysfonctionnement rénal
7 ooo PERSONNES

ATTEIGNENT CHAQUE ANNEE LE STADE
TERMINAL DE L'INSUFFISANCE RENALE
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METTRE DES MOTS
SUR LA MALADIE

Apprendre que l'on est atteint d'in-
suffisance rénale chronique est sou-
vent un choc. La vie change, certes,
mais ne s'arréte pas. On apprend a
vivre avec une maladie chronique,
de la maniere la plus autonome et la
plus équilibrée possible.

CONNAITRE ET COMPRENDRE
SON ETAT DE SANTE

Votre médecin décide, avec vous,
quel est le traitement le plus adap-
té a votre état de santé, mais aussi a
votre mode de vie, a votre situation
familiale et professionnelle et a vos
propres souhaits.

QUELS EXAMENS ?

Un dosage de la créatinine plasma-
tique par une prise de sang et une
estimation du débit de filtration glo-
meérulaire permettent d'évaluer la
fonction globale des reins.

LE DIAGNOSTIC

La créatinine : est un déchet de l'or-
ganisme, qui provient de la dégrada-
tion musculaire de la créatine, né-
cessaire a l'énergie musculaire. Elle
s'élimine dans les urines, par filtrage
au niveau des reins. En cas de dys-
fonctionnement rénal, la quantité de
creatinine augmente dans le sang.
C’est donc un marqueur essentiel.

Le calcul de clairance : cet examen
complémentaire permet de calcu-
ler la capacité des reins a filtrer les
déchets, par unité de temps, en te-
nant compte des variations de sexe,
d'age, de poids ou d'ethnie.

S S

Un diagnostic précoce
permet une meilleure

prise en charge médicale

et psychologique, et surtout
de décider soi-méme

de son parcours de soins.
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LES CAUSES

=

Les causes

Linsuffisance rénale chronique peut
avoir plusieurs causes : une maladie ou
une malformation congénitale, tout autant
gu’une pathologie héréditaire ou évolutive,
qui finit par provoquer des lésions progres-
sives et irréversibles sur le rein.

Parmi les maladies responsables de l'alté-
ration des fonctions rénales, les plus fré-
quentes sont :

* Le diabéte et l'hypertension artérielle,

qui abiment les vaisseaux sanguins du rein

e Lathérosclérose, un durcissement

global des artéres qui affecte aussi le rein

e Les maladies kystistiques des reins

e Les pyélonéphrites récidivantes et

autres infections microbiennes

e Certains déreglements du systeme
immunitaire

¢ Des affections auto-immunes comme

le lupus érythémateux aigu

« L'obstruction des voies urinaires, liée a
une malformation congénitale, a des in-
fections ou a des calculs

e La prise de certains médicaments mé-
tabolisés par les reins

17000

PERSONNES EN ATTENTE DE GREFFE

ET LES SYMPTOMES

Les symptomes

Certains signes propres a linsuffisance
rénale sont clairement identifiables : le
besoin fréquent d'uriner, surtout la nuit,
des urines plus rares en fréquence et en
volume, troubles, de couleur foncée ou
teintées de sang.

D’autres symptémes moins évidents sont
révélateurs d'une difficulté a éliminer les
déchets et les toxines : pression artérielle
élevée, fatigue persistante, essoufflements
sans effort particulier, variations d'appé-
tit avec perte de poids, soif inhabituelle,
mauvaise haleine ou gout inhabituel dans
la bouche, cedemes aux mains et des
membres inférieurs, paupiéres anormale-
ment bouffies, nausées ou vomissements,
crampes et démangeaisons persistantes,
changement de couleur de peau, convul-
sions.

Les conséquences

Il existe différents stades, plus ou moins
avancés, de linsuffisance rénale chro-
nique : débutante, modérée, sévére et
terminale.

Chaque personne est unique en fonc-
tion de son affection, des pathologies as-
sociées, des complications éventuelles,
mais aussi de ses capacités de résistance
physique et morale. Il est important de
connaitre les risques pour mieux les an-
ticiper ; votre néphrologue vous aidera a
y faire face au plus tot. Un bilan de santé
complet permet de traiter les causes de
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la maladie, mais aussi d'en freiner la pro-
gression. Les conséquences les plus cou-
rantes de linsuffisance rénale chronique
sont l'hypertension, 'anémie, les risques
de saignements accrus, une plus grande
sensibilité aux infections, des oedemes
fréquents, la déshydratation, des anoma-
lies minérales comme un taux de calcium
ou de phosphates trop élevé, des anoma-
lies du rythme cardiaque, liées a un taux
de potassium trop important, une fragilité
osseuse, des risques de convulsion ou de
confusion mentale.

88000

PERSONNES EN INSUFFISANCE
RENALE CHRONIQUE TERMINALE...

> 55% > 44%
sonten ont béneéficie
dialyse d'une greffe

14

Quand mon médecin traitant

m’a annonc¢ la liste des risques
associés a ma maladie, j’ai eu
I'impression d'un catalogue
interminable. Le fait d’étre préparé
permet de réagir au moindre signe
anormal. On devient

un barometre de soi-méme. 99

Alain, 43 ans

15

14

Les reins sont une véritable
station d’épuration.
L'insuffisance rénale se
produit quand I'organisme
s’'intoxique avec les toxines
accumulées, qui n’ont plus
été filtrées par les reins. 99
Pr Christophe LEGENDRE
Hépital Necker

44

En France, les complications
du diabete et de I'hypertension
artérielle sont devenues

les principales causes
d’insuffisance rénale
chronique. 99

Dr Isabelle TOSTIVINT
Hopital de la Pitié Salpétriere
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LINSUFFISANCE RENALE EN CHIFFRES

6

LES REINS

12 centimétres de hauteur
150 litres de sang filtrés chaque jour

EN FRANCE DANS LE MONDE
11000 850 millions
NOUVEAUX PATIENTS DE PERSONNES
arrivent au stade d'insuffisance sont porteuses
rénale terminale chaque année d'une maladie rénale
3700 2,6 millions
TRANSPLANTATIONS DE PERSONNES
environ par an sont dialysées

ou transplantées
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LA PREVENTION

La maladie rénale chronique a des conséquences sur la vie quotidienne, qui
dépassent la sphére de la santé, avec un impact sur la qualité de vie physique
et morale, l'autonomie, la scolarité ou 'emploi. La prévention est une priorité.

LA PREVENTION PRIMAIRE : clest
avant tout une question de santé publique
pour les personnes a risques qui, en adop-
tant des comportements adaptés, peuvent
éviter la survenue de la maladie rénale
chronique. Il s'agit notamment des per-
sonnes diabétiques, agées ou ayant une
hypertension artérielle.

LA PREVENTION SECONDAIRE
elle a pour objectif d'arréter ou de retar-
der la progression de la maladie, une fois
gu’elle est installée, tout en traitant de ma-
niere spécifique les pathologies associées,
comme l'obésité ou le diabéte. L'éducation
thérapeutique doit donc étre encouragée,
pour que le patient devienne le veéritable
acteur de sa prise en charge ; une attitude
positive et déterminée aide a mieux com-
prendre et accepter ce qui arrive, en faisant
des choix éclairés.

LA SUPPLEANCE DE LA FONCTION
RENALE : c'est le choix de la dialyse ou
de la greffe, avec leurs différentes particu-
larités. Opter pour une greffe préemptive
grace a un donneur vivant est par exemple
une maniere de ne pas débuter une dia-
lyse une fois atteint le stade terminal de la
maladie. Le type de dialyse se fera aussi en
fonction de votre rythme de vie : a domi-
cile pour étre plus proches de sa famille,
nocturne pour pouvoir mener de front une
carriere professionnelle. A vous de choaisir,
avec votre médecin.

17

Le dépistage

Le dépistage est d'autant plus important
que linsuffisance rénale chronique est
une maladie silencieuse. Un dépistage
précoce, par analyse de sang et d'urine,
permet d'identifier la dysfonction rénale
plus tot. Il est particulierement recom-
mandé pour les personnes avec des an-
técédents familiaux ou des risques spéci-
fiques, comme le diabete, 'hypertension
artérielle, une maladie cardio-vasculaire
ou une obésité. L'age est aussi un facteur
aggravant puisque l'on perd 10 % de sa
fonction rénale tous les dix ans a partir de
60 ans et 40 % apres 80 ans.

LA PREVENTION, UN AXE MAJEUR !

FRANCE REIN organise chaque
année une semaine nationale dédiée
au dépistage et a l'information sur
l'insuffisance rénale chronique.

> www.semainedurein.fr

Prévenir
les maladies rénales

Vers un accés aux soins équitable
et une prise en charge optimale de votre santé rénale

1
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AVANT LA DIALYSE
OU LA GREFFE

LES MEDICAMENTS, LALIMENTATION,

LE MODE DE VIE

Lorsqu’on est atteint d'insuffisance
rénale, 'hygiéne de vie au sens
large joue un rdle essentiel sur trois

aspects complémentaires.

Un des objectifs du traitement médica-
menteux prescrit par votre néphrologue
est de retarder la progression de la ma-
ladie. L'auto-médication est a proscrire,
comme la prise d'anti-inflammatoires
non stéroidiens ou de vitamine C qui
peuvent avoir un impact négatif sur les
reins.

Avant la dialyse ou la greffe, un régime
alimentaire, établi avec une diététicienne,
aide a controler l'évolution de la maladie,
en régulant les apports de sel ou de pro-
téines, et en limitant les aliments trans-
formés ou les boissons de type sodas.

Au stade de la dialyse, la diététique peut
contrecarrer les pertes de calories et
de protéines liées au traitement et ap-
prendre a gérer ses besoins en potas-
sium, calcium et phosphore, sans pour
autant se priver du plaisir de manger. La
plupart des centres de dialyse travaillent
d'ailleurs avec des diététiciens habitués a
élaborer des menus variés avec les élé-
ments nutritionnels propres a chacun.

L'activité physique est votre alliée : bou-
ger aide l'organisme a lutter contre les
pathologies associées, comme 'obésité,
le diabéte ou 'hypertension artérielle.

S S

L'hygiene de vie est un
ensemble d’habitudes qui
contribuent a une meilleure
qualité de vie globale
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LA DIALYSE OU
LA TRANSPLANTATION

LA TRANSPLANTATION EST LE MEILLEUR
TRAITEMENT DE L'INSUFFISANCE RENALE

Les types de dialyse

Dans la majorité des cas on débute un
traitement par dialyse quand les reins
remplissent moins de 10% de leurs
fonctions, et qu'il faut en pallier les dé-
faillances. Deux types de traitement par
dialyse existent, qui correspondent a dif-
férentes techniques, mais relévent aussi
parfois d'un choix de mode de vie.

Lhémodialyse élimine les déchets de lor-
ganisme en filtrant le sang et maintient un
équilibre des minéraux. Le sang est pré-
levé dans le bras, aspiré par une pompe,
et envoyé dans un filtre. Ce filtre est une
membrane dans laquelle passe le dialysat,
un liquide qui permet au sang de se débar-
rasser de ses déchets avant d'étre renvoyé
dans les veines. Les personnes les plus au-
tonomes ont le choix entre 'lhémodialyse a
domicile ou dans un centre d'auto-dialyse,
ou le patient équipe lui-méme la machine,
aidé par une équipe médicale plus légere
qu'a l'hoépital. Pour certains, la dialyse se
appelé « centre lourd », encadrée par des
professionnels de santé permanents. Les
séances durent en moyenne quatre heures,
a raison de trois fois par semaine. La durée
et la fréquence des séances sont variables
et a envisager avec le néphrologue.

21

Avec la dialyse péritonéale, le sang n'est pas
acheminé a l'extérieur du corps. La filtra-
tion s'effectue entre le sang des vaisseaux
sanguins du péritoine et le liquide injecté
dans l'abdomen, qui est ensuite évacué par
la personne elle-méme au moyen d'une
poche. Ce mode de dialyse est quotidien
et se pratique par la personne elle-méme,
ou par un soignant ou un aidant, aprés une

formation spécifique de quelques jours.

Il existe 2 types de dialyse péritonéale :

+ La dialyse péritonéale continue ambula-
toire (DPCA) qui s'effectue de jour, a do-
micile, a l'école ou sur son lieu de travail.
Lopération de remplissage et de vidange du
dialysat se fait manuellement, grace a des
poches. Celles-ci sont changées toutes les
4 heures environ pendant la journée.

« L a dialyse péritonéale automatisée (DPA)
qui s'effectue la nuit, de maniére automa-
tique, grace a une machine appelée cycleur,
qui regle les heures de l'échange, écoule le
dialysat usagé et remplit 'abdomen avec
une solution stérile. La dialyse dure entre
8 et 12 heures.

Les deux méthodes permettent une plus
grande autonomie puisqu'elles peuvent
se pratiquer a domicile, a des horaires li-
brement choisis. Elles favorisent donc le
maintien des activités scolaires ou profes-
sionnelles.



14

Le dialogue et la confiance
entre le patient et le
médecin sont la clé

quand on s’engage dans
un parcours de soins de
longue durée. Pour trouver
la solution la plus adaptée
sur le plan médical bien
sur, mais aussi social,
familial, psychologique et
environnemental. 99

Pr Luc FRIMAT,

Néphrologue au Centre
Hospitalier Régional et
Universitaire (CHRU) de Nancy

S S

La greffe est la solution
la moins onéreuse

pour la collectivité ;

elle doit étre encouragée
autant que possible pour
la qualité de vie qu’elle
permet mais aussi pour
son cout, tres inférieur

a celui de la dialyse.
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La transplantation, ou greffe

La greffe consiste a remplacer un rein
qui ne fonctionne plus par un autre rein,
issu d’'un donneur vivant ou décédé.

La transplantation permet au rein de
reprendre ses fonctions ; c’est donc

le traitement qui permet le mieux de
retrouver une vie quotidienne presque
normale, méme si un suivi médical
s'impose bien entendu aprés 'opération.

AVANT LA GREFFE

Une greffe de rein est un processus complexe
mais parfaitement maitrisé sur le plan chirurgi-
cal. Avant d'étre inscrit sur la liste d'attente, une
série d'examens évaluent avec précision votre
état de santé en vue de la transplantation. C'est
le bilan pré-greffe : pulmonaire, cardiologique,
hépatique, digestif, radiologique, vasculaire,
urologique, sanguin, anesthésique, nutrition-
nel et dentaire. Rien nest laissé au hasard pour
donner a la greffe le plus de chance de suc-
cés. Ce bilan pré-opératoire révele parfois des
contre-indications, qui peuvent étre des freins
temporaires ou définitifs a la transplantation. Si
vous étes éligible, votre néphrologue vous ins-
crit sur la liste d'attente gérée par 'Agence de
la Biomédecine au niveau national.

Laduréed'attentemoyennevarieentre18 moiset
5 ans selon votre groupe sanguin notamment.

Vous devez étre joignable a tout moment en
cas d'annonce d'un greffon disponible. Si un de
vos proches choisit de vous faire don d'un rein,
votre intervention est programmeée selon un
parcours différent, qui inclut un bilan pré-opé-
ratoire pour le donneur également.

Comprendre le délai d'attente

Pour garantir un acces équitable a la greffe,
quel que soit votre département, une tech-
nique de "score"s'applique pour les regles de
répartition et d'attribution des greffons.

22
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Ce "score” repose sur une formule qui pon-
dere un ensemble de critéres médicaux mais
aussi d'équité et d'efficacité. Lorsqu'un pré-
levement est effectué, ses caractéristiques
sont automatiquement transmises dans une
base de données et c'est un logiciel qui ef-

fectue le classement des patients éligibles.

1. La greffe a partir d'un donneur vivant

La greffe a partir d'un donneur vivant se dé-
veloppe de plus en plus, grace aux progres
de la médecine et a une meilleure sensibi-
lisation au don d'organes. Puisqu'il est tout
a fait possible de vivre en bonne santé avec
un seul rein, un membre de la famille ou un
proche peut décider de donner un rein, dans
un cadre scrupuleusement encadré, et sous
certaines conditions. Ce type de greffe a le
grand avantage de permettre de planifier
l'opération, sur le plan médical et psycho-
logique, sans les aléas de la liste d'attente.

Une préparation minutieuse du donneur
et du receveur

Les parents, les enfants ou les freres et
sceurs ont plus de chances de compati-
bilité, mais un conjoint ou un ami, s'il est
de groupe sanguin ABO compatible, peut
lui aussi donner son rein. Le protocole qui
entoure le don vivant est trés structuré : il
comprend des étapes qui ont pour objec-
tif de vérifier que le don est véritablement
libre et éclairé. Depuis quelques années, la
transplantation rénale a partir de donneur
ABO incompatible, c'est a dire de groupe
sanguin différent, est possible sous certaines
conditions.

Elle nécessite un protocole de traitement
différent..

2. La greffe a partir d’'un donneur décédé

La majorité des greffes effectuées en France
proviennent d'un donneur décédé, de mort
encéphaliqgue ou par arrét cardiaque. Le
nombre de prélévements reste toujours tres
inférieur a celui des personnes en attente
de greffe, ce qui explique en partie la durée

d'attente des personnes inscrites sur la liste.
23

LES 3 GRANDS PRINCIPES
DE LA LOI DE BIOETHIQUE

Le consentement présumé

Tout Frangais est donneur d’'organes
ou de tissus présumé, sauf s'il
exprime son refus de son vivant en
s'inscrivant sur le registre national
des refus ou en faisant part de sa
décision a ses proches.

La gratuité

Le don d'organes est un acte
généreux et solidaire, par définition
gratuit. Ce principe interdit donc
toute rémunération et prévient les
risques de trafic d'organes.

L'anonymat

Le nom du donneur ne peut étre
communiqué au receveur, et vice-
versa.

14

Quand mon frere m’a annoncé
qu’il voulait me donner un
rein,

ma premiere réaction a été
de refuser. Il a fini par me
convaincre que c¢’était un acte
d’amour et pas un sacrifice,
et que rien ne changerait
dans sa vie. Si ce n’est qu’il
prolongerait la mienne. Ce
don a resserré nos liens et en
a tiss¢ d’autres, encore plus
puissants. 99

Estelle, 24 ans
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En France, des campagnes de sensibilisa-
tion se multiplient pour que le grand pu-
blic prenne conscience que le don d'or-
ganes sauve des vies, et qu'en parler a ses
proches de son vivant simplifie la décision
au moment du déces.

www.dondorganes.fr

APRES LA GREFFE

Le greffon est considéré comme un corps
étranger par 'organisme qui se met a fabri-
quer des anticorps pour détruire ce nou-
veau rein. Apres la transplantation, la prio-
rité est donc de surveiller si le greffon réagit
bien au traitement anti rejet, administré a
vie, a heures fixes. Un rein greffé peut ne
pas fonctionner a vie ; l'organe transplan-
té peut s'abimer aprés un certain temps,
pour différentes raisons. Une nouvelle
transplantation peut toutefois étre envisa-
gée apres la perte du greffon, un retour en
dialyse est aussi possible bien sar.

Une surveillance réguliere permet d'antici-
per ces risques. Il arrive aussi que les per-
sonnes greffées éprouvent des sentiments
ambivalents aprés la transplantation : im-
pression de vide, sensation de porter un
corps étranger, culpabilité parfois. Certains
peuvent aussi éprouver des difficultés a
passer d'un rythme de vie a un autre : la
dialyse favorise les relations sociales, la so-
lidarité et souvent l'amitié dans un espace
clos et un peu hors du temps. La greffe, en
redonnant de l'autonomie, peut étre sy-
nonyme de solitude. La encore, il est es-
sentiel de partager ses émotions ; la greffe
est avant tout un nouveau départ, et les in-
quiétudes sont toutes légitimes.
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LE ROLE DE LAGENCE
DE LA BIOMEDECINE

L'Agence nationale d’Etat, placée
sous l'égide du Ministére des
Solidarités et de la Santé, a été

crée par la loi de bioéthique en
2004. Elle pilote les activités de
prélevement et de dons d’organes,
de tissus et de cellules, ainsi que de
la procréation, de 'embryologie et
de la génétique humaines. C'est elle
qui gere la liste nationale d'attente
de greffe et le registre national des
refus, coordonne les prélévements
d’organes, la répartition et
l'attribution des greffons en France
et garantit que les greffons prélevés
sont attribués dans le respect des
critéres médicaux et des principes
d'équité.

14

Quatre heures d’opération

et une vie changée. Quand le
téléphone sonne au milieu de
la nuit, et qu’il faut partir tres
vite, on a rarement le temps
de penser. Mon sac était prét
depuis quatre ans. Sans doute
plus que moi ! 99

Sylvie
Greffée depuis 3 mois
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MON PARCOURS, MES CHOIX

ETRE ACTEUR DE SA VIE
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QUI DECIDE ?

Quels que soient votre age, votre situation familiale,
votre état de santé ou le lieu ou vous habitez, une seule chose
compte : vous étes une personne unique, légitime pour prendre
toutes les décisions qui concernent votre vie,
méme s'il n'est pas toujours facile de se faire entendre
quand la maladie semble prioritaire.
Vous apprendrez, au gré de votre parcours, a identifier
les professionnels de sante, les référents administratifs, les acteurs
associatifs et les personnes de votre entourage qui vous aideront
a trouver les ressources en vous-meéme, sans jamais perdre
confiance ni autonomie. Vous seul devez décider de ce qui
est bien pour vous, dans limmediat et a long terme ;
le dialogue et la concertation sont les meilleures facons
d'arriver a imposer votre point de vue, y compris en situation
de décision médicale sensible.

AIDES SOCIALES
PROFESSIONNELS
DE SANTE
AIDES FISCALES
AIDES AU LOGEMENT

EDUCATION THERAPEUTIQUE



« J'avais 15 ans quand on a décou-
vert mon insuffisance rénale, et je
n'ai pas compris tout de suite. Mes
parents non plus d‘ailleurs, qui me
voyaient plein de vie, et ne pouvaient
tout simplement pas entendre que
mes reins étaient en bout de course,
comme si j'étais une personne agée.

Le médecin a pris le temps de nous
expliquer, calmement. Ca a été un
terrible choc. J'étais si jeune, pas du
tout mUr pour accepter de vivre avec
un traitement de suppléance a vie.
A l'époque, on ne parlait pas encore
de greffe a partir d'un donneur vivant,
et le seul choix était la dialyse en
urgence. Je me souviens avoir eu l'im-
pression qu'on me volait ma vie, avec
cette machine imposée. Ce n'est que
plus tard que jai entendu qu'il y avait
des modes de dialyse différents, qui
me permettraient de reprendre mes
études, d'avoir un travail et de refaire
du basket un jour.

Au début, j'ai db un peu batailler pour
passer a la dialyse péritonéale : mes
parents avaient peur que je ne me
débrouille pas avec les poches, l'hy-
giene et la rigueur des horaires. C'est
mon néphrologue qui m'a aidé a les
convaincre que j'en étais tout a fait
capable malgré mon jeune age. C'est
a cette époque que le mot autonomie
a pris tout son sens : je ne laisserai plus
jamais quelqu'un décider pour moi,
sans me laisser réduire a un statut de
malade. J'étais Hadrien, et je le reste-
rai, avec ou sans insuffisance rénale.

Le regard de mon entourage a changé
a ce moment-la, comme si mes amis
et mes professeurs intégraient le fait
que j'étais comme tout le monde,
comme eux, simplement avec une
particularité de plus. J'ai avancé pas
a pas sur ce chemin de lautono-
mie. Une chose est importante dans
la maladie chronique : il faut pouvoir
imposer qui on est réellement, et ne
pas avoir peur d'affirmer ses souhaits,
d'exprimer ses craintes, et méme de
refuser des choses.

J'ai 48 ans aujourd’hui, greffé deux
fois, avec une reprise de dialyse entre
les deux transplantations, et je n'ai pas
bougé d'un cil dans ma détermination
a ce qu'on me regarde d'abord comme
ce que je suis : un homme libre, qui
décide de sa vie, de son parcours de
soins et de ses réves. »

“ Je suis :

un homme libre,
qui décide de savie,
de son parcours

de soins et de ses
réves.

HADRIEN
Optimiste chronique
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LA DIETETIQUE
LA QUALITE DE VIE, LE BIEN-ETRE
LE TRAVAIL, LES LOISIRS, LES VACANCES

LA VIE SOCIALE ET AFFECTIVE,
LES PROCHES, LES AIDANTS
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La diététique

Linsuffisance rénale chronique nécessite
des traitements lourds, qui imposent un
accompagnement diététique afin de veil-
ler au maintien des équilibres nutrition-
nels.

Il ne s'agit pas systématiquement de ré-
guler le poids dailleurs, mais souvent de
pallier des carences en vitamine C ou D,
en calcium ou en fer. Avant la dialyse, la
diététique peut contribuer a stabiliser la
maladie. Au stade d'IRC modérée, elle
se concentre surtout sur la restriction
protidique. Au stade de dialyse, elle agit
au contraire pour compenser les pertes
protidiques et corriger les désordres in-
duits par la maladie rénale. Votre statut
nutritionnel doit étre suivi de maniére ré-
guliére, pour ajuster votre régime a votre
état de sante.

La qualité de vie
et le bien-étre

Les associations de patients comme
France Rein travaillent depuis des années
a améliorer la qualité de vie des patients,
avec des résultats prometteurs. Ces
chantiers impliquent 'ensemble des ac-
teurs du parcours de soins, au plus haut
niveau de décision politique : un meilleur
acceés a la greffe, un choix plus éclairé du
type de traitement et de ses modalités, un
traitement personnalisé de la douleur, une
maitrise systématique de la nutrition, une
prise en charge préventive des co-mor-
bidités, un suivi proactif des personnes
greffées, un systeme de santé plus cohé-
rent au niveau national, avec des mesures
qui integrent la perception de la maladie
et pas seulement l'état de santé clinique.
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De nombreux progres sont encore pos-
sibles : participez a ces travaux, avec votre
expérience, en rejoignant France Rein ou
une autre association.

Le travail

Quand on est porteur d'une maladie
chronique, décrocher un travail ou main-
tenir son emploi est parfois vécu comme
un parcours du combattant. Pourtant,
l'envie de travailler est un aiguillon po-
sitif pour beaucoup, qui aspirent a vivre
comme tout le monde. Si vous étes salarié,
travailleur agricole ou indépendant, votre
statut a un impact sur votre protection
sociale, et vos droits en matiere d'emploi.
Vous pouvez aussi faire le choix d'un travail
a temps partiel. Si vous avez un handicap
incompatible avec une activité profession-
nelle, la reconnaissance de travailleur han-
dicapé vous ouvre des droits.

Aucune situation n'est identique, et la votre
est également susceptible d'évoluer. Le
meilleur interlocuteur dans ce domaine est
un ou une assistant(e) social(e), qui est en
lien avec les administrations compétentes,
et vous aidera a faire le point. Si vous étes
salarié d'une entreprise, le médecin du tra-
vail pourra envisager avec vous l'adapta-
tion éventuelle de votre poste de travail, ou
engager les démarches nécessaires a un
financement de 'AGEFIPH (Association de
Gestion du Fonds pour l'Insertion Profes-
sionnelle des Personnes Handicapées) en
cas d'inaptitude.

La reconnaissance de la qualité de travail-
leur handicapé (RQTH) est un statut qui
ouvre des droits d'acces a des dispositifs
d’accompagnement vers 'emploi. Il faut
en faire la demande a la Maison Dépar-
tementale des Personnes Handicapées
(MDPH) dont dépend votre domicile.
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Je suis gourmet de nature, et
il n’a pas été facile de me plier
a un régime spécial. J'avais
I'impression d'une double
peine. Assez vite, j’ai réappris
a cuisiner autrement, et
retrouvé le plaisir de manger.
Je pense méme que je suis
plus inventif qu’avant ! 99

Patrick, 60 ans
en dialyse longue nocturne

DES PATIENTS DIALYSES
SOUFFRENT DE DENUTRITION

Le sport et les loisirs

La sédentarité est un facteur aggravant de
l'insuffisance rénale, qui peut favoriser l'ap-
parition d'un diabéte, de I'hypertension arté-
rielle ou des complications cardiovasculaires.
Pour votre moral, il est utile aussi de bouger et
de vous dépenser au grand air ou sur un vélo
d'appartement. Parlez-en avec votre méde-
cin : il vous indiquera les activités compatibles
avec votre état de santé, et il vous suffira de
choisir laquelle vous plait le plus !

Les voyages et les vacances

Voyager lorsqu’on est atteint d'une maladie
rénale chronique n'est pas incompatible avec
des réves d'évasion. A condition d'obser-
ver quelques régles de prévention simples,
comme de bien préparer son voyage en veil-
lant a ce que les centres de dialyse et hopitaux
sur place puissent assurer la continuité de vos
soins. C'est votre état de santé clinique qui sera
votre premier passeport : votre médecin vous
dira ce qui est conseillé ou pas, et il pourra
éventuellement adapter votre traitement a la
destination choisie. Pensez aussi a faire le point
sur vos assurances avant de partir, et a vérifier
que vous étes couvert en cas de rapatriement.
Ensuite, ne pensez plus qu'a vous détendre,
explorer, savourer et vous régaler, comme tout
le monde !
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La vie sociale et affective,
les proches, les aidants

Votre équilibre personnel a une influence im-
portante sur votre état de santé. Vivre avec
une maladie chronique vous oblige a vous
adapter en permanence, a devoir repousser
certains projets, a en avancer d'autres, parfois
a y renoncer deéfinitivement. Mais ce qui peut
apparaitre comme une contrainte est aussi une
chance : votre vie ne sera jamais un long fleuve
tranquille et vous devrez faire preuve d'imagi-
nation et de souplesse au gré des événements
et du temps qui passe. Bien sUr, il n'est pas tou-
jours facile de rester positif quand on souffre,
qu'on est en attente de greffe depuis long-
temps ou que l'on a perdu son travail a cause
de la maladie.

Bien sUr, il est des jours ou l'on réverait de me-
ner une existence parfaitement normale, sans
craindre de se sentir une charge pour son en-
tourage. Si le dialogue avec votre médecin et
vos proches ne suffit pas a atténuer vos inquié-
tudes, il ne faut pas hésiter a consulter un psy-
chologue qui vous aidera a reprendre le fil de
votre vie, en toute confidentialité.

DES PERSONNES
PORTEUSES D'UN HANDICAP SONT
ACTIVES SUR LE PLAN PROFESSIONNEL
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VOTRE PROCHE / AIDANT

LES PROFESSIONNELS DE SANTE
LES TRAVAILLEURS SOCIAUX

LES ASSOCIATIONS

DEVENIR REPRESENTANT DES USAGERS
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PARTAGER

TROUVER LE BON
INTERLOCUTEUR

Vous vivez avec une maladie chronique,
qui évoluera, comme vous, avec des
hauts et des bas. Vous prendrez 'habitu-
de d'adapter votre quotidien au rythme
de votre traitement, sans pour autant re-
noncer a vos projets de vie les plus impor-
tants, sans vous enfermer dans la maladie,
mais en vivant avec elle.

Votre expérience est une occasion po-
sitive d'agir et de partager, avec des per-
sonnes de tous horizons, mobilisées
pour faire entendre la voix des personnes
dialysées, en attente de greffe ou déja
transplantées, pour une meilleure prise
en charge de leurs besoins. C'est aussi le
meilleur des remparts contre la solitude et
lisolement.

Identifier les bons
interlocuteurs,
selon vos besoins

Au début, vous avez surtout besoin de
vous familiariser avec la maladie : les dif-
férents types de traitement, la procédure
en cas de greffe, laménagement de votre
vie, le statut du proche qui vous aide, les
transports, les démarches pour un congé
maladie ou un temps partiel thérapeu-
tique, les frais de santé, les conditions
d'octroi de lallocation adulte handicapé,
la prise en charge par les assurances... Les
sujets sont multiples, les interlocuteurs le
sont aussi. Au point parfois de ne plus trés
bien savoir vers qui se tourner.
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Le réle des aidants est déterminant, mais
hélas encore trop souvent sous-estimeé
par la société. Son réle est a la fois af-
fectif, logistique et financier et il ne faut
pas attendre l'épuisement pour prendre
des dispositions d'aide, liees a la mala-
die chronique de longue durée. Votre
proche-aidant doit pouvoir lui aussi s'ac-
corder un répit, qui est par ailleurs un droit
reconnu par la loi depuis 2015. Une aide
des Conseils départementaux permet la
prise en charge ponctuelle de solutions
temporaires : accueil de jour, de nuit, sé-
jour temporaire, heures supplémentaires
a domicile.

Outre votre médecin traitant et votre né-
phrologue, vous pouvez avoir acces a de
nombreux spécialistes, en fonction de
vos besoins spécifiques : neurologues,
psychologues, nutritionnistes, gastroen-
térologues, dermatologues entre autres.
Le systeme de santé a considérablement
évolué, avec une prise en charge plus
transversale des personnes atteintes d'in-
suffisance rénale.

C'est l'action conjuguée des profession-
nels de santé, des associations de patients
et des politiques gouvernementales qui
ont permis cette personnalisation du par-
cours de soins.
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PROFESSIONNELS
DE SANTE
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Votre niveau de vie socio-économique
peut étre impacté par la maladie chro-
nique, qui ne permet pas toujours
d'avoir une scolarité ou un métier a la
mesure de vos envies. Les travailleurs
sociaux sont d'excellents interlocuteurs
pour faire le point sur vos droits et vos
ressources et vous guider dans toutes
vos démarches auprés des différentes
institutions :

 La Caisse Primaire d'Assurance Mala-
die pour votre parcours de santé, en
lien avec votre activité professionnelle,
pour adapter votre temps de travail si
besoin.

» La Maison Départementale des Per-
sonnes Handicapées (MDPH) pour re-
connaitre votre handicap, et ouvrir des
droits en matiere d'allocation adulte
handicapé (AAH).

 Le Centre Communal d'Action Sociale
(CCAS), dédié a laccompagnement.

» La médecine du travail, en lien avec
votre employeur.

« Les assureurs, pour connaitre les cou-
vertures santé spécifiques et les condi-
tions d'emprunt de type convention
AERAS (s'Assurer et Emprunter avec
un Risque Aggravé de Santé).

Vous engager

A un moment de votre parcours de san-
té, vous aurez peut-étre envie de parta-
ger votre expérience ou de faire partie
de groupes mobilisés autour d'un inté-
rét commun. Il existe plusieurs fagons
de rompre lisolement, au sein d'asso-
ciations de patients comme France Rein
ou de structures médicales de proximi-
té, en devenant par exemple représen-
tant des usagers.
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Le bénévolat est un engagement
qui donne du sens, renforce
le sentiment d’utilité et permet
d’exercer sa citoyenneté
de maniere solidaire. 99

e EN FRANCE
VOUS VOULEZ DEVENIR 1 1 millions

REPRESENTANT DES USAGERS ?

D'AIDANTS
Pour siéger dans un établissement [
de santé privé ou public, - -
vous devez tout d'abord adhérer 13 mllllons
a une association agréée par le DE BENEVOLES

Ministere des Solidarités et de la
Santé ou par le Préfet de région. e
C'est le cas de France Rein, qui
compte plus de 250 représentants 11 ooo
dans les établissements de santé, REPRESENTANTS
partout en France. DES USAGERS
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Faire partie d'une association de
patients

Les associations de patients, comme
France Rein, portent la voix de leurs ad-
hérents pour une meilleure considération
de linsuffisance rénale et des besoins des
personnes. Le tissu associatif frangais est
tres actif, et il contribue activement au
développement des initiatives locales.
Décider d'adhérer a une association de
patients est une maniere vivante de s'in-
former, d'échanger, mais aussi d'agir
concretement pour améliorer le systéme
de santée.

On est plus forts ensemble

France Rein, reconnue d'utilité pu-
bligue et agréée par le Ministere des
Solidarités et de la Santé, existe depuis
pres de 50 ans, et fédére 11.000 ad-
hérents sur l'ensemble du territoire.
Une puissance d'action qui permet aussi
d'étre un interlocuteur de référence pour
les pouvoirs publics, et de faire entendre

FRANCE REIN

RESEAU SOLIDAIRE EN ACTION

S S

Les associations de patients
atteints d'insuffisance rénale sont
mobilisées pour défendre l'idée
d’'un patient acteur de sa santé, et
non simple spectateur de ce qui
était décidé pour lui.

S S

Dépasser ses propres intéréts
pour défendre ceux des autres.

la voix des patients de métropole et
d'outre-mer, a travers son réseau solidaire
d'associations régionales animées par
plus d'un millier de bénévoles et de repreé-
sentants élus. L'association travaille a pré-
venir l'évolution de la maladie rénale par
linformation, le dépistage et la recherche
et a améliorer la qualité de vie et de traite-
ment des patients. Adhérer a l'association
vous permet de faire partie d'un groupe,
avec des valeurs de solidarité active, ou
que vous soyez en France.

S’engager au nom des autres

En France, parmi les 13 millions de béné-
voles, les représentants des usagers sont
un peu la courroie de transmission entre
les patients et le monde sanitaire. Ils sont
notamment trés actifs dans les centres de
dialyse, avec un objectif clair : améliorer la
qualité des soins, par une prise en compte
globale des besoins exprimés et interpel-
ler les autorités si nécessaire. Le représen-
tant des usagers n'a pas besoin d'étre un
spécialiste du systéme de santé. Il lui suffit
d’en comprendre le fonctionnement et de
se familiariser avec les usages des établis-
sements de soins.

Un patient-expert est une personne at-
teinte de maladie chronique, qui intervient
comme personne ressource auprés de
différentes instances : agences régionales
de santé, établissements de soins, asso-
ciations, ministeres. C'est un aidant di-
pldbmé, dont la particularité est d'avoir été
formé a l'écoute, a 'animation de groupe,
a la connaissance du systéme de santé et
au savoir médical de sa pathologie.
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