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I N T R O D U C T I O N

La représentativité de la FNAIR sur l’ensemble du ter-
r i t o i re et dans les départements d’outre mer, ainsi que
dans toutes les couches de la population des insuffi-
sants rénaux, lui permet d’être une interlocutrice in-
contournable qui concilie la santé et le social.
Dans le domaine médical, la FNAIR se veut le gara n t
de la meilleure qualité de traitement possible.

On peut synthétiser sommairement la situation actuelle
du traitement de l’insuffisance rénale chronique de la
manière suivante :
- quasi- absence de politique de prévention à gra n d e
échelle de l’insuffisance rénale chronique,
- centres lourds saturés,
- extrême variabilité du développement du hors centre
selon les régions, et/ou selon les équipes,
- grande variabilité dans les techniques, les modalités
de traitements selon les écoles ou les intérêts en jeu,
- dive rsité extrême des modalités d’autodialys e, allant
de l’autodialyse «vraie», au centre lourd déguisé, par
non respect du texte initial,
- aucune évaluation du tra i t e m e n t : la dialyse de mau-
vaise qualité est payée au même prix que celle de haute
qualité,
- transports en taxi ou VSL souvent trop coûteux,
- absence de planification basée sur une application
a veugle d’un quota obsolète et inadapté, ne permet-
tant aucune régulation et aucune maîtrise des coûts,

Sur le plan social, de nombreux problèmes se posent
aussi, en particulier quant à la réinsertion prof e s s i o n-
nelle et sociale des insuffisants rénaux, qu'ils soient
en phase «pré-terminale», dialysés ou tra n s p l a n t é s.
Par ailleurs, il est impossible pour un insuffisant ré-
nal d'obtenir une assurance de couve r t u re de prêt à un
prix raisonnable.
La re c h e rche sur les maladies rénales et pour l’amé-
l i o ration des traitements de l’insuffisance rénale chro-
nique reste peu importante. Compte tenu de l’aug-
mentation rapide du nombre des malades, elle dev ra i t
être développée.

C’est dans le but de soumettre ses propositions pour
l ' a m é l i o ration des conditions de traitement et de vie
des insuffisants rénaux que la FNAIR a rédigé cette ac-
tualisation de son Livre Blanc, à l’occasion de la pre-
m i è re Journée Nationale de l’insuffisance rénale chro-
nique.
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INSUFFISANCE RÉNALE
I•
Prévention de l’insuffisance rénale

Au cours de ces de r n i è res années, l'inc ide nce (c'est-à-dire
le no m b re de nouveaux patie nts par an et par million d'ha-
b i t a nts) de l'ins u f f i s a nce rénale terminale augme nte ré-
g u l i è re me nt d'environ 5 % par an, ce qui ent ra î ne une
a u g me nt a t ion de la prévalence (c’est à dire le no m b re d’in-
suffisants rénaux traités) de 8 % par an compte tenu de
l ’ a l l o nge me nt de l’espéra nce de vie des patie nts tra i t é s.
Parmi les ma l a d ies rénales re s p o nsables d'ins u f fis a nce ré-
nale terminale, le diabète (essentiellement le diabète de
type 2, c'est-à-dire le diabète dit «gras») et les maladies
v a s c u l a i res du rein sont de loin les plus fréquentes et
concernent volontiers les sujets âgés. Ces différents élé-
me nts ex p l i q u e nt le coût cro i s s a nt pour la société de l'in-
s u f fis a nce rénale termina l e. Dès lors, il paraît évide nt que
de vastes efforts de prévent ion do i v e nt être ent repris à
différents niveaux : prévention de la progression de l'in-
s u f fis a nce réna l e, une fois celle-ci re c o n nu e, prévent io n
des cons é q u e nces rénales d'une hy p e r t e ns ion artérie l l e
( H TA), de calculs rénaux…, voire, en amo nt, prévent io n
du dia b è t e, de l'HTA, d'effets médic a me nteux ind é s i ra b l e s
(Lithium, par exemple).

1 - Le pre m ier objectif est de diminuer l’inc ide nce de cer-
taines néphropathies.
C e r t a i nes ma l a d ies rénales ont beaucoup diminué, grâce
au traitement antibiotique des angines par exemple (glo-
mérulonéphrites post-streptoccocciques), et au tra i t e me nt
c h i r u rg ical des néphro p a t h ies par re flux vésic o - u re t e ra l .
Par cont re, la néphro p a t h ie diabétique (do nt l'alime nt a-
t ion est un facteur non négligeable de survenu e, d’où l’im-
p o r t a nce de campagnes d’info r ma t ion sur la diététique),
la néphro p a t h ie vasculaire (l’hy p e r t e ns ion en est une cause
importante), les néphropathies d'origine toxiques et mé-
dicamenteuses sont en augmentation…

2 - Le second objectif est de ra l e ntir l’évolution de l’in-
suffisance rénale chronique vers le stade terminal.
Tout le mo nde s’accorde aujourd ’ hui à re c o n na î t re l’int é-
rêt de suivre l’insuffisant rénal avant ce stade, et d'en re-
culer l'échéance.
Une info r ma t ion sur la nécessité d'adresser un patie nt in-
suffisant rénal à un néphrologue doit être faite, tant au-
près de la population qu’auprès des méde c i ns généra l i s t e s,
mais aussi spécialistes (card io l o g u e s, dia b é t o l o g u e s, in-
t e r n i s t e s, pédia t re s, méde c i ns scolaire s, méde c i ns du tra-
vail…).
Il faut définir un taux de créatinine ou un niveau de clai-
ra nce de la créatinine à partir duquel il de v rait être im-
p é ratif d’assurer un suivi néphro l o g i q u e. Il est à noter que
les no r males de la créatininémie ont été revues à la baisse.
C e p e nda nt, il faut toujours calculer la claira nce de la créa-

t i n i ne pour conna î t re le niveau réel de l’ins u f fis a nce ré-
nale (formule de Cockcroft et Gault).
Il est en effet important d’améliorer le traitement des in-
s u f f i s a nts rénaux chroniques au stade non terminal, en
luttant contre l’hypertension, l’anémie, les dérèglements
hy dro é l e c t ro l y t i q u e s, l’hy p e r p a ra t hy ro ï d ie, etc., afin de ra-
lentir la progression de la maladie vers le stade terminal
et de préparer la suppléance future, si celle-ci de v ie nt né-
cessaire.
On sait aujourd’hui que la mortalité et la morbidité dans
les pre m i è res années de dialyse sont diminuées lorsque
les ins u f f i s a nts rénaux sont suivis de façon efficace au
stade de la pré-dialyse.
Par ailleurs, il est prouvé que l’acceptation de la dia l y s e
hors cent re et la tra ns p l a nt a t ion sont favorisées par un
tel traitement au stade pré-dialyse.

3 - Le troisième objectif, enfin, est de prévenir les com-
plications à moyen et long terme de l’insuffisance rénale
c h ronique (card io - v a s c u l a i re, ostéo-artic u l a i re, ne u ro l o-
g i q u e, etc.) par une prise en charge en dialyse la plus pré-
coce possible (stade à définir).

I I•
L’information de l’insuffisant rénal 
au stade préterminal

Afin de dédramatiser le passage en dialyse, il faut prépa-
rer les patie nts à la vie qu’ils pourra ie nt avoir en tra i t e-
me nt de suppléanc e. Av a nt le stade terminal de leur in-
suffisance rénale, il faut les informer sur les avantages et
i nc o n v é n ie nts de chaque mo dalité de tra i t e me nt y com-
p r i s, bien sûr, la tra ns p l a nt a t ion, pour leur perme t t re de
se préparer et de choisir celui qui leur semble le mie u x
a dapté à leur cas. Cela leur perme t t ra aussi d'org a n i s e r
leur vie prof e s s io n nelle et fa m i l ia l e, compte tenu de cette
nouvelle contrainte.
La re c he rc he de l’autono m ie ma x i male du patie nt (compte
t e nu de ses hand icaps et de ses capacités) sera privilé-
g i é e, surtout en ho r s - c e nt re, mais aussi au cent re lourd.
Tous les ins u f fis a nts rénaux do i v e nt do nc recevoir une in-
formation concernant les différentes méthodes de traite-
me nt possibles, même si une prise en charge autono me
n’est pas envisagée.
Cette info r ma t ion de v rait être dispens é e, comme cela se
fait déjà dans certains centres, par des équipes multidis-
c i p l i na i res (médecin, infir m i è re, assistante socia l e, diété-
t ic ie n ne, psycho l o g u e, patie nts) et avec l’aide de supports
pédagogiques audiovisuels et/ou écrits.
Une fo r ma t ion minimale doit être donnée à tous les pa-
t ie nt s, quel que soit leur mo de de tra i t e me nt (rôle du re i n
dans l'organisme ; éléments essentiels à la bonne qualité
du traitement donc de vie, en particulier durée de la dia-
l y s e; règles d’hy g i è ne ; no t io ns conc e r na nt la sig n i fic a t io n
de certains résultats d'exa men, en partic u l ier le io no-
gramme; notions de diététique…).
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Les bénéfices potentiels en sont multiples :
• meilleure acceptation du traitement,
• amélioration du bien être et de la qualité de vie de l'in-
suffisant rénal,
• meilleure réhabilitation professionnelle et sociale,
• taux mo i ndre d’ho s p i t a l i s a t io ns en début de tra i t e me nt ,
entraînant une meilleure qualité de vie et un gain écono-
mique.

D I A LY S E
I•
Conditions administratives 
pour assurer la qualité du traitement

Les pouvoirs publics et les soig na nts do i v e nt tout fa i re
pour que l’ins u f fis a nt rénal accède à une bonne qualité de
v ie. Cela suppose l’optimisation des mo y e ns mis en œuvre.
Les néphrologues de v ra ie nt pouvoir pre s c r i re la dialyse la
plus appropriée à leurs patients. Il est donc important de
d é finir les critères de la dialyse optimum, compte tenu du
ma t é r iel le plus perfo r ma nt da ns l’état actuel des conna i s-
s a nc e s, de la mo r p ho l o g ie et du comporteme nt du patie nt .

On conçoit que les pouvoirs publics recherchent des éco-
no m ies de coûts. Celles-ci sont acceptables à cond i t io n
qu’elles ne re me t t e nt pas en cause la qualité du tra i t e-
ment.

1• Carte sanitaire

Depuis 20 ans, la FNAIR répète que le blocage du nombre
de postes de dialyse a conduit à pratiquer de ma u v a i s e s
séances d'épuration, à fabriquer des grabataires, où, pire
encore, à entraîner des décès prématurés !
Le tra nsfert des re s p o nsabilités décisio n na i res sur les
Agences Régionales d’Hospitalisation n'a rien arrangé. En
effet, da ns certaines régio ns, celles-ci cont i nu e nt à blo-
quer le nombre de postes, n’officialisant souvent que des
s i t ua t io ns ex i s t a ntes en régularisant des postes "pira t e s " ,
ou, qua nd elles autorisent la création de nouveaux postes,
le font pour des centres de 6 à 8 postes, difficiles à orga-
niser.
Ac t u e l l e me nt, l'augme nt a t ion du no m b re de patie nts et la
l i m i t a t ion du no m b re de postes condu i s e nt inexo ra b l e me nt
les équipes à multiplier le nombre de patients par poste,
puisqu'il faut bien satisfaire la demande.
On sait que la raison invoquée pour justifier ces blocages
était d'obliger les méde c i ns à fa i re du hors cent re, ma i s
on sait également que le succès de la transplantation ré-
nale chez les plus jeunes des patients (donc ceux concer-
nés par le ho r s - c e nt re) limite cette possibilité. L'aug-
me nt a t ion du no m b re de patie nts âgés ne pouvant être
t ra ns p l a ntés justifie une augme nt a t ion importante du
nombre des centres ambulatoires.

On voit ma i nt e na nt certaines équipes traiter jusqu'à 6 pa-
t ie nts par 24 he u re s, soit 12 patie nts par poste, ce qui
p e r met de dialyser 100 patie nts pour un cent re de 8 postes
de dia l y s e! Ceci oblige à pratiquer des séances de 3 he u re s,
ou 3 heures et demie, avec l'accord tacite des patients, à
qui l'on n'en a pas expliqué suffis a m me nt les cons é q u e nc e s
n é fastes sur la qualité de leur tra i t e me nt, sa mo r b idité et
leur durée de vie.
Toutes les études et ex p é r ie nces ont démo ntré qu’une dia-
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lyse très courte de 3 heures ou 3 heures trente entraîne,
à court ou moyen terme, une morbidité et une mortalité
très important e s, ce qui do n ne aux patie nts des cond i-
t io ns de vies inhu ma i ne s, en termes de cont ra i ntes (ré-
gime, médicaments…) et de complications (neuropathie,
a r t é r io p a t h ie, coro na ro p a t h ie, etc.), avec, pour résultat,
des dépenses suppléme nt a i res dues à des ho s p i t a l i s a t io ns
répétées, à la nécessité d’une surveillance accrue en dia-
lyse et à une augme nt a t ion du hand icap de ces personne s.
Il n’est pas acceptable de voir aujourd ’ hui les ARH obli-
ger les cent res à dialyser un ma x i mum de ma l a des par poste
de dialyse.

Pour la FNAIR, il faut, dans les délais les plus courts :
• Sortir de l'équipement lourd les générateurs de dialyse
qui n'ont rien à y fa i re. Un générateur n’est pas compa-
rable à un appareil de RMN et n’enge ndre pas de dépens e,
car on ne dialyse pas par plaisir. Leur achat et leur re-
nouvellement ne devraient donc pas entraîner comme ac-
t u e l l e me nt la nécessité de mo nter des do s s iers très im-
p o r t a nt s. Le blocage de ces généra t e u r s, comme la
limitation du nombre de postes sont aberrants. Il y a des
malades à traiter, et, que l’on diminue ou pas le nombre
de postes, ils seront traités et leurs séances seront factu-
r é e s ; par cont re, ils sero nt mal soignés si l’on sature les
postes.
• Définir les caractéristiques d'une bonne dia l y s e, ada p-
tée au patie nt en ma t é r iel et en du r é e, mais aussi en prix
de séanc e, en tena nt compte d'une bonne utilisation de
l ' é r y t h ro p o ï é t i ne, do nt la pre s c r i p t ion est à no t re avis tro p
limitée.
• Autoriser des activités pour les cent res en no m b re de
s é a nces annu e l l e s, ce chiffre étant indexé sur l'augme n-
t a t ion prévisible du no m b re de ma l a des (actuelleme nt en-
viron 8 % par an) et non pas en nombre de postes. Cela
permettra à ces centres de mettre en place un nombre de
g é n é rateurs suffis a nt pour traiter les patie nts en fo nc t io n
de leurs besoins de dialyse, en rapport avec leur cas par-
ticulier (âge, morphologie, typologie…).
L'expérience de la typologie est une bonne avancée, mais
il est impéra t i v e me nt nécessaire de supprimer l’ins c r i p t io n
des générateurs de dialyse de l’équipement lourd.

Nous voudr io ns fa i re re ma rquer que la carte sanitaire avait
pour but de sortir les patients des centres et de les faire
dialyser en structures autonomes, mais aussi, très certai-
ne me nt permettait aux pouvoirs publics de mieux enc a-
drer les dépenses de santé consacrées à la dialyse. Il faut
bien reconnaître que cela est un échec.
Toutes les me s u res proposées par la CNAMTS, qu'elles soie nt
de diminu t ion du prix de séance ou de diminu t ion des ho-
noraires, sont faites à l'aveugle, sans référence à la qua-
lité de la dia l y s e, sans tenir compte de leurs cons é q u e nc e s
sur la qualité du traitement. Le dernier exemple en est la
fixa t ion d’un OQN conc e r na nt la dialyse égal à zéro en 2001
(l’OQN ou objectif qua ntifié na t io nal est l’augme nt a t io n
autorisée pour l’année : il est do nc nul en ce qui conc e r ne

la dialyse en 2001).
No t re pro p o s i t ion d'autoriser une activité globale en
nombre de séances annuelles permettrait de mieux enca-
drer l'enveloppe fina nc i è re prévisio n nelle pour un cent re
de dialyse.
La possibilité d'organiser le planning et le temps de s
s é a nces de dialyse selon les besoins des patie nts dimi-
nuerait les dépenses pour chaque patient par une baisse
de la morbidité.
Il convie nt, pour éviter tout déra p a ge, de limiter le no m b re
de patie nts par 24 he u res suivis par un même médecin. Il
s e rait utile de définir un temps minimum de séanc e, par
exemple de 4 heures 30.
Enfin, il faut prévoir une adaptation pour les patients en
d é p l a c e me nt, par exe m p l e, les prévoir hors de cette ré-
glementation.

2• Registre national

Il n’existe à ce jour toujours pas de re g i s t re na t io nal, bie n
qu’il ait été décidé par le Ministère de la Santé que le tra-
vail fait sur la typologie de v ra être repris par le gro u p e
R.E.I.N. qui de v ra travailler en collabora t ion avec l’EfG
pour la cent ra l i s a t ion et l’ex p l o i t a t ion des données info r-
matiques.
R a p p e l o ns que le R.E.I.N. (réseau épid é m iologique d’in-
fo r ma t ion en néphro l o g ie) est un recueil na t io nal des do n-
nées des patie nts ins u f f i s a nts rénaux dialysés et tra ns-
p l a nt é s, en cours de réalisation, mais non enc o re
fonctionnel à ce jour.
On ne peut prétendre me ner une politique de santé sé-
rieuse sans établir de registre national.

Ce re g i s t re de v ra perme t t re de conna î t re le no m b re de pa-
t ie nts tra i t é s, avec quel ma t é r iel, selon quelles mo da l i t é s,
pour quels résultats (mortalité, mo r b idité), ainsi qu’un
certain no m b res de données de suivi médical (résultats
b io l o g i q u e s, cliniques, adaptabilité socio p rof e s s io n ne l l e … )
Il nous paraît important que le Ministère de la Santé par-
t icipe à ce travail, afin de re ndre ce re g i s t re inc o nt o u r-
nable et de lui do n ner le support régleme nt a i re nécessaire
à son fo nc t io n ne me nt. Par exe m p l e, aucun re no u v e l l e me nt
d ’ a u t o r i s a t ion ne de v rait être possible sans imposer une
i n fo r ma t i s a t ion de chaque poste de dia l y s e, les do n n é e s
é t a nt cent ralisées au niveau des struc t u res de tra i t e me nt ,
afin d’être transmises au groupe R.E.I.N. (cette organisa-
t ion doit répondre aux règles de la C.N.I.L., avec tra ns-
mission des données respectant l’anonymat).
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3• Structures et organisation 
du traitement

3•1 Organisation des centres ambulatoires

Ces centres ne devraient être réservés qu’à des patients à
pathologies lourdes, c’est-à-dire ayant plusieurs patholo-
g ies associées à l’ins u f f i s a nce rénale et/ou une autono-
m ie rédu i t e. A titre exc e p t io n nel, une déro g a t ion pourra i t
ê t re admise pour des patie nts sans patho l o g ie associée
mais demeurant à proximité du centre. La typologie per-
mettrait de garder les patients dans les centres si tel est
leur désir, et ils coûteraient dans ce cas moins cher qu’en
autodialyse.
Une présence médicale spécialisée doit être oblig a t o i re
avec un no m b re suffis a nt de méde c i ns par ma l a de. Il en
est de même en ce qui conc e r ne le personnel para m é d i-
cal : infirmiers, aides-soignants…

Il convie ndrait de fixer le fo r fait de dialyse en tena nt
compte d'un certain no m b re de critères basés sur les tech-
niques employées (me m b ra nes perfo r ma nt e s, généra t e u r s
de point e, dialysat, lig ne s, tra i t e me nt d’eau), les ho ra i re s
(de nuit, de soirée, de jour), la durée des dialyses.
La no t ion de désinfection des circuits des généra t e u r s, de s
c i rcuits d’eau ainsi que des emplaceme nts occupés par les
patients, ne devrait même pas devoir être évoquée.

Un no m b re suffisant de postes de replis doit être prévu
pour les dialysés des structures hors centre.

Il faut noter que, compte tenu de l’explosion actuelle du
nombre de malades «lourds» (50 % des malades qui arri-
v e nt actuelleme nt en dialyse ont plus de 65 ans), le no m b re
de cent res ambulatoires à autoriser de v rait no t a b l e me nt
a u g me nt e r, en re m p l a c e me nt d’un certain no m b re de
fausses unités d’autodia l y s e, do nt la situa t ion, loin de tout
centre ambulatoire, entraîne un risque vital pour les ma-
lades qui y sont traités, et dont l’état de santé n’est pas
adapté à ce type de structure.
L’ a u t o r i s a t ion d’ouverture de cent res par l’ARH de v rait pré-
ciser le prix de séance avant la mise à disposition aux pa-
t ie nt s, car sinon, si le prix alloué s’avère trop faible après
le déma r ra ge, les patie nts servent d’otage, créant ens u i t e
un déficit qui augmente sans cesse pour la structure.
A égalité de prix de séance, les régions qui transplantent
peu et qui font peu de hors centre ont des patients sans
problème, ce qui entraîne une lucrativité importante.
Par cont re, da ns les régio ns qui tra ns p l a nt e nt beauc o u p
et qui font beaucoup de hors centre, les patients dialysés
en cent re sont très lourds et la struc t u re est défic i t a i re
avec les même prix de séance.

3•2 Organisation de la dialyse autonome

3.2.1 Hémodialyse à domicile

Il est nécessaire de réhabiliter l’hémo d ialyse à do m ic i l e
c a r, en de hors d'une tra ns p l a nt a t ion réussie, c’est elle qui
apporte la meilleure qualité de vie (choix des horaires et
des jours de dialyse, dialyse à la maison).
Elle a un moindre coût direct et indirect, et ne nécessite
aucun transport particulier.
Il faut privilégier l’autono m ie la plus complète possible,
s a ns do c t r i ne int a ngible et perme t t re l’int e r v e nt ion d’une
infirmière.

Il est nécessaire de motiver les prescripteurs et les ma-
lades :
– astre i nte médicale rémunérée disponible 24h/24 (au
moins une consultation par semaine),
– matériel fourni aux patients acceptant la dialyse à do-
micile aussi performant que dans les autres structures,
– re v a l o r i s a t ion de l’indemnité de la personne accompa-
g na nt e, en pre na nt pour base d'inde m n i s a t ion de celle-ci,
les 3/7e de la ma j o ra t ion pour tie rce personne (3e c a t é-
gorie d'invalidité),
– rému n é ra t ion de l’infir m i è re pour les personnes non au-
t o no mes (ins c r i p t ion de l'acte à la NGA P, comme pour l'au-
todialyse, si elle n'est pas salariée).

3.2.2 L’autodialyse

En l’absence de mise en place de la typologie, nous pro-
posons que l’autodialyse soit définie de deux façons dif -
férentes :
– l’autodialyse «vraie» (respectant la notion de substitut
de la dialyse à do m ic i l e, et un patie nt par poste), à cond i-
t ion qu’il y ait un vrai désir d’autono m ie de la part des pa-
t ie nt s, avec le coura ge d’assumer son tra i t e me nt, de mo n-
ter et de démo nter sa ma c h i ne, de la stériliser et de la
nettoyer,
– le mini-centre «allégé» (où l’on dialyserait les patients
non autonomes, mais ne relevant pas du centre «lourd»).
Ces deux types de prise en charge de v ra ie nt pouvoir co-
exister dans la même structure. Pour ces deux types d’or-
g a n i s a t ion, les mo dalités de v ra ie nt être défin ie s, mais avec
un taux de rému n é ra t ion différe nt, la seconde mo da l i t é
n é c e s s i t a nt une présence infirmière plus important e. Il
c o n v ie ndrait aussi de codifier un suivi médical (par exe m p l e
uneconsultation par semaine), et la présence d’un méde-
cin une fois par semaine et par groupe de malades.

Po u rq uoi ne pas prévoir ce ge n re de struc t u re à l’int é r ie u r
des cent res lourds ex i s t a nts ou à proximité, perme t t a nt
aux ma l a des qui le désire nt ou le peuvent, de s’autodia-
lyser aux horaires qui leur conviennent?
Il faut libérer très rapidement la création de postes hors
c e nt re plus ou mo i ns bloquée par la loi de 1991, et ap-
pliquer la circ u l a i re DU/E03/EM2/97 N°159 du 9 mars 1997
du ministère des affa i res socia l e s, dire c t ion des hôpitaux,
qui prévoyait que la création d’autodialyse n’était pas li-
m i t é e, mais qu’elle devait être autorisée par les ARH. Cer-
taines ARH sont très pointilleuses et demandent des dos-
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s iers très important s, avec les no ms des patie nt s, se ré-
s e r v a nt de ne pas do n ner leur autorisation si tous les point s
ne sont pas définis, alors même que le besoin est réel.
D a ns la me s u re où l’on ne fait pas de différe nce ent re
c e nt res allégés et autodialyse vra ie, il convie nt de défi-
nir :
– que le hors centre s’adresse à des patients répondant à
certains critères d’autonomie et de risque faible de com-
plications en dialyse,
– la nécessité d’un poste par patient,
– une surface minimum par poste (12 m2),
– que le patient doit être formé à préparer son matériel,
– que la surveillance doit être effectuée par une personne
formée à la dialyse,
– la possibilité de bénéficier d'horaire à la carte,
– l'indemnisation du travail du patient, à condition qu’il
soit totalement autonome.

La rému n é ra t ion de l’infirmière doit être prévue da ns le
tarif de la séance si elle est salariée. Si l’on garde la tari-
fic a t ion actuelle (dialyse à do m icile), il faut prévoir une
i ns c r i p t ion de l’acte à la No me nc l a t u re Générale des Ac t e s
P rof e s s io n nels (NGA P ) : par exemple AMI 13 comme prévu
par la circulaire de 1983.

3.2.3 Dialyse péritonéale

Une information doit être donnée à tous les patients sur
les possibilités de la dialyse péritonéale, continue ambu-
l a t o i re ou automa t i s é e, comme pour toutes les autres tech-
niques (témoignages de patients, vidéo, etc.).
Le choix des poche s, avec les nouveaux liquides de dia-
lyse, est important pour la qualité de la dialyse
Pour être effic a c e, la dialyse péritonéale coûte plus che r
qu’elle n’est payée.
La dialyse péritonéale automatisée doit être développée.
Le re m b o u r s e me nt du ma t é r iel nécessaire à cette tech-
nique doit être possible et prévu en fo nc t ion du surc o û t
engendré.

3•3 Dialyse pédiatrique

Les enfa nts ins u f fis a nts rénaux ont des besoins partic u-
l ie r s. La cont ra i nte de la dialyse les empêche bien souvent
de suivre une scolarité ou des études normales, en parti-
c u l ier pour les études seconda i res et supérie u re s. Il sera i t
souhaitable de leur permettre de prévoir leurs dialyses à
des heures leur permettant de suivre leurs cours.
Des cours pourra ie nt par ailleurs être prévus au sein de s
c e nt res de tra i t e me nt (Int e r net, télévisio ns, présence d’en-
seignants).
Un Institut da ns lequel sera ie nt pratiqués les tra i t e me nt s,
en même temps que serait poursuivie la fo r ma t ion de s
jeunes dialysés pourrait être créé.

II - Qualité des soins

1• Qualité en hémodialyse

L ' h é mo d ialyse de qualité est celle qui ma i nt ie nt le patie nt
en bon état général, en prévena nt l'apparition des com-
plications à court et long terme et qui permet à l'insuffi-
sant rénal de mener une vie aussi proche que possible de
la normale pour son âge.
Il faut absolume nt définir des critères minimaux (un
c o ns e nsus semblant difficile à obtenir) pour la réalisatio n
de cette hémodialyse de qualité.
Av a nt tout, un bon abord vasculaire est fo nda me ntal pour
u ne bonne épura t ion, avec un bon débit (enviro n
300 ml/mn), sans phénomène de recirculation.

Moyens à mettre en œuvre pour obtenir une bonne
qualité de traitement :

– pro duc t ion en lig ne d’une eau pour hémo d ialyse de qua-
lité ultra-pure, qui reste à définir dans une circulaire mi-
n i s t é r ielle enc o re à l’étude, de v a nt perme t t re d’obtenir un
soluté de dialyse stérile et apyro g è ne (respect des re-
c o m ma nda t io ns du ma nuel de bonne pratique de la pro-
duction d’eau pour hémodialyse, de la circulaire sur l’hé-
modiafiltration et de la circulaire en préparation sur l’eau
pour hémodialyse),
– tampon bicarbonate,
– maîtrise de l'ultrafiltration,
– désinfection du générateur et des surfaces de l'appareil
entre chaque patient,
– me m b ra ne biocompatible de surface égale ou supérie u re
à un mètre carré, adaptée au poids du patient,
– pas de réutilisation du dialyseur,
– durée mo y e n ne de séance de cinq he u res (soit tro i s
s é a nces de cinq he u res par sema i ne) pour un patie nt d'un
poids moyen de 65 kg. Un temps de séance plus court ne
de v rait être réservé qu'aux patie nts de petit poids ou ayant
une diurèse résiduelle supérieure à 1 litre par jour. A l'in-
verse, un poids plus important nécessiterait un temps de
dialyse proportionnellement plus long.
L ' h é mo d ia fil t ra t ion ne de v rait pas rédu i re le temps de dia-
lyse de plus de 15 %, compte tenu du facteur temps né-
cessaire aux échanges cellules-sang.
On rappelle que, quelles que soient les performances des
ma t é r iels et techniques employés, l'épura t ion des mo l é-
cules de poids mo l é c u l a i re cro i s s a nt de ma nde pro p o r t io n-
nellement un temps d'épuration plus long.

Une dialyse de bonne qualité doit permettre d’obtenir un
KT/V pro c he de 1,5, voire supérie u r, et un pourc e nt a ge de
réduction de l'urée supérieur ou égal à 70 %.

Critères cliniques témoignant d'une bonne qualité du
traitement :
– état nu t r i t io n nel satisfa i s a nt (ceci nécessite une sur-
veillance de l’état nutritionnel au moins annuelle, un ap-
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port protidique de 1,2 g/kg/jour, un apport calorique de
30 à 35 kcal/kg/jour),
– pre s s ion artérielle no r ma l e, si possible sans recours aux
médicaments antihypertenseurs, grâce à une dialyse suf-
fisamment longue et à un bon ajustement permanent du
poids sec,
– prise de poids maximum souhaitable ente les dialyses :
3 % du poids du corps en sema i ne et 5 % le week-end,
– absence d'anémie : le tra i t e me nt par érythro p o ï é t i ne
(EPO) ne doit pas masquer l'insuffisance de dialyse. Pour
un certain no m b re de patie nt s, les doses d'EPO pourra ie nt
être réduites avec un temps de dialyse plus long,
– bilan hydrique, électrolytique et acido-basique normal.
La réserve alcaline doit être supérieure ou égale à 25,
– contrôle de la calcémie et de la pho s p ho r é m ie pour évi-
ter l'hyperparathyroïdie,
– contrôle des lipides.

En l'absence de patho l o g ies associées, le tra i t e me nt id é a l
de v rait re s t a u rer les capacités physiques du patie nt et lui
p e r me t t re de me ner une vie aussi pro c he de la no r ma l e
que possible.
La qualité de dialyse ne peut pas avoir une définition fi-
g é e, elle doit évoluer en fo nc t ion des progrès des tech-
niques et des connaissances.

2• Durée du traitement

Toutes les études mo nt re nt qu’une durée he b do ma da i re
t rop courte de tra i t e me nt en hémo d ialyse augme nte la
mortalité et la morbidité des dialysés.
Un minimum de 12 à 15 he u res par sema i ne est nécessaire
pour une épuration suffisante n’entraînant pas de consé-
quence préjudiciable à la santé et, par conséquent, assu-
ra nt une qualité de vie et une réhabilitation satisfa i s a nt e s.
En effet, une durée de dialyse trop courte est invalidante
et ne permet pas de répondre aux nécessités de la vie cou-
rante; elle entraîne une dégradation progressive de l’état
de santé. De plus, une dialyse plus longue est plus douce
et mieux supportée par les patients.
La durée de dialyse doit être adaptée au poids du patie nt .

3• Qualité du dialysat

Les solutions concentrées pour hémodialyse et l’eau uti-
lisée ma s s i v e me nt pour leur dilution do i v e nt satisfa i re aux
ex ige nces des mo no g ra p h ies de la pharmacopée do nt elles
font l’objet.
Ce sont do nc des pro duits pharma c e u t i q u e s. Ainsi, lors de
la conc e p t ion d’une ins t a l l a t ion de tra i t e me nt d’eau, un
c a h ier des charges doit être élaboré pour l’essent iel par
les pharmaciens et les techniciens biomédicaux.
E ns u i t e, cette ins t a l l a t ion de v ra surtout être suivie et sur-
veillée régulière me nt. La fréquence des opéra t io ns de ma i n-
t e na nc e, de désinfection et des contrôles sera déterminée
(ou spécifiée) en fonction de l’activité du centre.
Il est en effet indispensable pour la sécurité des patients

de prévenir toute contamination bactérienne ou tout re-
largage de produits potentiellement toxiques
(désinfection, calcium, métaux…).
Les dialysats do i v e nt être ind i v idualisés en fo nc t ion de s
besoins des patients et non standardisés (ce qui se passe
aujourd’hui par mesure d’économie).

4• Qualité des membranes 
et des dialyseurs

D’après toutes les étude s, la Cupro p h a ne® ent ra î ne une
plus gra nde réactivité des milieux biologiques que les me m-
b ra nes dites «biocompatibles». Par ailleurs, les me m b ra ne s
modernes sont plus performantes.
La FNAIR de ma nde l’arrêt de la pre s c r i p t ion de me m b ra ne s
C u p ro p h a ne® ou de me m b ra nes dérivées de la cellulose.

5• Les bonnes pratiques d’hygiène 
en dialyse

La prévent ion des infectio ns no s o c o m ia l e s, no t a m me nt vi-
rales, dans le cadre des différentes techniques de dialyse
est un sujet de préoccupation pour les re s p o nsables de la
FNAIR et de nombreux adhérents.
Entre autres, nous rappelons que la désinfection des gé-
nérateurs entre chaque patient est obligatoire.
Le lavage des ma i ns à chaque ma n i p u l a t ion, ent re chaque
malade, ainsi que le port de gants à usage unique, chan-
gés ent re chaque ma l a de, do i v e nt être respectés par les
infirmiers.
L’ e nt re t ien régulier (ne t t o y a ge et désinfection au mo i ns
u ne fois par jour) des locaux et du mo b i l ier ne doit pas
être négligé.
La circulaire DGS n° 51 du 29/12/1994 interdit la réuti-
lisation du matériel jetable.
Tout le monde est concerné, du médecin à l’agent de ser-
v ice en passant par le patie nt, mais il apparaît que les in-
firmiers sont en première ligne pour le respect des règles
d’hygiène à mettre en œuvre. Leur responsabilité est en-
gagée selon l’article 3 du décret du 15/03/1993.
Pour appliquer le plus effic a c e me nt possible les règles d’hy-
giène, il est impératif que les postes de dialyse et le per-
s o n nel soie nt en no m b re suffisant, afin que chaque pa-
tient bénéficie d’un temps de dialyse adapté à son cas et
que l’hygiène soit respectée.
L’ é v o l u t ion des risques infectieux est inc o n nue (virus à
d é c o u v r i r, particules infectantes non connues…). Le do u t e
et l’inconnu doivent profiter au patient.
La FNAIR de ma nde que les bonnes pratiques d’hy g i è ne
s o ie nt rédigées d’une façon of fic ie l l e, et affichées da ns les
c e nt res de dialyse à la vue du personnel médical, para-
médical et des patients. Ces derniers devront être formés
aux règles d’hygiène de base comme le lavage du bras de
la fistule et aussi le lavage régulier des ma i ns, plusie u r s
fois par jour.

F N A I R  -  S e p t e m b r e  2 0 0 1 1 0



6• Examens complémentaires 
de surveillance

Leur prescription doit être adaptée à chaque patient. Les
examens systématiques, ne découlant pas d’une réflexion
p r é a l a b l e, sont source de surcoût. Les néphrologues de-
v ra ie nt en harmoniser les pre s c r i p t io ns d’un cent re à l’autre
en se de ma nda nt si tel ou tel exa men est contributif ou
pas.
Les dialysés sont des patie nts hy p e r m é d ic a l i s é s, il fa u t
chasser l’inutile qui génère à tort de l’angoisse chez les
malades et qui entraîne un réel gaspillage.
La pério d icité optimale des exa me ns compléme nt a i res n’a
pas été scientifiquement établie.
Une confére nce de cons e nsus aborda nt ce thème doit être
réalisée, permettant d’instituer des règles de bonne pra-
tique pour la surveillance du traitement par dialyse.

7• Diététique

La diététique fait partie int é g ra nte du tra i t e me nt. Au s s i
doit-elle être comprise par le patient. Seule une diététi -
cienne connaissant l’IRC, la dialyse et le mode de vie du
ma l a de, saura expliquer effic a c e me nt la ge s t ion des re p a s,
c e r t a i ne me nt d’une ma n i è re plus agréable et attra c t i v e
que la remise au patie nt d’une liste d’alime nts int e rd i t s.
Il est re g rettable que, de nos jours, certains ins u f fis a nt s
r é naux, dialysés ou gre f f é s, n’aie nt jamais re nc o ntré de
diététicienne.
A p p re ndre à gérer ses repas effic a c e me nt, en garda nt le
souci de l’agréable et de la convivialité, permet d’accep-
ter plus sûre me nt cette cont ra i nte avec une bonne inc i-
dence sur la morbidité future.
Il faut conserver le sens de la mesure : en effet, tout ré-
g i me excessif aboutit soit à un rejet de celui-ci, soit à une
dénutrition.

8• Psychologie

L’ i ns u f fis a nce rénale chronique n’est pas systéma t i q u e me nt
s y no ny me de trouble de la personnalité ou de tro u b l e s
mentaux. Cependant, tout le monde n’est pas capable de
réagir et de gérer sereinement le traumatisme que repré-
s e nte fo rc é me nt un tra i t e me nt aussi astre ig na nt que la
dialyse ou la transplantation.
Il serait souhaitable que des cons u l t a t io ns de psycho l o g u e
soient organisées dans les centres de dialyse et de trans-
p l a nt a t ion, et qu’elles soie nt prévues à la no me nc l a t u re
des actes prof e s s io n ne l s. L’ a c t ion psychologique do i t
s ’ é t e ndre égaleme nt (et peut-être même surtout!) aux per-
s o n nels soig na nts s’occupant du tra i t e me nt de l’ins u f f i-
s a nce rénale (méde c i ns, infir m i è r ( e ) s, aide s - s o ig na nt ( e ) s ) .

9• Évaluation de la qualité 
du traitement

La FNAIR déno nce le fait que depuis plusieurs années au-
c u ne réelle évalua t ion des pratiques de tra i t e me nt (dia-
lyse et tra ns p l a nt a t ion) n’ait été mise en place da ns no t re
p a y s. Cela passe par l’établisseme nt du re g i s t re na t io na l
déjà cité.

La FNAIR demande que des critères de qualité soient en-
fin définis afin de pouvoir effectuer des compara i s o ns
multi-centriques.
C e r t a i ns critères semblent aujourd ’ hui admissibles par tous,
tels que :
– la mesure de la pression artérielle,
– la mesure de l’hématocrite ou de l’hémoglobine,
– la surveillance de la qualité de nutrition par la mesure
de l’albuminémie,
– la surveillance de la qualité des séances de dialyse par
le calcul du KT/V et la me s u re du taux d’ex t ra c t ion de l’urée,
– la mesure du temps de dialyse,
– la comparaison des résultats selon les critères précé-
dents, selon les matériaux (membranes, tubulures, etc.),
selon les appareils utilisés (généra t e u r s, type de dia l y s a t )
et selon la qualité de l’eau.
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I I I •
Hébergement gériatrique et dialyse

Étant donné le vieillissement de la population des insuf-
f i s a nts rénaux, des solutio ns do i v e nt être trouvées pour
p e r me t t re le ma i nt ien à do m icile ou l’héberge me nt et le
traitement des personnes âgées dialysées.

D a ns la me s u re du possible, le ma i nt ien à do m icile do i t
ê t re facilité, en partic u l ier par la mise en place d’une pre s-
tation dépendance.
Il faut créer des unités de dialyse soit dans des sections
de cure médic a l e, soit da ns certaines ma i s o ns de re t ra i t e.
Il faut favoriser l’implantation de centres de dialyse am-
bulatoires proches d’une maison de retraite.
Pour ce fa i re, appliquer les directives de la lettre DA S / BAG
du 13 j a n v ier 1998 de la Dire c t ion de l’action socia l e / s o u s
d i re c t ion de la réada p t a t ion, de la vieillesse et de l’aide
sociale qui concerne notamment les «soins techniques en
rapport avec les pathologies dont souffrent les personnes» .
Le décret n° 99-316 du 26 avril 1999, relatif aux modali-
tés de tarific a t ion et de fina nc e me nt des établisseme nt s
h é b e rge a nt des personnes âgées dépenda nt e s, énu m è re
les principes généraux :
1 – un tarif journalier afférent à l’établissement,
2 – un tarif journalier afférent à la dépendance,
3 – un tarif journalier afférent aux soins.
La FNAIR reste vig i l a nte qua nt à l’applic a t ion de ce décre t
qui fixe la liste des prestations prises en compte, notam-
me nt les séjours et int e r v e nt io ns de services de suppléanc e
aux ins u f f i s a nts rénaux et re s p i ra t o i res chro n i q u e s, les
exa me ns médicaux nécessitant le recours à des équipe-
ments matériels lourds, les transports sanitaires. Ces dif-
férentes prestations sont à la charge de l’assurance mala-
die.

I V •
Déplacements et vacances 
des dialysés

Le maintien en activité professionnelle de nombreux dia-
lysés pose le pro b l è me des déplaceme nts prof e s s io n ne l s
ou de loisirs.
Les déplacements professionnels et touristiques des dia-
lysés sont nécessaires à une qualité de vie no r male et à
une bonne réinsertion dans la vie active.
Par le passé, ces déplaceme nts ont été jugés suffis a m me nt
utiles à nos adhére nts pour qu’une sous-commission mi-
nistérielle ait été chargée de ce problème. N’oublions pas
q u ’ u ne des cont ra i ntes de la dialyse a longtemps été de
ne pas pouvoir se déplacer comme tout autre citoyen.
La FNAIR apprécie qu’actuelleme nt un dialysé puisse se
déplacer dans les pays de la CEE sans trop de contraintes
a dm i n i s t ra t i v e s, grâce à l’établisseme nt d’un imprimé E111
p e r s o n nalisé et limité da ns la du r é e. Nous souhaitons que
cette facilité soit octroyée pour l’ensemble des pays pra-
t i q ua nt l’échange de dia l y s e, da ns le cadre d’accords in-
ternationaux de réciprocité.

Puisque la réorganisation de la dialyse en France est pré-
v u e, il faut y int é g rer les déplaceme nts des patie nt s, et
en particulier autoriser des postes de dialyse supplémen-
t a i res réservés aux vacanc e s. Par ailleurs, l’érythro p o ï é-
tine doit pouvoir être délivrée au patient, lorsqu’il est en
v a c a nc e s, de la même façon que lorsqu’il dialyse da ns son
centre habituel (voir plus loin).
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T R A N S P L A N TAT I O N
I •
P r é l è v e m e n t

1• Situation du problème

Av a nt toute tra ns p l a nt a t ion d’org a ne, il y a un prélève-
ment.
En 1993, le no m b re d’org a nes disponibles pour la tra ns-
p l a nt a t ion était suffis a nt pour répondre à la de ma nde, ma l-
gré l’existence d’une proportion non négligeable de refus
de prélèveme nt par les familles touchées par un décès.
Cette rétic e nce a pro b a b l e me nt une orig i ne philosophique :
pour faire passer l’idée du prélèvement d’organes, il faut
o b l ig a t o i re me nt fa i re pre ndre cons c ie nce à chaque ind i-
v idu de l’idée de sa pro p re mort ou de celle de ses enfa nt s,
ce qui n’est pas chose facile.
Par suite d’une perte de confiance de la population vis-à-
vis du corps médical et du mo nde politique (scanda l e s, af-
fa i res et amplific a t ion médiatique) da ns les années 90-95,
le no m b re de refus de prélèveme nt avait augme nté. L’ É t a-
b l i s s e me nt français des Greffes (EfG) a été créé pour ré-
tablir la confia nce des Français vis a vis du prélèveme nt
d ’ o rg a ne s, et de mieux organiser le prélèveme nt et la tra ns-
plantation.

On peut noter (schéma 1) qu’en 2000, l’augmentation du
nombre de reins greffés s’est poursuivie.
Grâce au travail de l’EfG et aux diverses campagnes d’in-
fo r ma t ion, une amélio ra t ion notable a été réalisée par ra p-
port à 1994, mais elle est enc o re ins u f f i s a nt e. Le plan
greffe actuellement en cours devrait permettre d’amélio-
rer la situation.
Ma l he u re u s e me nt, il semblerait que l’amélio ra t ion amo r-
cée au cours des trois dernières années ait subi un recul
i m p o r t a nt au cours des six pre m iers mois de l’année 2001.

Sur le schéma 2, on peut ainsi noter que, malgré l’aug-
me nt a t ion du no m b re de greffes réalisées depuis 1997, le
nombre de patients en attente de greffe rénale au 31 dé-
c e m b re de chaque année, augme nte régulière me nt. Cela a
encore été le cas en 2001.

2• Le fichier des refus

Il est contradictoire de prévoir à la fois un fichier des re-
fus et d’obliger les équipes médicales à re c he rc her auprès
de la famille la notion d’un refus de prélèvement.
Est-il bien no r mal pour des pro c hes d’avoir à se pro no n-
c e r, à l’occasion de circ o ns t a nces dra ma t i q u e s, sur la pro p re
v o l o nté d’une personne à autoriser ou non le prélèveme nt
de ses organes?

D o n no ns la possibilité à chaque ind i v idu de
se pro no ncer sur sa volonté de son vivant .
C’est le but du fichier des refus.
C’est pourq uoi ce fic h ier doit être opposable
j u r id i q u e me nt, ce qui sig n i f ie que la no n -
i ns c r i p t ion d’une personne sur ce fic h ier de-
vrait équivaloir à l’acceptation implicite du
prélèvement de ses organes.
Il est nécessaire de mo d i fier la loi bio é t h i q u e
en ce sens.

Pour que ce fic h ier soit opposable, il fa u t
que son ex i s t e nce soit connue de chaque ci-
toyen.
Pour ce faire, des campagnes d’information
i m p o r t a nt e s, pro l o ngées et répétées do i v e nt
ê t re effectuées, da ns lesquelles, outre les
m é d ia s, la Sécurité Sociale pourrait être im-
pliquée (par exemple, inscription de l’infor-
ma t ion sur les décomptes de Sécurité So-
ciale).

L’ i ns c r i p t ion sur le fic h ier doit être aisée pour
chaque citoyen et réversible.
Elle pourrait être associée à l’eng a ge me nt de
refuser toute tra ns p l a nt a t ion pour son pro p re
compte.
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3• L’organisation du prélèvement

Il est nécessaire que les hôpitaux qui prélèvent aie nt une
organisation efficace :
– fo r ma t ion des personnels qui aborde nt la fa m i l l e, en par-
ticulier sur le plan psychologique,
– création de postes de coordinateurs locaux,
– réalisation de locaux agréables et adaptés,
– accompagnement des familles,
– mise en place de me s u res de re me rc ie me nt aux fa m i l l e s.
Les hôpitaux de v ra ie nt être informés du devenir des gre f-
fons prélevés et du résultat des greffes effectuées. Enfin,
le fina nc e me nt de cette surc h a rge de travail de v rait être
prévue dans le budget hospitalier.
Par ailleurs, la sens i b i l i s a t ion et la fo r ma t ion des pom-
p ie r s, services d’urge nce et de réanima t ion, des servic e s
de neurochirurgie doivent être renforcées.

Une me i l l e u re org a n i s a t ion du prélèveme nt perme t t ra d’aug-
menter le nombre d’organes disponibles.

4• La greffe à partir de donneur
vivant

Les équipes de transplantation, au moment où elles ren-
c o nt re nt le futur tra ns p l a nté (bilan prégreffe), do i v e nt es-
sayer de contacter la famille pour parler de la possibilité
d’effectuer la greffe à partir d’un do n neur fa m i l ial, les in-
fo r mer des réussites et des risques pour le do n ne u r, et en-
s u i t e, laisser la discussion se passer en fa m i l l e. Si une
équipe ne veut pas ent re p re ndre ce type de tra ns p l a nt a-
tion, elle doit néanmoins informer le patient des équipes
qui la pratiquent.
Cette tra ns p l a nt a t ion doit se fa i re, autant que possible,
a v a nt la mise en dia l y s e, mais peut aussi se pratiquer après
que le receveur ait été inscrit sur la liste.
Elle est celle qui donne les meilleurs résultats.
Elle permet en outre :
– d’être transplanté sans attendre la dialyse,
– d’avoir un gre f fon très compatible pour les personne s
hyperimmunisées,
– de pouvoir transplanter les personnes âgées.

Se pose le problème de la prise en charge du donneur vi-
vant lors du prélèvement d’un organe. En effet, pour l’As-
s u ra nce Ma l a d ie, le sujet prélevé n’étant pas ma l a de, la
prise en charge du prélèveme nt, de l’ho s p i t a l i s a t ion et de
ses indemnités journa l i è res ne peut être effectuées par sa
caisse de sécurité sociale. La législation n’a pas non plus
prévu cette prise en charge au titre de la caisse de sécu-
rité sociale du receveur. Par contre, il a été prévu que les
hôpitaux qui pra t i q u e nt la greffe d’org a nes à partir de do n-
neurs vivants payent sur leur budget global le prélève-
ment, l’hospitalisation, et versent eux-mêmes les indem-
nités journa l i è res au do n ne u r. C’est un coût suppléme nt a i re
pour eux, qui n’est pas fo rc é me nt prévu da ns leur budge t ,
ce qui ne favorise donc pas ce type de transplantation.

C o m me c’est l’hôpital qui pre nd en charge tous les fra i s
du donneur, et que cela est destiné à faire faire des éco-
nomies à la caisse de sécurité sociale du receveur, il fau-
drait que le législateur se penche sur ce problème et pré-
voit la prise en charge des do n neurs vivant s, int é g ra l e, et
exonérée du tic ket mo d é ra t e u r, compre na nt la prise en
charge du forfait journalier, au titre de la caisse de sécu-
rité sociale du receveur.
Cet acte altruiste devrait ainsi être favorisé.

5• L’évaluation

L’EfG évalue l’activité de prélèveme nt hôpital par hôpital.
Cette évaluation a montré des disparités importantes.
Il pourrait être mo t i v a nt pour les équipes assura nt les pré-
l è v e me nts qu’une do t a t ion leur soit versée en cas de bons
résultats leur perme t t a nt ainsi d’amélio rer leur équipe-
ment.

6• Le rôle des généralistes

Les généralistes sont pro c hes de leurs patie nt s, sur qui
leur influence est importante.
L’ i n fo r ma t ion conc e r na nt le prélèveme nt d’org a nes et le
résultat des greffes doit pouvoir passer par eux égaleme nt .
Des campagnes destinées à les sensibiliser do i v e nt être
organisées et répétées.

I I •
La greffe

1• Le fichier des receveurs

Il est géré par l’EfG à partir des de ma ndes adressées par
les centres de transplantation.
Les équipes de tra ns p l a nt a t ion ont la re s p o nsabilité de
l’inscription des malades sur la liste après une évaluation
m é d icale et psycho l o g i q u e. Les mo dalités de ge s t ion de
la liste d’attente doivent être expliquées aux malades, en
particulier les règles de priorité.

2• Gestion de la liste d’attente

Les priorités médicales actuellement en vigueur nous pa-
raissent justifiées.
C e p e nda nt, da ns une situa t ion de pénu r ie, il est impor-
t a nt de réserver la tra ns p l a nt a t ion aux réside nts sur le ter-
ritoire français et aux Français de l’étranger.
Les échanges d’organes avec d’autres pays sont, bien en-
t e ndu, tout à fait lic i t e s, da ns la me s u re où le principe de
la réciprocité est appliqué.

3• Les équipes de transplantation

Il nous paraît da nge reux de s’orie nter vers des services de
t ra ns p l a nt a t ion hy p e r t ro p h i é s, cent ra l i s a nt par exe m p l e
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toutes les greffes (rénales et autres) d’une région.
Il nous paraît jud ic ieux de conserver des cent res de diffé-
re ntes tailles ayant une appro c he non unifo r me de la tra ns-
plantation.
Par cont re, la tra ns p l a nt a t ion rénale de v rait être l’activité
unique de ces unités, bien sûr intégrées da ns le servic e
de néphrologie.
Cette ho mogénéité de l’org a n i s a t ion locale est une ga-
ra nt ie d’une me i l l e u re réussite et d’un meilleur suivi de s
transplantations.

4• Information du futur greffé

Comme le dialysé, le futur greffé doit recevoir une infor-
ma t ion ada p t é e, exhaustive et ho n n ê t e : avant a ges et in-
convénients. Elle doit comprendre une information sur la
possibilité de greffe à partir de donneur vivant.
Tout cand idat à la tra ns p l a nt a t ion de v rait recevoir un fa s-
cicule précisant le déroulement de la transplantation, les
examens qu’il aura à subir avant et après, les risques, les
résultats…
D ’ a u t re part, la possibilité de re nc o nt rer des patie nts gre f-
fés devrait lui être donnée.

5• L’évaluation

En 1998, la FNAIR de ma ndait qu’une évalua t ion de chaque
équipe de transplantation soit réalisée. C’est maintenant
le cas; cette évalua t ion est réalisée par l’EfG. Elle doit per-
me t t re, par le retour d’info r ma t io ns aux équipes de tra ns-
plantation, une amélioration globale des résultats.

I I I •
Suivi des transplantés

1• Surveillance des malades

Le suivi des tra ns p l a ntés doit être organisé da ns chaque
s e r v ice par des néphrologues compétents da ns ce do ma i ne.
Il doit être codifié : no m b re de cons u l t a t io ns minimu m ,
exa me ns compléme nt a i res à surveiller régulière me nt, ma i s
ne doit pas représenter une contrainte trop lourde et sur-
médicaliser un patient greffé qui va bien.
Un suivi trop lourd et trop fréquent est source d'ango i s s e s
inutiles.
Le pro g ra m me de surveillance est do nc à adapter en fo nc-
tion de chaque patient.

Il est souhaitable que le médecin néphrologue ayant as-
suré le traitement par dialyse, et le cas échéant le géné-
raliste, soient associés à chaque étape de la transplanta-
tion et particulièrement à son suivi.
Les raisons principales en sont :
– de motiver le néphrologue «dialyseur» à orie nter son
malade vers la transplantation,
– de désengorger les consultations de transplantation,

– de diminuer les frais et la pénibilité des tra nsports pour
certains,
– de rester da ns un cadre médical fa m i l ie r, plus pro c he du
malade,
– de sensibiliser et d’intéresser les médecins généralistes
aux pro b l è mes de l’ins u f fis a nce rénale chronique et du pré-
lèvement d’organes,
– de dédramatiser la situation en cas d’échec de la trans-
plantation et de retour en dialyse.

Des consultations devraient donc être partout prévues en
a l t e r na nce ent re le cent re de tra ns p l a nt a t ion, le cent re de
dialyse initial et le médecin généraliste.

2• La délivrance 
des immunosuppresseurs

La FNAIR a enfin obtenu que la ciclosporine soit délivrée
par les pharmacies de ville.

Ma l he u re u s e me nt, les autres immu no s u p p resseurs (Cell-
Cept®, Prograf®, Sirolimus…) sont toujours délivrés uni-
quement par les pharmacies hospitalières.
C’est une source d’inc o n fort pour les tra ns p l a nt é s, parti-
c u l i è re me nt pour ceux qui habitent en zone rura l e, puisque
cela les oblige à se re ndre une fois par mois à l’hôpital qui
leur délivre leur tra i t e me nt. Par ailleurs, en cas de voyage,
il est très difficile de se procurer ces médicaments, indis-
pensables à la poursuite du traitement.

La FNAIR demande que tous les immunosuppresseurs bé-
néficient du même statut que la ciclosporine.

Par ailleurs, la prise en charge des do s a ges sang u i ns de
ces pro duits ne doit pas être re t a rdée par rapport à leur
a u t o r i s a t ion de mise sur le ma rché (da ns le cas du Pro-
graf®, il a fallu 4 ans avant que le dosage sanguin de ce
produit soit inscrit à la nomenclature des actes de biolo-
gie).
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CAS PA RTICULIER 
DE L’ É RY T H R O P O Ï É T I N E
Rappelons que l’érythropoïétine est un médicament qui a
tout d’abord été indiqué pour le tra i t e me nt de l’anémie de
l’insuffisant rénal.
Son mode de prise en charge n’a jamais été satisfaisant,
car, pour des raisons purement économiques, ce médica-
me nt ind i s p e nsable aux dia l y s é s, mais aussi à certains
g reffés et ins u f fis a nts rénaux avant le stade terminal, n’est
pas accessible à tous.
Elle est plus chère en France qu’ailleurs. La première me-
s u re cons i s t e rait à s’appro v i s io n ner là où elle est le mo i ns
cher.
D ’ a u t re part, sa prise en charge est diverseme nt prévue,
elle est parfois incluse da ns le fo r fait de dia l y s e, parfo i s
hors fo r fait, à des tarifs très variables d’un cent re à l’autre.

La FNAIR de ma nde que ce médic a me nt soit prescrit comme
n’importe quel autre tra i t e me nt, c’est-à-dire sur une or-
donnance du néphrologue, et remboursée par l’Assurance
Ma l a d ie, au même titre que les autres tra i t e me nt s, avec
un tarif ide ntique pour tous, fo nc t ion de la dose pre s c r i t e.
L’administration du médicament à l’occasion des séances
de dialyse pourra toujours avoir lieu si elle est préférable
pour un patient donné.

D É M O G R A P H I E
DES NÉPHROLOGUES
Compte tenu de la cro i s s a nce inexo rable du no m b re de s
i ns u f fis a nts rénaux à soig ne r, étant donnée la pénu r ie ac-
tuelle de jeunes néphrologues diplômés et les perspec-
tives de départs massifs de néphrologues à la re t raite da ns
les prochaines années, c’est un véritable cri d’alarme que
pousse la FNAIR : nous demandons instamment au Minis-
t è re de la Santé de pre ndre des me s u res d’urge nce da ns
l’orientation des étudiants en médecine afin qu’ils se di-
rigent en plus grand nombre vers cette spécialité. 

Il en va de la qualité des soins au travers de la «do s e - do c-
teur» adéqua t e, mais aussi d’une nécessité écono m i q u e,
si l’on veut développer la néphrovigilance et la recherche
en néphrologie.

PROBLÈMES SOCIAU X
EN  DIALY S E
ET TRANSPLANTAT I O N
I •
Transports et déplacements 
pour les soins

Qu’il soit sanitaire ou non, pour être re m b o u r s a b l e, un
transport doit être prescrit par le médecin qui est seul à
même d’apprécier le moyen de transport le mieux adapté
à l’état du patient.
Chacun doit se re s p o nsabiliser vis-à-vis des tra nsports do nt
le coût est partie int é g ra nte du coût du tra i t e me nt. Il fa u t
savoir privilégier le tra nsport le mo i ns onéreux compatible
avec l’état du malade.
La re v a l o r i s a t ion de l’indemnité kilométrique attribuée aux
p a t ie nts utilisant leur véhicule personnel serait un en-
couragement à l’utilisation de ce mode de transport qu’il
n’est pas question de re ndre oblig a t o i re, car il dépend
beaucoup de l’état du patient et de son choix.
Ac t u e l l e me nt, ces frais de tra nsport sont pris en charge
sur la base de l’arrêté du 1e r juillet 1999 qui fixe les cond i-
tions et les modalités de règlement des frais occasionnés
par les déplacements des personnels civils de l’État, uti-
l i s a nt leur véhicule personnel pour les besoins du servic e.
Ce barème nous semble insuffisant.
La FNAIR propose que ces frais soient pris en charge par
a p p l ic a t ion du barème kilométrique adm i n i s t ratif publié
chaque année par le ministère des fina nc e s, plus pro c he
de la réalité des dépenses engagées, qui prend en consi-
d é ra t io n : la déprécia t ion du véhic u l e, les frais de répara-
t ion et d’ent re t ien, les dépenses de pne u ma t i q u e, la
consommation de carburant et les primes d’assurance.

I I •
Suivi post-transplantation et prise 
en charge des frais de transport

Les caisses prima i res d’assura nce ma l a d ie re f u s e nt de plus
en plus souvent, aux patie nts tra ns p l a nt é s, la prise en
charge des frais de transport et surtout des soins néces-
sités par leur suivi post-transplantation dans l’hôpital où
la greffe a été pratiquée.
En effet, les caisses appliquent à la lettre l’article R-162-
21 du code de la sécurité sociale, proposant le rembour-
s e me nt des frais sur la base de l’hôpital général le plus
p ro c he du do m icile du ma l a de, ce qui est parfa i t e me nt ir-
r é a l i s t e, eu égard à l’ex t r ê me spécificité des exa me ns et
de leur interprétation.
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La FNAIR de ma nde l’applic a t ion de la circ u l a i re ministé-
r ielle n° 97-739 du 21 no v e m b re 1997 qui précise que seul
le médecin conseil est compétent pour établir que les soins
p e u v e nt être dispensés da ns l’établisseme nt le plus pro c he
et que celui-ci est en me s u re d’assurer au patie nt des soins
appropriés à son état.

I I I •
Barème d’invalidité

Lors de l’élabora t ion d’un nouveau guide barème appli-
cable pour l’attribution de diverses pre s t a t io ns aux per-
s o n nes hand ic a p é e s, la FNAIR a obtenu en 1993 que le
taux minimum d’invalidité prévu pour les insuffisants ré-
naux dialysés soit au mo i ns de 80 % alors qu’il était pro-
posé par le projet initial 75 %, ce qui exc l uait la possi-
bilité d’accéder aux pre s t a t io ns sociales no t a m me nt à
l’allocation aux adultes handicapés.
A la de ma nde pre s s a nte de la FNAIR, ainsi qu’à la suite
d ’ i nt e r v e nt io ns des associa t io ns concernées par les pro-
b l è mes de tra ns p l a nt a t ion ou de hand icap, nous avons ob-
t e nu que les patie nts tra ns p l a nt é s, bénéfic ia i res d’un taux
de 50 % d’invalidité, déclarés inaptes au travail par les
COTOREP, puissent se voir reconnaître un droit à l’AAH.
Un projet de décret modifiant ce guide-barème sera pro-
posé au Conseil d’État à la mi-2001. Il fait suite à diverses
r é u n io ns, auxquelles la FNAIR a pris part, à la Dire c t io n
Générale de la santé. Par note du 23 avril 2001, la direc-
trice générale de l’action sociale, sous-direction des per-
s o n nes hand ic a p é e s, fait état du projet de re fo nte du cha-
p i t re V I du guide - b a r è me. Elle confir me la mise en place
d’un groupe de travail chargé de proposer une métho de et
des axes de réflexion pour l’élaboration d’un nouvel outil
d’aide à la décision concernant le critère d’impossibilité,
compte tenu du handicap, de se procurer un emploi
La FNAIR re nouvelle sa de ma nde de mo d i fic a t ion de la loi
du 30 juin 1975 sur le handicap afin que les transplantés
s a ns re s s o u rces qui se tro u v e nt da ns l’impossibilité de tro u-
ver un travail, en raison des séquelles de leur hand ic a p
p r é c é de nt, ou même simpleme nt de leur état de gre f f é s,
puissent bénéficier de l’AAH quel que soit leur taux d’in-
validité, dans leur cas où aucune autre ressource ne leur
est accessible (jeunes n’ayant jamais travaillé et ne pou-
v a nt do nc bénéfic ier ni des indemnités journa l i è re s, ni
d’une pension d’invalidité).
C o m me les autres associa t io ns de personnes hand ic a p é e s,
la FNAIR s’inquiète de la perte régulière du pouvoir d’achat
de l’AAH par rapport au SMIG depuis une quinzaine d’an-
nées.

I V •
Obligation d’emploi des personnes
h a n d i c a p é e s

La loi n° 87-517 du 10 juillet 1987 s’est inscrite dans la
c o nt i nuité de la loi du 30 juin 1975 d’orie nt a t ion en fa-
veur des personnes hand ic a p é e s, do nt l’article 1er atteste
que l’emploi, la fo r ma t ion, l’orie nt a t ion prof e s s io n ne l l e
et, au-delà, l’int é g ra t ion sociale de ces personnes cons t i-
tuent une obligation nationale.

La FNAIR rappelle l'oblig a t ion d’emploi à laquelle sont as-
s u j e t t ies les ent reprises du secteur privé, les of fices pu-
b l ics et ministérie l s, les prof e s s io ns libéra l e s, les sociétés
civiles, les syndicats professionnels, les associations, les
é t a b l i s s e me nts publics indu s t r iels et comme rc iaux et les
e nt reprises de travail tempora i re pour leurs salariés per-
manents.

La FNAIR de ma nde le re n fo rc e me nt de la loi n° 90-602 du
1e r juillet 1990 relative à la pro t e c t ion des personnes cont re
les discriminations en raison de leur état de santé ou de
leur hand icap et le refus d’embauc he ou le lic e nc ie me nt
fo ndé sur ces mo t i f s, sauf si l’ina p t i t ude est constatée par
la médecine du travail.

V •
Procédures d’attribution des cartes
d’invalidité pour les transplantés

Les COTOREP opposent de plus en plus souvent un re f u s
s y s t é matique aux de ma ndes d’attribution ou de re no u v e l-
l e me nt de cartes d’invalidité pour les personnes tra ns-
p l a nt é e s, int e r p r é t a nt les textes d’une façon qui nous pa-
raît abusivement restrictive.
D'autre part, les réponses des COTOREP se font de plus en
plus tard i v e s, laissant les ma l a des da ns une situa t ion psy-
chologiquement et matériellement difficile.
Une circulaire de la direction de l’action sociale, sous-di-
re c t ion réada p t a t ion, vieillesse et aide socia l e, n° 9 9 - 3 9 7
du 7 juillet 1999, relative à l’amélioration de la prise en
compte des handicaps, survenant au cours de l’évolution
des ma l a d ies chro n i q u e s, stipule que le tra i t e me nt de s
dossiers devra s’effectuer dans les «meilleurs délais».
La FNAIR demande, en conséquence, que les COTOREP ac-
c é l è re nt les pro c é du res d’attribution ou de re no u v e l l e me nt ,
susceptibles d’être accordées aux personnes tra ns p l a nt é e s
en rédu i s a nt à deux mo i s, au ma x i mum, le délai d’attent e
d’une décision.
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VI •
Assurabilité des personnes
insuffisantes rénales et des donneurs
v i v a n t s

1• Mutuelles

De no m b reux ma l a des ins u f fis a nts rénaux n’ont pas de mu-
t u e l l e, soit qu’ils n’en aie nt pas eu avant l’arrivée au stade
de la suppléance réna l e, soit qu’ils aie nt bénéficié d’une
mutuelle d’ent reprise et qu’ils aie nt perdu leur emploi…
Il est actuelleme nt très difficile pour un ins u f fis a nt réna l ,
t raité ou non, de souscrire une assura nce compléme nt a i re
ma l a d ie ou une mu t u e l l e, celles-ci leur appliqua nt des sur-
p r i mes importantes ou même re f u s a nt de les pre ndre en
charge. Des solutions existent, mais elles sont rares.
La FNAIR fait re ma rquer que les ma l a des ins u f fis a nts ré-
naux, comme tous les ma l a des pris en charge à 100 % par
la sécurité socia l e, coûtent en fait beaucoup mo i ns che r
aux assurances complémentaires que le reste de la popu-
l a t ion, car la majorité de leurs soins sont exonérés du tic-
ket mo d é ra t e u r. Ne re s t e nt à la charge des compléme n-
t a i res que les soins habituels, payés pour tout assuré :
l u ne t t e s, prothèses de nt a i res et fo r fait journa l ier en cas
d’hospitalisation…
Des accords devraient donc, sur la base de ces éléments,
ê t re re c he rchés et trouvés avec les org a n i s mes d’assura nc e
complémentaire, éventuellement avec l’aide de l’État.

2• Assurances diverses

Les patie nts ins u f f i s a nts rénaux re nc o nt re nt souvent de
très importants pro b l è mes pour obtenir des assura nc e s
dans le cadre de la souscription de prêts.
Deux solutio ns s’of f re nt actuelleme nt à eux lors du re m-
plissage du dossier médical :
– décrire honnêtement leur état de santé et, soit être re-
jeté, soit se voir proposer une prime d’assura nce trop éle-
vée pour pouvoir souscrire leur prêt,
– cacher leur état de santé, souscrire leur prêt, et, ma l-
gré le paie me nt de leur prime d’assura nc e, ne pas être cou-
verts, quel que soit le motif de la demande pour cause de
«fausse déclaration».
Puisque les couvertures de prêt sont souvent limitées à
l’assurance décès, il faudrait obtenir les courbes de mor-
talité pour conna î t re les risque réel pris par les assura nc e s.
Nous de ma ndo ns que le cas des ma l a des chroniques soit
r é é t udié, afin de leur perme t t re l’accès aux prêts, qu’ils
s o ie nt à la cons o m ma t ion ou immo b i l ie r, ceci avec des sur-
primes plafonnées et raisonnables.

Par ailleurs, il faut aussi que les do n neurs vivant s, qui ac-
tuellement sont susceptibles de perdre leur assurance de
prêt s’ils en avaient une avant le don, ou de ne plus pou-
voir en obtenir une après le don, soie nt protégés de cette
i n j u s t ic e. Il faut aussi qu’une assura nce soit prévue en cas
de problème grave lors du prélèvement.

LA RECHERCHE
EN NÉPHROLOGIE
Il faut promouvoir la recherche en néphrologie. En effet,
selon le Pr. Arnold Mu n ich, du cent re ho s p i t a l ier Ne c ke r
«La recherche est en état de biomendicité».

Il existe en Fra nce une dizaine d'équipes qui se cons a c re nt
à la re c he rc he sur l'ins u f f i s a nce rénale et qui tra v a i l l e nt
s o u v e nt da ns des cond i t io ns fina nc i è res miséreuses et da ns
des locaux qui rappellent l'époque de Pasteur !
Il faut :
– étud ier les mécanismes des ma l a d ies réna l e s, génétiques
ou non, afin de les prévenir,
– améliorer la dialyse dans ses performances,
– empêcher l'amylose du dialysé,
– améliorer les accès vasculaires pour la dialyse,
– re c he rc her des dialyseurs plus perfo r ma nt s, et aller vers
leur minia t u r i s a t ion (par exemple pour être tra ns p o r t a b l e s,
voire, pourquoi pas, transplantables),
– amélio rer la tra ns p l a nt a t ion et le no m b re d'org a nes dis-
ponibles,
– re c he rc her de nouveaux immu no s u p p re s s e u r s, mieux to-
lérés et non toxiques pour le rein,
– aller éventuellement vers la xénogreffe.

La FNAIR a le projet de constituer sa pro p re fo nda t ion, lui
permettant d’attribuer les fonds qu’elle aura récoltés aux
p ro g ra m mes de re c he rc he qui lui para î t ro nt, après avis d’un
comité d’experts, les plus utiles aux malades, dans le do-
maine de la prévention et du traitement de l’insuffisance
rénale.
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