En effet, I'accessibilité aux traitements de suppléance
n’est plus soumise qu’aux seuls criteres d’age. L'Epuration
Extra-Rénale (EER) peut étre proposée a tous y compris
aux patients centenaires...

Cependant, il n’est plus possible de se baser uniqguement
sur les seuls criteres de quantité de vie. En effet, si les
criteres de qualité de vie sont des éléments essentiels a
prendre en considération dans l'offre de soins, cela est
d’autant plus vrai pour la population agée (> 80 ans) en-
trant dans le stade 5 de I'IRC.

De nombreuses études ont montré les limites de I'EER
chez le sujet agé. La dialyse impose une charge subs-
tantielle au patient et a sa famille*. On peut également
observer que plus de 30% des patients ont d'importantes
pertes fonctionnelles pouvant conduire a des placements
en EHPAD dans les 6 premiers mois de la mise en dialyse®.
Une étude canadienne incluant environ 600 patients a
rapporté que 60% des participants ont regretté leur déci-
sion de dialyser®.

C’est dans ce contexte que la notion de traitement conser-
vateur fait son apparition. Contrairement aux pays anglo-
saxons, en France, ce terme est mal défini. Cependant
tous les avis sont concordants sur I'objectif de ce traite-
ment, il sagit de ralentir I'évolution de I'IRC, de maitriser
les complications et de maintenir le patient en bon état
général.

Infirmiere - Néphrologie, CHU, CAEN

Il est assez difficile de déterminer avec précision la mé-
diane de survie des patients en traitement conservateur.
Elle est estimée entre 6 et 32 mois. Cependant de nom-
breuses études démontrent que l'espérance de vie en
traitement conservateur peut égaler voire dépasser celle
de certains patients, et en particulier ceux présentant
plusieurs comorbidités, ayant recours a I'EER. Il est donc
indispensable de ne pas présupposer 'EER comme le seul
traitement de choix pour les patients en IRC stade 5*.

Il semblerait que, malgré la contrainte légale, les patients
ne regoivent pas tous une information claire et intelligible
sur toutes les options qui s'offrent a eux sans faire de dis-
tinction en fonction de leur age ou de leurs comorbidi-
tés. Accompagné par le néphrologue, c’est au patient seul
que devrait revenir ce choix car « lorsqu’une personne,
en phase avancée ou terminale d’une affection grave et
incurable, quelle gu’en soit la cause, décide de limiter ou
d’arréter tout traitement, le médecin respecte sa volonté
apres l'avoir informée des conséquences de son choix »°.

Le traitement conservateur peut tout a fait étre un syno-
nyme des soins palliatifs et leurs définitions sont super-
posables. En effet, il peut étre intéressant de sortir des
préjugés car le but des soins palliatifs est de garantir la
qualité de vie des patients souffrant d’'une maladie poten-
tiellement mortelle, ce qui est le cas avec l'insuffisance
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rénale chronique terminale. L'Organisation Mondiale de
la Santé (OMS) souligne, dans sa définition, I'importance
du travail en équipe pluridisciplinaire, ainsi que I'idée de
souffrance globale.

D’un point de vue purement sémantique soins palliatifs
et traitement conservateur sont synonymes. Cela signifie
que les parcours de soins de ces patients devraient égale-
ment étre superposables.

Les 3 Plans Cancer successifs de 2003-2007, 2009-2013 et
2014-2019 ont permis de démocratiser les soins palliatifs.
lls ne sont pas I'apanage de la cancérologie mais, dans
I'esprit général, ils sont tres liés, empéchant les autres
spécialités de s’y reconnaitre.

Ces Plans Cancer ont permis d’avancer sur de nombreuses
thématiques comme notamment [officialisation des
consultations d'annonce. Dans le cas de I'IRCT, il serait rai-
sonnable d’envisager leur développement puisqu’il s'agit
d’une annonce d’une pathologie pouvant occasionner le
déces.

Proposer aux patients une consultation a distance, pour
leur permettre de cheminer et de reformuler, pourrait
étre bénéfique et utile. C'est également dans le contexte
de la cancérologie que les soins de support font leur appa-
rition, permettant au patient et a sa famille d’accéder a de
nombreuses sous-spécialités afin d'améliorer leur qualité
de vie.

Mais en augmentant ainsi le nombre d’interlocuteurs, le
risque de morcellement de la prise en charge s’accroit,
d’ou la nécessité d’introduire la notion de coordination’.
C’est un élément clé qui permet au patient de ne pas se
perdre dans les dédales d’offres que permet la médecine
actuelle.

Un questionnaire a été envoyé a tous les néphrologues

de Normandie, soit un total de 66 praticiens, répartis

sur 14 centres différents. Ce questionnaire contenait des

questions a majorité fermées, avec possibilité d’y ajouter

des commentaires. Il comprenait un total de 26 questions

réparties en 12 items.

Elles abordaient les themes suivant :

e Letemps de I'annonce.

¢ La documentation proposée aux patients pour l'aide
au choix des traitements.

e Lutilisation d’outils a la décision.

® Le pronostic vital.

e Les notions de personne de confiance et directives
anticipées.
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e Lessoins de support.
e Lexistence d’un staff et la formation du personnel.

Sur les 66 questionnaires envoyés, 49 ont été retournés
(soit un taux de réponse de 74,2%).

Seuls 48 étaient exploitables puisqu’un exemplaire a été
renvoyé vierge.

Les consultations d’annonce, ne sont pas effectuées en 2
temps, comme préconisé, dans 50% des cas.

Les commentaires font état de I'organisation d’un deu-
xieme temps lors des présentations des techniques d’EER.
Il existe donc une forte confusion entre consultation d’an-
nonce en 2 temps et présentation des techniques d’EER,
or, il faut étre vigilant pour que les consultations d’an-
nonce restent un temps calme de reformulation et non
I'expression de nouveaux termes médicaux.

Pour 58,3% des néphrologues, il n’existe pas de docu-
ments adaptés pour l'aide a la décision d’initier un trai-
tement par EER ou plutdt proposer le traitement conser-
vateur.

4 personnes soulignent que les documents existants
portent uniqguement sur les différentes techniques de dia-
lyse et sur la transplantation rénale.

Pour 57,4% des praticiens, un document explicatif sur le
traitement conservateur serait utile.

Plusieurs commentaires relatent la difficulté de laisser le
choix au patient car il y a un risque élevé que le patient
change d’avis et arrive en dialyse en contexte d’urgence.

79,2% des néphrologues n’utilisent pas d'outils d’aide a
la décision tels que PALLIA10, index de Karnofsky, IADL...

Plusieurs praticiens ont précisé faire appel a 'avis d’un gé-
riatre. En effet il ne parait pas inopportun de solliciter une
évaluation gériatrique de certains patients avant d’envi-
sager toute EER. Qui mieux que les équipes de gériatrie
sont a méme d’évaluer la personne agée dans toute sa
complexité de prise en charge et d’anticiper les possibles
déclins gu’un traitement lourd a type d’EER pourrait en-
gendrer.

Dans 70,8% des cas, lorsque le patient est orienté vers le
traitement conservateur, le pronostic est abordé claire-

ment.

62,5% des praticiens interrogés déclarent ne pas aborder



les directives anticipées lors de leurs
consultations. Lorsqu’elles sont abor-
dées, elles ne sont rédigées que dans
57,6% des cas. Il est essentiel que
les patients soient bien informés de
leur devenir et de leur droit. Dans un
contexte de traitement conservateur,
il apparait indispensable de discuter
avec le patient de la rédaction de ses
directives anticipées, afin de parer au
mieux a toute éventualité.

Une majorité de professionnels,
72,9% travaillent avec les disciplines
de soins de support quand ils en res-
sentent le besoin. En ce qui concerne
le travail avec les équipes mobiles de
soins palliatifs, 25 personnes sur 48
déclarent travailler avec eux mais de
facon non systématique. Ces résultats
laissent supposer qu’un travail en col-
laboration néphrologues/soins pal-
liatifs serait envisageable pour amé-
liorer la prise en charge des patients
IRC stade 5 sur la voie du traitement
conservateur.

Dans 100% des centres, il n’existe
pas de staff spécifique aux patients
en traitement conservateur. 27 per-
sonnes verraient un intérét a en créer
un mais évoquent un manque de
temps. 12 personnes ne voient pas
d’intérét a la création d’un staff vu le
«petit nombre de patients concernés».

Quant a la formation du personnel,
on constate que, dans 72,9% des cas,
il n'y a pas de personnel formé aux
soins palliatifs dans les services. Sur
les 11 personnes identifiées comme
formées, 5 seulement sont sollicitées
lors de prises en charge difficiles.

Le manque de formation est ressorti
des questionnaires. Il apparaitqu’ily a
peu de personnes ressources en soins
palliatifs dans les services de néphro-
logie. C’est dommageable car la for-
mation permettrait de s'autonomiser.
On peut méme envisager que les pro-
fessionnels de soins palliatifs se for-
ment également aux spécificités que

le traitement conservateur requiert,
comme c'est le cas au Royaume-Uni
ou il y a eu un désir bilatéral de for-
mation qui donne de tres bons résul-
tats en matiere de prise en charge des
patients en traitement conservateur®,

Le dernier point abordé était la ré-
flexion collective sur le traitement
conservateur : 42 néphrologues sur
48 déclarent qu’il n’y en a pas eu dans
leur centre. 66,7% des médecins ver-
rait un intérét a en avoir une. Toute-
fois, des réserves liées aux contraintes
de temps émergent. Il est vrai que
ces patients représentent un petit
panel. Néanmoins, pour les patients
ne pouvant accéder a 'EER, cela peut
conduire a une sensation d’abandon,
il est donc nécessaire de leur dédier
du temps. De plus, leur consacrer du
temps pourrait permettre un change-
ment de mentalité médical vis-a-vis
des soins palliatifs encore trop sou-
vent associés a |'idée précongue de
«ne plus rien faire» alors gu’inscrire
un patient dans la démarche pallia-
tive revient au contraire a lui offrir
temps et moyens pour garantir une
fin de vie optimale.

Enfin, le fort taux de participation
(72,7%) et le grand nombre de com-
mentaires témoignent a eux seuls
I'intérét porté au sujet. En analysant
les réponses de fagon transversales,
il y a une forte discordance entre les
réponses des praticiens d’'un méme
centre, ce qui prouve qu’il n'y a, a
priori, pas de réflexion collégiale dans
les équipes normandes sur ce sujet.

Les limites de cette étude sont tout
d’abord géographiques. On s’apercoit
gu’aucun centre normand n’a encore
réfléchit sur la prise en charge par-
ticuliére des patients en traitement
conservateur.

Pour optimiser les réponses, il fau-
drait réaliser une étude sur la France

entiere, car certains centres ont peut-
étre déja avancé dans ce domaine
et pourrait nous fournir certains élé-
ments clés de prise en charge.

De plus, il serait fortement intéres-
sant de réaliser une enquéte aupres
des patients concernés, afin de re-
cueillir leur avis et leurs desiderata en
termes de suivi et prise en charge.

Cette enquéte issue d’'un mémoire
réalisé dans le cadre d’'un DIU de
soins palliatifs avait pour but de réaf-
firmer que les patients en traitement
conservateur sont des patients en
soins palliatifs, souvent a un stade
précoce, et que par conséquent ils
devaient étre pris en charge comme
tels. Les inscrire dans une thématique
de soins palliatifs permet d’augmen-
ter le panel d'offre a leur proposer.

Les progrés médicaux ont permis
d’allonger significativement l'espé-
rance de vie jusqu’a atteindre ce que
certains qualifient de quatrieme age.
Tous ces progrés sont admirables et
on ne peut les contester si la qualité
de vie des personnes est respectée.
Mais c'est aussi cela qui amene les
professionnels a avoir de plus en plus
de questionnement éthique.

Quand on traite une population tres
agée, rien n’est simple. Il faut donc
s‘appuyer sur des expertises spéci-
fiques, tels que les gériatres. Chaque
décision de traitement lourd de
conséquence (comme |'épuration ex-
tra-rénale) doit étre prise avec beau-
coup de considération.

Comment prévenir certaines mises
en dialyse « catastrophiques », sans
pour autant Oter toutes chances
a laccés aux thérapeutiques pour
cause de grand age. Il ne faut pas non
plus rentrer dans un extréme et étre
médicalement minimaliste avec les
personnes agées. Il faut prendre la
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personne dans sa globalité.

Enfin, le but de cette étude n’était pas de donner des
réponses toutes faites mais de réfléchir en premier lieu
sur des possibilités d’amélioration puis d’interpeller
les équipes sur leur prise en charge. Il parait important
d’amener une réflexion collective sur un sujet encore peu
répandu.
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