Nous sommes deux structures différentes, I'une privée
et I'autre associative dans I'enceinte de deux établisse-
ments publics le Centre Hospitalier Alpes Léman (CHAL)
et le Centre Hospitalier de Sallanches. Dans chaque struc-
ture, depuis juillet 2016, en accord avec notre direction et
pour seconder les médecins et secrétaires, une infirmiére
bénéficie d’'un détachement de 4 heures par mois. Cette
infirmiére a suivi préalablement un cours sur la transplan-
tation et a rencontré une Infirmiére Diplomée d’Etat (IDE)
coordinatrice dans un centre transplanteur pour com-
prendre son role et connaitre ses attentes. Ce détache-
ment a été réellement effectif depuis fin 2016.

Nous prenons en charge 135 patients sur les deux struc-
tures en centre lourd, en Unité de Dialyse Médicalisée
(UDM) ou a domicile (HémoDialyse a Domicile Quoti-
dienne (HDDQ)) et nous leur proposons la transplantation
lorsque cela est possible.

Pour mener a bien cette mission, nous avons différents

roles:

¢ Role de communication : apres validation avec I'équipe
médicale, nous reparlons de la transplantation avec le
patient en le faisant verbaliser sur ses attentes et ses
craintes, sur son choix de centre transplanteur.

e Role d'information : nous expliquons les différents
examens, leur déroulement et les conduites a tenir
(arrét de traitement, a jeun) ; nous pouvons proposer
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aux patients une hospitalisation de semaine en fonc-
tion de leur autonomie.

Roéle de gestion : nous collectons les documents né-
cessaires a la réalisation de notre dossier BPT (Bilan
Pré-transplantation), nous prenons rendez-vous dans
les centres transplanteurs et vérifions si les courriers
médicaux sont préts.

Role de suivi : nous assurons la surveillance biolo-
gique, en collaboration avec les autres IDE du service,
en prélevant les anticorps anti-HLA trimestriels et
post-transfusionnels. Nous réactualisons les examens
du bilan pré-transplantation (cardiaque, vasculaire
et autres selon les besoins des CHU) ; nous mettons
a jour le référentiel patient une fois par mois avec le
néphrologue puis nous I'actualisons dans notre logiciel
(Hémadialyse).

Réle d’interlocuteur privilégié : nous sommes identi-
fiées par les collegues et les patients pour les éven-
tuelles questions.

Réle d’interface entre le CHU et les patients : nous par-
ticipons aux web-conférences pour les dossiers plus
compliqués, et nous communiquons quasi quotidien-
nement avec les IDE coordinatrices des CHU a pro-
pos des dossiers patients. Pour les donneurs vivants,
nous aidons a la réalisation du bilan de débrouillage
des donneurs potentiels, et relayons les informations
(comité et tribunal) données par les CHU.
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Voici, la répartition de nos patients en fonction de la structure dans laquelle ils dialysent :

* Les patients en « Contre-Indication Définitive (CID) », le sont majoritairement pour des raisons cardiaques, vascu-
laires, neurologiques et néoplasiques.

* Les patients « en cours de bilan », attendent leurs derniers examens (dentiste...) ou simplement leur RDV dans le
centre transplanteur en vue d’officialiser I'inscription sur liste.

¢ Les patients « a faire », sont les patients qui viennent d’arriver en dialyse ou quelquefois apres un rejet de trans-
plantation, et nous devons discuter avec eux de leur projet.

¢ Dans les patients « inscrits », nous avons un nombre important de patients en « Contre-Indication Temporaire
(CIT) », le plus souvent pour des problemes liés au risque chirurgical (Indice de Masse Corporelle (IMC) élevé avec
objectif de poids cible) et anesthésique (coronaropathie opérée ou angioplastée).
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Notre délai moyen d’inscription a diminué de moitié
depuis ce détachement, avant juillet 2016, il était de 9
mois et maintenant, il est de 4 mois. Sachant que I'in-
tervalle minimum est de 2 mois et maximum 2 ans. Le
maximum s’explique par la découverte de problémes
au cours du bilan (cardiaques, vasculaires et surtout
néoplasiques) d’ou la nécessité de pratiquer des inter-
ventions avant l'inscription.

Nous avons aussi un nombre important de patients ins-
crits en préemptif grace a I'implication de nos néphro-
logues et secrétaires (9%), cela nous facilite le travail,
nous n’avons plus qu’a envoyer un mail au centre trans-
planteur pour signaler leurs entrées en dialyse et aprés
veiller a la réactualisation du bilan.

Concernant ces résultats, nous avons eu un grand

nombre de transplantations rénales en 2016 (19),

conséquence de la mise a jour des dossiers (beaucoup

de levée de CIT) et de la finalisation des BPT.

Lannée 2017 sera suivie de 10 transplantations rénales

et a présent nous sommes confrontés a une attente

lige :

e Au fait d’avoir beaucoup transplanté les 2 années
précédentes.

e Adesinscriptions faites rapidement par nos équipes
des la mise en dialyse.

e Ades délais d’attente en Rhone-Alpes dépassant les
3 ans.

Lissue passe donc a présent par une sensibilisation
importante de nos patients dans le cadre du projet
de donneur vivant (DV) pour continuer sur cette voie,
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celle-ci étant bien engagée avec un transplanté avec
donneur vivant en février 2018, et un autre prévu en
juin.

Nous avons un faible recul mais les patients sont dans
I'ensemble satisfaits de cette prise en charge, car il y
a une personne identifiée pour poser leurs questions
et un suivi de leurs dossiers malgré leurs mouvements
entre les différentes structures. Un raccourcissement
du délai entre I'entrée en dialyse et l'inscription sur
liste et une meilleure organisation pour les RDV dans
les centres transplanteurs.

Les points a améliorer sont la communication avec les
CHU, notamment pour les levées de CIT, difficile quand
beaucoup d’intervenants et plusieurs réunions de
concertation pluridisciplinaire (RCP), la perte de docu-
ments entre le centre de dialyse et le CHU, la trans-
mission des images par des serveurs communs devrait
améliorer cette perte de temps et d’information. Et
maintenant malheureusement le délai pour avoir les
RDV dans les centres transplanteurs est de plus en plus
long.

Pour réaliser ce travail, nous nous sommes rendu
compte que 4 heures étaient un bon début mais insuf-
fisant, cela nécessite un suivi quasi-journalier, pendant
les séances de dialyse.

Nous n’en sommes qu’au commencement mais c’est
une mission intéressante a mener pour les patients,
cela devrait étre étendu a toutes les structures privées
lucratives et a but non lucratif, et pourquoi pas intégrer
le suivi du patient transplanté dans un projet d’éduca-
tion thérapeutique ?
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