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COMMUNIQUE DE PRESSE
Paris, le 11 octobre 2007
SYMPOSIUM MEDICAL

« MIEUX VIVRE AVEC UNE MALADIE RENALE CHRONIQUE » 

Agir aujourd’hui pour mieux prendre en charge la qualité de vie des malades
13 et 14 décembre 2007 – Salons de l’Aveyron – Paris 12ème 
Au cours de ce 4ème symposium qu’elle organise avec le soutien de l’ensemble des sociétés savantes de la néphrologie et du ministère de la Santé de la Jeunesse et des Sports, TRANS-FORME (Association Fédérative Française des Sportifs Transplantés et Dialysés) invite les professionnels de la néphrologie et l’ensemble des acteurs médicaux et sociaux impliqués dans ce domaine à avancer concrètement ensemble, pour une meilleure prise en compte dans leur pratique, de l’ensemble des domaines se rapportant à la qualité de vie du patient pré ou post-greffe ou du patient en IRC. 
■ Son objectif : adapter à l’IRC l’expérience issue des autres domaines médicaux

Trans-Forme et le Comité scientifique ont voulu et conçu ces deux jours comme un partage d’expérience avec des spécialistes d’autres domaines médicaux (oncologie, VIH, …) qui ont mis en place des procédures de prise en charge de la qualité de vie ou des méthodes avérées d’éducation thérapeutique. Au travers de communications médicales, d’exposés d’études, de témoignages de patients ou de médecins il sera envisagé comment ces expériences pourraient être adaptées à l’IRC. 

 ■ De la durée de vie à la qualité de vie….
Depuis quelques années, l’appréciation de la qualité de vie des patients prenant en compte les dimensions de santé physique et psychologique, et de réinsertion sociale, a déjà valeur de bonne pratique thérapeutique dans certaines disciplines médicales (cancérologie par exemple) alors que cette notion est encore trop peu présente dans le domaine de l’IRC puisque le seul enjeu pour ces patients et pour le corps médical a longtemps été celui – unique – du bon fonctionnement du greffon et de la survie après la greffe. 
Aujourd’hui les réglementations, les notions de prélèvement et de chirurgie, les différentes thérapies de dialyse ou d’anti-rejet et leurs contraintes sont assez bien connues et maîtrisées. Ainsi pour un greffé aujourd’hui, la question n’est plus de survivre mais de vivre le plus normalement possible : recouvrer une intégrité physique et psychologique garante de l’autonomie et permettant de trouver ou retrouver un travail, avoir une vie sociale et familiale normale, accéder à la propriété... 
Et à ce stade, trop peu est fait pour faciliter le parcours du dialysé, du pré ou post greffe (assurances, banques, emploi, accès aux mécanismes de réhabilitation physique, etc.).
■ Des travaux engagés par TRANS-FORME depuis 1998…

Devant ce constat, dès 1998, Trans-forme à l’occasion d’un premier symposium a introduit cette réflexion sur la problématique des greffés et des patients souffrant d’IRC. Les professionnels réunis y constatent la nécessité de trouver et de quantifier des indicateurs de qualité de vie appliqués à la néphrologie, aux méthodes de dialyse et de transplantation. Tous s’accordent alors à dire que cette démarche peut et doit être scientifiquement menée par des études… pour aboutir à une normalisation de la démarche. 

En décembre 2000, un second symposium tire les enseignements de plusieurs études engagées dans cette direction et dégage un consensus sur plusieurs outils de mesure de la Qualité de Vie testés sur des populations de patients. La qualité de vie est devenue peu à peu un critère de jugement au même titre que la morbidité et permet de comparer les modalités de traitement et de mettre en place des stratégies de traitement différentes. Prendre en compte la notion de qualité de vie du patient est devenu aussi fondamental que le seul critère de prolongement de la vie en IRC. En 2004, le symposium suivant a donné naissance à un mémorandum édité par Trans-Forme «  insuffisance rénale et qualité de vie : des idées en progrès », diffusé dans la communauté de la néphrologie.   
■ 4ème Symposium : émettre des recommandations concrètes…

Ce 4ème rendez-vous franchira un cap en valorisant les expériences ou les modèles éprouvés dans les unités de dialyse ou de greffe rénale ou dans d’autres domaines médicaux pour tenter de les appliquer à l’IRC. 
- Un important volet sera consacré à l’éducation thérapeutique : comment faire pour que les patients, aient une meilleure connaissance « technique » de leur maladie afin qu’ils s’approprient mieux leurs traitements, contrôlent davantage leur destin médical et accèdent ainsi à une meilleure qualité de vie.  
- Puis la gestion des « transitions » sera abordée : comment le corps médical peut-il mieux gérer ces phases délicates propres à l’IRC comme l’annonce à un patient du diagnostic de l’IRC qui va bouleverser sa vie quotidienne, s’annonce comme un chaos dans tous les compartiments de sa vie personnelle et les difficultés du dialogue. Ou encore comment peut-il mieux aborder la question de la dialyse avec les personnes âges de plus de 60 ans (cette population représente plus de 80% des dialysés), à l’aide d’approches issues du savoir faire éprouvé en gérontologie. Egalement, comment annoncer et gérer avec le patient sa perte totale d’autonomie. Enfin les jeunes qui deviennent des adultes…
- L’incidence de la maladie rénale chronique sur la sexualité masculine ou féminine sera le dernier thème développé.   
COMITE SCIENTIFIQUE : 
· Présidente : Pr Michèle KESSLER, chef du service de néphrologie et de dialyse du CHU – Nancy Brabois 
· Dr Agnès CAILLETTE-BEAUDOUIN, Directeur médical de CALYDIAL, Centre associatif Lyonnais de dialyse  
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· Dr Jean-Pierre CHARMES, CHU de Limoges 
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