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INTRODUCTION

L’organisation mondiale de la santé (OMS) (1947) a défini la santé comme « un état complet
de bien-étre physique, mental et social ». Cette nouvelle vision de la santé a entrainé un
remaniement de 1’approche négative de la santé vers une nouvelle approche positive centrée
sur la personne. La nouvelle approche considére la santé de fagon holistique et ’appréhende
dans les spheres du bien-étre physique, psychique, socio-professionnel et émotionnel de la
personne. C’est dans cette optique que la notion de qualité de vie a vu le jour.

La qualité de vie est subjective et multidimensionnelle. Elle englobe a la fois la santé physique,
psychique, le niveau d’autonomie, les relations sociales et avec I’environnement. Le concept de
qualité¢ de vie fait partie intégrante de la démarche thérapeutique et revét d’une importance
capitale pour les professionnels de la santé car, elle reflete la perception subjective du
fonctionnement du patient et les répercussions de la maladie sur sa vie au quotidien.

Ce concept est également trés important en nephrologie. Discipline relativement récente, elle
connait des avancées dans la prise en charge de I’insuffisance rénale terminale par la
surveillance médicale renforcée deés le stade précoce et les progres techniques (la dialyse et la
greffe rénale) qui permettent de surmonter les complications liées a 1’insuffisance rénale.
Néanmoins, le traitement par la dialyse entraine des contraintes nécessitant de réorganiser la
vie du patient en fonction de la modalité et de la plage de dialyse. Au niveau humain, les
patients sont sujets a des complications a court et a long terme liées au traitement et aux
comorbidités associées. Celles-ci sont traitées par des traitements médicamenteux souvent
complexes et lourds, couplés d’un régime alimentaire restrictif et d’une hygieéne de vie
contraignante. Ainsi, les patients dialysés vivent des bouleversements dus a leur maladie et qui
alterent leur qualité de vie dans les spheres psychologique, physique, familiale et socio-
professionnelle. Or, les progrés techniques de la prise en charge des patients dialysés ne
peuvent s’envisager seulement en termes de quantité de vie (survie en année) mais également
en terme de qualité de vie.

D’autre part, le recours a la dialyse pour la suppléance rénale occasionne des dépenses
extrémement élevées pour les personnes malades, leur famille et le systeme de santé. Les
travaux rapportés par la littérature récente montrent que les modalités de dialyse « autonomes »
sont plus prometteuses en termes de qualité de vie et de colts. Notons cependant que les
résultats de ces travaux divergent selon les contextes socio-culturels, les facteurs humains et les
aspects pratiques propres a chaque modalité de dialyse. Ainsi, I’évaluation de la qualité de vie
permettrait d’appréhender 1’impact de I’insuffisance rénale terminale sur le statut psycho-social
des patients dialysés en fonction de la modalité de traitement de suppléance rénale.
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REVUE DE LA LITTERATURE
1.1. La physiologie du rein et de la fonction rénale

Les reins sont des organes pairs situés de part et d’autre de la colonne vertébrale (dans la partie
postérieure de la paroi abdominale) en partie cachés par les derniéres cotes. Ils sont constitués
par de nombreuses petites unités fonctionnelles appelées « néphrons » d’ou I’appellation de la
discipline « néphrologie ». La physiologie du rein a été décrite par Richard Bright (1789 -
1858) puis complété par Bowman (1816 — 1892). Le rein comprend environ 1 a 1,5 million de
néphrons, chaque néphron est constitué par un glomérule et un tubule (Pirson, 2019).
Les reins sont les organes vitaux qui assurent des fonctions complexes dans 1’organisme dont :
= La fonction régulatrice : régulation de 1’équilibre hydrique (par élimination de 1’eau sous
forme d’urine), régulation de I’équilibre électrolytique, acido-basique et de I’osmolarité
= La fonction excrétrice : les reins assurent la filtration du sang et assurent 1’élimination des
déchets du sang (essenticllement I’urée et la créatinine)

= La fonction endocrine : de nombreuses substances a activité biologique sont synthetisees
ou activées au niveau des reins et exercent un effet endocrine: (i)
L’érythropoiétine (EPO) : est une hormone rénale qui stimule la prolifération et la
différenciation des cellules progénitrices de I’érythropoi¢se au niveau de la moelle osseuse.
L’EPO intervient dans la stimulation de la production des globules rouges. (i) La vitamine
D active : le rein transforme la vitamine D qui intervient dans la régulation de la calcémie
et de la phosphatémie et de la parathormone. (iii) Le systeme rénine-angiotensine-
aldostérone (SRAA) : la rénine active la formation de I’angiotensine II qui induit la
vasoconstriction des artéres (augmente la pression sanguine) et stimule la sécrétion de
I’aldostérone.

Quand les reins ne peuvent plus assurer ces fonctions vitales, les personnes atteintes souffrent

d’une insuffisance rénale. Elle est évolutive et peut atteindre un stade d’atteinte rénale

irréversible appelée stade terminal.
1.2. L’insuffisance rénale chronique (IRC) et terminale (IRT)

L’IRC résulte de la perte progressive partielle ou totale des néphrons, unité fonctionnelle du
rein. Celle-ci s’accompagne de 1’altération progressive et irréversible des fonctions endocrines
et excrétrices du rein. Elle est dite chronique lorsque les structures et la fonction rénale sont

altérées depuis au moins 3 mois (Van Pottelbergh et al., 2012).



L’insuffisance rénale est classée en 5 stades en fonction du débit de filtration glomérulaire
(DFG) qui est la principale mesure qualifiant la fonction rénale ; Elle s’évalue aussi par des
anomalies morphologique ou histologique de structures rénales. Ces anomalies peuvent étre
mises en évidence par une perte urinaire d’albumine, de protéines, de globules blancs ou de
sang.
Aux stades 1 et 2, il y a des signes de lésions rénales avec un DFG normal ou légérement
diminué a 80% de sa capacité. A partir du stade 3, on parle d’insuffisance rénale chronique
moyenne, le stade 4 est le stade d’insuffisance rénale chronique sévere tandis que le stade 5 est
une insuffisance rénale terminale. A ce stade, le DFG diminue de facon irréversible, la capacité
rénale n’est qu’a 15% de la normale ou moins (DFG inférieure a 15 ml/min/1,73 m?). Le rein
ne peut plus assurer les fonctions vitales susmentionnées et le patient a besoin d’une
suppléance rénale pour sa survie (Lacour, 2013). A ce stade, les complications hématologiques,
cardio-vasculaires, digestives et osseuses se presentent.
L’IRC a pour principales causes les néphropathies vasculaires (diabétique et/ou hypertensive),
les maladies systémiques le plus souvent d’ordre immunologique, les maladies héréditaires
(polykystose rénale), obstructives (lithiases rénales, cancer), les infections, les drogues ou les
médicaments néphro-toxiques (Gonzalves, 2015).
Selon Van Pottelbergh et al. (2012) et la Haute autorité de la santé (2014), la dégradation de la
fonction rénale induit des complications dues a (i) la diminution de la sécrétion de diverses
toxines, (ii) un desequilibre hydroélectrolytique, (iii) des troubles du métabolisme phospho-
calcique, du métabolisme osseux et la diminution de la production de 1’érythropoiétine. Au
stade terminal, les complications séveres ayant de graves répercussions au niveau clinique sont
déplorées selon les mémes auteurs :

o Complications hématologiques : I’anémie quasi constante due a un défaut de sécrétion de
1’érythropoiétine (EPO) normalement synthétisée par le rein et qui induit la production des
globules rouges au niveau de la moelle osseuse. Il s’en suit parfois une fatigue et une
dyspnée qui ne sont pas toujours entierement corrigées par le traitement par I’EPO
injectable dont on dispose depuis une trentaine d’années et qui ont significativement
amélioré le confort du patient.

o Complications cardiovasculaires : I’hypertension artérielle dont les causes, symptomes et
facteurs d’aggravation doivent étre traités pour éviter les répercussions au niveau du
ventricule gauche (hypertrophie ventriculaire), les calcifications des valves cardiagues, des

coronaires et des autres vaisseaux ainsi que la péricardite urémique.



o Complications digestives : inappétence et nausees, gastrite et ulceres qui peuvent contribuer
a augmenter I’anémie. Ces complications peuvent entrainer de la dénutrition protéinique,

o Complications osseuses : déminéralisation osseuse et ostéomalacie dues au déséquilibre
phospho-calcique et a la diminution de I’hydroxylation de la vitamine D. Il s’en suit une
fragilisation des os et des douleurs osseuses partiellement corrigées par la vitamine D.

o Complications hydroélectrolytiques : hyponatrémie, hyperkaliémie (> 5,5 mol/l), acidose
métabolique et hyperhydratation entrainant les cedémes a des endroits déclives (membres
inférieurs)

o Anomalies endocriniennes et métaboliques: dénutrition  protéino-énergétique,
hyperlipidémie, impuissance ou fertilit¢ diminuée, risque maternel et feetal important en cas
de grossesse.

o Complications neurologiques : les accidents vasculaires cérébraux souvent favorisés par
I’hypertension artérielle (HTA)

Toutes ces complications impactent la vie du patient qui a alors besoin d’un traitement de

suppléance pour sa survie. Ces traitements sont détaillés dans les paragraphes suivants.
1.3. Les traitements de suppléance de ’'IRT

Les différentes alternatives de traitement de I’insuffisance rénale terminale (IRT) sont les
médicaments, la transplantation rénale et la dialyse (HAS, 2014), principal traitement de
suppléance auguel nous nous intéresserons plus particulierement dans notre travail.

Le principe de la dialyse est un échange entre le sang du patient et un liquide de composition
prédéterminée appelé « dialysat ». La dialyse peut se faire a travers une membrane semi-
perméable soit naturelle (péritoine) : c’est la dialyse péritonéale ou via une membrane
artificielle qui filtre le sang a travers un circuit extracorporel : ¢’est hémodialyse. Le principe
est basé sur les échanges par osmose, par diffusion et par convection. Le choix de la méthode

de dialyse dépend des critéres biomédicaux et psychosociaux.
1.3.1. L’hémodialyse

Elle permet d’éliminer les déchets toxiques du sang du patient via une membrane artificielle
(filtre), de controler I’hypertension artérielle et de rétablir 1’équilibre hydroélectrolytique. La
dialyse n’assure qu’incomplétement et par intermittence la correction de la fonction rénale.

L’hémodialyse est la modalité la plus utilisée et concerne 80% des patients dialysés en
Belgique (KCE, 2010). Elle nécessite un acces vasculaire, une fistule artério-veineuse (FAV)
ou un cathéter afin de permettre la circulation extra-corporelle du sang et sa restitution au

patient a la fin de la séance de dialyse.



Une fistule artério-veineuse est un vaisseau de gros calibre obtenu par anastomose chirurgicale
d’une veine et d’une artére (le plus souvent de 1’avant-bras) du patient. Elle constitue I’accés
vasculaire de référence pour la dialyse a raison de son débit optimal (suffisant et rapide), de sa
perméabilité supérieure, de sa longeévité et du taux de complications plus bas (Hejji et al.,
2016). Une FAV native offre donc un meilleur rapport coOt/efficacité et coOt/utilité. Elle est
d’une valeur inestimable et constitue la « ligne de vie » pour le patient dialysé chronique ; son
dysfonctionnement peut donc lui étre fatal. Elle est ponctionnée a chaque séance de dialyse et
occasionne souvent la douleur surtout chez les patients nouvellement dialysés et requiert une
surveillance réguliére du patient et des soignants (risque d’infection d’hémorragie et de
thrombose). Par ailleurs, quoi qu’importante, la présence d’une fistule bouleverse 1’image
corporelle du patient et lui rappelle sa maladie au quotidien.

La dialyse peut également se faire a travers un cathéter placé dans une veine centrale (veine

jugulaire et/ou sous claviére) ou dans une veine fémorale. 1l constitue la voie de premiére

intention mais est moins privilégié a raison d’un risque infectieux élevée.

Les séances d’hémodialyse durent en moyenne 4 heures et se renouvellent trois fois/semaine.

La durée et la fréquence sont adaptées a chaque patient en fonction de la quantité d’eau a

¢liminer (ultrafiltration) et de la qualité de 1’épuration des toxines souhaitée. Elle peut se passer

au domicile du patient ou au centre, en unités de dialyse medicalisées ou le patient se rend
avec un moyen de transport personnel ou par un transport en commun.

Les modalités courantes de I’hémodialyse sont :

e [L’hémodialyse au centre : requiert la présence d’un néphrologue et d’une équipe infirmiére
pendant la durée de la séance pour la surveillance du patient. Le patient est assisté par
I’infirmiére pour les actes techniques. Les patients sont en général instables et présentent
des comorbidités (pathologies cardiaques, cancéreuses, etc...) qui demandent une
surveillance rapprochée.

e L’auto-dialyse (en général au centre) requiert la présence infirmiére pour la surveillance.
Elle concerne les patients hémodynamiquement stables qui ne présentent pas de problémes
médicaux majeurs. La présence médicale n’est pas permanente.

e L’hémodialyse a domicile concerne une minorité des patients, car elle exige que le patient
soit totalement autonome pour la technique de dialyse ou avec I’aide ‘d’un tiers aidant
pouvant étre un proche. Un(e) infirmier(ére) peut étre présent(e) en cas de besoin. Les
patients sont relativement stables au niveau hémodynamique, avec une bonne capacité de
compréhension et une organisation autonome. lls sont formés a la technique et peuvent

faire leur séance de dialyse selon leur emploi du temps professionnel et/ou familial.
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1.3.2. Ladialyse péritonéale

La dialyse péritonéale (DP) est une technique qui utilise la capacité naturelle de filtration du
péritoine, une membrane qui recouvre lintérieur de la cavité abdominale richement
vascularisée. Le dialysat est constitué de solutions soit avec différentes concentrations en
glucose, soit riches en acides aminés ou ne contenant pas de glucose.

La DP est une technique d’épuration intracorporelle qui se fait a travers un cathéter inséré
chirurgicalement entre les deux feuillets du péritoine. 1l constitue une voie slre et stable a
travers laquelle on introduit le liquide de dialyse (dialysat) vers la cavité péritonéale. Ce liquide
reste pendant quelques heures et devient saturé en toxines et en déchets. L’eau est éiminée par
ultrafiltration en méme temps que le dialysat (dans une poche vide). Ce cycle est alors
renouvelé durant 4 a 5 échanges pendant la journée ou la nuit (vingt-quatre heures).

La DP peut se faire soit par une machine appelée « cycleur » qui assure les échanges de facon
automatisée généralement la nuit: c’est la dialyse péritonéale automatisee (DPA) ; soit de
facon manuelle : ¢’est la dialyse péritonéale continue ambulatoire (DPCA).

L’une ou l'autre modalité peut nécessiter 1’apprentissage et plus tard, ’assistance d’une
personne de son entourage ou d’une infirmicre.

La dialyse péritonéale est une technique d’épuration douce plus continue, elle permet de mieux
préserver la diurése et de suivre un régime alimentaire moins contraignant. Elle se déroule au
domicile du patient, ce qui lui évite les transports vers et au retour des centres de dialyse. Elle
nécessite une régularité dans les échanges et une autonomie pour une prise en charge
scrupuleuse.

Elle nécessite également de disposer d’un local approprié pour faire les séances de dialyse,
entreposer le matériel nécessaire (machine de dialyse et consommables comme les lignes et
poches de liquides nécessaires).

Cette organisation autonome permet la liberté d’organisation au patient pour ses séances de
dialyse quotidiennes. Elle est plus efficiente (meilleure épuration) et mieux tolérée.

Cette bonne qualité de dialyse offre une meilleure survie et une bonne qualité de vie : moins de
traitements médicamenteux, un régime alimentaire moins restrictif (possibilité de boire plus,
quelques possibles écarts en alimentation), possibilité d’un travail adapté. D’un autre coté, elle
implique la famille et I’entourage direct, ce qui peut malheureusement bouleverser la
dynamique familiale. Un suivi néphrologique de routine du patient se fait une fois par mois
lors de la visite du patient son centre de dialyse pour une consultation infirmiére et
néphrologique.

L’annexe 1 compare les deux techniques de dialyse sous leurs aspects pratiques.
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1.3.3. La greffe rénale

La thérapie optimale et bénéfique pour les patients atteints d’une IRT est la greffe a partir d’un
donneur vivant (parent ou proche) ou décédé compatible. La transplantation des patients
s’appuie sur les critéres cliniques tels que les comorbidités sous-jacentes, la compatibilité
(groupe sanguin, typage HLA), I’age, etc... Bien que les critéres varient d’un pays a I’autre, la
mise en priorit¢ des patients dépend généralement des critéres tels que l'urgence vitale
(impossibilité de survie et d’adaptation a d’autres techniques de suppléance), 1’age (les patients
pédiatriques sont priorisés) ou la disponibilité d’organes (HAS, 2014). Les contre-indications a
la transplantation sont plutot rares.

La transplantation rénale est plus efficiente en termes de survie a tous ages, de qualité de vie
par rapport a la dialyse, d’un meilleur rapport cott/efficacité pour le systeme de santé (KCE,
2010 ; HAS, 2014). La transplantation permet une amélioration significative de la qualité de

vie, la diminution des comorbidites et une meilleure survie en comparaison avec la dialyse.
1.3.4. Les traitements conservateurs

Les traitements conservateurs sont un ensemble de traitements et de mesures mises en place
pour contrer les effets de 1’insuffisance rénale terminale et qui ne comprennent pas une thérapie
de suppléance rénale in stircto senso (hémodialyse ou dialyse péritonéale). Ils sont prescrits
aux patients qui présentent une contre-indication a la dialyse ou a la greffe rénale, une
exacerbation des comorbidités associées ou ayant une espérance de vie limitée dans le temps
(Shah, 2019).

Par ailleurs, le traitement par la dialyse est un traitement lourd, certains patients font le choix
de ne pas étre traités par la dialyse. Ces patients sont alors traités par les traitements
conservateurs afin de minimiser les complications de I'IRT (hyperkaliémie, surcharge
hydrosodée, anémie, dénutrition, etc..). Les ttraitements s’accompagnent par un soutien

psychologique de la famille.



1.4. Epidémiologie et enjeux économiques et humains de I’IRT

L’insuffisance rénale chronique touche 10% de la population mondiale (Dabrowska et al.,
2018) et est a ce titre une priorité de santé publique. La prévalence mondiale est comparable a
celle de la France ou I’IRC touche environ 10% de la population adulte, soit environ 3 millions
de personnes (HAS, 2014, Levaltier, 2018). En Belgique, on dénombrait en 2012 environ
13364 patients atteints d’une IRT qui nécessitent un traitement substitutif avec une légere
augmentation d’environ 381 nouveaux cas/an par rapport a I’année précédente. Cette incidence
est de 807 nouveaux cas par rapport a I’année 2010, soit une augmentation de 3% par an et de
26% par rapport & 2002 (GNFB, 2012).

Cette prévalence de I’IRC augmente avec 1’age, elle est €levée dans la tranche d’age de 75 a 84
ans et plus. En pratique, 2/3 des patients traités pour I’IRT ont entre 55-84 ans (GNFB, 2012).
L’augmentation croissante de la prévalence de I'IRT en Belgique sur les 8 années a pour
causes principales les nephropathies vasculaires (+ 65%) et diabétiques (+43%), les causes
héréditaires ou malformatives et le vieillissement de la population en général (GNFB, 2019).
Ces causes concordent avec celles rapportées par Van Pottelbergh et al. (2012) et Dabrowska
et al. (2018) qui notent que 1’augmentation de la prévalence de I’insuffisance rénale chronique
résulte du vieillissement de la population, de I’augmentation de I’hypertension artérielle, du
diabéte et de 1’obésité.

Les répercussions de la prise en charge de I’insuffisance rénale terminale se traduisent par les
dépenses de santé qui peuvent aller jusqu’a 336 millions d’euros/an, ce qui représente 1,57%
du budget de la santé (KCE, 2010).

Par ailleurs, I’Institut National d'Assurance Maladie-invalidité (INAMI) débourse 56.817 euros
en moyenne par patient/an pour 1’hémodialyse au centre, 41.167 euros pour la dialyse
péritonéale assistée et 39.860 euros pour I’hémodialyse a domicile. En pratique, 80% des
patients dialysés sont en hémodialyse hospitaliere avec 1’assistance infirmiere et la présence
d’un néphrologue (KCE, 2010). Les dépenses relatives a la dialyse peuvent étre majorées par
les complications liées aux comorbidités telles que les complications cardiovasculaires, les
infections et les fractures dues a la décalcification des os (Czyzewski et al., 2014). Les
complications relatives a 1’accés vasculaire (fistule artério-veineuse ou cathéter) entrainent
également des codts supplémentaires par les hospitalisations récurrentes et les dépenses

relatives aux interventions chirurgicales requises (chirurgie cardio-vasculaire).



Le colt humain de cette maladie est estimé en termes de morbi-mortalité, de son impact sur la
qualité de vie et des répercussions sur 1’entourage direct. Par exemple, les données récentes
publiées par Chantre et al. (2013) et Shah (2019) montrent que I’'IRT entraine une réduction
significative de 1’espérance de vie en fonction de I’age. Elle peut aller jusqu’a une perte de 27
années de vie pour les patients atteints d’une IRT a 25 ans, de 12 ans de survie pour les patients
qui débutent la dialyse a 65 ans et de 9 ans pour les patients qui débutent la dialyse a 70 ans.
Cette espérance de vie diminue encore plus pour les patients diabétiques avec ou sans maladie
cardiovasculaire. En général, le taux de survie a 5 ans de dialyse est de 91,9%, tandis qu’il est
de 85,7% a 9 ans pour les patients de la tranche d’age de 20-44 ans. Il n’est que de 45,7 % a 5
ans et de 24,7% a 9 ans dans la tranche d’age de 65-74 ans (Chantre et al., 2013). La dialyse au
centre et la dialyse & domicile ont un taux de survie comparable (Bonenkamp et al., 2020).

1.5. La qualité de vie dans le domaine de la santé

1.5.1. Concept de qualité de vie en santé

Le concept de qualité de vie est une notion qui se situe au carrefour de nombreux domaines
scientifiques : la psychologie, 1’économie, les sciences sociales et la médecine. Elle dépasse
celui des conditions de vie et renvoie au bonheur, a I’épanouissement humain, a la satisfaction
de vie et au bien-étre général, a la bonne santé, au rapport au travail, etc...

L’amélioration du niveau de vie dans la société industrielle occidentale au cours de derniéres
décennies, I’essor de 1’économie, 1’évolution psychologique et sociologique ont changé
considérablement la perception de la santé. Elle n’a plus une portée négative et ne se limite
plus & poser un diagnostic chez une personne malade, a évaluer la morbidité, la mortalité ou la
déficience (Leplége et Debout, 2007). La santé telle que définie par I’OMS (1947) est « un état
complet de bien-étre physique, mental et social ».

Cette vision de la santé a entrainé un changement de 1’approche biomédicale classique de la
santé vers une nouvelle approche psychosociale centrée sur la personne (Leplege et Debout,
2007). Cette approche plus holistique inclut le bien-étre physique, psychigque, socio-
professionnel et émotionnel de la personne. C’est dans cette optique que la notion de qualité de
vie a vu le jour.

La qualité de vie a été définie par 1’organisation mondiale de la sant¢ (OMS), (1994) comme
« la perception qu’a un individu de sa place dans [’existence, dans le contexte de la culture et
du systéme de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes

et ses inquiétudes.



Il s’agit d’un large champ conceptuel englobant de maniere complexe la santé physique de la
personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations socialeS, SeS
croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son environnement ».

L’aspect multidimensionnel de la qualité de vie a permis 1’émergence de la notion de qualité de
vie liée a la santeé qui renseigne sur le retentissement de la maladie sur la vie du patient dans
son aspect physique, social et psychologique (Leplége et Debout, 2007). Nous allons aborder

ces deux composantes de la qualité de vie.
1.5.2. Les composantes de la qualité de vie
+ La composante subjective

La qualité de vie représente la perception cognitive et émotionnelle de la personne ; elle ne
peut donc étre comprise que dans la perspective du patient et ne peut étre évaluée de fagon
adéquate qu’en interrogeant directement celui-ci (Cella, 2007).

La composante subjective de la qualité de vie demande I’implication du patient dans la prise de
décision individuelle dans le respect de ses réalités subjectives et de ses valeurs. En pratique
clinique, les tentatives d’évaluation de la qualité¢ de vie basée sur le comportement observable
du patient sont vouées a I’échec. Par défaut, elles ne tiennent pas en compte les processus
cognitifs sous-jacents qui influencent la perception intrinseque de la maladie par le patient, sa
perception du traitement, 1’évaluations des risques, les effets déléteres de la maladie ou ses
attentes personnelles (Leplege et Debout, 2007 et Cella, 2007).

+ La composante multidimensionnelle

La conception subjective de la qualité de vie integre le bien-étre psychologique, physique
(fonctionnel), économique et social tel qu’il est percu par chaque individu ou un groupe
d’individus (Boini, 2005).

Selon la méme auteure, cette notion regroupe des aspects touchant au bonheur, a la satisfaction
et a la reconnaissance en rapport avec la santé, le mariage, la famille, le travail, la situation
financiere, I’éducation, ’estime de soi, I’appartenance a un groupe social ou la confiance en
I’autrui. Ainsi, cette composante multidimensionnelle embrasse différentes dimensions de la

qualité de vie que nous développerons briévement.
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1.5.3. Les dimensions de la qualité de vie

La littérature a étudié la qualité de vie essentiellement dans les dimensions physiques, sociales

et psychologique (Boini, 2005 et Cella, 2007).

Ces dimensions sont influencées par les déterminants socio-démographiques (1’age, le sexe, la

situation socio-économique, le statut social, facteurs propres a chaque patient (son vécu, son

aptitude physique et psychique) et son coping (lyasere et al., 2014). Ces dimensions sont
essentiellement :

+ La dimension physique : elle inclut la santé physique et les capacités fonctionnelles de
I’individu. Elle fait référence a I’énergie, a la vitalité, a la force physique telle qu’elles sont
percues par le patient. Elle peut inclure aussi les symptdmes pathologiques ou des
perturbations physiques induites par la maladie et/ou les traitements (Boini, 2005)

+ La dimension fonctionnelle : c’est la capacité du patient & mener a bien les activités

nécessaires pour répondre a ses besoins personnels, poursuivre ses ambitions et mener son
role social (Cella, 2007).
Cette dimension inclut aussi la capacité de la personne a faire face a ses responsabilités
envers la famille, les amis et les collégues. Elle fait référence a 1’énergie, au sommeil, aux
douleurs, aux symptobmes et aux indicateurs biologiques. Les dimensions physique et
fonctionnelle sont liées et interdépendante 1’une de 1’autre.

+ La dimension psychologique : elle renseigne sur les affects positif et négatif (I’anxiété, la
dépression), 1’état émotionnel, les performances cognitives (mémoire, concentration,
I’apprentissage), le développement personnel et le sentiment de bien-étre (Idier, 2012)

+ La dimension sociale : elle refléte la participation aux événements et activités sociaux, la
qualité des relations familiales, amicales et sociales. Elle renseigne aussi sur la satisfaction
de la vie professionnelle ou de la relation amoureuse ou de couple (intimité), la vie civique,
les loisirs (Idier, 2012).

+ La dimension somatique : elle regroupe la douleur, les symptomes et les effets déléteres du

traitement ou de la maladie.
1.5.4. Importance de I’évaluation de la qualité de vie liée a la santé

La qualité de vie liée a la santé est un indicateur important qui renseigne sur :
% L’évaluation des besoins : La qualité de vie constitue un indicateur important pour orienter
les mesures a prendre, les décisions des professionnels de la santé (médecin, infirmier,

psychologue) et la politique de santé publique (HAS, 2011).
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Elle permet d’évaluer la santé au sens large (le nombre d’années en bonne santé gagnées
par exemple) et de la qualit¢ de vie liée a la santé (les problemes physiques ou
psychologiques potentiels dans une maladie chronique).

Ces indicateurs permettent aux décideurs (politiques et professionnels) d’appréhender les
besoins et d’optimiser les ressources par rapport aux colts sans cesse croissants surtout
pour les maladies chroniques de plus en plus colteuses (Boini, 2005).

+ L’évaluation par les patients eux-mémes : la considération de la qualité de vie du patient
est importante car le patient joue un réle actif comme acteur et partenaire de sa santé. Dans
cette optique, le patient est désireux d’étre informé des décisions le concernant. D’autre
part, elle permet de tenir en compte le retentissement de la maladie sur le fonctionnement
du patient au quotidien et son point de vue sur son propre état de santé subjectif.

+ Evaluation de efficacité des traitements : la qualité de vie constitue une mesure clé de
I’efficacité des traitements ; elle constitue un facteur prédictif de la survie ou le reflet du
rapport colt/bénéfice pour les recommandations du traitement adéquat (Cella, 2007).

+ Evaluation des progres thérapeutiques: dans le cas des maladies chroniques pour
lesquelles les traitements curatifs n’existent pas, 1’objectif thérapeutique n’est pas que de
préserver la quantité de vie mais également de limiter les effets délétéres dans le domaine
physique, social et psychologique causés par la maladie (Boini, 2005). Par exemple, le
traitement de 1’insuffisance rénale chronique n’a pas pour objectif d’éliminer la maladie en
soi mais plutot de vivre au mieux en s’adaptant aux limitations physiques, au changement

de mode de vie et aux traitements médicamenteux (Czyzewski et al., 2014).
1.5.5. Pourquoi s’intéresser a I’étude de la qualité de vie des patients dialysés ?

En raison de ’augmentation du taux de survie par les traitements de suppléance rénale, la
mesure de la qualité de vie est devenue un indicateur d’évaluation de I’efficacité du traitement
par la dialyse (Zazzeroni et al., 2017). Elle implique des mesures multidimensionnelles comme
le fonctionnement physique, social et psychique et I’efficacité de la dialyse (Kraus et al.,
2016).

Cependant, cette technique suscite un questionnement éthique du fait qu’elle entraine des effets
déléteres sur la santé des patients dialysés, portant a privilégier la quantité de vie (année de
survie) par rapport a la qualité de vie. En pratique, certains patients vivent la dialyse comme un
lourd fardeau ; ils ont alors une moins bonne qualité de vie | au méme titre que les patients

atteints de tumeurs malignes ou de diabéte.
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Ces patients recherchent plus les meilleurs aspects de la qualité de vie que la survie en elle-
méme contrairement a la perception erronée des professionnels de santé (Bonenkamp et al.,
2020). D’un autre coté, la dialyse ne guérit pas, elle aide a prolonger la vie des patients a vivre
au mieux avec la maladie rénale.

En pratique, vivre avec I’insuffisance rénale terminale au quotidien peut entrainer d’autres
contraintes socio-professionnelles comme la perte de revenu (diminution du temps de
travail/étude ou prépension) ainsi que la rupture dans I’organisation de la vie sociale
(dépendance vis-a-vis du conjoint, difficultés de voyager, d’aller en vacances, loisirs, etc...)
avec comme conséquence le chamboulement du noyau familial et I’isolement social comme
c’est le cas dans beaucoup de maladies chroniques (HAS, 2011). Toutes ces contraintes
impactent la qualité de vie du patient au quotidien en affectant son bien-étre social, financier et
psychologique (Zazzeroni et al., 2017) d’ou I’intérét de s’intéresser a la qualité de vie de ces

patients.
1.5.6. Les déterminants de la qualite de vie des patients dialyses

Un déterminant de qualité de vie est tout facteur qui affecte la qualité de vie. Il est contextuel et
a une influence considérable sur la santé en général. Il peut étre d’origine économique, socio-
professionnelle, culturelle et/ou environnementale.

Nombreux auteurs se sont pencheés sur les facteurs influencant la qualité de vie des patients
dialysés. Ils sont développés dans les paragraphes suivants. De facon consensuelle, les
déterminants suivants (non exhaustifs) sont considérés comme affectant la qualité de vie des
patients dialysés :

1.5.6.1. Les facteurs sociodémographiques

* L’dge

Selon la littérature, les patients dialysés ont une moins bonne qualité de vie par rapport a la
population générale et elle décline avec 1’age (HAS, 2011 ; Lopez, 2016). Paradoxalement, les
meilleurs scores de la qualité de vie ont été observés chez les personnes agée de plus de 60 ans
selon leder (2012) et Pretto et al. (2020). Ces auteurs pensent qu’une meilleure adaptabilité,
une certaine maturité pour faire face a la maladie, une meilleure réponse au stress peuvent aider
a faire face aux facteurs de stress (la maladie), ce qui favorise la perception plus positive de la
qualité de vie par rapport aux patients plus jeunes. Ces résultats concordent avec les résultats
publiés par la HAS (2011) ; Kang et al. (2015) et Lopez et al. (2016) qui ont observé que les
scores les moins élevés de la qualité de vie pour le questionnaire générique concernent

essentiellement les dimensions « limitation due a 1’état physique » et « la santé mentale ».
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+ Lesexe

Les femmes déclarent une qualité de vie altérée par rapport aux hommes dans les dimensions
« santé physique », « santé mentale » (leder, 2012) et « fonctionnement physique » (Pretto et
al., 2020). Ces auteurs affirment que cela serait di au fait que les femmes ont une masse
musculaire plus réduite, ce qui réduit leur capacité fonctionnelle et entraine le changement des
roles sociaux, familiaux et personnels ou elles se retrouvent limitées. Ces limitations vont jouer

par voie de conséquence sur leurs performances cognitives.
+ L’éducation et le statut socio-professionnel

Doan et al. (2020) ont rapporté que les patients dialysés qui ont fait des études supérieures ont
une meilleure qualité de vie liée a la santé par rapport aux patients qui n’ont pas fait les études
et qui ont un niveau d’études inférieur. Cela rejoint les résultats rapportés par la HAS (2011) et
Levaltier (2018).

Les mémes auteurs ont observé que les patients dialysés qui ont un bon niveau d’études et un
revenu correct rapportent une meilleure qualité de vie dans la composante mentale et la

satisfaction de la vie en général.
+ Le statut matrimonial

La présence d’un partenaire aidant est associé¢e a une bonne qualité de vie dans sa composante
« capital social » et « soutien social » percus ; les patients dialysés se sentent soutenus pour
faire face a la maladie et allégés dans le rdle matrimonial qu’ils ne peuvent plus assumer a

cause des limitations physiques (Levaltier, 2018 et Pretto et al., 2020).
+ Le capital social

Il joue un role important dans la qualité de vie des patient dialysés. Kang et al. (2015) et
Levaltier (2018) ont rapporté que les patients socialement entourés par la famille et les amis
ont une meilleure qualité de vie dans sa dimension « santé mentale » par rapport aux patients
isolés. En pratique, le support social est influencé par la culture et I’ethnicité (Kang et al.
2015).

1.5.6.2. Les facteurs psycho-sociaux et les facteurs liés aux maladies sous-jacentes

Idier (2012) et Kang et al. (2015) ont rapporté qu’entre 30 et 70% des patients dialysés
souffrent de dépression et d’anxiété. Ces résultats concordent avec les résultats récents
rapportés par Pretto et al. (2020). La dépression et I’anxiété sont associées a une morbi-

mortalité élevées et négativement corrélées a une bonne qualité de vie chez ces patients.
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1.5.6.3. Les caracteéristiques cliniques et les comorbidités associées

Les différents parametres cliniques tels que la tension artérielle, les comorbidités associées a la
maladie rénale (le diabéte et I’hypertension) ont été étudiés et corrélés avec la qualité de vie.
Doan et al. (2020) ont par exemple trouvé que les patients dialysés qui présentent les
comorbidités cardiovasculaires ont une mauvaise qualité de vie liée a leur état de santé et sont
sujets a des hospitalisations récurrentes.

En effet, le diabéte et ’hypertension, principales causes de I'IRC, affectent négativement la
qualité de vie dans ses dimensions « symptémes physiques » et « état psycho-émotionnel ».
L’évolution conséquente de la maladie s’en suit, nécessitant des soins plus renforcés, ce qui

détériore la qualité de vie de ces patients (Pretto et al., 2020)
1.5.6.4. Les facteurs lies a la dialyse
+ Les facteurs liés a la modalité de suppléance rénale

Les ¢tudes disponibles sur la qualit¢ de vie des patients atteints d’une IRT rapportent les
résultats divergents d’une technique a 1’autre selon les outils utilisés, le contexte socio-
démographique et économique, les facteurs cliniques et les considérations liées a la modalité
elle-méme. La littérature rapporte que les patients traités au moyen de la dialyse péritonéale ou
de I’hémodialyse a domicile ont une meilleure qualité de vie par rapport aux patients traités par
hémodialyse au centre pour différentes dimensions. Par exemple les résultats de 15 études
d’une méta-analyse menée par Bonenkamp et al. (2020) montrent une meilleure qualité de vie
en faveur de la DP par rapport a I’hémodialyse. La dimension « fonctionnement physique » est
nettement meilleure pour les patients européens, de méme que les dimensions
« fonctionnement social » et « statut professionnel ». Cependant, 15 autres études n’ont pas
montré de différences significatives en termes de qualité de vie entre les patients dialysés par
les deux modalités susmentionnées.

Ces résultats vont dans le méme sens que les résultats d’une revue systématique menée par
Chuasuwan et al. (2020). Ces auteurs montrent que les patients de la DP montrent de meilleurs
scores de qualité de vie dans les dimensions « santé générale », « fonctionnement physique »,
« role social » et « bien-étre émotionnel » pour le questionnaire SF-36. Le questionnaire
KDQoL montrent les meilleurs scores dans les dimensions « effet de la maladie rénale »,
« fardeau de la maladie » et « le statut professionnel » avec des différences moyennes de scores

unitaires allant de 2 a 9 points pour certaines dimensions.
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Indépendamment de la modalité de dialyse, la présence d’un cathéter ou d’une fistule de
dialyse comme accés vasculaire est mal vécue par les patients dialysés, car, ces voies d’accés

affectent négativement leur image corporelle.
+ Les parametres liés aux analyses de laboratoire spécifiques

Le taux d’hémoglobine et de fer sérique n’a pas d’impact majeur sur la qualité de vie dans
I’étude de Doan et al. (2020) alors qu’un taux élevé en phosphore influence négativement la
qualité de vie des patients dialysés (Kang et al., 2015). Par ailleurs, un taux de protéines (1,2
g/kg/jour) et d’albumine totale adéquat a été associ¢ a une bonne qualité de vie chez les

patients de la dialyse péritonéale (Lopez et al., 2016 ; Kang et al., 2015).
+ Les parametres liés a la qualité de la dialyse

En pratique, une dialyse de qualité adéquate est celle qui permet d’¢éliminer 1’excés de liquides
et de solutés, d’assurer un bon état nutritionnel et de minimiser les conséquences de la maladie
tout en preservant le confort du patient (Balland, 2014). Ainsi, une dialyse efficiente permet au
patient de se sentir bien sans présenter de signes urémiques (nausee, fatigue, trouble du
sommeil, etc...).

Dans cette optique, Kang et al. (2015) ont trouvé que les patients qui ont une dialyse de qualité
adéquate (bon taux de réduction de 1’urée) sont moins hospitalisés et montrent un taux de
mortalité moins éleve, résultats concordants avec ceux de Hanoy et al. (2019) qui ont observé

qu’une dose de dialyse efficace permet une meilleure survie et qualité de vie des patients.
= Le taux d’urée pré-dialytique et la dose de dialyse (Kt/V) de ’urée

Le Kt/V est une valeur qui estime I’efficacité globale de la dialyse. Il se définit comme le
produit de la clairance effective de 1’urée (K) et du temps de dialyse (t) rapporté au volume de
diffusion corporelle de I’urée assimilé a I’eau total du patient (Hanoy et al., 2019).

Par exemple, la valeur seuil visée de Kt/V de ’'urée en hémodialyse est de 1,4 par séance en
dessous de laquelle le risque de morbi-mortalité a terme augmente (Hanoy et al., 2019). Cette
valeur constitue une référence pratique couramment utilisée pour permettre d’évaluer
I’efficience de la dialyse sur base de la capacité d’épuration des solutés (électrolytes et toxines
urémiques), des critéres cliniques (équilibre hémodynamique, de la tension artérielle) et
biologiques (équilibre hydrosodée et électrolytique, équilibre phospho-calcique et

nutritionnelle) (Hanoy et al., 2019).
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La démarche qualité recommande de mesurer le Kt/V de 'urée une fois par mois. Il est mesurée
d’une manicre différente (sur base plutdét hebdomadaire) tant en DP qu’en HD lors du suivi
néphrologique mensuel. 11 se calcule de fagon indirecte par dosage du taux d’urée plasmatique
en pré et post dialytique dont les valeurs sont intégrées dans une formule mathématique
complexe traitée de facon informatisée d’ou la nécessité de considérer I’urée plasmatique en
pré-dialyse dans notre étude.

Suite aux difficultés d’uniformiser le calcul du Kt/V de I’urée pour les deux modalités, nous
avons choisi de ne considérer que 'urée pré-dialyse qui est une valeur présente pour les
patients de ’hémodialyse. Les valeurs considérées pour les patients de la DP est une valeur
calculée lors de la prise de sang prévue en méme temps que le suivi mensuel.

Rappelons que cette valeur est & considérer selon les specificités de chaque modalité de dialyse
(temps de dialyse, volume de diffusion corporelles).

= La fonction rénale résiduelle (FRR)

Le maintien d’une certaine fonction rénale résiduelle présente un bénéfice incontournable chez
les patients dialysés en termes de survie et de qualité de vie. En effet, elle permet de mieux
controler la pression artérielle, facilite ’extraction des toxines urémiques, augmente la
clairance de petites molécules (non fixées aux protéines et non éliminées par la dialyse) et
facilite 1’équilibre volumique (Ryckelynck et al., 2013). Balland (2014) rapporte également que
la FRR permet de mieux préserver la fonction endocrine du rein, de limiter 1’état inflammatoire
et le stress oxydant.

Elle joue également un rdéle important dans le maintien de 1’équilibre hydrosodée et
nutritionnel. La présence d’une FRR chez les patients en DP permet de réduire les échanges et
de limiter les manipulations et les risques d’infection, ce qui améliore la vie sociale des patients
tout en permettant de limiter les contraintes diététiques (Balland, 2014).

Les techniques de suppléances (HD et DP) contribuent a un déclin de la FRR, les données
scientifiques actuelles montrent que ce déclin est plus rapide en hémodialyse qu’en DP
(Ryckelynck et al., 2013). Elle est calculée a partir de la moyenne de la somme des clairances de
['urée et de la créatinine évaluées a partir de la récolte d’urines de 24 heures d’ou I’intérét de

considérer la diurése de 24 h dans notre étude.
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= Le statut nutritionnel des patients dialysés et le taux d’albumine

Le taux d’albumine sérique constitue également un indicateur d’une dialyse efficace et
renseigne sur le statut nutritionnel des patients. En effet, les dialyseurs adéquats sont ceux qui
occasionnent de faibles pertes en albumine tout en permettant 1’épuration des solutés de poids
moléculaire moyen plus nuisibles (B2 microglobuline et myoglobine par exemple).

En hémodialyse, la valeur seuil de perte d’albumine par séance est de 5 g (Hanoy et al.,2019).
Il est donc utile de suivre le statut nutritionnel des patients dialysés dans une optique de
démarche qualité.

CONTEXTE ET JUSTIFICATION

La clinique de néphrologie-dialyse perpétue la tradition d’innovation et d’excellence du
professeur Lambert qui inaugura la dialyse au CHU Brugmann en 1956. Dés lors, ce service
assure le diagnostic, la prévention et le traitement des maladies rénales aigues ou chroniques.
Ces activités se font a travers un suivi des patients atteints d’une insuffisance rénale chronique
en consultation (ambulatoire) ou en hospitalisation. Au stade terminal, les patients sont orientés
vers une suppléance rénale soit par la dialyse a domicile (la dialyse péritonéale) ou au centre
(I’hémodialyse) dans I’attente d’une transplantation rénale. Celle-ci est possible grace aux
progres techniques qui ont permis la transplantation rénale initiée en 1963 par le professeur
Toussaint quelques années apres 1’inauguration de la clinique de néphrologie dialyse.

La clinique prend actuellement en charge 31 patients en dialyse péritonéale et 152 patients en
hémodialyse sur deux sites : le site Horta et Brien. Les plages de dialyse s’étendent les lundi,
mercredi et vendredi de 7h00-17h00. 58 patients hémodynamiquement stables sont proposes
en auto-dialyse les mardi, jeudi et samedi de 7h00 -17h00 et 16 patients le soir de 17h00 —
22h30.

Les patients pris en charge dans la clinique de néphrologie-dialyse du CHU Brugmann sont de
tous ages et de 35 nationalités confondues. Certains de ces patients sont des résidents qui ont la
possibilité de se préparer a intégrer la dialyse et a choisir la modalité qui leur convient via un
trajet de soin. En pratique, les patients insuffisants rénaux chroniques qui arrivent au stade 4 de
I’évolution de I’insuffisance rénale (perte de 60 — 80% de leur fonction rénale par rapport a une
fonction rénale normale) sont référés par leur médecin traitant pour un suivi en néphrologie.
Aprés ce stade, une évolution vers le stade de I’insuffisance rénale terminale (IRT) est alors
imminente et inévitable. Avant le stade terminal pour lequel un traitement de suppléance par la
dialyse est instauré, le néphrologue prépare le patient et une information aux traitements de

suppléance rénale existants lui est donnée.

18



Ce parcours idéal avant d’intégrer la dialyse n’est pas toujours respecté pour les patients
nouvellement arrivés en Belgique qui n’ont pas encore un sé¢jour légal. Ces patients intégrent
notre service souvent en urgence, sans possibilité de choisir la modalité de dialyse qui leur
convient. Ils sont pour la plupart séparés de leurs familles restées dans leurs pays d’origine.
Certains obtiennent dans la foulée un titre de séjour temporaire pour raison humanitaire,
d’autres n’obtiennent pas de séjour légal. Ils représentent environ 60% des patients dialysés
dans notre service généralement pris en charge par les centres publics d’actions sociales de leur
circonscription pour une aide matérielle et/ou financiére (communication personnelle).

Ces patients ont un niveau d’éducation variable ; certains peuvent s’exprimer aisément en
frangais ou en anglais, d’autres quasiment dans aucune des langues nationales. Les patients
sans s¢jour 1égal et ayant une barriere linguistique n’ont en général pas acces a une profession
qualifiante en Belgique. Ainsi, les possibilités de se realiser professionnellement sont entravées
par les contraintes administratives et/ou personnelles.

Ces patients occupent un logement de transit et/ou partagé ou un logement modeste une fois
leur situation régularisée. 1l va de soi que le choix du patient en ce qui concerne la modalité de
dialyse (autonome par exemple) soit limité et ne puisse méme pas étre honoré a cause de
I’inadéquation du lieu de vie (espace d’entreposage du matériel, installation d’eau). A ces
conditions socio-économiques défavorables s’ajoutent les effets délétéres de la maladie rénale
et des autres comorbidités, les restrictions alimentaires et hydriques et les contraintes liées aux
traitements (par la dialyse et de nombreux médicaments prescrits),

Il est donc important de s’intéresser a leur quotidien pour appréhender les effets de la maladie
rénale sur leur santé physique, mentale et leur fonctionnement au quotidien. A ma
connaissance, il n’y a pas eu d’études de la qualité de vie des patients dialysés en fonction de la
technique de dialyse au service de néphrologie du CHU BRUGMANN. Ainsi, notre objectif est
de comparer la qual