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Comme les autres ? A I'évidence, la réponse

est non. Car la situation sanitaire et sociale

des personnes exilées n'a cessé de s'aggraver
ces dernieres années en France : recul du droit
au séjour, difficultés a obtenir une couverture
sociale, protocoles thérapeutiques dispensés
seulement sur des critéres d'urgence vitale,
soins différés voire refusés... Dans la diversité
des discriminations d’accés aux soins observées
par le Comede, les freins a la prise en charge

de linsuffisance rénale occupent une place

de choix. Linsuffisance rénale chronique (IRC)
est irréversible et mortelle en I'absence de soins.
Sil'on sait que le nombre de personnes exilées
atteintes d’IRC et nécessitant des soins
augmente chague année en France, on ne
dispose pas encore de données suffisantes
quant a leur nombre, leurs besoins et situation
sociale. A la fois révélatrice et conséquence
d’'un mangue de considération, cette absence
de données conditionne pourtant la prise

en charge médicale. Devant la précarité

des patiente-s exilé-e-s, certains services

de néphrologie élaborent et assument une prise
en charge dite « dégradée » : au lieu des trois
dialyses par semaine recommandeées, les
malades n‘ont droit qu’a une dialyse en urgence,
et ce dés lors que des signes clinigues indiguent
une dégradation dangereuse de I'état de santé.
Concernant la greffe rénale, les témoignages
mettent également en lumiére nombre
d’obstacles a I'inscription sur la liste d’attente.
Pourtant, rien ne justifie de tels traitements
différenciés. Bien au contraire, puisque nombre
détudes ont pu démontrer que ces soins par

« a-coups » sont un échec médical, éthique

et financier. Pour le Comede, la pratique

non discriminatoire du soin est un principe
intangible. Il est donc temps d’'abandonner

ce type de pratiques qui vont a 'encontre

de la déontologie et de la santé.
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DISCRIMINATIONS DES
SOINS EN NEPHROLOGIE

En France, si 'on mangue encore de données sur la prévalence des
maladies rénales au sein des populations exilées, les conséquences
déléteres des difficultés d’'acces aux soins qu'elles rencontrent sont
en revanche régulierement observées. Tandis que les traitements
pour l'insuffisance rénale chronique - hémodialyses, greffes rénales -
ne peuvent étre différés ou irréguliers sous peine de voir l'espérance
et la qualité de vie des patient-e-s diminuer drastiquement, le parcours
des personnes exilées pour y accéder semble pavé d'obstacles :
obligation d’aller d’hépital en hépital dans l'attente d’une couverture
sociale, conditionnement du droit au traitement a des critéres
d’'urgence vitale, discriminations dans l'inscription sur les listes de soin,
etc. A travers ce numéro de Maux d’Exil, une réflexion est proposée
sur les conséquences sanitaires, éthiques et financieres de cet accés
différencié et discriminatoire auquel sont confrontées de nombreuses
personnes exilées recemment arrivées en France.
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YU D'UN NEPHROILOGUE

« Chémodialyse d’'urgence pour les personnes

exilées n'est pas une solution. »

Linsuffisance rénale chronique (IRC) est une maladie irréversible souvent liée au diabéte, a ’hypertension artérielle ou
d’origine génétique. Elle se traduit par un fonctionnement insuffisant des reins, entrainant I’'accumulation de déchets du
métabolisme dans le corps. Lorsqu’une personne est en insuffisance rénale chronique terminale (IRCT), stade ultime de
la maladie, elle doit bénéficier d’'une suppléance rénale, le plus souvent par hémodialyse (HD) trois fois par semaine, ou
d’une transplantation rénale. Sans ces soins, sa vie est mise en danger a court terme.

Arnaud Le Flécher. médecin néphrologue a Saint-Denis de La Réunion, ancien interne des hépitaux de Paris

ne répartition inégale

des soins néphrolo-

giques
Par sa technicité et son coUt élevé, 'acces
aux soins néphrologiques est réparti de
facon trés inégale a travers le monde.
Outre le manque de personnel formé,
laccés a I'hémodialyse (HD) est compli-
qué par son aspect financier. Bien que la
plupart des Etats prennent en charge au
moins une partie des frais de santé,
l'acces réel reste limité. Le plus souvent, il
revient aux patient.e.s d’avancer les frais
de HD, et ce jusqu’a ce gue sa prise en
charge financiére par I'Etat soit validée
(parfois 6 mois apres la demande). A titre
d’exemple, au Bénin, une unique séance
d’hémodialyse colte environ 90 euros
alors que le SMIG dans cet Etat est d’en-
viron 60 euros.

Quand on connait l'issue fatale réservée
aux personnes insuffisantes rénales
chroniques qui ne peuvent accéder aux
technigues dépuration extra rénale, on
peut comprendre qu'il existe une migra-
tion vers les pays dans lesquels la sup-
pléance rénale est plus répandue et plus
accessible. Il en va de la survie de ces
individus.

Cette migration est restée longtemps
négligée. Il faut attendre 2015 pour que
Liyanage et collaborateurs' dressent le
tableau de la répartition mondiale de
laccés a I'épuration extra rénale. Cette
équipe a pu estimer qu'il existerait plus
de deux millions de personnes avec une
maladie rénale chronigue terminale sans

accés a une méthode de suppléance,
majoritairement en Asie et en Afrique.
Leur schéma prévisionnel indiquait une
aggravation des difficultés d’accés a
'épuration extra rénale. Il est donc
nécessaire de prendre ce probléme au
sérieux dés maintenant.

L’hémodialyse d’urgence
comme réponse a une
demande en hausse ?

A travers des discussions informelles ou &
loccasion de congres, la communauté
des néphrologues francais semble rap-
porter un nombre croissant de patient-e's
exilé-e's sans protection maladie et né-
cessitant une suppléance rénale. Dans les
faits, il n'y a a ce jour que peu de données
al'échelle francaise. Les données récentes
d’'un questionnaire de la Société franco-
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phone de néphrologie, dialyse et tran-
splantation (SFNDT)? ainsi qu'une étude
locale sur deux hoépitaux parisiens® ont
permis de dresser un premier tableau de la
situation francaise.

Tandis que les recommandations inter-
nationales préconisent de réaliser une
séance d'hémodialyse trois fois par
semaine, la réalité montre que certaines
personnes en IRCT sans protection
maladie recoivent des soins moins réguliers.
Par peur que I'hopital ne soit pas
remboursé, par mangque de connais-
sances au sujet des couvertures sociales
ou par peur de manguer de places,
certaines équipes n’inscrivent  pas
d’emblée ces patientes sur une liste
d’hémodialyse chronique et réguliere®.
Ces personnes ne bénéficient d'une
séance d’hémodialyse que s'il existe un
caractere urgent. Et si ce n'est pas le cas,
elles sont invitées a se représenter aux
urgences dans les jours a venir en vue de
revérifier sl existe cette fois une
indication. Deux études américaines ont
pourtant démontré que cette méthode,
appelée « dialyse d'urgence », entraine

« (...) par peur de
manquer de places,
certaines équipes
n’inscrivent pas d’emblée
ces patient-e:s sur une
liste d’hémodialyse
chronique et réguliére. »




cing fois plus de déces sur trois ans, avec
un surcolt de 5768 $ par patiente et par
mois par rapport a une hémodialyse
réguliére réalisée trois fois par semaine.
Ce surcolt s’explique par le recours a
plus de passages aux urgences et a
davantage d’hospitalisations, notamment
dans les services de soins intensifs>®.

Ce genre de « méthode »
est-il si fréquent ?

[’étude portant sur deux hopitaux parisiens
démontre que 25 % des personnes n'étaient
pas inscrites d’emblée sur une liste dI’hémo-
dialyse programmée. La plupart de ces
personnes non-inscrites étaient venues
en France avec un visa touristique. Celles
et ceux qui ne figuraient pas d'emblée
dans la liste des inscriptions devaient
attendre en moyenne 36 jours, soit plus
d’'un mois a devoir frapper a la porte des
différents services d'urgence.

Paradoxalement, méme si cette proportion
peut sembler faible et la durée d'attente
relativement courte, cest durant cette
phase de premier contact que les patiente's
ont le plus besoin de soins. En effet,
arrivant parfois aprés de longs trajets
sans soins, ces personnes exilées présen-

tent un état de santé précaire. De
nombreuses complications cardiovascu-
laires et infectieuses surviennent avant
linscription sur liste d’hémodialyse
chronique.

A l'échelle de la France, le questionnaire
de la SENDT fait état de 65 % de centres
quiinscrivent d’emblée les patient-e:s sur
liste, 25 % uniquement si 'hémodialyse est
jugée indisponible dans le pays d’origine,
10 % n'inscrivent les personnes qu’une fois
'AME obtenue.

Alors pourquoi certains
services continuent-ils

de PPappliquer ?

Le caractere délétere de I'hémodialyse
d’'urgence n'est pas encore bien connu,
puisqu’il n'existe que deux études
robustes sur le sujet qui nont été
publiées quen 2018. La réticence a
inscrire un-e patient-e provient aussi du
fait que, sans couverture sociale, la
personne est considérée comme suscep-
tible de « bloquer » une place, le centre
d’hémodialyse hospitalier devant gérer
les personnes dialysées en cours
d’hospitalisation et les profils les plus
séveres,

Paradoxalement, bien qu’il ait été
démontré que plus de la moitié des
personnes exilées atteintes d’'IRCT sont
jeunes et relevent de centres plus
« légers » une fois 'AME obtenue, elles
ne peuvent étre transférées hors de
'hépital du fait d'un refus de la part des
centres privés de dialyser sans rembour-
sement. Il faut donc attendre I'obtention
de 'AME c’est-a-dire en moyenne 6 mois
apres linitiation de I'némodialyse.

L’hétérogénéité de la prise en charge des
patient-e's exilé-e:s en IRCT démontre sa
complexité, mélant des problématiques
médicales, éthiques et financieres a
'heure d’'un systéme de soins soumis a
des exigences de rentabilité. Lintérét
d’'une inscription rapide sur liste d’hémo-
dialyse chronique est bénéfique pour
ces personnes fragiles a leur arrivée sur
le sol francais ainsi que pour limiter les
colts de prise en charge. Lobtention
d’'une AME plus rapide ou le dévelop-
pement de partenariats avec des centres
d’hémodialyse privés sont deux pistes
intéressantes pour améliorer leur prise
en charge.
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EN 2020, LES ACTIVITES DU COMEDE ONT ETE SOUTENUES PAR DES DONS DE PARTICULIERS, ET :

- L'Assistance publique des hopitaux de Paris

- Le ministére des Solidarités et de la Santé,
Direction Générale de la Santé (DGS)

- Le ministére de I'Intérieur, Direction générale
des étrangers en France, Direction de I'asile et Direction
de I'intégration et de l'acces a la nationalité (DIAN)

- Le ministére de I'Education nationale, Fonds
pour le développement de la vie associative (FDVA)

- Le ministére du Logement et de |'Habitat durable,
Direction générale de la cohésion sociale (DGCS)

- Le ministére chargé de la Ville, Direction générale
des collectivités locales, Commissariat général a I'égalité
des territoires (CGET)

- Le Commissariat général a I'égalité des territoires (CGET),
Direction régionale des sports et de la cohésion sociale

- Le Fonjep

- Agence nationale de santé publique - Santé publique France

- Le Fonds européen, Fonds asile, migration et intégration (FAMI)

- La Caisse Nationale d'Assurance Maladie (CNAM)

- LU'Agence régionale de santé d'ile-de-France
et la Direction territoriale du Val-de-Marne

- LAgence régionale de santé de Provence-Alpes-Cote d’Azur
- LAgence régionale de santé de Guyane
- La Ville et le Département de Paris, Direction

de I'Action sociale, de 'Enfance et de la Santé (DASES)
- La Direction régionale de la Jeunesse, des Sports

et de la Cohésion sociale lle-de-France (DRJSCS)

- Le Conseil Départemental du Val-de-Marne, la Direction

départementale interministérielle de la Cohésion Sociale
du Val-de-Marne

- La Direction Départementale de la Cohésion Sociale de

la région Loire

- La Caisse primaire d’assurance maladie du Val-de-Marne
- La Direction Régionale aux droits des femmes (DRDFE)
- La Ville du Kremlin Bicétre

- Sidaction, Ensemble contre le Sida

- La Fondation de France, le Fonds Inkermann,

la Fondation RAJA, la Fondation Abbé Pierre,
la Fondation Sanofi Espoir, la Fondation CARITAS (MJP),
la Fondation Barreau de Paris Solidarité

- Aides, Médecins sans frontieres
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Les personnes exilées et la double peine
de l'insuffisance rénale

Linsuffisance rénale chez les personnes exilées en France fait ’objet de polémiques et de débats remontant
au moins a I'invention des techniques d’hémodialyse. On constate derniérement une résurgence de ce sujet,
par le biais de conférences de la société francaise de néphrologie ou dans des publications (Ofii, Igas),
interrogeant la légitimité pour ces personnes a bénéficier de ce traitement vital. Peut-on parler d’un accés
inégalitaire aux traitements en néphrologie, qu’il s’agisse de I’accés a la greffe rénale ou aux techniques
d’hémodialyse ? Quelles dynamiques concourent a la mise en avant, par les instances dominant le champ
de la néphrologie en France, de la situation des personnes exilées comme sujet de santé publique ?

Julien Aron, médecin néphrologue, étudiant du Master « Santé, Médecine et Questions Sociales » de I'Ecole des hautes études

en sciences sociales

ne distribution
inégalitaire
des maladies rénales

Tandis qu'au Pays-Bas/, des études ont
montré une prévalence plus importante
des maladies rénales chez les personnes
immigrées ou descendantes de premiere
génération, les données sont plus rares
en France. Il a été constaté, a 'occasion
d’'une campagne de dépistage?, une pro-
portion plus élevée de protéinurie (pouvant
étre un signe de maladie rénale) chez les
personnes malades d'origine sub-Saha-
rienne. Il est possible que cette prévalence
plus élevée soit liee a une plus grande
incidence dans les pays d'origine. Malgré
un mangue de données statistiques sur
l'insuffisance rénale dans le monde, on
pouvait lire dans un numéro du Lancet
en 2013 que « les projections sur les chan-
gements de population dans le monde
suggérent que le nombre potentiel de
cas d'insuffisance rénale chronique terminale
va augmenter de maniere disproportionnée
dans les pays en développement® ». En
plus du développement important du
diabéte ou de l'hypertension, d’autres
pathologies auxquelles ces populations
sont plus exposées peuvent entrainer
desinsuffisancesrénales:drépanocytose,
paludisme, exposition a certains toxiques,
maladies virales (VIH et VHB notamment),
etc. De plus, du fait de la précarité des
conditions de vies ou d'acces au soin

plus difficiles, les personnes exilées sont
plus exposées aux complications rénales
du diabeéte et de I'hypertension'.

Un accés au soin différencié
Les inégalités d'acces au soin sont un
sujet déja exploré par de multiples
recherches en sciences sociales. Ainsi,
aux Etats-Unis, les dimensions racistes
dans les différences d'accés a la greffe
rénale ont déja été soulignées. Une
publication™ insiste sur la notion de
violence « structurelle », s’exercant plus
largement au-dela de la seule interaction
médecin/patiente's et déplore que « /a
littérature en transplantation soit restée
globalement silencieuse sur cette problé-
matique ».

En France, des inégalités d'accés a la
greffe ont été documentées : qu'il
sagisse d'inégalités géographiques®,
selon la classe sociale®, ou encore selon
lorigine. Il a été démontré que les
personnes originaires des DROM-COM
et d’Afrique subsaharienne ont moins de
chance d'étre inscrites sur la liste de
greffe!® et sont exposées a un temps
d’attente plus long sur la liste d’attente’™.
Pour l'inscription sur liste de greffe, diffé-
rentes pratiques discriminantes coexis-
tent, incluant la subordination de I'inscription
sur liste de greffe a la compréhension du
francais (48 % des centres de greffe
interrogés) ou a l'obtention d’un titre de

séjour (61 %)'6, contrairement a la 1égis-
lation en vigueur.

Des pratiques de dialyse par « a-coups »,
c'est-a-dire la réalisation d’'une séance
de dialyse sans programmation des
séances ultérieures, subordonnées a
apparition d'une hyperkaliémie (exces
de potassium dans le plasma sanguin) ou
d’'un cedéme pulmonaire, se développent”.
Il convient de noter comment cette
restriction d’'accés a la dialyse, censée
lutter contre une désorganisation de
soins, ne fait que la catalyser : certain-e's
malades se retrouvent ainsi contraints a
errer d'hopital en hopital jusgu’a
finalement recevoir une séance de
dialyse « en urgence », phénomene
nommé « ping-pong de patients », et
déja décrit dans dautres spécialités'®.
Ainsi, un patient originaire du Congo,
dialysé aux soins intensifs de facon
intermittente, en situation irréguliére,
résume : « Jai frolé la mort. Ici on me
dialyse une fois par semaine. Bon, c’est
pas lidéal. Mais c’est quand méme bien
de vivre ».

Cadrage et mise a I’agenda
Récemment, le sujet des « migrante:s »
fait l'objet d’'un intérét croissant de la
part de lacommunauté des néphrologues,
jusgu’a constituer un sujet du congres de
la société francaise de néphrologie dialyse
et transplantation en 2018.
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Les personnes exilées sans prise en
charge sociale sont rendues responsables
d’'une « désorganisation » des soins. On
peut lire dans le rapport annuel de I'Ofii
de 2018 que « Des médecins de I'OFIl ont
été interpellés par des médecins de
services de dialyse et de transplantation
(..) sur l'existence d’'un nombre croissant
d'étrangers arrivant aux urgences pour
étre dialysés ou greffés. (..) ces patients
désorganiseraient le service de dialyse,
car ils proviennent des urgences, obligeant
le service a prioriser les malades. ».

Le cadrage des discours dominants sur le
sujet se focalise vers une « arrivée
massive » de personnes migrantes et
I'exclusion de la dialyse des soins couverts
par '’AME a pu étre évoquée®. Or, d’autres
interprétations pourraient étre proposées
pour expliquer le tableau actuel : le
contexte de restriction d’accés au titre de
séjour, la raréfaction des postes et du
personnel de dialyse disponibles a I'ndpital
public, l'allongement des délais d'ob-
tention d'une protection maladie.. Ces
cadrages peinent a émerger  les
associations de défense de droits des
personnes étrangeres sont trop peu
écoutées sur cette question. L'acces aux
soins de base étant menacé par les
politiques actuelles, la lutte pour I'accés a
des soins considérés comme de haute
technicité peut savérer politiguement
difficile a mener.

Les processus de discriminations®® des
personnes étrangéres dans l'accés aux
soins - greffe ou hémodialyse - peuvent
aussi étre décrits en néphrologie. Ces
phénoménes, permis par lexistence
d’'une protection maladie différentielle et
spécifique pour les personnes en
situation irréguliere, s'ajoutent aux consé-
quences des conditions de vie précaires,
favorisant les maladies rénales dans
cette population. Comme trop souvent,
les personnes exilées sont exposées a
une double peine sur le plan sanitaire,
dans un silence assourdissant.

Services du Comede

www.comede.org - 0145 21 39 32

LES PERMANENCES TELEPHONIQUES
NATIONALES
Permanence téléphonique socio-juridique
© 0145 216312,
du lundi au vendredi, de 9h30 a 12h30
Permanence téléphonique médicale
© 0145 21 38 93,
du lundi au vendredi, de 14h30 a 17h30
et le mardi de 9h30 a 12h30
Permanence téléphonique santé mentale
© 0145 2139 31,
le jeudi de 14h30 a 17h30

MAUX D’EXIL, 4 NUMEROS PAR AN
Abonnement gratuit et annulation
par mail a contact@comede.org

GUIDE COMEDE, LIVRETS BILINGUES
Diffusion gratuite par Santé publique France
Pour commander, rendez-vous sur :
moncouponlibre.santepubliquefrance.fr
ou par mail :
edif@santepubliquefrance.fr

CENTRE DE FORMATION DU COMEDE
© 0145 2139 32
et contact@comede.org
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12. Sahar Bayat et al., « Medical and Non-Medical
Determinants of Access to Renal Transplant Waiting
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Care », Nephrology Dialysis Transplantation 21, no 10
(1 octobre 2006): 29002907,
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CENTRE DE SANTE A BICETRE (94)
Consultations médicales, infirmiéres,
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COLLECTIF

Parcours de soins en néphrologie des patients
extra-européens sans prise en charge sociale,

ouvrons le débat...

Le mode de prise en charge des personnes exilées en maladie rénale chronique terminale sur les seuls critéres
d’urgence constitue un échec médical, éthique et financier. Associations de patient-e-s, juristes, économistes,
autorités publiques... toutes les parties prenantes doivent investir ce champ de réflexion pour aller vers une
amélioration urgente de ’'accompagnement social des personnes exilées atteintes de néphropathies.

Christian Baudelot (sociologue, vice-président de Renaloo)
Yvanie Caille, (fondatrice de Renaloo)

Alice Doreille (Cheffe de clinique aux Soins Intensifs Néphrologiques, Hopital Tenon, Assistance-Publique des Hopitaux de Paris)

Clotilde Genon (coordinatrice de Renaloo)

Cédric Rafat (Praticien Hospitalier aux Soins Intensifs Néphrologiques, Hopital Tenon, Assistance-Publique des Hopitaux de Paris)

e nombre exact de patient-es exilé-e-s souffrant d’'une

insuffisance rénale chronique nécessitant un traitement

de suppléance en France est encore inconnu. On sait
que parmi les 29 880 demandes de titre de séjour pour soins
déposées en 2018, seules 1616 (5,4 %) relevaient de la prise en
charge de pathologies rénales, dont 85 % ont été accordées au
titre de maladie rénale chronique?. Mais ces chiffres ne permet-
tent pas de calculer les nombres de personnes dialysées ou
greffées (incidence et prévalence), car parmi ces demandes
figurent les renouvellements annuels du titre de séjour. Un recueil
systématique et rigoureux de données effectué sur 12 mois dans
les hopitaux de Bichat et Tenon, ainsi gu’une enquéte nationale a
laquelle 20 centres de néphrologie ont répondu, suggérent pour-
tant que les effectifs concernés sont relativement faibles : quatre
patient-e's exilé-e-s par centre en moyenne sur les trois derniers
mois, pour 86 personnes dialysées par semaine par centre??,
Il est nécessaire de compléter ce tableau pour accéder a une vue
d’ensemble plus précise de la situation.

Ces deux études ont le mérite de mettre en évidence I'hétérogénéité
des pratiques dans la prise en charge de ces patientes, les
complications médicales induites par la dialyse en urgence et le
surcolt sociétal de cette pratique. En effet, dans les trois mois
d'irrégularité de séjour (ou a partir de l'expiration du visa pour celles
et ceux entré-ess régulierement en France) avant l'obtention de
I'Aide Médicale d’Etat (AME), certain-e-s malades ne sont dialysés
que sur critéres d'urgence, dans le cadre du soin d'urgence, avec
des dialyses irrégulieres et souvent espacées de plusieurs jours.

Le questionnaire national, bien que non exhaustif, permet de
mettre en évidence les disparités de stratégie en fonction des
équipes. Concernant la dialyse, 65 % des centres rapportent
programmer tous ces patientes en hémodialyse chronigue,
25 % les programment si l'acces a la dialyse est jugé insuffisant

dans leur pays d’'origine et 10 % dialysent tous ces patient-e's sur
criteres d’'urgence pendant les 3 mois jusqu’a l'obtention de
'’AME. Pour ce qui est de la greffe, outre 'ouverture de droits,
obligatoire pour inscrire une personne malade sur liste d’attente
de greffe, 56 % des centres (n=10) attendent en plus une régu-
larisation administrative et 22 % (n=4) exigent une maitrise du
francais suffisante pour inscrire sur liste d'attente de greffe.

Echec médical, éthique et financier

Le mode de prise en charge des patiente:s en maladie rénale
chronique terminale sur les seuls critéres d'urgence constitue
un triple échec médical, éthique et financier. Médical d'abord,
puisque l'irrégularité des dialyses conduit a ce que le traitement
soit trés insuffisant et dégrade la santé des patientes. La
mortalité des personnes exilées dialysées sur critéres d’'urgence
est multipliée par 5 a 3 ans?.

Ethique ensuite, car les données issues des enquétes américaines
ont révélé la détresse des personnes soumises a ce mode de prise
en charge : condamnées a lincertitude, a lanxiété et aux
complications somatiques qui en découlent. Lenquéte nationale
met aussi en évidence le désarroi du personnel soignant. Pour la
majorité des répondantes, la prise en charge de ces personnes
accroit le stress et la tension au sein de leur équipe et pres de 40 %
ne sont pas satisfaites des modalités de la prise en charge de ces
malades dans leur centre. Il est donc important que ce débat et
cette responsabilité sortent de la sphére médicale, afin d'améliorer
le parcours de soin.

Financier enfin, puisque la dialyse sur criteres d'urgence
occasionne un surcolt pour la société. En France, une journée
d’hospitalisation en soins intensifs néphrologiques ou en réani-
mation coUte respectivement 2 932 € et 4 628 €, tandis qu'une
prise en charge en centre de dialyse chronique est estimée a 301€
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en centre lourd et 265 € en unité de dialyse médicalisée.
Ces trois échecs patents plaident a eux seuls pour une
révision du mode de prise en charge des personnes
exilées dans le sens d'une adoption universelle de
I'némodialyse chronique programmeée.

Il est indispensable d'aider les personnels soignants
concernés en les délivrant de la charge de devoir étre
les seuls a prendre les décisions. Ces questions doivent
étre débattues dans un cadre plus large que celui des
seuls services de néphrologie. Associations, éthicienne:s,
juristes, économistes, usagere:s de I'hopital public,
sociologues et autorités publigues doivent investir ce
champs de réflexion et in fine participer a I'élaboration
d’'un protocole de prise en charge et d'une amélioration
de 'accompagnement social de ces patient-e's exilées
qui souffrent, pour la grande majorité, de leurs
parcours de vie difficiles et parfois d’états de stress
post-traumatique. Faute d'une prise en charge adaptée,
c'est un pilier éthique de la médecine qui risque d'étre
fortement ébranlé.

21. Rapport activité OFIl 2018

22. Le Flécher, A, « Prise en charge de la maladie rénale chronique
terminale chez le patient migrant sans couverture sociale », Mémoire de
DES de Néphrologie, Université Paris Descartes, 18 septembre 2020
23. Doreille A, Godefroy R., Lugue Y. Enquéte nationale sur le parcours
de soins des patients hémodialysés chronigues, extra-européens sans
prise en charge sociale, Néphrologie et thérapeutiques. 2020. Doi :
10.1016/j.nephro.2020.07.092

24. Cervantes L, Tuot D, Raghavan R, et al. Association of Emergency-
Only vs Standard Hemodialysis With Mortality and Health Care

Use Among Undocumented Immigrants With End-stage Renal
Disease. JAMA Intern Med. 2018;178(2):188-195. doi:10.1001/
jamainternmed.2017.7039

Renal

ASSOCIATION DE PATIENTS

Maladies rénales, greffe, dialyse

Renaloo a été créé en 2002, sous la forme d'un
blog, devenu une association de patients en 2008.
association développe de nombreuses activités,
sur et hors internet, pour porter de la maniere la
plus efficace possible ses valeurs de soutien et
d’empowerment des personnes qui vivent avec
une maladie rénale, la dialyse, la greffe, de défense
de leurs droits et de leurs intéréts et d'amélioration
de leur prise en charge et de leur qualité de vie.

www.renaloo.com - contact@renaloo.com

Cédric Rafat et Alice Doreille sont médecins en
soins intensifs néphrologiques a I'hopital Tenon
(APHP, Paris). Ce service s'occupe notamment de
la prise en charge des patients nécessitant une
dialyse en urgence. Au cours de lannée 2019,
18 patients extra-européens sans prise en charge
sociale ont été admis pour dialyse dans ce service.

LE POINT DE VUE DU COMEDE

Du retard au refus
de soins

L’équipe du Comede revient sur un principe essentiel
défendu au quotidien : une pratique non discriminatoire
du soin. Il en résulte, pour conclure ce numéro, notre
appel aupres de tous les centres de dialyse et services
de néphrologie a promouvoir un accés inconditionnel
aux soins médicalement justifiés, pour remettre

la qualité des soins au coeur de la prise en charge.

Marcia Burnier, répondante téléphonique a la permanence
téléphonique socio-juridique

Samuel Dezélée, médecin consultant et répondant téléphonique
au Comede Paca a Marseille

our un acceés inconditionnel aux soins
programmeés dans les centres de dialyses

Dans le cadre des permanences téléphoniques du
Comede, les situations dont nous sommes témoins, faisant état
de procédures de soin dites « dégradées » dans les services de
néphrologie et de dialyse, sont nombreuses. Certains services de
référence de centres hospitalo-universitaires vont jusgqu’a
défendre leurs pratiques manifestement discriminatoires. Lenjeu
mis en avant pour défendre ces pratiques ? Laspect financier, le
plus souvent. Pourtant, les soins de dialyses, considérés comme
urgents et vitaux, devraient étre pris en charge y compris pour
les personnes exilées ne relevant pas de I'Aide Médicale d’Etat.
En tenant compte des modifications des régles applicables a
'AME et a l'assurance maladie entrées en vigueur en 20207, cela
concerne toutes les personnes qui ne peuvent prouver trois mois
de séjour irrégulier sur le territoire francais. Or, est-ce aux
médecins de conditionner l'accés aux soins a la capacité
financiere ? Heureusement, de nombreux services en ont décidé
autrement. A travers nos permanences téléphoniques, le
Comede est sollicité par des patiente's comme par des services
sociaux et médicaux hospitaliers, a la recherche de solutions
pour la prise en charge financiére des soins, sans que la gualité
de ces derniers ne soit le plus souvent mise sur la balance. Bien
que des solutions existent a priori, notre intervention est parfois
nécessaire pour coopérer plus sereinement avec les services de
'népital et trouver une solution. Au téléphone, nous rappelons
ainsi fréguemment 'existence d'une solution pour les personnes
ne relevant pas de 'AME : le dispositif pour les soins urgents et
vitaux (DSUV). Il est fréquent de constater que l'accés a ce DSUV
est parfois méconnu, retardé voire découragé par l'exigence
d’unrefus d'une demande d’AME préalable par la CPAM (implicite
ou explicite).




Pour toutes ces raisons, le Comede
défend un acces aux soins de dialyse
égal pour toutes et tous. Et par ce
positionnement, notre association ne fait
que rappeler des principes du code de
déontologie médicale : le médecin est au
service de lindividu et de la santé
publiqgue, la non-discrimination et la
qualité des soins sont au coeur de la prise
en charge.

Pour un acceés inconditionnel
au seul traitement curatif de
PIRCT : la greffe rénale

Dans cette maladie grave qu'est l'insuf-
fisance rénale chronique terminale, le
seul traitement permettant a la personne
atteinte de guérir est la greffe. Cette
greffe permet de ne plus se rendre
plusieurs fois par semaine en centre de
dialyse, de limiter le risque de compli-
cations et, au-dela d'améliorer le pronostic,
et la qualité de vie.

Le Comede est régulierement sollicité
dans le cadre de ses permanences télé-
phoniques par des particuliers ou des
professionnel-le's, témoins ou victimes
d’'obstacles a linscription sur la liste
d’attente nationale de greffe rénale.

Les obstacles le plus souvent rapportés
sont le conditionnement de cette
inscription a des critéeres de droit au
séjour (« Avez-vous des papiers ? Quel
type de protection maladie vous couvre ? »),
de nationalité, de langue, d’'hébergement
stable.. Lensemble de ces conditions
préalables a I'accés a la greffe constitue
de fait des refus de soins. Souvent mises
en avant comme des raisons qui
pourraient faire chuter les chances de
succés thérapeutique, ces pratiques vont
a l'encontre des principes des codes de
Santé Publique et de déontologie médicale,
en excluant de fait toute une catégorie
de personnes étrangeres. Ces motivations
sont souvent éloignées des seuls argu-
ments recevables de contre-indications
meédicales au traitement.

Rappelons que les traitements par greffe
d'organe ne sont théoriguement soumis a
aucun critére de titre de séjour, de natio-

nalité, ou de langue. Et s'ils sont imposés,
ces critéeres constituent une pratique
discriminatoire du soin, ni plus, ni moins. |l
ne s'agit donc pas de simples slogans : oui,
différer 'acces aux soins ou le conditionner
a la régularité du séjour tue.

Concernant la barriére linguistique qui
est souvent en cause dans ces retards
aux soins, et selon les recommandations
des autorités de santé, la généralisation
de l'acces a l'interprétariat professionnel
en santé est primordiale pour conduire
des actions de prévention et de soins
auprés des personnes exilées. Sans
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interprétariat, les liens de confiance et
les orientations spécialisées sont rendus
difficiles voire impossibles. Et s'il est
impossible de se comprendre, ou seule-
ment a travers des approximations,
comment peut-on exiger en retour
lappropriation des interventions qui
sont faites sur la santé des personnes
malades ? Sans interprétariat, dans le
domaine de la santé pour les personnes
non francophones, comment aborder la
question du consentement éclairé sur le
choix des traitements ?

Le Comede défend une pratique non
discriminatoire du soin, un des principes
fondateurs de notre association. En
France, toute personne atteinte d’'IRCT
doit donc pouvoir bénéficier de soins
par un protocole de dialyse programmée
(selon les protocoles optimisés a ce jour
de 3 séances par semaine) dans l'attente
d’'une greffe rénale (passant par une
inscription sans discrimination sur la
liste d’attente de greffe rénale). Toute
personne exilée vivant en France et ne
pouvant bénéficier d’'un protocole de
dialyse programmée ou d'un accés
efficient a une greffe rénale dans son
pays d’'origine devrait se voir délivrer un
titre de séjour pour raison de santé (art.
[313-11 11° du Ceseda), sans avoir a
affronter ce parcours semé d’embUches.

25. Pour en savoir plus, le service social et juridique
du Comede publie des outils pratiques destinés aux
acteurs professionnels et associatifs. Rendez-vous
sur www.comede.org.
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