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Introduction

L’insuffisance rénale chronique terminale, stade ultime de dégradation de la fonction rénale,
est une pathologie en pleine expansion dans le monde. Cela s’explique par les deux étiologies
qui sont responsables de la moitié des cas incidents, que sont I'’hypertension artérielle et le
diabéte(1), qui sont également en progression dans le monde. En France en 2018, 11 343
nouveaux patients arrivaient a ce stade de la maladie rénale chronique(1). Deux
thérapeutiques peuvent alors étre proposées aux patients : la dialyse ou la transplantation
rénale. L’épuration extra-rénale par hémodialyse — méthode la plus utilisée en France -
consiste en la réalisation de trois séances de 4 heures chaque semaine dans un centre
spécialisé, et impose ainsi une forte contrainte spatio-temporelle aux patients en bénéficiant.
La dialyse péritonéale quant a elle, peut étre pratiquée selon deux méthodes : continue
ambulatoire ou automatisée. Cette technique nécessite 'usage de poche de liquide de
dialysat, et pour la méthode automatisée, d’'une machine de dialyse. Dans les deux cas, cette
méthode d’épuration extra-rénale nécessite une logistique importante (d’autant plus lorsque
le patient souhaite la pratiquer hors de son domicile et notamment a I'étranger) et un espace
de stockage du matériel.

Depuis la transplantation rénale réalisée en 1952 par I'équipe du Dr Hamburger, le
perfectionnement des techniques chirurgicales et I'amélioration des thérapeutiques,
notamment immunosuppressives, ont permis d’améliorer la survie des patients transplantés
rénaux. Actuellement, la survie des greffons a un an est de 95%, et la durée de vie médiane
d’un greffon de 14 ans (2).

A partir des années 1970, le domaine médical dans son ensemble a commencé a s’intéresser
au bien étre des patients, et non plus seulement a leur santé physique. Ceci s’est notamment
matérialisé en France avec le plan 2007-2011 du ministere de la Santé pour 'amélioration de
la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques(3). La néphrologie n’a pas
échappé a cette prise de conscience, et un certain nombre d’études se sont attachées depuis
20 ans, a caractériser la qualité de vie des patients transplantés rénaux. Grace a celles-ci, on
connait les attentes des patients avant la transplantation rénale, et notamment que plus de la
moitié surestime I'apport de la greffe vis-a-vis de leur qualité de vie physique ou sociale. En
revanche, cette surestimation n'est pas responsable d'une quelconque détresse
psychologique(4). Une fois la transplantation réalisée, on sait que la priorité absolue des
patients, est la survie du greffon. Et ce, bien devant leur propre survie. Les effets indésirables
tels que les troubles gastro-intestinaux n’ont que peu d’'importance par rapport a ces facteurs-
la(5). Les patients transplantés rénaux d’ailleurs, ne sont préts a échanger que peu d’années

de survie de greffon, contre un risque faible d’effets indésirables ou complications liés aux
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traitements médicamenteux ou a la greffe(6). Au travers des entretiens avec 25 patients
transplantés rénaux, avec toutes les difficultés que cela comprend, Morgan et al avaient tenté
de déterminer si la greffe permettait un retour a une vie « normale »(7).

Alors que 73,8% de la population frangaise part en vacances chaque année(8), la littérature
scientifique ne dispose que de trés peu de données quant a la mobilité des patients
transplantés d'organes solides, et a fortiori, des patients transplantés rénaux. Nous avons
identifié seulement 4 études anciennes traitant de la mobilité des patients transplantés
d'organes solides. Une étude allemande s’était intéressée a 97 patients transplantés
cardiaques(9). Deux études nord-américaines(10,11) avaient inclus 139 et 505 patients
transplantés rénaux au sein de patients transplantés d’autres organes solides. Une seule
étude, néerlandaise(12), avait inclus seulement des transplantés rénaux, et plus précisément
218 patients (mais avec tout de méme 22% de patients transplantés rein-pancréas).
L’objectif de I'étude était d’évaluer la mobilité des patients transplantés rénaux en France et a

I'étranger.



Matériel et méthode

Population
Il s’agit d’'une étude descriptive, transversale et multicentrique. La population étudiée était

composée de tous les patients ayant bénéficié d'une transplantation rénale entre le
01/01/2008 et le 31/12/2017 dans 12 des 13 centres Spiesser (regroupement de 13 Centres
hospitalo-universitaires (C.H.U) effectuant le suivi de patients transplantés rénaux). Les
criteres d’inclusion étaient d’avoir bénéficié d’'une premiére transplantation rénale durant cette
période, d’étre majeur au moment de la greffe, ainsi qu’une durée fonctionnelle du greffon
supérieure a 90 jours (période post-opératoire durant laquelle les voyages sont habituellement
contre-indiqués). Les criteres d’exclusion étaient les patients mineurs (dge < 18 ans) lors de
la greffe, d’avoir bénéficié d’une greffe multi-organes, une durée fonctionnelle de greffon

inférieure a 90 jours ainsi que d’étre un adulte protégé (curatelle ou tutelle).

Centres participants

Centres hospitalo-universitaires : Amiens, Angers, Brest, Caen, Clermont-Ferrand, Limoges,
Necker (Paris), Poitiers, Reims, Rennes, Rouen, Strasbourg.

Tours : participation non possible

Autorisations légales

Le comité local d’éthique de la recherche en santé (CLERS) a émis un avis favorable le 29
mai 2019 (n°353). Les responsables des centres de transplantation, responsables |égaux des
données patients, ont donné leur accord a I'extraction des données patients lors de la réunion
Spiesser du 25 septembre 2019.

Le retour des questionnaires faisait office de consentement du patient.

Méthodologie de I'étude

Ce type d’étude ne permettant pas de calculer un nombre de sujets nécessaire a inclure, celui-
ci a été estimé en tenant compte des 4 études traitant du sujet disponibles dans la littérature
scientifique. Quatre études ont inclus de 97 a 1130 patients transplantés d’organes solides(9—
12), mais seulement 3 s’intéressaient a des patients transplantés rénaux (de 139 a 505
patients). Le taux de réponse habituel dans ce type d’étude est de 30%, mais la population
des patients transplantés rénaux étant une population suivie de fagon réguliére dans chaque
centre, un taux de réponse de 40% était espéré. L’étude PATERNAL(13) réalisé dans le
service, basée sur un auto-questionnaire envoyé par voie postale a des patients transplantés

rénaux de sexe masculin, possédait un taux de participation de 46%.
3



Chaque centre a extrait les données patients de la base CRISTAL (développé par 'agence de
la biomédecine), puis les a transférés via boite mail sécurisée. Ont ainsi été identifié 6249
patients transplantés rénaux entre le 1°" janvier 2008 et le 31 décembre 2017 au sein des 12
centres Spiesser participant a I'étude. Parmi ces 6249 patients, 1200 patients ont été tirés au

sort a l'aide d’un logiciel informatique disponible sur internet (www.dcode.fr). Il a donc été

estimé qu’un taux de participation de 40%, soit 480 patients, était nécessaire afin de pouvoir

émettre des conclusions.

Déroulement de I’étude

Un questionnaire a été élaboré (annexes 1 et 2) afin d’étudier la mobilité des patients dans les
3 années précédant la greffe, puis aprés celle-ci. Ce questionnaire a ensuite été présenté en
réunion Spiesser, afin de I'affiner, puis testé chez des sujets sains ainsi que sur des patients
transplantés rénaux en consultation au CHU de Caen. Ce questionnaire a ensuite été envoyé
aux 1200 patients tirés au sort, accompagné d’une lettre d’explications ainsi que d’une
enveloppe T (retour affranchi), afin d’assurer la gratuité de I'étude. Les patients n’ont regu
aucune rémunération. Une seconde relance, prévue a priori, a été réalisé 4 mois apres le
premier envoi. Un nouveau tirage au sort de 199 patients a été effectué avant cette relance,
suite au retour de 199 courriers du fait d’'une adresse inexacte ou du décés du patient. Les

données des questionnaires étaient ensuite colligées dans un tableur Excel®.

Méthodologie statistigue

Les caractéristiques des patients étaient exprimées en nombre (pourcentage) pour les
variables catégorielles et en moyenne (+/- écart-type) ou médiane (25¢ et 75¢ percentiles) pour
les variables continues. Des tests de x? et des tests exacts de Fisher ont permis de comparer
des pourcentages. Des tests t de Student, une analyse de variance ainsi que des tests non
paramétriques de Mann-Whitney ont été utilisés pour comparer des moyennes. Ces analyses
ont été réalisé au risque a de 5%.

Le logiciel IBM SPSS 22.0 a permis de réaliser les différents tests statistiques.



Résultats

A Tissu du premier envoi, 378 patients ont renvoyé le questionnaire. 199 courriers sont
revenus pour cause d’erreur d’adresse ou de décés du patient, conduisant a un nouveau tirage
au sort de 199 patients. Aprés la relance, 137 nouveaux patients ont répondu au
questionnaire, réalisant un total de 515 questionnaires. A nouveau, 69 courriers sont revenus
non complétés pour cause de mauvaise adresse ou décés. Le diagramme de flux est

représenté par la figure 1.

12 centres Spiesser
01/01/2008 — 31/12/2017

Inclusion Exclusion
Premiére greffe Greffe multi-organes
Mono-greffe rénale Arrét fonction < 90 jours
Arrét fonction > 90 jours | Mineur lors greffe
Majeur lors greffe Adultes protégés

6249 patients

Tirage au sort

A

1200 patients

> Mauvaises adresses, déces : 199 patients
Nouveau tirage au sort : 199 patients ——

Mauvaises adresses, déces : 69 patients

A

1131 patients

515 retours

Figure 1 : Diagramme de flux

Caractéristiques générales de la population

Les caractéristiques des patients sont détaillées dans le tableau 1. La population était
composeée de 62,8 % patients de sexe masculin, 'dge moyen a la greffe était de 50,9 + 13,8
ans. 82,9 % des patients étaient dialysés avant transplantation, dont 45,8 % par hémodialyse
en centre, 21,3% en auto-dialyse ou hémodialyse au domicile et 13,2 % par dialyse
péritonéale. La durée médiane entre l'initiation de I'’épuration extra-rénale et la transplantation
était de 2,2 ans. 588 patients avaient présenté un arrét fonctionnel de greffon, a un temps

médian de de 4 ans aprés la transplantation.



i Population Echantillon Répondeurs
Caractéristiques (n = 6249) (n = 1399) (n = 515)
Sexe masculin (n, %) 3337 (62,8%) 878 (62,8%) 298 (58%)
Age a la greffe (ans, moy + écart type) 50,9 + 13,8 51,4 + 13,5 54,1 +11,8
Dialyse avant la greffe (n, %) 4405 (82,9%) 1147 (82%) 397 (77,1%)

Hémodialyse en centre lourd (n, %) 2408 (45,8%) 691 (49,4%) 237 (46,0%)
Hémodialyse hors centre lourd (n, %) 1119 (21,3%) 242 (17,3%) 74 (14,4%)
Dialyse péritonéale (n, %) 694 (13,2%) 170 (12,1%) 69 (13,3%)
Autre (n, %) 55 (1%) 11 (0,8%) 4 (0,8%)
Non renseigné (n, %) 126 (2,4%) 33 (2,4%) 13 (2,5%)

Délai médian entre dialyse et greffe (ans) 2,2 [1,2-3,6] 2,0[1,2-3,9] 2,5[1-3,4]
Arrét de fonction de greffon (n, %) 588 (9,4%) 157 (11,2%) 33 (6,4%)
Médiane d’arrét de fonction (ans) 4,0 [1,9-6,3] 4,3[1,7-6,9] 5,2 [2,6-7,6]

Données disponibles pour 5309 patients

Tableau 1 : Caractéristiques des patients

Les caractéristiques des 1399 patients tirés au sort sont similaires a celles des 6249 patients
de la population entiére. Le tirage au sort a donc été effectué correctement.

En revanche, certaines caractéristiques des patients ayant répondu a I'étude différent des
patients n’ayant pas répondu. Les patients répondeurs étaient significativement plus de sexe

féminin (42% contre 34,3%, p = 0,004), plus &gés (54 + 11 ans en moyenne, contre 49 + 14

ans) et plus souvent dialysés avant la transplantation (77,2% contre 84,4%, p = 0,001).

La répartition des patients dans chaque centre est représentée par la figure 2.
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Figure 2 : Répartition des patients par centre

Période avant transplantation

Dans les 3 années précédant la transplantation, 372 patients (72,2%) avaient voyagé hors de
leur région (tableau 2). Parmi ces patients, 48,2% avaient voyagé a I'étranger. Le délai médian
entre le dernier voyage et la transplantation était de 358 jours. 42,8% des patients ne se
sentaient pas fragile a cause de leur santé.

Les raisons invoquées par les autres patients pour ne pas avoir voyagé durant les 3 ans
précédant leur transplantation étaient la dialyse (88 patients), un état de forme insuffisant (44
patients), I'attente de I'appel de greffe (37 patients), un manque de moyen financier (34

patients) et une absence de motivation (25 patients). Plusieurs réponses étaient possibles.



Ea;i;r#: Z{a%t)\gfg;és en dehors de leur région dans les 3 ans avant 372 (72,2%)
Voyages a I'étranger (n, %) NR =398 192 (48,2%)
Délai médian dernier voyage - greffe (jours) nR = 255 358 [156-691]
Sensation de fragilité a cause de I'état de santé (n, %) NR =353 151 (42,8%)
Raisons de I'absence de voyage

Absence de motivation (n, %) NR = 154 25 (16,2%)
Manque de moyens financiers (n, %) NR = 154 34 (22,1%)
Attente de I'appel de greffe (n, %) NR = 154 37 (24%)
Pas assez en forme (n, %) NR = 154 44 (28,6%)
Dialyse (n, %) NR =154 88 (57,1%)
NR = nombre de patients ayant répondu a la question

Tableau 2 : Période avant la transplantation

Les patients étaient retraités (48,7%), employés/ouvrier (25,1%), cadres/profession
supérieure (12,3%), étudiants/sans emploi (6,9%) ou indépendants/chefs d’entreprise (5,5%).
85,5% des patients imaginaient pouvoir voyager de nouveau apres leur transplantation, et
75,5% ont effectivement voyagé apres cette chirurgie (ces caractéristiques sont détaillées
dans le tableau 3).

Parmi 489 patients, 418 (85,5%) imaginaient pouvoir voyager de nouveau aprés leur
transplantation. La figure 3 représente la concordance entre ce que les patients pensaient
pouvoir faire grace a leur transplantation, et ce qu’ils ont finalement fait aprés. 75,5% des
patients ont effectivement voyagé de nouveau aprés leur transplantation. En revanche, 49

patients ne I'ont pas fait. Les raisons sont représentées par la figure 4.



Les raisons de cette discordance sont un manque de moyens financiers (19 patients), une
crainte pour la santé globale (13 patients), une absence de motivation (11 patients), une

crainte pour le greffon (10 patients).

Total (n, %)

Employé, ouvrier 127 (25,1%)

Indépendant, chef d’entreprise 28 (5,5%)

Cadre, profession supérieure 62 (12,3%)

Etudiant, sans emploi 35 (6,9%)

Retraité 246 (48,7%)

Autre 7 (1,4%)
e —

Patients imaginant pouvoir voyager de nouveau apreés la greffe nr =489 418 (85,5%)

Patients ayant voyagé depuis leur greffe nr =515 405 (78,6%)
il

Patients ayant effectivement voyagé 369 (75,5%)

Patients n’ayant finalement pas voyagé 49 (10%)

Patient ayant finalement voyagé 24 (4,9%)

Patient n’ayant effectivement pas voyagé 47 (9,6%)

NR = nombre de patients ayant répondu a la question

Tableau 3 : Caractéristiques des patients apres la transplantation



Patients (%)
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Figure 3 : Concordance entre I'imaginaire pré-greffe et la réalisation de voyages aprés greffe
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Figure 4 : Raisons de I'absence de voyage aprés transplantation
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Patients ayant voyagé apreés leur transplantation rénale

Vovages en France

Parmi les 392 patients ayant voyagé aprés leur transplantation (tableau 4), 95,9% ont voyagé
hors de leur région de résidence. Le délai médian entre le premier voyage et la transplantation
était de 242 jours. Les motifs de voyage étaient les loisirs ou le tourisme dans 80,8% des cas,
le travail dans 11,3%, la famille/les amis pour 65%, quand 6,1% voyageaient pour une autre
raison.

34,4% des patients ont voyagé exclusivement en France.

Total
Patients ayant voyagé en France depuis leur greffe (n, %) NRr =515 392 (76,1%)
Seulement la région de résidence (n, %) 16 (4,1%)
Autre région (n, %) 376 (95,9%)
Délai médian entre la greffe et le 1°" voyage (jours) NR = 354 242 [140-463]
Loisir, tourisme (n, %) 316 (80,8%)
Travail (n, %) 44 (11,3%)
Famille, amis (n, %) 254 (65%)
Autre (n, %) 24 (6,1%)
NR = nombre de patients ayant répondu a la question

Tableau 4 : Caractéristiques des voyages en France



Vovages a |'étranger

73,2% des patients ont voyagé a I'étranger (les caractéristiques sont détaillées dans le tableau
5). Ces voyages ont eu lieu pour 57% en Europe, 18% en Afrique, 9,9% en Asie, 12,5% en
Amérique et 2,6% en Océanie (annexe 3). 22,2 % des patients étaient originaires de 'une de
ces destinations (tableau 6). Le délai médian entre le premier voyage hors de France et la
transplantation était de 496 jours. La durée médiane de ces voyages était de 10 jours. Les
raisons de ces voyages étaient les loisirs ou le tourisme dans 84,5% des cas, le travail dans
8,7%, la famille/les amis pour 35,1%, quand 1,5% voyageaient pour une autre raison.

Seulement 13 patients (2,5%) ont exclusivement voyagé a I'étranger.

| Pas de voyage hors de France (n, %) 138 (26,8%)
Etranger (n, %) 377 (73,2%)
prmneEn |
Europe (n, %) 219 (57%)
Afrique (n, %) 69 (18%)
Asie (n, %) 38 (9,9%)
Amérique (n, %) 48 (12,5%)
Océanie (n, %) 10 (2,6%)
I E—
Patients originaires d’'une des destinations (n, %) nr = 266 59 (22,2%)
Délai médian entre la greffe et le 1°" voyage (jours) NR = 254 496 [285-924]
Durée médiane des voyages (jours) nNR = 263 10 [7-15]
ErnaEse ]
Loisir, tourisme (n, %) 224 (84,5%)
Travail (n, %) 23 (8,7%)
Famille, amis (n, %) 93 (35,1%)
Autre (n, %) 4 (1,5%)
NR = nombre de patients ayant répondu a la question

Tableau 5 : Caractéristiques des voyages a I'étranger
12



% de destinations 0-5% 5-15% 15-30% >30%

Figure 5 : Répartition des voyages par continent

Avant ces voyages en France ou a I'étranger, 55,4% des patients ne possédaient aucune
crainte vis-a-vis de leur santé (tableau 7). Parmi les 178 patients qui ressentaient des craintes,
78 en ressentaient pour leur greffon, 77 pour leur santé en général, et 23 pour les 2.

64,9% avaient demandé des conseils a un médecin avant de voyager. Ce médecin était leur
néphrologue (245 patients), leur médecin traitant (80 patients), un médecin spécialisé dans
les consultations des voyages (12 patients) et/ou un autre médecin (9 patients). Les sujets qui
étaient abordés concernaient les médicaments en lien avec le voyage (161 patients), les
risques infectieux (89 patients), les modifications de prise des traitements liées au décalage
horaire (84 patients), les vaccinations nécessaires en lien avec le voyage (78 patients), les
troubles digestifs (42 patients) et/ou d’autres sujets (48 patients). Les conseils prodigués
avaient rassuré 97,9% des patients.

Au cours de leurs voyages, 67,5% des patients ne s’étaient pas sentis fragiles. 12,5% s’étaient
sentis fragiles en France hors de leur région, et 20 % a I'étranger. 19,2% des patients (80
patients) ont été malades durant leurs voyages (plusieurs réponses possibles). 28 ont
présenté une infection urinaire, 3 une infection pulmonaire, 30 des diarrhées et 32 ont
présenté une autre pathologie.

Sur une échelle de satisfaction (figure 5), 86% des patients indiquent apprécier leurs voyages
depuis qu’ils sont transplantés.

61,6 % des patients ont actuellement pour projet de voyager a nouveau.
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Parmi les patients ayant voyagé depuis leur greffe, 242 sur 393 (soit 61,6%) indiquent avoir
de nouveaux projets de voyages et 9 autres patients n’ayant pas voyagé depuis la greffe ont

pour un projet de voyage.

Pays d’origine Fr_ance AEtre

(n=208) (n=58)
Fstranger (oure) - orefe etle 17 vovage 8 547 [309-946] | 455 [247-924] | 0,57
Nombre médian de voyages (n) 3 [2-6,5] 5[2-7] 0,31
Durée médiane des voyages (jours) 10 [7-15] 18[15-29] <0,01

Tableau 6 : Caractéristiques des voyages selon I'origine des patients

IS ©
O
I®

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 Patients (%)

Figure 6 : Echelle de satisfaction

A la question « comment appréciez-vous vos voyages depuis que vous étes greffés »
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Total (n, %)

Absence de craintes avant voyages NR = 398 220 (55,4%)
Greffon 78 (43,8%)
Santé globale 77 (43,2%)
Les deux 23 (13%)

Demande de conseils a un médecin NR = 396

257 (64,9%)

Médecin traitant 80 (30,8%)
Néphrologue 245 (94,2%)
Consultation voyage 12 (4,6%)
Autre 9 (3,5%)
| Suets abordés we=2s9 |

Vaccination 78 (30,8%)
Médicaments 161 (63,6%)
Infections 89 (35,2%)
Troubles digestifs 42 (16,6%)
Décalage horaire (prise médicamenteuse) 84 (33,2%)
Autre 48 (19%)

Patients rassurés par ces conseils NR = 242

237 (97,9%)

Patients malades durant voyages NR = 380

Non 254 (67,5%)
Hors de la région 47 (12,5%)
A I'étranger 75 (20%)

73(192%)

Infection urinaire 28 (35%)
Infection pulmonaire 3 (3,8%)
Diarrhée 30 (37,5%)
Autre 32 (40%)

Projets de voyages NR = 393

242 (61,6%)

NR = nombre de patients ayant répondu a la question

Tableau 7 : Craintes et fragilité des patients ayant voyagé de
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Patients n’ayant pas voyagé aprés leur transplantation rénale

Sur 143 patients qui n'ont pas voyagé aprés leur transplantation, 107 ont exprimé leur(s)
raison(s). Celles-ci étaient un manque de moyens financiers (44 patients), une absence de
motivation (38 patients), une crainte concernant leur santé globale (31 patients) ou
spécifiquement leur greffon (25 patients). Une autre raison était invoquée pour 22 patients. 14
patients sur 95 avaient demandé des conseils a un médecin, qui était leur néphrologue (14
patients) et/ou leur médecin traitant (9 patients). Les sujets abordés avec ce médecin étaient
les infections (8 patients), le décalage horaire (6 patients), les médicaments en lien avec le
voyage (5 patients), la vaccination (3 patients) et/ou les troubles digestifs (2 patients). Ces
conseils avaient rassuré 12 des 17 patients qui avaient demandé des conseils. 28 patients,
soit 5,4%, envisageraient de voyager si un médecin leur apportait des conseils. Actuellement,

9 patients sur 97 déclarent avoir des projets de voyages.
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Total (n, %)

Absence de motivation 38 (35,5%)
Manque de moyens financiers 44 (41,1%)
Craintes concernant la santé globale 31 (29,5%)
Craintes concernant le greffon 25 (23,8%)
Autre 22 (21%)

Patients ayant demandé conseil @ un médecin NrR =95 14 (14,7%)

Médecin traitant 9 (56,3%)
Néphrologue 14 (87,5%)
Consultation voyage 0 (0%)
Autre 0 (0%)

Vaccination 3(17,6%)
Médicaments 5 (29,4%)
Infections 8 (47,1%)
Troubles digestifs 2 (11,8%)
Décalage horaire (prise médicamenteuse) 6 (35,3%)
Autre 5(29,4%)
"

Patients rassurés par ces conseils NR = 17 12 (70,6%)
Patients qui envisageraient de voyager si un médecin leur apportait o

des conseils NR =77 28 (36,4%)
Patients ayant des projets de voyages NRr = 97 9 (9,3%)

NR = nombre de patients ayant répondu a la question

Tableau 8 : Craintes des patients n’ayant pas voyagé depuis leur transplantation
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Discussion

Dans les 3 années précédant leur transplantation rénale, la majorité des patients (72%)
voyageaient. Ces voyages étaient en France principalement, méme si 37% avaient voyagé a
I'étranger. Ce dernier voyage pré-transplantation était effectué environ un an avant la
transplantation. 57% des patients qui voyageaient ne se sentaient pas fragile a cause de leur
état de santé. Ce nombre s’améliore une fois la transplantation rénale effectuée, avec 67%

des patients qui ne se sentaient pas fragile durant leurs voyages.

Si I'on s’intéresse aux patients qui n’ont pas voyagé au cours des 3 années précédant leur
transplantation, on se rend compte que le principal frein a cela est la dialyse. 57,1% des
patients n’ayant pas voyagé ne I'ont pas fait a cause de ce traitement, quand 22 a 28,6% n’ont
pas voyagé a cause de leur mauvais état de santé, I'attente de I'appel de greffe ou encore un
manque d’argent. Ces données-la ont conforté notre choix de comparer les patients a eux-
mémes, plutét que de comparer la mobilité de patients transplantés rénaux a celle de patients
dialysés. Cela est en accord avec la littérature étant donné que différentes études ont déja
montré par le passé que les patients transplantés rénaux possédaient une meilleure qualité
de vie par rapport aux patients dialysés chroniques. C’est notamment le cas de I'étude
QUAVIREIN, qui a comparé 1658 patients transplantés rénaux a 1251 patients dialysés.
L’'usage de différents scores a permis d’établir que la greffe rénale permet, a age et
comorbidités similaires, I'obtention d’'une meilleure qualité de vie, via une augmentation des
capacités physiques, moins de limitation dans les activités et une amélioration des relations

sociales(14).

D’autres éléments du questionnaire confortent I'apport supérieur de la greffe par rapport a la
dialyse en termes de mobilité. On constate notamment un nombre supérieur de patients ayant
voyageé suite a leur transplantation, comparé au nombre de patients ayant voyagé avant. De
méme, 97 patients ne voyageaient pas a cause de la dialyse et/ou de 'attente de I'appel de
greffe. La transplantation rénale leur a donc apporté un bénéfice en terme de qualité de vie.
Un autre élément allant dans ce sens est la sensation de fragilité. 67% des patients ne se
sentaient pas fragiles durant leurs voyages post-greffe, alors que 50% avaient des craintes
avant de voyager, et que seulement 57% ne se sentaient pas fragiles durant leurs voyages
pré-greffe. Dernier élément positif, 86% des patients appréciaient leurs voyages depuis qu’ils

étaient greffés.

Les patients, une fois transplantés, voyagent plus rapidement en France qu’a I'étranger avec
une médiane de 242 jours contre 496 jours pour le premier voyage a I'étranger. Dans un
premier temps, il semble plus rassurant/sécurisant de voyager en France métropolitaine. En
cas de besoin, un médecin tel que le néphrologue est facilement accessible.
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Les recommandations américaines de 2019 concernant les voyages pour les patients
transplantés d’organes solides(15) proscrivent les voyages a I'étranger en zones a haut risque
infectieux au cours de la premiére année post-greffe ou lors du traitement d’'un rejet. Ces
périodes correspondant aux états d’'immunosuppression les plus importants. Il n’existe pas de
recommandations frangaises, mais lI'on peut citer le travail de Bally et al(16) pour qui
théoriquement, la période des six premiers mois aprés la transplantation rénale correspond a
la période a plus haut risque infectieux. Ces deux travaux en revanche soulignent I'importance
de la préparation des voyages a I'étranger, notamment par la réalisation d’'une consultation
pré-voyage. Trois travaux disponibles dans la littérature révelent qu’une faible proportion de
patients transplantés voyageant en dehors de leur pays bénéficient de ce type de consultation,
avec 4 et 5% dans les études de Uslan et al(11) et Roukens(12), et 66,3% dans le travail de
Boggild et al(10). Dans notre étude, 64% des patients ont demandé des conseils afin de
préparer leur voyage. Cela représente une part importante des patients comparé aux études
disponibles dans la littérature et dans 95% des cas, le médecin prodiguant les conseils était
le néphrologue du patient. Ce pourcentage est possiblement sous-estimé, les patients
voyageant en France métropolitaine ne demandant peut-étre pas de conseils avant de partir.
Cela n’étant pas forcément nécessaire pour ce type de voyages. En revanche, il serait
intéressant de connaitre précisément la part de patients qui avant de partir en zone a haut
risque infectieux, demandent des conseils a médecin. Une promotion de consultations dédiées
aux voyages, d’ateliers d’éducation thérapeutique personnalisée, d’ateliers de paroles entre
patients permettrait certainement de diminuer le nombre de complications causées par ces
voyages et de rassurer les patients ayant des craintes ou des questionnements. A noter que
dans notre étude, le pourcentage de patients malades durant leurs voyages est similaire avec

les travaux de la littérature (19% contre 16%).

Les zones a haut risque infectieux sont responsables d’'un plus grand nombre d’infections,
infections parfois spécifiques, dont le néphrologue n’est pas familier. L'apport d’une
consultation voyage, avec un infectiologue spécialisé en médecine tropicale, pour les patients
partant dans ces zones pourrait certainement permettre de diminuer le risque de

complications(11).

Les principales complications rapportées pendant les voyages par les patients sont les
troubles digestifs et les infections urinaires. Concernant les troubles digestifs, on sait que les
diarrhées sont le principal risque infectieux pour les voyageurs, touchant selon les études de
10 a 70% des voyageurs, toutes populations confondues, dans les pays en voie de
développement(15,16). Bien que ces symptdmes soient sans conséquences dans la majorité

des cas pour les patients immunocompétents, ils peuvent avoir des répercussions importantes
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chez les patients transplantés rénaux. Les diarrhées peuvent induire une déshydratation,
responsable d’'une insuffisance rénale aigué fonctionnelle voire d’'une nécrose tubulaire aigué
si celle-ci persiste. La déshydratation et l'insuffisance rénale aigué peuvent modifier la
pharmacocinétique de certains traitements, notamment immunosuppresseurs, entrainant pour
certains une accumulation responsable elle-méme d’'une majoration de 'immunosuppression
ou d’'une vasoconstriction artériolaire, majorant encore I'importance de l'insuffisance rénale
aigué (notamment les inhibiteurs de la calcineurine)(17,18). A I'extréme, l'insuffisance rénale

aigué peut mettre en jeu le pronostic rénal voire vital.

En revanche, les différentes études sur la mobilité qui incluent des patients transplantés
rénaux, ne soulévent pas le risque d’infection urinaire lors des voyages, qui était de 35% dans
notre étude. Alors que, en dehors de tout voyage, la pyélonéphrite aigué du greffon représente
le principal point de départ infectieux chez ces patients, dans I'étude de Jackson et al, les
infections urinaires représentent 46,8% des infections du transplanté rénal, contre 28,2% pour

les pneumopathies infectieuses(19).

Le sujet qui était le plus abordé en consultation concernait les médicaments en lien avec le
voyage, et possiblement les médicaments immunosuppresseurs. Ce sujet est capital pour le
patient et son greffon. L’association France rein recommande aux patients de partir avec 7
jours de traitements en plus, voire le double de la quantité nécessaire durant le voyage. Il est
également recommandé au patient de conserver une partie des traitements sur lui dans un
bagage a main et de répartir 'autre dans différents bagages (prévention contre I'oubli ou le
vol). Le décalage horaire, abordé par un tiers des patients, est également un sujet important.
Jusqu’a trois heures de décalage horaire, les patients pourront continuer a prendre leurs
traitements immunosuppresseurs aux mémes heures qu’en France. Au-dela, il faudra décaler
la prise. A l'inverse, les troubles digestifs étaient trés peu discutés, alors que comme nous
I'avons vu plus haut, ils constituent la principale complication lors des voyages et peuvent-étre

source d’'importantes complications.

Notre étude est également homogéne avec la littérature concernant les raisons des voyages.
Les loisirs et le tourisme en sont les principaux motifs, en France comme a I'étranger. La
famille et les amis sont le deuxieme motif le plus fréquent, méme si son importance est
moindre pour les voyages a I'étranger. Peu de patients voyagent a I'étranger pour motif
professionnel (8,7%), ce qui correspond aux données de la littérature avec 8,4 a 9,5% dans 2
études(10,11).

Les patients transplantés rénaux originaires d’un autre pays que la France effectuent des
voyages plus longs a I'étranger (18 jours contre 10). lls semblent effectuer plus de voyages,

plus t6t aprés leur transplantation par rapport aux patients d’origine frangaise, mais cela n’est
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pas statistiquement significatif. Cela est possiblement di a un manque de puissance de notre
étude. Il conviendrait peut-étre d’étre plus attentif avec ces patients, notamment si leur pays
d’origine fait partie des zones a haut risque infectieux, pour les raisons que nous avons évoqué
précédemment, méme si I'on constate que ces patients partent pour la plupart, aprés la
période a risque d’'un an suite a leur transplantation, comme cela est recommandé(15). Peut-

étre faudrait-il réaliser une information a ces patients avant la réalisation de la transplantation.

Absence de voyage

Les raisons de I'absence de voyage depuis la transplantation rénale sont assez homogeénes,
avec un nombre similaire de patients ne voyageant pas du fait de leur santé, d’'un manque de

moyen financier ou une absence de motivation.

Il parait complexe de réussir a faire changer d’avis les patients qui n’ont pas envie de voyager.
Le néphrologue posséde a priori peu de moyen pour que les patients en situation précaire
puissent accéder aux voyages. La précarité des patients transplantés rénaux est de plus en
plus étudiée. Plusieurs études ont démontré une corrélation entre le statut économique et le
résultat de la transplantation rénale(20). En France, 'enquéte QUAVIREIN a montré que
seulement 51% des patients transplantés rénaux entre 25 et 65 ans étaient dans la vie active,
contre 80,5% dans la population générale. Cette précarité pourrait donc avoir un impact sur la
mobilité des patients transplantés et leur qualité de vie, mais cela ne ressort pas dans notre
étude. Rapporté aux 515 patients ayant participé a I'’étude, seulement 8,5% des patients n’ont

pas voyagé pour raison financiére.

En revanche, les patients qui ne voyagent pas du fait de craintes pour leur greffon et/ou leur
santé en général représentent un potentiel axe d’amélioration. Si ces patients recevaient une
information rassurante, ils pourraient possiblement accéder aux voyages. D’autant plus que
34% des patients disent qu’ils envisageraient de voyager si un médecin leur apportait des
conseils. Cette information pourrait étre donnée sous différentes formes. Des campagnes
d’affichage dans les salles de consultation, des séances d’éducation thérapeutique avec une
infirmiére, ou encore l'organisation de groupes de paroles avec des patients qui ont déja
voyageé pourraient étre proposés. On peut citer en exemple deux patients qui promeuvent le
fait d’avoir une vie normale, malgré une pathologie rénale. M. Jean-Louis Clémendot, qui a
réalisé notamment un tour du monde sur son voilier. Initialement, ce patient réalisait ses
séances de dialyse péritonéale sur son embarcation. Il a ensuite terminé son périple aprées

une transplantation rénale(21). M. Fabrice Huré a quant a lui réalisé la diagonale des fous
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(ultra-trail de la Réunion) tout en bénéficiant de séances d’hémodialyse longue nocturne. Son

expeérience est relatée dans le film La montagne dans le sang(22)

On constate que seulement 13,9% des patients qui n‘ont pas voyagé aprés leur
transplantation rénale avaient demandé des conseils a un médecin. Ceci appuie le fait
qgu’apporter I'information aux patients ou ne serait-ce que I'idée de voyager, pourrait leur étre

bénéfique.

Le peu de patients qui avaient demandé des conseils a leur médecin I'ont fait autant auprés
de leur néphrologue que de leur médecin traitant. On ne ressort aucun sujet de discussion en
particulier, mais la majorité des patients ont été rassuré par les conseils apportés par leur

médecin.

Les limites

Notre étude présente plusieurs limites. Tout d’abord, un biais déclaratif, inhérent a ce type
d’étude basés sur un auto-questionnaire. Certaines questions n‘ont pas toujours été
comprises, ne permettant pas d’inclure certains patients, ou alors, certains patients n’ont pas
répondu a toutes les question (on peut citer en exemple des patients ayant répondu avoir
demandé des conseils a un médecin avant leur voyage, mais sans indiquer la spécialité de ce
meédecin ni les sujets abordés). Un biais motivationnel peut également étre présent. Les
patients qui étaient assez en forme pour voyager ont peut-étre été plus motivés a répondre au
questionnaire. Les différences de caractéristiques entre les patients répondeurs et les patients

non répondeurs sont potentiellement responsables d’un autre biais.

Il faut noter un certain pourcentage de données manquantes (15%) concernant les
caractéristiques des patients (sexe, dialyse avant transplantation, méthode de dialyse), au
sein de la cohorte de 6249 patients. En revanche, aucune donnée ne manque au sein du

groupe des patients répondeurs.

Une autre limite de notre étude est que I'on ne connait pas les pratiques déja mises en ceuvre
dans les différents centres. Cette information permettrait de connaitre les actions déja en
place, afin de savoir si elles sont efficaces ou non, et de proposer de nouvelles modalités

d’information.

La pandémie a SARS-CoV2 a également possiblement été responsable d’un biais. Notre
étude, élaboré avant, n’en tenait pas compte. Cela a possiblement impacté les réponses des
patients, notamment concernant les éventuels projets de voyages. Seulement 61% des
patients qui ont voyagé suite a leur transplantation, envisagent de voyager de nouveau, alors

ue 86% apprécient leurs voyages. Le tourisme, au sein de la population générale, a diminué
q pp yag g
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en France comme dans le reste du monde(23). La population des patients transplantés
rénaux, qui peut potentiellement étre plus stressée a lidée de voyager en période de
pandémie (risque plus important de morbi-mortalité), a donc certainement été impactée par
I'infection mondiale a SARS-CoV2.

En revanche, notre étude est la premiére a s’étre intéressée spécifiquement a une population
homogene de patients transplantés rénaux, comparée a elle-méme, avant et aprés la
transplantation. Par rapports aux 4 études disponibles dans la littérature, elle présente
également l'intérét d’étre multicentrique et de posséder un effectif important. Le taux de
réponse, suffisamment important, permet d’émettre des conclusions généralisables a
'ensemble de la population des patients transplantés rénaux du groupe Spiesser, qui

regroupe 13 des 41 centres transplanteurs rénaux de France.
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Conclusion

Les patients transplantés rénaux voyagent autant que la population générale et plus que la
population dialysée, confortant le fait que la transplantation rénale assure une meilleure qualité
de vie que la dialyse dans ce domaine. Concernant la faible part de patients transplantés qui
ne voyagent pas en raison de craintes pour leur santé, la réalisation d’'une campagne
d’'information, la mise en place de groupes de paroles ou de séances d’éducation
thérapeutique pourrait peut-étre leur permettre de voyager. Quant aux patients qui voyagent
en zone a haut risque infectieux, la promotion de consultations avec un médecin spécialisé en

médecine tropicale permettrait peut-étre de diminuer le nombre de complications.
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Annexes

' uestionnaire
Numéro d’anonymat : Q

Transplantation rénale et voyage

Page 1/2

l. Avant votre greffe

1.1) Avez-vous voyagé en dehors de votre région dans les trois

1.3) Si vous n'avez pas voyagé, pour quelle raison ?

ans avant votre greffe ? 0o Non 01 Oui
1.2) Si vous avez voyagé en dehors de votre région, était-ce a .
I'étranger: 0o Non 0O+ Oui
1.2) a. Date de votre dernier voyage (mm/aaaa) | | [/20] | |
canté 2 1.2) b. Vous étes-vous senti fragile a cause de votre Oo Non 01 Ovi
O+ Pas envie

0O: Pas assez d'argent

O3 Attente de I'appel de greffe
O4 Pas assez en forme

Os Dialyse

Os Autre:

Il. Depuis votre greffe

11.1) Quelle est votre catégorie socio-professionnelle ?
(plusieurs réponses possibles)

O+ Employé, ouvrier

Oz Indépendant, chef d’entreprise
Os Cadre et profession supérieure
O4 Etudiant, sans emploi

s Retraité
11.2) Imaginiez-vous pouvoir voyager de nouveau une fois la .
transplantation réalisée ? Do Non D Oul
11.3) Avez-vous voyagé depuis votre greffe : CJo Non 01 Oui

Si vous répondez non a cette question, passez directement a la partie : IV.

lll. Vous avez voyagé depuis votre greffe

111.2) Quelles ont été vos destinations en France ? (plusieurs
réponses possibles)

O+ Dans votre région uniqguement
CJz2 Autre région

111.3) Date de votre 1er voyage en France aprés la greffe :

I | 20l | |

111.4) Nombre de voyages en France depuis votre greffe :

111.5) Raisons de vos voyages en France :
(plusieurs réponses possibles)

O+ Loisir/Tourisme
Oz Travail

O3 Famille/amis
s Autre:

111.6) Quelles ont été vos destinations hors France (étranger,
DOM/TOM) ?

Oo Pas de voyage a I'étranger
O1 Europe (hors France)

(plusieurs réponses possibles) Oz Afrique s Asie
s Amérique s Océanie
Si vous avez voyagé hors France :
111.6) a. Etes-vous originaire de I'une de ces Co Non O1 Oui
| destinations?
111.6) b. Date de votre 1er voyage hors France aprés la L_L_I/20_|_|
| greffe : _ i
111.6) c. Nombre de voyages hors France depuis votre
greffe : 1l
I1.6) d. Durée moyenne de vos voyages hors France : |__|__|jours
O+ Loisir/Tourisme
111.6) e. Raisons de vos voyages hors France : 0O Travail
(plusieurs réponses possibles) O3 Famille/amis
Os Autre:
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Numeéro d’anonymat : Cuastionneve

Transplantation rénale et voyage

Page 2/2

111.7) Avant de voyager, aviez-vous des craintes ?

Oo Aucune crainte
O+ Pour votre greffon
Oz Pour votre santé en général

111.8) Avez-vous demandé des conseils a un médecin avant vos
séjours ?

o Non O Oui

111.8) a. Si oui, a quel médecin :
(plusieurs réponses possibles)

O+ Médecin traitant

Oz Néphrologue

O3 Consultation voyage
Os Autre:

111.8) b. Quels sujets avez-vous abordés ?

O: Vaccination en lien avec le voyage
02 Médicament en lien avec le voyage
Os Infections

de votre santé ?

(plusieurs réponses possibles) Oa Troubles digestifs
Os Décalage horaire (prises
médicamenteuses)
s Autre:
111.8) c. Ces conseils vous ont-ils rassuré ? CJo Non 1 Oui
111.9) Durant vos voyages, vous étes-vous senti fragile a cause 0o Pas du tout

O+ Oui hors de votre région
OJs Oui a I'étranger

11.10) Durant vos voyages, avez-vous été malade ?

[Jo Non Js Oui

111.10) a. Si oui, quelle maladie avez-vous présenté ?

O+ Infection urinaire
O: Infection pulmonaire

IV.1) Pour quelles raisons n'avez-vous pas voyagé ?
(plusieurs réponses possibles)

(plusieurs réponses possibles) O3 Diarrhée
s Autre:
111.11) Comment appréciez-vous vos voyages depuis que vous
étes greffé ? (entourez I'émoticéne correspondant) © ® ®
111.12) Actuellement, avez-vous des projets de voyages ? o Non O1 Oui
IV. Vous n’avez pas voyagé depuis votre greffe
O Pas envie

O Pas assez d'argent

Os Craintes concernant votre santé en
général

04 Craintes concernant votre greffon
OsAutre:

1V.2) Avez-vous demandé des conseils a un médecin sur le

voyage ? 0o Non 01 Oui
01 Médecin traitant
IV.2) a. Si oui, & quel médecin : Oz Néphrologue
(plusieurs réponses possibles) Os Consultation voyage
04 Autre:

IV.2) b. Quels sujets avez-vous abordés ?
(plusieurs réponses possibles)

01 Vaccination en lien avec le voyage
Oz Médicament en lien avec le voyage
O3 Infections

O Troubles digestifs

Os Décalage horaire (prises

médicamenteuses)
Cls Autre:
IV.2) c. Ces conseils vous ont-ils rassuré ? Oo Non 01 Oui
1V.3) Si un médecin vous apportait les conseils nécessaires, .
envisageriez-vous de voyager ? o F¥on 0 Oui
1IV.4) Actuellement, avez-vous des projets de voyages ? Co Non 01 Oui
Merci d’avoir rempli ce questionnaire 2

Annexes 1 et 2 : Questionnaire envoyé aux patients
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