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Résumé

Les populations aborigenes des pays riches ont des
évolutions de maladies chroniques comparables

a celles des patients des pays en développement

a faible niveau socio-économique. Ce n’est pas
différent pour la maladie rénale et les résultats des
thérapeutiques de remplacement rénal. Ce chapitre
aborde les dilemmes liés a I'utilisation de la dialyse
péritonéale chez les patients aborigénes en Austra-
lie. L’accent est mis sur les aborigenes vivants dans
des régions tres éloignées. Nous exprimons nos
opinions personnelles quant aux causes de 1’écart
entre les résultats obtenues chez les patients abori-
geénes et non aborigénes ; nous suggérons comment
les nombreuses tentatives qui se sont avérées infruc-
tueuses pour combler I’écart pourraient étre traitées.
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Summary

Indigenous people in wealthy countries have out-
comes of chronic disease that are comparable to
those of patients in low socio-economic developing
countries. This is not different for renal disease and
outcomes of renal replacement therapy. This chapter
addresses the dilemmas of using Peritoneal Dialysis
in aboriginal patients in Australia. The focus is on
aboriginal people in very remote areas and some per-
sonal views are presented as to the causes of the gap
between outcomes for aboriginal and non-aboriginal
patients and how the many failed attempts to close
the gap could be addressed.
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INTRODUCTION

L’ Australie est un pays avec la méme surface continentale que les Etats-Unis, mais ne compte que
25 millions d’habitants. La plupart des gens vivent pres de la cote, ou les ressources et I’acces a
I’eau sont disponibles. Sur le plan démographique, le pays est trés multiculturel, a prédominance
caucasienne, et seulement 3,3 % s’identifient comme aborigene (autochtone). Beaucoup d’entre
eux se sont intégrés dans les communautés cotieres (300 000), mais un nombre trés important ont
maintenu leur style de vie rural/éloigné dans des communautés réparties sur tout le pays ; 35 000
dans les régions périphériques et 150 000 dans des endroits reculés souvent tres difficiles d’ac-
ces, a des centaines de kilometres du village voisin [1]. C’est un acte d’accusation sur I’histoire
australienne post-colonisation que les peuples aborigeénes ont vécu dans ce pays pendant 50 000
ans, mais n’ont été reconnus comme citoyens australiens et inclus que dans le recensement de
1967 [2]. En particulier, les populations aborigénes vivant dans des régions éloignées ont le statut
socio-économique le plus bas possible, et la pauvreté, la négligence, la maltraitance infantiles,
I’alcoolisme, la malnutrition et les handicaps de développement sont généralisés. Traduite en
maladie rénale, la privation est corrélée a la glomérulomégalie, a une incidence élevée de dia-
bete et de FSGS et autres. Statistiquement, cela conduit & une incidence 8 a 32 fois plus élevée
d’insuffisance rénale dépendante du remplacement rénal avec des taux de mortalité excessifs
a un jeune age. L'espérance de vie moyenne des aborigénes €loignés est de 65,9 ans pour les
hommes et de 69,6 ans pour les femmes [1]. C’est en moyenne 15 a 22 ans de moins que pour
les non-aborigeénes. Ces chiffres sont méme évidemment encore pires pour les malades rénaux.
Cet apercu fait aborder 1’« écart » entre la santé des Aborigenes et celle des non-Aborigenes et
I’auteur présentera quelques expériences personnelles et les reliera a la dialyse péritonéale en tant
que modalité de traitement pour les patients aborigénes. De nombreux gouvernements passés ont
essayé de résoudre le probleme en prolongeant sans cesse le financement, ce qui ne semble pas
avoir fait de différence. Une réflexion critique sur 1’avenir, tant du c6té des aborigeénes que des
non-aborigenes, est requise.

Incidence et prévalence de la maladie rénale dans la population indigéne

L’age médian des aborigénes au moment du diagnostic de I’insuffisance rénale terminale (IRT)
est de 30 ans plus jeune qu’un groupe comparable d’ Australiens non aborigeénes, et I’incidence
de la thérapie de remplacement rénal montre un taux de 8 a 32 fois (400 patients par million en
la ville, avec un taux extréme de 1600 ppm dans les zones reculées) par rapport aux Australiens
non aborigeénes [3]. Le taux réel de dépendance a la dialyse serait encore plus élevé car pour de
nombreuses raisons, les patients indigénes n’atteignent pas le moment du traitement par dialyse.
Ces obstacles seront discutés ci-dessous. Leurs taux de transplantation sont également nettement
inférieurs a ceux des autres Australiens. Malgré leur incidence et prévalence extrémes de dialyse,
les patients aborigenes ne représentent que 3 % du total des patients transplantés en 2016 (rapport
ANZDATA 2018).

La dialyse péritonéale dans la population indigene globale et en Australie

Il a ét€ démontré dans d’autres pays 1’existence d’obstacles a ’utilisation de la dialyse périto-
néales chez les patients aborigénes. Mathew et al ont mené une étude de cohorte observationnelle
prospective dans 3 régions éloignées du Canada [4]. Ils ont découvert que les patients aborigenes
ont commencé la DP environ 11 ans plus tdt que les patients non aborigénes. Les 2 obstacles
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les plus importants, tels que rapportés par les patients aborigenes, étaient le manque d’argent et
I’anxiété. Le premier obstacle peut sembler peu probable dans un pays qui a, comme 1’ Australie,
un programme de soins de santé universel sans frais pour tout patient sous toute forme de dialyse.
Cependant, les inégalités restent répandues dans toutes les sociétés occidentales. Dans I’étude de
Mathews, I’un des 67 patients non indigenes participants est décédé avant le début de la dialyse,
contre 5 des 32 patients indigenes. Cela pourrait étre une indication de processus décisionnels
prolongés et d’une résistance a commencer la dialyse en temps opportun. En effet, les statistiques
d’ANZDATA montrent que les patients indigenes commencent la 1’épuration extra rénale a un
eGFR inférieur a celui des patients non indigenes (7 ml/min contre 11 ml/min) ; de nombreux
patients indigénes font un « démarrage en urgence », étant transportés par avion en rapatrie-
ment médicale et commencent I’hémodialyse sur cathéter veineux central. Prakash a rapporté en
2011 [5], analysant la dialyse péritonéale chez les patients aborigenes, que les taux de mortalité,
d’échec technique et de péritonite étaient significativement plus élevés chez les patients abori-
genes et a souligné I’importance de I’éloignement. Ces résultats ont ensuite été confirmés dans
une étude australienne [6]

La situation spécifique a Kimberley

L’ Australie-Occidentale est le plus grand Etat du Ki
imberley
pays, légerement plus grand que I’ensemble 1’Union Western Australia
Européenne en 2021. La capitale est Perth, ville de
2 millions d’habitants, avec une infrastructure bien
développée et 3 grands hdpitaux tertiaires. L auteur
visite toutes les 6 a 8 semaines le Kimberley, une
vaste région du nord-ouest de I’ Australie, partielle-
ment cotiere, partiellement désertique, ot la culture
aborigene dans de petites communautés a été lar-
gement maintenue avec des rituels, un mode de vie

ainsi qu’une fort culture aborigeéne classique. Des

visites sont effectuées dans les 4 principales villes
qui ont des centres d’hémodialyse et des vols sont Location in Australia

effectués dans de petits avions pour visiter les com- ¥ Figure I : situation de la région de Kimberley
(https://en.wikipedia.org/wiki/Kimberley_(Wes-
tern_Australia)

munautés éloignées pour voir les patients. Quatre
mois par an, ces communautés ne sont pas acces-
sibles en raison des pluies de mousson et de la disparition des pistes d’atterrissage de sable.
L’acces en 4x4 n’est pas non plus possible. Les aborigénes du Kimberley acceptent la médecine
occidentale, mais seulement dans une mesure limitée. La médecine de brousse et la médecine
traditionnelle jouent un réle éminent. Les présentations aux cliniques néphrologiques sont géné-
ralement tres tardives, le taux d’absentéisme dans les cliniques dépasse 45% et 1’évacuation aé-
rienne d’urgence vers 1’hdpital tertiaire le plus proche (Perth) est a plus de 2500 km. En moyenne,
le Royal Perth Hospital recoit 3 patients par semaine qui sont évacués par des vols d’urgence.
Des unités d’hémodialyse ont été établies dans les villes de Broome, Derby et Kununurra avec
chacune 10 a 14 postes de dialyse. Récemment, Fitzroy Crossing (non cotier) a été ajouté avec
4 postes de dialyse. La demande est beaucoup plus élevée, obligeant les patients aborigeénes a
commencer a Perth, dans un environnement qui leur est étrange et percu comme hostile, avec
des délais d’attente allant jusqu’a 18 mois avant de pouvoir retourner «au pays », comme ils ap-
pellent leur lieu d’origine. Il existe un lien treés fort entre la culture aborigene et le lieu d’origine
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(terre) et les ancétres qui y ont vécu. Cela provoque souffrance, dépression, non-observance, abus
d’alcool et suicide lorsqu’on est obligé de vivre et de dialyser a 2500 km de chez soi. Toutes les
formes de dialyse en Australie-Occidentale sont sous-traitées a un fournisseur de services de dia-
lyse de renommée mondiale (principe du prix par traitement), qui est responsable de la dialyse de
tous les patients a Perth (5 grands établissements satellites, hopitaux n’ayant que de petites unités
pour les patients hospitalisés et les patients dialysés instables), mais aussi pour la prestation de
services a domicile dans le Kimberley. Depuis environ une décennie, il y a eu une forte pression
pour utiliser davantage de traitements a domicile, pour permettre un retour rapide dans le pays
et également pour permettre une plus grande autonomie. Pour d’innombrables raisons, les nom-
breux projets lancés ont échoué. (Ceux-ci seront discutés sous « Barrieres a la dialyse péritonéale
dans le Kimberley ». L’augmentation du nombre d’aborigenes suivant des traitements a domicile,
en particulier la dialyse péritonéale, est un défi bien connu. Gray et al [5], ont réalisé une étude
australienne, liant 1’éloignement a 1’utilisation de la dialyse péritonéale, et ont constaté que les
patients ruraux et éloignés avaient une utilisation significativement plus élevée de la dialyse péri-
tonéale et ont constaté, en cas d’échec de la DP, qu’ils étaient plus disposés a déménager vers des
endroits ou I’hémodialyse est disponible. Cependant, leur étude excluait les patients aborigenes.
Marley et al [8] ont analysé les résultats de la dialyse péritonéale des aborigénes australiens du
Kimberley (71 entre 2003 et 2009) avec d’autres aborigenes australiens au cours de la méme
période (384) et des non-aborigenes (5285). L’age médian au début de la DP était de 10 ans plus
jeune chez les aborigénes en général. Ils ont eu deux fois plus d’épisodes de péritonite, un vrai
défi dans des régions tres reculées. Ils ont conclu que I’expansion des possibilités d’hémodialyse
plus stires de Kimberley devait se poursuivre. Cette conclusion peut étre a I’opposé de ce qu’est
le consensus international parmi les néphrologues et les décideurs.

L’auteur a ses opinions personnelles et les présentes ci-dessous :

1. Hébergement

e Wl
* Figures 2a et b. Vieilles photos : habitations (image gauche) dans une communauté de 300 aborigenes dont 65 %
étaient diabétiques et 7 en dialyse. Les habitations ne sont que pour la pluie. En été, les Autochtones dorment a l’extérieur.
J’étais totalement perplexe de voir un homme faire son échange de DP a la mi-journée sur l’'un des lits de la photo de
droite. Fait intéressant, il a eu sa premiére péritonite apres 18 mois ce qui est pour ici trés bien ! Lorsque nous avons
quitté le village en fin de journée (en voyant principalement CKD 3 et CKD 4), il y avait 3 personnes qui dormaient sur
les lits de la photo. Un patient parkinsonien avait son échange de poche prét sur un tambour a coté de son lit...

Les Aborigenes des Kimberley n’ont souvent aucune source de revenu, a part le soutien social.
Ils vivent souvent dans des logements sociaux anciens, moisis et mal entretenus. La culture exige
que la porte soit toujours ouverte a tous les membres de la famille élargie. Cela peut signifier
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qu’a un moment donné 2 personnes vivent dans une maison de 2 chambres, et quelques semaines
plus tard 15 dans la méme maison. Il n’y a souvent pas de place pour le stockage et les sacs PD
peuvent parfois étre trouvés a I’extérieur de la maison a 40 degrés Celsius. La consommation
d’alcool/drogue et la violence domestique sont malheureusement fréquentes et il est compréhen-
sible que ce ne soit pas I’environnement propice a la dialyse péritonéale dépendante de 1’hygiene.
Les maladies infectieuses, comme les MST et la lepre sont courantes. Le taux de complications
et la mortalité, impactés par les hésitations a consulter un médecin et le non-respect des médi-
caments et des visites a la clinique, sont élevés. En général, un agent de liaison aborigéne vient
chercher les patients a domicile pour les amener a la clinique rénale.

2. Culture

La culture aborigene repose sur la mobilité, en grande partie a pied. Bien que la résidence prin-
cipale puisse étre dans une petite communauté, de nombreux aborigenes adhérent aux coutumes
de « aller en brousse », ou ils passent un temps important (semaines/mois) loin de chez eux dans
la nature sauvage et exercent leur important besoin culturel de maintenir un contact étroit au
pays. Ceci n’est cependant pas compatible avec la DP, ni avec I’hémodialyse, ce qui entraine des
déces a distance, une augmentation de la mortalité toutes causes confondues et des évacuations
urgentes si de I’aide est disponible. Il peut également y avoir une méfiance a I’égard de la méde-
cine occidentale, car les patients du Kimberley ont vu des proches déménager a Perth pour initier
la dialyse et ne les ont jamais revus. C’est un argument encore plus fort contre la DP, car les taux
élevés de péritonite avec une mortalité élevée en raison d’une présentation tardive, créent une
résistance contre cette méthode. J’ai remarqué, en tant que médecin, que cela peut prendre des
années pour étre accepté dans la communauté aborigéne en tant que personne qui offre de 1’aide,
et malgré tout sans atteindre les niveaux de conformité dont nous avons besoin pour fournir des
soins rénaux adéquats. C’est un défi, car peu de médecins sont préts a vivre dans le Kimberley, et
donc la population dépend d’un flux constant de remplagants, qui ne restent souvent que quelques
semaines.

3. Fournisseurs

En Australie occidentale, I’hémodialyse et la dialyse péritonéale ne sont pas assurées par les
hdpitaux, qui ne disposent que de tres petites unités d’hémodialyse, destinées aux patients hos-
pitalisés et aux patients instables. Le programme régulier d’hémodialyse-satellite et de dialyse
péritonéale a recours a un acteur mondial majeur du traitement de suppléance rénale. Cela signifie
que les cofits jouent un réle encore plus important que dans la fonction publique et qu’il n’y a,
par exemple, aucun néphrologue ou infirmiére en DP disponible dans le Kimberley. L’infirmiere
la plus proche se trouve également a Perth, a plus de 2500 km. Il n’y a pas non plus de concur-
rence entre les prestataires de dialyse, car I’Etat d’Australie-Occidentale a attribué le contrat
d’hémodialyse et de dialyse péritonéale pour environ mille patients a un seul prestataire. Dans le
Kimberley, la prise en charge globale des soins aux aborigénes incombe a une organisation abori-
gene, les Kimberley Aboriginal Medical Services (KAMS) et tous les soins fournis sont gratuits,
des soins primaires aux soins secondaires, incluant les médicaments et le transport vers et depuis
les cliniques. Bien que le KAMS, en tant que couche bureaucratique supplémentaire, ajoute a la
complexité, il aide a préserver ’attitude aborigéne unique dans nos soins.
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4. Btre «déraciné du pays»

Pour recevoir un cathéter DP, et plus tard la formation a la DP, les patients devront se rendre
a Perth, car aucun hopital de Kimberley n’implante des cathéters DP. La grande ville est inti-
midante pour eux et a une température moyenne inférieure d’environ 10 a 15 degrés a celle de
Kimberley qui, méme en hiver, descend & peine en dessous de 30 degrés. Ils sont privés de leurs
proches et loin «du pays», car aucun membre de leur famille n’est autorisé a étre dans un loge-
ment temporaire a Perth avec eux. La situation est en fait pire en hémodialyse, car les 4 unités
de The Kimberley (figure 3) ne peuvent pas faire face a la demande et tous les patients doivent
commencer leur dialyse a Perth. Le temps d’attente pour retourner «au pays» peut étre de 12 a 18
mois. C’est un scénario tres triste et les problemes d’alcool, ainsi que la dépression et la solitude

sont tres courants dans la ville. Les meres ne voient pas leurs jeunes enfants pendant plus d’un

* Figure 3. Dans les 4 centres principaux du Kimberley moderne, des unités de dialyse d’hémodialyse dotées de person-
nel ont été établies. Les patients en dialyse péritonéale sont examinés dans ces cliniques une fois tous les 3 mois lorsque
le néphrologue de Perth vient faire le tour.

an. On pourrait s’attendre a ce que ce soit une incitation a choisir la DP, mais il est intéressant
de noter que d’autres facteurs prévalent. Les projets n’ont pas réussi a augmenter le nombre de
patients en DP, principalement pour les raisons décrites ci-dessus. En 2011, le gouvernement de
I’ Australie occidentale a publié un « cadre pour améliorer la dialyse a domicile en Australie-Oc-
cidentale ». Apres une analyse approfondie, il est parvenu a 6 recommandations cliniques clés.
L’une d’elles était d’avoir un néphrologue résident, qui vive en permanence dans le Kimberley.
Hormis le manque de financement, il n’a pas été possible d’attirer un néphrologue permanent et
la perspective d’un changement constant de néphrologue suppléant risque d’aggraver la situation.
Les autres recommandations étaient déja en place, comme « adhérer aux lignes directrices fon-
dées sur des preuves » et ne pouvaient pas contribuer, car les obstacles décisifs a I’expansion, en
particulier les logements surpeuplés et I’'incompatibilité culturelle avec le traitement de dialyse,
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restent en grande partie non résolus en raison d’un manque de compromis avec les aborigenes
comme du c6té des non-aborigénes pour changer d’attitude.

En aofit 2020, le Kimberley ne comptait que 17 patients en dialyse péritonéale, dont 9 aborigenes,
contre 138 patients aborigénes en hémodialyse. Ceci malgré 15 ans de projets coliteux d’amé-
lioration de la qualité et le travail acharné de nombreuses personnes qui visitent le pays a titre
professionnel et des soins de santé gratuits, y compris des médicaments et des transports gratuits,
également vers et depuis les cliniques de néphrologie.

LE FUTUR

Il n’est pas facile de voir I’avenir rose pour la dialyse péritonéale dans les communautés abori-
genes. Comme dans The Kimberley, les peuples aborigenes adherent strictement a leur culture
historique et a leurs systemes de croyance (a leur honneur), il y a un « choc des cultures » en
cours, entrainant le non-respect des visites a la clinique, des médicaments, la volonté de com-
mencer une thérapie de remplacement rénal. De plus, les changements de culture en faveur de
la DP échouent a nouveau en raison du taux de péritonite extréme avec une mortalité plus élevée
que d’habitude. Le gouvernement australien a essayé au fil des années de résoudre le probleme
en investissant de plus en plus d’argent et en attirant davantage d’aborigénes comme agents de
liaison dans le personnel hospitalier, mais a part les unités de dialyse satellites de premiere classe,
construits dans les environnements les plus pauvres d’ Australie, les résultats ne se sont pas modi-
fiés. Je résume quelques idées que 1’ Australie pourrait poursuivre pour aller de I’avant :

1. Adaptation culturelle réciproque. Un nombre croissant d’aborigenes, surtout les plus jeunes,
se rendent compte que pour réussir, une relation plus étroite entre la culture occidentale et abo-
rigéne est nécessaire. Nous avons un nombre croissant d’aborigénes dans la main-d’ceuvre dans
les hopitaux et les ainés aborigenes se sont mobilisés pour informer les jeunes de la mauvaise
alimentation, faire de I’exercice et soutiennent de nombreuses formes de prévention du diabete.
On assiste enfin a une stabilisation de I'incidence des maladies rénales chez les aborigenes, bien
qu’il soit trop tot pour se réjouir. D’un point de vue gouvernemental, il est temps de réaliser que
le logement/hébergement est le principal probleme. Cela est vrai concernant le risque de tomber
malade, d’avoir un plus grand nombre d’infections, et nous avons récemment montré que les 1é-
sions rénales aigués, liées aux infections infantiles, étaient fortement liées a I’IRC plus tard dans
la vie, et les infections liées a la situation du logement. Investir de I’argent dans le logement fera
plus de bien que de distribuer des paiements en especes. Dans ’une des communautés que nous
visitons, une auberge de santé rénale est construite, ot les aborigeénes peuvent vivre, faire leur DP
ou HD et partager leurs histoires.

2. Réduire I’anxiété chez les Aborigenes. On sous-estime souvent le fait que la peur est a 1’ori-
gine d’une grande partie de la non compliance au traitement, des rendez vous manqués ou des
promesses non tenues de se conformer aux conseils recus. Pour de nombreux patients aborigénes
du Kimberley, le médecin et I’infirmiere sont des personnes hautement estimées en position d’au-
torité, qui intimident. Nous nous sommes efforcés dans nos collectivités de briser ce mur et nous
pensons avoir réussi. L’éducation rénale, que ce soit pour I'IRC ou la dialyse, est toujours dispen-
sée avec la personne de liaison tribale appropriée et des outils spéciaux, qui sont principalement
de nature visuelle, comme des dessins et des images sont utilisés a la place du texte et des DVD.
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3. Commencez par les enfants. Un programme d’enseignement scolaire complet devrait étre dé-
veloppé ol la santé aurait une partie trés importante du programme d’études. Cela peut réduire
le nombre d’infections a un jeune age, les rhumatismes valvulaires cardiaques et aussi le diabete.
Les enfants rapporteront ces messages a la maison, dans 1’espoir de parvenir a un « enseignement
inversé » des parents.

4. Reconnaissance du « choc des cultures ». Tant qu’aucune des deux parties n’est disposée a
accepter que les cultures aborigénes et non aborigénes sont intrinsequement différentes, aucun
progres ne sera réalisé. En tant que professionnels de santé non aborigénes, nous devons réaliser
que tous les patients aborigénes ne voudront pas étre « sauvés » par nos méthodes de thérapie de
remplacement rénal et cesser de les pousser a venir dans les cliniques si quelque chose en eux
dit qu’ils ne le souhaitent pas. Il en est de méme pour I’observance du traitement. Les patients
aborigeénes doivent comprendre que si pour eux il est utile de vivre plus longtemps, cela ne peut
étre réalisé qu’en adoptant au moins les principes les plus fondamentaux des soins non abori-
genes, a savoir I’adhésion et la conformité. Aussi, les longs voyages chéris pendant 1’année dans
la brousse ne seront malheureusement plus possibles. Pour de nombreux professionnels de santé
non aborigenes, il est difficile de comprendre que parmi les aborigénes, nombreux sont ceux qui
ne veulent pas vivre « a tout prix ». En persistant dans nos modes de pensée occidentaux, nous
voyons les conséquences tres dramatiques de la mort de patients a 2500 km a Perth, alors que le
coeeur et I’ame des patients sont dans leurs terres.

CONCLUSION
A moins que nous ne soyons préts pour un changement massif de ’acceptation culturelle réci-
proque, rien ne changera, car 1’écart ne s’est pas comblé depuis ses premicres tentatives en 2011

[10].

Documents supplémentaires pour information (non référencés dans le texte)

utodialyse

* Document supplémerntaire 1: image aérienne du village ou une unité d’a
de 2 postes a été installée
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* Document supplémentaire 2: Comme les patients sont souvent dialysés a Perth, a 3000 km de
chez eux, nous avons un bus, payé par une association caritative, avec 2 postes de dialyse. Le
personnel dialyse les patients ici pendant 2 semaines lorsque les patients peuvent étre brievement
chez eux, puis retournent a Perth et le bus se rend ailleurs.
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