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Introduction

La greffe rénale par don vivant est associée a une meilleure survie du greffon ainsi qu’a une espérance de vie
supérieure (1). Elle est considérée comme le traitement optimal pour les personnes en IRT (insuffisance rénale
terminale), surtout lorsque pratiquée de maniére préemptive. Elle constitue une alternative au don cadavérique
et évite la mise sur liste d’attente, régulierement associée a la dialyse (2). Les codts de la greffe, inférieurs a
ceux de la dialyse, représentent un avantage économique pour le systtme de santé. Cependant, plusieurs
études ont observé des iniquités d’accés a la greffe rénale par un don vivant. L’age, la capacité de travail, le
niveau d’éducation, I'état de santé mentale ou le statut relationnel affectif sont des facteurs associés a une
probabilité moindre de profiter de ce traitement en Suisse. Par ailleurs, il existe des différences importantes
entre les régions et leur centre de transplantation respectif (1). En Suisse, la littérature en lien avec notre sujet
de recherche se limite a une seule étude quantitative. A contrario, il existe de nombreuses publications dans
d’autres pays, tels que la France, le Royaume-Uni, ou les Etats-Unis. D’autres marqueurs comme le niveau
socio-économique (2,3,4,5), le genre (4,5) et I'ethnie (2,4) y ont été décrits comme indicateur d’un plus faible
taux de greffes par donneur vivant. Ces facteurs d’iniquités, variables d’'un pays a l'autre, ne sont pas
forcément applicables au cas suisse. La question suivante se pose alors : Quels sont les facteurs d’iniquité
d’accés a la transplantation rénale par un donneur vivant au sein du systéme de santé en Suisse et comment
s’expliquent-ils ?

Méthode

L’objectif de ce travail est d’établir un état de la situation actuelle en Suisse concernant de potentielles iniquités
d’accés a la transplantation rénale par don vivant, dans la population adulte atteinte d’insuffisance rénale
chronique. Il vise a connaitre quels facteurs d’iniquités déja identifiés dans la littérature se confirment,
s’infirment ou différent, dans le cadre helvétique actuel. Notre approche de type qualitative se veut
complémentaire aux études quantitatives de la littérature a ce sujet. Aprés avoir procédé a une revue de la
littérature grise et scientifique, nous avons mené 11 entretiens semi-structurés avec des acteurs du domaine
de la transplantation. L’échantillon raisonné se compose de néphrologues issus de quatre des cinq centres
centres de transplantation universitaires nationaux, un.e infirmier.ere coordinateur.trice de prélévement et
transplantation, un.e représentant.e d’une association de patients insuffisants rénaux, un.e spécialiste en
éthique médicale, un.e sociologue spécialisé.e en don d’organes, un.e représentant.e médical.e du SOL-DHR
(Swiss Organ Living Donor Health Registry), un.e expert.e a la commission de recherche pour le don vivant
de 'ASSM (Académie Suisse des Sciences Médicales), un.e historien.ne de la médecine, un.e représentant.e
de 'OFSP (section Transplantation) et un.e psychologue de liaison.

Résultats

Parmi les facteurs d’iniquités relevés lors des entretiens, I'dge est un élément récurrent. Une personne agée
souffre plus souvent de comorbidités et est exposée a plus de complications peri-opératoires. Au fil des
années, son entourage vieillit aussi, limitant le nombre de donneurs potentiels. Le niveau d’éducation des
patients est aussi un facteur important. Le manque de connaissance et de compréhension des risques liés au
don et du suivi médical induisent des difficultés a aborder la question avec I'entourage, ainsi qu’une passivité
dans la prise en soin. En outre, le centre de transplantation peut refuser de procéder a la greffe s’il estime que
le receveur ou le donneur n'ont pas suffisamment compris I'importance du suivi, les enjeux liés a la
transplantation ou encore lorsque la compliance au traitement post-greffe ne peut étre garantie. Ceci est
d’autant plus significatif pour les receveurs dont le donneur vient de I'étranger. La loi laisse une certaine
autonomie quant a la maniére de procéder dans chaque centre de transplantation, ce qui peut induire des
iniquités interrégionales importantes. Des éléments comme les critéres d’accés au don vivant, sa promotion,
mais aussi la maniére dont les médecins abordent le sujet de la greffe avec I'entourage, sont des exemples
de compétences propres a chaque centre. La santé mentale est un facteur d’iniquité aussi bien pour le donneur
que le receveur. Les comorbidités psychiatriques constituent une barriére a plusieurs niveaux au moment de
I’évaluation (motivation pour trouver un donneur, enjeux psychologiques, compliance au traitement, stabilité



du suivi, par ex.). Comme pour I'accés aux soins de maniére générale, 'appartenance a une minorité culturelle
ou migratoire peut aussi induire une limitation d’accés au don vivant. Selon la culture, I'acte de demander un
organe a un membre de son entourage est particulierement tabou. Aussi, les personnes issues de la migration
ont souvent un nombre de potentiels donneurs résidant en Suisse restreint. Or, I'’évaluation de donneurs qui
vivent dans un autre pays est plus délicate, du fait d’enjeux éthiques et de suivi médical. D’'un point de vue
socio-économique, les patients inscrits au chdmage et/ou isolés socialement ont plus de peine a trouver un
donneur dans leur entourage. Les personnes en situation d’emploi précaire peuvent craindre des
répercussions en cas d’arrét maladie prolongé. A l'inverse, les patients avec une capacité de travail élevée
profitent d’'un plus grand réseau social et sont globalement plus impliqués dans leur propre prise en soin.

Discussion

Les résultats correspondent aux données retrouvées dans la littérature. Un age avancé, un bas niveau
d’éducation ou des variations interrégionales selon les centres sont des facteurs d’iniquité déja identifiés a
I'étranger (2) et en Suisse en 2020 (1), tout comme la santé mentale et le taux de travail (1). Un facteur
nouvellement mis en évidence par nos recherches pour la Suisse mais déja relevé dans la littérature
internationale, est 'appartenance a une minorité culturelle ou migratoire (2,4). En revanche, une barriére socio-
économique, telle que décrite a I'étranger (2,3,4,5), n’a pas été soulignée, grace a notre contexte légal et
assécurologique favorable. En effet, les colts médicaux et accessoires induits par le prélevement et le suivi,
ainsi que la perte de gain pour le donneur, sont enti€rement pris en charge par I'assurance du receveur.
Néanmoins, d’autres éléments qui rentrent dans le cadre socio-économique, comme une situation de
chémage, de précarité d’emploi, de capacité de travail diminuée ou encore la détention d’'un permis de séjour
limité, peuvent jouer un réle significatif. Tous ces facteurs s’influencent entre eux avec complexité. L'évaluation
du donneur et du receveur est menée au cas par cas par une équipe pluridisciplinaire et reste inévitablement
perméable aux biais de cette derniére. Le jugement d’'une situation dépend de I'expérience, mais aussi des
représentations et préjugés de chacun. Les processus ne sont pas uniformes entre les centres et les politiques
internes dépendent de la vision et de l'investissement des soignants qui les dirigent. Le message-clé est
'importance de « former et d’informer » les soignants et la population au don vivant. Par des campagnes, les
médias ou I'’éducation dans les écoles, il faudrait véhiculer dans la société ce sujet encore mal connu. D’'une
part cela améliorerait la littératie en santé ainsi que 'empowerment des patients et de leur entourage dans
leur prise en soin. D’autre part, cela faciliterait la discussion au sein des familles de patients, pour lesquels il
est difficile d’aborder la question. Enfin, favoriser les programmes de dons vivants croisés au niveau national
et international contribuerait a offrir une chance aux receveurs ne disposant pas de donneurs compatibles. En
conclusion, les iniquités identifiées ne sont pas systémiques et le cadre éthique et Iégal en vigueur favorise
I'accés au don vivant pour une majorité de patients. |l est souhaitable de poursuivre, au niveau politique, une
volonté d’amener activement la thématique du don vivant au coeur de I'espace publique. Enfin, il reste a investir
des efforts dans I'analyse des données inscrites dans le SOL-DHR, afin d’identifier plus précisément les
facteurs d'iniquité et pouvoir agir sur ces derniers de fagon ciblée.
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Regions

En Suisse, les sept centres de transplantations sont indépendants les uns des

autres. Ceci se traduit par une variabilite interregionale dans la prise en charge.

- Transplantation dans un couple ABO incompatible n’est pas effectuee dans
tous les hopitaux

- Appreciation des equipes varient selon les centres

- Evaluation des paires donneur/receveur peut différer

Age
Les comorbidites augmentant avec les années, une personne
agee est moins susceptible de recevoir un rein par don vivant.
- L'entourage, lui aussi age, n’est pas en suffisamment bonne

sante pour faire un don
- Risque eleve de complications peri-operatoires
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TRANSPLANTATION PAR DONVIVANT

SOLUTIONS

Le message cle est « former et informer » :

Informer via les medias et par I'education dans les ecoles afin de sensibiliser la

population sur le sujet permettrait de :

- Augmenter la littératie en sante ainsi que l'investissement du patient et de son
entourage dans la prise en charge

- Faciliter la discussion du don vivant au sein de I'entourage du patient
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