LA DIALYSE PERITONEALE
Former pour la satisfaction
de [‘autonomie

M-C. BRASSEUR et J. GADEA-LEBOURG, Infirmi¢res a8 TANIDER - 76 ROUEN

Former des patients pour qu’ils se pas-
sent de soignants ! Par-dela le paradoxe,
la dialyse péritonéale nous semble un
authentique moyen de rendre les
patients plus libres (donc plus heu-
reux...) mais a la condition pour I'équi-
pe de fournir un gros effort de forma-
tion, et pour le patient un gros effort
d’apprentissage.

Pourquoi, dans un centre de dialyse,
dépensons-nous tant d’énergie, contre
vents et marées, 2 développer la dialyse
péritonéale ? Certains la disent moins effi-
cace. D’autres la prétendent peu stire. Elle
ne serait pas moins onéreuse. Nous ne
rentrerons pas dans ces débats ; elle est,
pour nous, une méthode innovante pour
la relation soignant/patient, ouvrant des
perspectives intéressantes.

Nous sommes deux infirmiéres a prati-
quer la dialyse péritonéale dans le centre
rouennais de TANIDER, association dont
lactivité principale est I’hémodialyse.
Nous travaillons en collaboration  avec
les médecins de I'association sur un large
secteur du département. Nos patients
sont adressés par deux centres hospita-

le CHU et 'hépital de la Croix

Rouge, avec lesquels nous travaillons en

liers :
étroite collaboration.

AN.ID.ER
Association Normande pour I'Installation
a Domicile des Epurations Rénales
Association de loi 1901 créée en 1975, elle
est Présidée par le Docteur Isabelle Landru,
Monsieur Touzé en assurant la Direction
En relation avec 12 centres lourds, elle couvre
les 5 départements Normands.
Elle prend en charge 600 patients dont
400 sont traités dans 24 antennes

d'autodialyse et emploie 100 infirmiéres.

LE PARCOURS
DU COMBATTANT

Lorsque nous l'accueillons, le malade a
déja franchi plusieurs étapes. Au CHU ou

a la Croix Rouge, le néphrologue habituel
a décidé, en accord avec nos néphro-
logues, du choix de la technique de dialy-
se et de la date de pose du cathéter péri-
tonéal. Lintervention chirurgicale se fait
sur un autre site, dans une clinique privée
(nous avons en effet la chance que le
méme chirurgien pose tous nos cathéters).
Apres quoi, le malade revient a I'établisse-
ment d’origine pour une nuit de sur-
veillance. Le lendemain ou les jours sui-
vants, il est adressé A notre association otl
aura lieu désormais 'ensemble du suivi
médical et infirmier, la formation, et,
quand cest possible, la préparation du
bilan pré-transplantation. Le patient
coupe a ce moment le cordon ombilical
avec son service d’origine qu’il ne retrou-
vera qu'en cas d’hospitalisation.

malade” en apprenant de quelle patholo-
gie il souffrait. De plus, on lui avait
annoncé, pensant atténuer le choc psy-
chologique de l'annonce de la dialyse,
qu’il était un bon candidat 4 la greffe. Il
nétait pas capable, & ce moment, de se
projeter aussi loin et cela ne faisait quaug-
menter son angoisse.

Nous avons da I'écouter pour l'aider a
accepter cette maladie chronique et lui
faire comprendre qu'on le laisserait marir
sa décision avant de linscrire sur liste
d’attente de greffe .

UNE EPREUVE
DE PATIENCE

Une fois le malade en

2

E] <«—— CLINIQUE

NEPHRO
3

DOMICILE

conﬁance, nous enclen-

chons la démarche de for-
mation afin de lui per-
mettre  d’étre le plus
autonome 3 domicile en
utilisant, apreés discussion
en équipe avec les méde-
cins, la technique qui
nous parait la plus appro-
priée (nous avons en effet
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Association

la chance que les fournis-

C’est donc souvent bousculé et méme
angoissé que le malade se retrouve face a
nous. Apres avoir été pris en charge par
I'hépital, parfois pendant des années, le
voila a l'association qui lui est inconnue
malgré les explications fournies par I'équi-
pe hospitali¢re et méme s’ils ont déja ren-
contré nos médecins a 'hopital.

Dans une telle situation, le premier
contact est décisif. Nous devons le rassu-
rer et lui demander quelle est sa principa-
le préoccupation. En effet, il arrive sou-
vent que le malade “bloque” sur une idée
fixe qui 'empéche d’entendre quoique ce
soit.

Ainsi un jeune patient de vingt-six ans, vu
d’emblée au stade d’insuffisance rénale
terminale nous a raconté comment il était
entré “en bonne santé” dans le bureau du
néphrologue et en érait ressorti “gros

seurs nous proposent dif-
férentes possibilités).
Deux grandes étapes sont nécessaires :
- une formation 2 TANIDER incluant la

théorie et la pratique,
- I'installation, le suivi et I'évaluation a
domicile.

Lorsque cela se révele nécessaire, nous for-
mons les membres de la famille proche,
les infirmieres libérales ou le personnel
des établissements hospitaliers.
Chaque formation doit étre strictement
adaptée A la personne, a ses handicaps, ses
“manies”, son mode de vie et son loge-
ment. En d’autres termes, il faut du
temps. Insistons sur la pédagogie propre
aux personnes 4gées : parler en termes
simples, lentement, laisser réfléchir apres
avoir donné une consigne plutdt que de
reformuler aussitdt, et enseigner par
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courtes sessions la fatigabilité étant accrue
par I'dge, la maladie et le stress.
Pour réaliser cette formation, nous utili-
SOns comme SUppOrts :
- la vidéo sur la manipulation des diff¢-
rentes techniques,
- des protocoles écrits,
- des fiches techniques (hygiene, diété-
tique, gestion de la pharmacie...).
Tout au long de la formation, nous utili-
sons des grilles d’évaluation propres 2
chaque technique afin de définir la pro-
gression du patient. Ces grilles représen-
tent aussi un outil de transmission entre
nous.
Il nous est impossible de savoir a 'avance
combien de temps sera nécessaire pour
que le malade soit autonome ; en moyen-
ne, une quinzaine de jours.
Nous pouvons étre amenées a changer de
technique en fonction des capacités de la
personne. Le parcours de formation est
adapté a chacun. Il peut étre ralenti par
un certain nombre d’incidents (difficultés
techniques, d’assimilation, perturbations
dans la vie privée). Concretement, cela se
traduit pas des allers et retours du patient
a l'association, pour de nouvelles séances
de formation.

... MAIS DES RESULTATS

Le service connait une progression
constante depuis 1998 : treize patients
formés en 1996, trente et un en 1999,
dont douze ont changé deux fois de tech-
nique et deux lont fait trois fois (2 titre
d’exemple : double poche, quantum,
cycleur). A leurs cotés, ont également été
formés deux conjoints et soixante-huit
infirmieres.

Lorsquun patient doit étre formé plu-
sieurs fois de suite & un changement de
technique, les gestes sont acquis plus rapi-
dement. En termes qualitatifs, nous avons
eu le plaisir, pendant cette dernitre année,
de rendre cinq patients qui dépendaient
d’infirmiéres
autonomes grice 4 un changement de
technique (nouveaux matériels mis sur le
marché). Ainsi, un de nos critéres de réus-

libérales completement

site est-il de voir le patient participer 4 la
vie familiale, partir en vacances, travailler.
Nous avons également eu la satisfaction
de suivre deux patientes pendant six
années, ce qui confirme l'idée qui est la
noétre selon laquelle la dialyse péritonéale
n'est pas seulement une technique de sur-
vie.
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ET DES SURPRISES...

Mais I'honnéteté¢ nous oblige a4 recon-
naitre que l'échec peut étre au rendez-
vous. Par exemple, cette fois ou il a fallu
former dix-huit infirmiers pour deux
mois de dialyse qui se sont conclus par le
déces de notre patient ! Mais, méme dans
un tel cas, nous n'avions pas perdu notre
temps puisque le personnel formé a cette
occasion dans le service de réanimation,
dans la maison de retraite et en libéral est
dorénavant prét a prendre en charge
d’autres patients comme nous avons pu le
constater ultérieurement.

Quels que soient les résultats, pour nous,
ce travail de formation présente l'intérét
premier de créer une autre relation avec le
patient et avec les soignants.

UNE AUTRE RELATION
AVEC LE PATIENT

Pour former, nous devons posséder parfai-
tement la technique de fagon 2 étre libres
et 3 nous concentrer sur la relation au
patient, la qualité du contact et le dia-
logue.

Nous devons étre disponibles et a I'écoute
pour percevoir le moindre blocage en
cours de formation et aider le patient a le
surmonter. 1l arrive que nous écoutions
les conjoints et que nous aidions le
patient a faire accepter sa maladie chro-
nique par son entourage proche.

Mais nous aidons également le malade 2
intégrer les inévitables évolutions de sa
maladie (passage en hémodialyse, greffe et
méme préparation au déces).

Pour nous, le malade n’est jamais qu'un
malade ni quun insuffisant rénal mais
une personne en mouvement que nous
accompagnons.

UNE COOPERATION AVEC
LES AUTRES SOIGNANTS

Notre role ne se limite pas & cet accompa-
gnement puisque nous formons aussi des
soignants. Il nous faut savoir déléguer et
faire confiance A d’autres professionnels
qui prendront le relais tout en sachant que
nous restons disponibles.

La technique de dialyse péritonéale ne
nous appartient pas et mérite d’étre trans-
mise a tous les niveaux.

Il nous arrive donc de conduire les profes-
sionnels A faire la méme démarche en ren-
dant le malade autonome. Par exemple,
une infirmi¢re & domicile accompagne un

patient pour une prise en charge tempo-
raire, le plus souvent au démarrage de la
technique : compte tenu de linvestisse-
ment en temps et de lorganisation de

planning, ce choix n’est pas simple.
PORTRAIT-ROBOT

Le travail demande des connaissances
théoriques et pratiques mais aussi d’autres
qualités ; il faut ajouter des savoir-étre de
patience, de rigueur, de disponibilité,
mais aussi une qualité essentielle pour
parfaire le profil de poste : la motivation
a cette activité Pédagogique.

Notre expérience nous permet d’improvi-
ser et de réévaluer nos attitudes. Il faut
donc des qualités d’observation, de sou-
plesse et de créativité.

De plus, I'essentiel réside bien stir dans la
capacité a transmettre son savoir en res-
pectant les rythmes de lautre. 11 faut se
mettre 2 la vitesse d’acquisition du patient
ce qui n'est pas simple : la “marche forcée”
imposée par I'éducateur étant la pédago-
gie la plus courante.

C’est pourquoi nous révons parfois
d’une formation de formateurs !

Alors, si vous aimez le travail diversifié,

si vous étes motivé et d’humeur constante,
si vous aimez le contact humain,
découvrir les autres services,

si vous aimez travailler avec des infir-
mieres libérales,

vous déplacer au domicile des patients,

si vous avez lesprit inventif et lesprit
d’équipe...

alors la formation en dialyse péritonéale
est un excellent service ol les infirmiéres
ne veulent ni ne peuvent se limiter a étre
des techniciennes de soins.




