apres la dialyse ?

INTRODUCTION

Un des objectifs de démarche qualité en matiere de dialyse doit &tre
d’assurer au patient insuffisant rénal une vie quotidienne et profession-
nelle aussi proche de la normale que possible.

Pour mieux faire accepter la dialyse quand elle est envisagée, il est
recommandé par les sociétés savantes de présenter a I’avance au patient
les différentes techniques possibles, le déroulement pratique du traite-
ment, I’équipe soignante, les locaux et d’autres malades.

C’est ce que nous essayons de faire depuis 1997, sous forme d’une réu-
nion collective avec plusieurs intervenants et plusieurs patients invités
en méme temps, comme cela a été présenté par ailleurs.

Nous avons tenté dans une étude rétrospective d’évaluer ce qu’étaient
devenus les patients ayant ét€ ainsi informés, et comment ils vivaient
leur dialyse, par comparaison avec les patients n’ayant pas participé a
ces réunions.

¢

PATIENTS ET METHODES

De janvier 1997 a décembre 2002, nous avons accueilli 182 nouveaux
patients ( & ’exclusion des reprises de greffe et des transferts d’autres
centres), soit une moyenne de 30 nouveaux patients par an.

Parmi ces patients, 54 ont été jugés par nous incapables de participer a
ces réunions pour des raisons de validité, état général, niveau de com-
préhension. 27 soit 50% sont décédés depuis.

128 ont été considérés aptes a bénéficier d’une information prédialyse,
34 sont décédés depuis (26%)et 3 ont quitté la région.

83 patients sur les 91 restants ont pu étre interrogés. Tous les patients
ont été interrogés de fagon individuelle, soit au cours d’un entretien
direct soit par téléphone ; les questions (23 au total) leur étaient lues
soit par une infirmiére soit par un médecin néphrologue.

11 s’ agissait de questions simples (état civil, mode de dialyse, participa-
tion ou non & une réunion d’info prédialyse) et de questions & choix
multiple portant sur leur qualité de vie, leur niveau d’information, de
satisfaction..

Les greffés ont été également interrogés sur leur mode de dialyse anté-
rieur et leur ressenti, si leurs souvenirs étaient assez précis

RESULTATS

68 questionnaires étaient exploitables

24 patients sur 68 ont assisté & une réunion d’information : groupe A
Sur les 44 patients (groupe B) n’ayant pas assisté : 37 n’étaient pas au
courant de ces réunions, sinon 30 (81%) seraient venus.

Que reste t-il de 'information prédialyse
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Les patients qui ne sont pas venus ou auraient refusé méme s’ils avaient
été au courant ont donné les raisons suivantes (plusieurs réponses
étaient possibles)

Considéraient qu’ils avaient assez d’information : 5 fois
Trop fatigués : 4 fois

Pas de moyen de transport : 4 fois

Pris par une autre activité : 4 fois

Trop angoissés par I’idée de la dialyse : 3 fois

Préferent étre informés le moment de la dialyse venu : 2 fois
Pas intéressés : 1 fois

Auraient préféré une information individuelle : 1 fois

Les patients étaient en majorité des hommes (44/24) en majorité€ agés
de plus de 50 ans

Les Ages étaient comparables dans les deux groupes

Les patients ayant assisté a la réunion d’information ont été trés satis-
faits 40%, extrémement satisfaits 13%, assez satisfaits 47%, pas d’in-
satisfactions exprimées

Quelles étaient les autres sources d'informations des patients,
et qu'est-ce qui les a aidés a choisir leur mode de dialyse ?
(plusieurs réponses possibles)
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Les patients étaient-ils globalement satisfaits
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Quel était l'état des connaissances des patients
avant leur premiére séance sur la dialyse ?
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Nous avons ensuite déterminé 2 groupes :
le groupe 1 ayant répondu bon ou trés bon aux 3 questions précéden-
tes (n =22)
le groupe 2 ayant répondu insuffisant ou insuffisant aux 3 questions
(n=21)
45% du groupe lavaient participé a une réunion d’information pré-
dialyse, contre 10% des patients du groupe 2

Quels étaient les sentiments des patients
avant leur premiére séance ? (plusieurs réponses possibles)
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Autres sentiments exprimés spontanément :

Aucun sentiment particulier, il fallait bien le faire : 3 fois
Pris en urgence, pas le temps de réfléchir : 2 fois

Vécu comme une chance : 1 fois

Curiosité : 1 fois

Souci de la contrainte ultérieure : 1 fois

Quel a été le mode de dialyse choisi par les patients ?
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profession :
une majorité de retraités 53% dans le groupe A, 63% dans le groupe B

DISCUSSION

1) le nombre de patients invités est insuffisant : 24 invités venus,
7 invités non venus
donc 37 patients non invités (54%) plusieurs raisons possibles :

e patients pris en urgence,

e seulement 2 réunions par an, patients vus entre les deux,

e manque d’une procédure rigoureuse : qui informer ? A quel stade

de I’insuffisance rénale 7
esouvent laissé a la discrétion du médecin et possibilités d’oubli.

2) comme on pouvait le prévoir les connaissances sur la dialyse étaient
meilleures dans le groupe A mais les patients éprouvaient dans I’en-
semble plus d’appréhension avant la premiere séance 41%/33%.

Les patients du groupe B sont allés en majorité en dialyse en centre
(43%, 22% pour le groupe A).

L’intégration de la dialyse dans la vie familiale et sociale semble meil-
leure dans le groupe mieux informé.

D’autres résultats semblent plus surprenants mais méritent d’étre
confirmés avec un plus grand nombre de patients :

L’insatisfaction globale de la dialyse semble un peu plus importante
dans le groupe 1 (16% contre 6%).

Quant & P’intégration au niveau professionnel, il n’y avait que
10 patients par groupe en activité, il n’est pas possible d’en tirer une
conclusion.

L’évaluation de la qualité de vie des patients nous semble devoir €tre
affinée.

3) comment comptabiliser le temps médical et paramédical ?

a chaque réunion, sont mobilisés pendant 2h30 un médecin, 2 IDE, une
aide soignante, une diététicienne, des patients dialysés “témoins” pour
10 a 15 patients en moyenne.

Si ’on veut pouvoir informer plus de patients il faudra faire plus de
réunions et donc obtenir plus de personnel, mais le temps passé a I'in-
formation est toujours difficile a coter.

CONCLUSION

Mieux informer les patients pour les rendre autonomes génére peut-étre
dans un premier temps des insatisfactions et de I’angoisse, mais a long
terme a certainement des effets bénéfiques, comme cela a été vu en dia-
lyse a domicile.

L’information du patient reste un élément essentiel que nous souhaitons
continuer & développer, toujours de fagon collective et pluridisciplinai-
re en essayant de toucher le maximum de patients et en poursuivant les
évaluations.
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