Echanges de 'AFIDTN N° 107

LA PAROLE ET LES MAUX DES PATIENTS

La singularité et individualité prime-t-elle toujours ? Entend-
on toujours les patients ? Osent-ils toujours s’exprimer ?
(peur des représailles, du jugement, de la réaction de
I'équipe, par timidité ?). Celui qui ne dit rien ne souffre-t-il
pas ? D’autre part, les exces de certains n’influencent-ils pas

Cadre de santé, Patrice DUPUY,
Infirmier - Unité d’hémodialyse - CH
du VAL D’ARIEGE

nos représentations et approches ?
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L'aspect chronique peut-il influencer nos relations soignants-
soignés ? Quel impact a le temps sur le quotidien ?

Ce questionnement est essentiel
pour appréhender la relation soi-
ghant / soigné chronique en hémo-
dialyse. Celle—ci se construit dans
la durée en quéte de la « juste dis-
tance » ou « juste présence »', tout
en respectant la singularité de la
personne.

Ainsi, la quéte de paroles est
prégnante dans ce contexte et
cette prise en charge. Favoriser
I'expression, le vécu, les attentes est
indispensable. Savoir écouter est
primordial, en respectant la parole
déposée sans jugement ou sans la
banaliser dans une histoire de vie.

Dans cet esprit, nous avions solli-
cité les patients en 2012 pour des
recueils de témoignages (percep-
tion, propre réalité, « comment
vivre avec ») montrant, dans cer-
tains cas, des propos différents de
nos croyances. De plus, il s'agissait
d’un temps privilégié et d’échanges.

enquéte « les Etats Généraux
du Rein (EGR) » initiée en 2012,
démontre également ce besoin et
I'importance de I'expression de ceux
qui vivent les situations. A ce jour,
nombreuses sont les personnes
ayant participé. En effet, « Il est
impératif que leurs visions, leurs
idées et leurs difficultés spécifiques
soient entendues, relayées et
prises en compte »? (Cité dans la
présentation des EGR).

L'objectif est de réaliser un état des
lieux sur différentes thématiques et
des propositions afin d’améliorer
la qualité des soins et la vie des
malades face a un probleme
majeur de santé publique (cf. site :
Renaloo® a lorigine du projet).
De nombreux partenaires se sont
joints a la démarche (associations
de patients, sociétés savantes,
scientifiques, de recherche etc.).

Dans ce contexte, nous nous trou-
vons face a des situations de soins
et de vie complexes et uniques en
lien avec le vécu, I'expérience de la
maladie et du traitement a intégrer
dans son quotidien mais également
la fin de vie. De nombreuses ques-
tions existent dans le cadre d’une
prise en charge en hémodialyse.
Comment « vivre avec » au quoti-
dien ? Tous ces éléments vont faire
émerger une certaine vulnérabilité
en situation de maladie chronique,
avec l'importance du temps et
également la notion de responsa-
bilité du patient, des soignants et
médecins. Cette réflexion pourra
nous permettre de développer une
réflexion éthique sur le « prendre
soin » et la complexité de chaque
situation singuliére et unique.

E.Hirschdisaitdans« hospitalité,une
éthique du soin »* :

« L'hopital moderne fascine lorsque
les prouesses biomédicales sem-

blent déjouer les fatalités et con-
ferent a 'homme le sentiment de
pouvoir un jour maitriser sa des-
tinée. Il surprend, inquiete et dé-
coit lorsque les réalités du soin se
confrontent malgré tout aux vulné-
rabilités humaines et a la mortalité,
aux dilemmes de décisions éprou-
vantes au terme de l'existence ».

Face a la souffrance, a la maladie
chronique, a ce traitement trés
lourd et contraignant, au régime
fort complexe et difficile a suivre,
appréhender la personne dans son
unicité est prégnant. La dignité et le
respect des personnes doivent res-
ter les bases de nos actions et nos
reperes fondamentaux.

Nos responsabilités soignantes sont
engagées au quotidien, face a la vul-
nérabilité, a la complexité des situa-
tions de soins et risques inhérents
aux soins et également face a la fin
de vie. Nos pratiques sont faites de
guestionnements, voire de doutes
nécessaires, face a la singularité de
la personne soignée.

Il n’existe pas de vérité ou « recette »
mais la quéte du juste soin a un
moment donné.

C’est dans ce contexte que la pa-
role et les maux du patient sont a
mettre en exergue. Comme le disait
I'affiche des EGR « N’attendons plus,
prenons la parole ».



Nousdéfinironstoutd’abordle cadre
théorique. Dans un second temps,
pour une approche plus pratique,
nous aborderons une étude sur
la qualité de vie, une enquéte
bientraitance, des enquétes aupres
des professionnels de santé et des
témoignages. Nous poursuivrons
par des analyses de situations. Ces
différents éléments favoriseront
des pistes de réflexions.

Nousdéfinironstoutd’abordle cadre
reglementaire puis préciserons
la terminologie en lien avec le
sujet. Pour compléter la partie
conceptuelle, nous aborderons
brievement mécanismes de
défense.

les

Réglementation

Nous avons déja cité dans d’autres
articles des « échanges de I'AFIDTN »
la loi du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades. En effet, elle
fait référence pour nos pratiques et
il est important de se l'approprier
pour promouvoir les droits des
patients. Ainsi, nous reprendrons
en synthése les principes comme la
notion de patient acteur, autonome
participant a sa prise en charge.
Cela induit aussi sa possibilité
de consentir, voire refuser des
traitements aprés avoir eu une
information claire et loyale. Il est
dit dans cette loi que le patient
prend une décision « avec » le
professionnel de santé.

- La certification V3 : sensibilisa-
tion a I'éthique.

Lordonnance n°96-346 du 24 avril
1996 portant réforme hospitaliere
introduit la certification au sein du
systéme de santé francais.

Nous retrouvons, notamment dans
le chapitre 2 « Prise en charge du
patient » et la partie 1 « Droits et
place des patients », les références
importantes. Nous ciblerons plus

précisément la notion de la bien-
traitance.

- Critére 10 : La bientraitance et
les droits.

- Critere 10.a : Prévention de
la maltraitance et promotion de la
bientraitance.

- Critére 10.b : Respect de la
dignité et de I'intimité du patient.

Terminologie
- Vulnérabilité

Nous retrouvons dans le traité de
Barcelone la définition suivante
« Les vulnérables sont ceux pour
qui les principes d’autonomie, de
dignité ou d’intégrité, sont a méme
d’étre menacés. Tout individu ca-
pable de dignité est protégé par ce
principe. [..]». De ces prémisses,
s’ensuit un droit positif a I'intégrité
et a I'autonomie, qui fonde la per-
tinence des idées de solidarité, de
non-discrimination et de commu-
nauté.

La notion de vulnérabilit¢é me
semble importante en hémodialyse
du fait de la situation, des risques
en I'absence de traitement, de I'ab-
sence de guérison, des comorbidi-
tés associées.

La vulnérabilité chez Levinas et Ri-
ceceur est un sujet important auquel
il faut répondre, ce qui conduit a
une éthique de la sollicitude que
nous aborderons par la suite.

« Le visage de I'autre qui m’oblige »
est pour Levinas une réalité.
Lautre doit étre pensé dans son
altérité radicale. Le visage de
« l'autre » est une sorte d’appel et
donc une responsabilité a I'égard du
vulnérable. Levinas disait « je suis
I'otage de l'autre ». Ainsi la recon-
naissance du visage de l'autre est
un véritable départ.

- Bienveillance et sollicitude

E. Hirsch dans la deuxieme partie de

son livre « La maladie entre vie et
survie », évoque dans les mots de
la maladie, le mot bienveillance et
sollicitude® :

Bienveillance : « la bienveillance
releve d’'une maniere d'étre,
d’une disponibilité, d’'une qualité
d’écoute, d’'une certaine forme de
complicité, d’une faculté de discu-
ter la prise de décision, de la jus-
tifier afin que la personne malade
puisse se I'approprier ».

La sollicitude est pour E. Hirsch
une forme d’engagement et de non
abandon et donc, d’une certaine
facon, une responsabilité.

C’est aussi I'éthique de la vie bonne
(ou petite éthique) de Paul Ricoeur :
« I'éthique est la visée d’une vie
bonne avec et pour autrui dans
des institutions justes » ou visée
« éthique » dans « soi-méme
comme un autre »° |l reconnait
l'autre comme semblable a soi
mais aussi dans sa singularité avec
la phrase suivante « la sagesse
pratique peut dans ces conditions
consister a donner la priorité au res-
pect des personnes au nom méme
de la sollicitude qui s’adresse aux
personnes dans leur singularité
irremplagable ».

C’est une forme de bienveillance
liée a l'altérité des personnes et en
lien avec soi.

« L'autre est mon semblable ! Sem-
blable dans I'altérité, autre dans la
similitude »7 écrit Ricceur dans le
« Fondement de I'éthique ».

- Bientraitance

L'HAS, dans le cadre d’un question-
naire d’auto évaluation pour les
professionnels, donne la définition
suivante de la bientraitance :

La bientraitance peut étre définie
comme « une démarche globale
dans la prise en charge du patient,
del’'usageretl’accueil del’entourage
visant a promouvoir le respect
des droits et libertés du patient,



son écoute et ses besoins tout
en prévenant la maltraitance »&.

La définition est difficile car il existe
une partie subjective liée a la
relation soignant / soigné avec des
attentes parfois différentes et des
perceptions différentes. Toutefois
le respect de la personne demeure
la priorité. Cependant, au-dela du
mot facilement utilisé et mis en
avant, certains fondamentaux sont
a préciser pour donner du sens et
penser ses pratiques.

Dans le cadre de la mission « pro-
mouvoir la bientraitance en établis-
sements de santé » de janvier 2011
différents groupes ont travaillé sur
les themes suivants :

- Groupe 1 : « Accueil et accom-
pagnement du patient et de ses
proches »,

- Groupe 2 : «Assistance dans les
besoins fondamentaux comme la
toilette, les soins d’hygiene, le re-
pas, I'aide a la mobilité»,

- Groupe 3 : «Consultations, exa-
mens, traitements et soins invasifs»,

- Groupe 4 : «Prévention et traite-
ment de la douleur»,

- Groupe 5 : « Accompagnhement
de la personne en fin de vie et de
ses proches ».

La mission avait pour objectif de
réaliser une définition de la bien-
traitance et de la qualité des soins,
mettre en exergue les méthodes
favorables pour assurer ces 2 points
puis poser des objectifs pour les
établissements et proposer les mo-
dalités de mise en ceuvre.

Un chapitre philosophie et éthique
nous apporte des précisions sur la
bientraitance pour penser nos pra-
tiques et nous questionner au quo-
tidien, redonnant au soin tout son
sens et mettant en exergue le care
et la sollicitude. Nadia N’Poech fait
notamment référence a Levinas en
lien « avec ce visage qui m’oblige »
et renvoyant indirectement a la res-

ponsabilité du soignant de respec-
ter cet homme souffrant.

Cette approche s’integre dans la
démarche de bientraitance comme
un point fondamental.

- Autonomie

Cette notion a été abordée dans le
cadre de la loi du 4 mars 2002, le
rapport Belmont et la déclaration de
Barcelone. Rappelons simplement
gu’elle fait référence a la possibilité
de décision, a la participation et
implication dans son traitement et
sa prise en charge. Il existe alors
une notion de libre arbitre. Pour ce
faire, une relation de confiance est
nécessaire avec les professionnels
de santé. Il faut savoir laisser la
place a la personne et ne pas
décider a sa place. On peut faire un
lien avec la notion de liberté tout
en respectant les organisations et
systemes de santé.

- Qualité de vie

E. Hirsch insiste sur 'importance de
la qualité de vie.

« Préserver la personne dans sa
qualité de vie, c’est la confirmer
dans la dignité d’une existence re-
connue et estimée dans sa valeur
propre, dans son aspiration a un
bien-étre au-dela de ce qui I'affecte
et la compromet ». La qualité de
vie tient également au maintien
d’un sentiment de liberté et de plé-
nitude, a la possibilité de se savoir
toujours créatif, respecté dans ses
projets méme modestes, encoura-
gé dans ses initiatives méme incer-
taines et précaires®.

Améliorer la qualité de vie est
une préoccupation quotidienne
pour mieux vivre au quotidien
les contraintes du traitement et
limiter le risque de refus de dia-
lyse par réaction a une réalité non
concevable et acceptable. Ainsi,
la salle d’hémodialyse a bénéficié
de peintures artistiques. La salle
d’attente a été transformée en salle
d’exposition (avec pour artistes les

personnes hémodialysées). Un par-
tenariat avec la médiathéque avait
favorisé l'acces aux livres, DVD, CD
de musique. Des musiciens sont
intervenus (sous contréle et apres
autorisation) un dessinateur pro-
fessionnel vient régulierement. Ré-
cemment, nous avons débuté des
ateliers écritures.

De plus, I'équipe ressource et créa-
tivité réalise des animations éga-
lement ou petites attentions pour
améliorer le quotidien.

Lenquéte sur les Etats Généraux
du Rein indique que plus de 8 000
questionnaires®ont été réalisés (par
courrier ou par voie informatique)
au 1° janvier 2013. lls portaient
sur la qualité de vie et impact de la
maladie. Pour 60%, I'état de santé
estimé est bon, voire trés bon (envi-
ron 5%). Pour les autres, il est prin-
cipalement médiocre (30%) voire
trés médiocre. Pour lamoitié d’entre
eux, I'état de santé est resté stable
dans l'année. Les 3/4 n’ont pas le
sentiment de mener une vie nor-
male (pour les dialysés, ce n’est pas
le méme sentiment pour les gref-
fés).

Ces chiffres sont issus des présen-
tations du Pr. Philippe Brunet et
du Pr. Jean-Philippe Ryckelynck en
Janvier 2013, lors des tables rondes
des Etats Généraux du Rein. La
maladie et le traitement ont un im-
pact moyen a fort sur les relations
amoureuses, le bien-étre, la profes-
sion principalement.

- Projet de vie, besoins, attentes,
individualisés : donner du sens et
réaliser un projet personnalisé.

Meécanismes de défense :
les connaitre pour les
comprendre

Martine Ruzsniewski donne pour
définition dans « Face a la maladie
grave »:

Toute situation d’angoisse, d’'im-
puissance, de malaise, d’inca-



pacité a répondre a ses propres
espérances ou lattente d’autrui
engendre en nous des mécanismes
psychiques qui s’instaurent a notre
insu, revétent une fonction adapta-
tive et nous préservent d’une réa-
lité vécue comme intolérable parce

que trop douloureuse.

lls vont permettre de réduire I'an-
goisse et les tensions. Les soignants
et les patients vont mettre en
ceuvre des mécanismes de défense.

Toutefois, ces réactions peuvent
avoir pour conséquences des mots

qui peuvent induire des maux.

La relation soignant / soigné

Il s'agit d’'une relation soignant /
soigné chronique. La temporalité
agit sur la relation, il s’agit d’'une
relation chronique ou chacun vieillit
« cOte a cbte ». Certains patients
sont appelés par leurs prénoms et
le demandent. La juste distance est
un sujet a part entiére en hémodia-

lyse.

Dans la formation initiale, on parle
beaucoup de la distance pour se
protéger et de l'intérét des ana-
lyses de situations. Cela est vrai
mais la vigilance demeure pour
ne pas prendre trop de distance,
néfaste également. Le risque est
une perte d’humanité et que la per-
sonne devienne objet de soin. La
« bonne posture » nécessite la ca-
pacité de questionnement sur ses
pratiques professionnelles pour agir
au mieux.

E. Hirsch évoque un autre terme qui
me parle et qui a du sens, c’est la
« juste présence ». Lapproche
inverse me semble intéressante

a prendre en considération.

Une présence adaptée et personna-
lisée est essentielle. Ainsi, il précise
« je préfere la notion de « bonne »
ou de « juste » présence. Une atti-
tude faite de sollicitude, de récep-
tivité et donc d’écoute « active »
de l'autre. C’est le reconnaitre dans
son appel, dans la tension qui le
porte encore vers nous, en attente
d’un réconfort, d’un apaisement
auxquels contribue lI'engagement
pris de ne pas I'abandonner a son
sort »*2,

La posture du soignant favorisera
I'expression du patient. Son atten-
tion permet aussi I'écoute. Il faut
cependant étre « disponible » pour
entendre.

C’est la connaissance de la personne
soignée, la sensibilité et finesse du
soignant qui permettra de saisir ce
moment opportun. Penser ses pra-
tiques est une ressource méme si
des limites existent. C’est toute la
richesse aussi de la profession.

Afindefavoriserl’expression et « en-
tendre ce que disent les patients »,
nous avons utilisé plusieurs ap-
proches et supports pour tenter de
mieux cerner la réalité. Ces résul-
tats une fois analysés nous permet-
tront de réaliser un état des lieux
puis de proposer des pistes d'amé-
liorations. Ainsi, nous avons d’abord
utilisé une enquéte qualité de vie
pour les patients. Nous en avions
élaboré une pour le dossier d’édu-
cation thérapeutique mais elle
était trop fastidieuse. Nous |'avons
affinée, modifiée et pourrons pour
certains points, la comparer a I'en-
quéte nationale, réalisée par les

EGR. Un guide d’entretien a été créé
pour les patients pour aborder les
thémes suivants : la maladie et le
traitement, vivre avec, la relation
soignant soigné.

Concernant les soignants, ils ont pu
participer a deux enquétes : celle de
I’HAS intitulée « regards croisés sur
la maltraitance » et une spécifique
par profession IDE et AS. L'enquéte
sur les pratiques professionnelles
est en lien avec les themes suivants :
la profession, la relation soignant /
soigné chronique, la bientraitance
et le temps.

Elle nous permettra de croiser avec
les réponses des patients et faire
émerger la spécificité de la rela-
tion soignant/soigné chronique en
hémodialyse.

de
la qualité de vie et résultats »

- lenquéte « évaluation
25 patients ont été interrogés sur
56. Un a refusé de répondre. Les
autres patients n‘ont pas été inter-
rogés, soit parce que le contexte ne
le permettait pas, soit parce qu’ils
n’‘ont pas été jugés capables de ré-
pondre. Concernant les 24 réponses
des patients, elles correspondent a
21 entretiens avec une IDE ou AS.
Trois ont répondu chez eux.

- 1seul des 24 patients vit en mai-
son de retraite. Les autres vivent a
domicile.

- Le soutien familial est impor-
tant car 20 sur 24 répondent que
oui (un des patients ne répondant
pas oui est seul et sans famille et
regrette justement cette solitude
actuelle, elle lui pése encore plus
maintenant en situation de mala-
die).
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Echanges de 'AFIDTN N° 107

VOTRE PERCEPTION DE VOTRE ETAT DE SANTE

Ressentez-vous des symptomes ?

Effectifs Fréquence

Non réponse 1

fatigué (e) 15 63%
faiblesse musculaire 12 50%
douleur estomac 3 13%
prurit 8 33%
manque de sommeil 10 42%
douleurs articulaires 10 42%
nausées vomissements 3 13%
céphalées 6 25%
douleurs musculaires 1 4%
Total/ interrogés 24

(Interrogés : 24 / Répondants : 23 / Réponses : 68 (plusieurs réponses possibles)

Pourcentages calculés sur la base des interrogés)

Votre état de santé au cours de cette année s’est :

Effectifs Fréquence
Non réponse 1 4%
amélioré 4 17%
resté stable 12 50%
dégradé 5 21%
variable 2 8%
Total 24 100%

Vos problémes de santé sont-ils liés
a votre maladie rénale ?

Effectifs Fréquence
Non réponse 2 8%
oui 17 71%
non 5 21%
Total 24 100%

La fatigue est un élément retrouvé fréquemment
(63%) dans les commentaires :

- Au-dela de I'enquéte, c’est une remarque qui
est souvent faite sur la fatigue aprés la dialyse et
le besoin de temps pour récupérer. Cette fatigue et
lassitude chez des personnes tres agées amenent
des questionnements sur les bénéfices risques
face a un inconfort majeur.

- Dans l'enquéte nationale, la question est posée
différemment avec la notion de temps de présence
de la fatigue. Ainsi, la problématique de la fatigue
estimportante : 15% en permanence, 38% souvent
et 39% de temps en temps. On retrouve cependant
une similitude avec les commentaires des patients
du centre.

- En lien avec les symptémes, d’autres appa-
raissent de facon élevée comme le manque de
sommeil, des faiblesses musculaires (dont il fau-
drait rechercher l'origine car parfois cette sen-
sation est plutét d’origine circulatoire ou vascu-
laire). Concernant les douleurs articulaires, elles
concernent presque la moitié des patients interro-
gés et correspondent aux résultats des enquétes
douleurs et qualité de vie réalisées en 2012 (en
fréquence et impact sur le quotidien).

- On note une stabilité de la perception de I'état
de santé soit 50%. Lamélioration pour 4 personnes
soit 17% est peut-étre liée au début du traitement
qui fait disparaitre les signes de fatigue et d’essouf-
flement et altération de I'état général. 5 ont tou-
tefois noté une dégradation mais ces chiffres ne
peuvent étre précisés (nouvelle pathologie, origine
de la dégradation ?). Proposer un commentaire au-
rait apporté des précisions.

- 2 personnes ont voulu rajouter un critére en
notant « variable » car il existe de nombreuses
fluctuations dans I'année. Le parcours de soin n’est
pas forcément linéaire.

- Llenquéte nationale d’EGR (soit plus de 8 000
réponses) met en exergue une similitude dans les
résultats. La stabilité est retrouvée pour 52% (50%
pour nous). lamélioration au niveau national est
de 20% (17% au CHIVA) et la dégradation est de
28% (21% au CHIVA).

- La cause majeure des problemes de santé est
liée a la pathologie rénale.



Comment vous sentez vous ? - Il ressort a travers cette question, le manque de

force et sensation d’affaibli, voir usé de fagon significa-
Effectifs Fréquence tive. 1/3 seulement se sent en forme (nous pourrons

affaibli(e) 10 42% reprendre I'enquéte et voir s’il existe un lien avec I'age
ou autresindicateurs : début de dialyse par exemple ?).

sans force 10 42%

. Remarques sur I'état de santé :

somnolent(e) 3 13% -« Cela dépend des jours pour les symptémes. Perte
d’autonomie (conduite, bricolage) ».

actif > 21% -« Faut regarder les autres et «je trouve mon état de

en forme 9 38% santé moyen ».

Total/ interrogés 24 -« Ade grandes douleurs articulaires (dos cervicales

bassin, jambes) ».

-« Ne peut plus faire comme avant. Se lache le WE,
mais le lundi «faut repartir ».

Effectifs Fréquence -« Bon moral ».

Perception de votre état de santé

Non reponse 1 4% La perception de I'état de santé n’est pas comparable

bon 7 299 a 'enquéte nationale car ce ne sont pas les mémes
modalités d’études. 55% estiment avoir un état de
santé bon et 40% médiocre a trés mauvais.

H 0,
mauvals e 4% Pour notre part 1/3 des patients le trouvent bon et

Total 24 100% presque 3/4 moyen. lls semblent se satisfaire de la
(Interrogés : 24/ Répondants : 24 / Réponses : 44, situation avec cet aspect moyen. L'aspect négatif est
Pourcentages calculés sur la base des interrogés) moins marqué qu‘au niveau national.

411 Z3HD ¥N3ITNOA V1 3a I94VHI N3 3SIdd

Les impacts au quotidien
Impact sur la vie sociale 17% 46% 290,

Impact sur la vie familiale 26% 17% 30% “
Impact sur les aspects financiers (niveau de vig) 39204 36% m
Impact sur la vie professionnelle 50% 130 13%
Impact sur l'image corporelle 'apparence o
physique 25% 46% 13%
Impact sur lestime de soi T 46% m
Impact sur le bien-étre 219 33% 21%
Impact sur I'humeur 30% 26% 30%

Impact sur la sexualité 60% 10% m
Impact sur les loisirs, déplacements, voyages 30% 26% m

Impact sur l'autonomie 21% 29% 29%

Impact sur le sommeil 21% 42% 21%

Impact sur lalimentation et les boissons | 4305 219 m

Peu important Moy ennement important”™ Important B Tras inportant
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Il existe un impact certain au quotidien vu I'ensemble
des résultats. Le « peu important » concerne I'impact
sur la vie professionnelle mais nous aurions dii mettre
en regard la notion de retraite (en effet deux travaillent
et seulement 5 autres pourraient étre en activité par
rapport a leur age).

Limpact sur les loisirs, voyages dépend aussi des be-
soins hors de la dialyse (certains ne partaient pas en
vacances ou week end , méme avant la dialyse).

Concernant le résultat de « peu important » sur la
sexualité, le sujet reste délicat et méme difficile a abor-
der lors d’un entretien. Il est cependant décrit par les
personnes plus jeunes des difficultés et également la

La marche ou activité physique

vos activités sont-elles modifiées
Sont-elles plus difficiles a réaliser ?
Pratiquez-vous des efforts physiques importants

Pratiquez-vous des efforts physiques modérés

notion d’image de soi et la problématique de la fistule
ou du cathéter dans le cadre des relations amoureuses.

Le plus significatif qui correspond a ce que l'on entend
régulierement est I'impact du régime sur la vie. Le ré-
sultat de 42% de trés important est trés significatif.

Limpact sur la vie familiale, sur I'estime de soi, son
bien-étre et son autonomie est aussi important a tres
important. La maladie chronique et ce type de traite-
ment ont une réelle influence au quotidien, rythmant
les jours et la vie familiale. La dépendance au traite-
ment, les contraintes et perturbations interagissent sur
I'image de soi et son autonomie.

“oui “non

Les personnes interrogées continuent a marcher avec
un périmeétre réduit pour certains. Plus de la moitié ne
nécessite pas d’aide. Les activités sont précisées dans
I'ensemble des résultats de l'enquéte. Il faut noter

la difficulté également pour obtenir un « macaron »
« personne a motricité réduite » car il faut présenter
un dossier a la maison du handicap et il faut un an.

pensez-vous participer activement a votre prise

en charge 2 21% 13%

Avez-vous regu les informations nécessaires ? 39%

Les jours de dialyse vous conviennent ils ? 13%

Les heures de dialyse vous conviennent-elles ? 13%
Etes-vous satisfait(e) de votre prise en charge ? 38% -
Vous sentez vous écouté(e) par les médecins ? 29% _
Vous sentez vous écouté(e) par les soignants ? 13%

Vous sentez vous écouté(e) par votre famile ? 17%

Vous sentez vous écouté(e) par vos amis ? 45% _
T totalement en grande partie " en partie M pas du tout



Les horaires et jours semblent convenir. Il apparait une
satisfaction de la prise en charge (de totalement a en
grande partie) avec des chiffres élevés de satisfaction.

Il apparait une grande écoute des soignants avec 83%
de totalement, ce qui est trés conséquent (et satisfai-
sant pour nous) et 17% en partie ou grande partie.

« Vous étes tous excellents. Patience d’ange. Chaleu-
reux. Ravi de I'accueil. Trés bon contact avec le person-
nel ». « Aime bien venir car tout le monde est sym-
pathique ». « Trés contente, bon suivi et le personnel
soignant a I'écoute ».

Mais peut parfois varier « cela dépend des médecins,
des soignants ».

Il apparait un manque d’informations a retravailler et
compléter pour étre au plus pres des attentes.

Un patient s’est proposé aussi pour participer et
conseiller, comme d’autres avaient fait avant lui.
« Un patient m’a beaucoup aidé, conseillé et appris
sur la dialyse. Je pense que I'on devrait voir un psycho-
logue a l'arrivée et que le médecin devrait donner plus
d’informations au départ ».

Effectifs Fréquence
Non réponse 2 8%
bonne 11 46%
tres bonne 1 4%
Total 24 100%

Synthése de cette enquéte qualité de vie :

Il apparait clairement un impact au quotidien et sur la
qualité de vie. La fatigue est souvent décrite. Mieux
comprendre cette réalité permet d’appréhender la per-
sonne soignée différemment.

On note cependant une perception de stabilité de I'état
de santé pour la moitié d’entre eux. Il est souvent dit
« pourvu que ¢a dure » et en début d’année, lors des
veeux, la demande est simplement la stabilité (voire
pour certains, c’est la greffe qui est espérée).

La satisfaction de la prise en charge apparait et surtout
la notion d’écoute, a un chiffre tres élevé, par les soi-
gnants présents au quotidien. L'écoute par les méde-
cins est de 54% totalement et également en partie

pour 46%. Pour améliorer la qualité de vie en dialyse, il
est évoqué une télévision par patient et non une pour
deux. Au final, la notion de qualité de vie est moins
mauvaise que ce que je pensais car 50% la trouve
bonne et 42% moyenne. La notion d’information est a
améliorer et fera partie des pistes de réflexion. L'enca-
drement semble aussi avoir un impact sur le quotidien.

Limportance de la relation soignant / soigné apparait
également et pourra étre complétée par les autres
enquétes. L'écoute essentielle de la parole et attente
des patients apparait trés clairement de la part des soi-
gnants. 17% l'ont noté, donc ce point est a prendre en
considération pour tendre vers le maximum.
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LENQUETE HAS « REGARDS CROISES SUR LA BIENTRAITANCE »

Vos réponses seront traitées de maniére confidentielle.

Lors de la prise en charge des patients. ..

Toupurs

1. Jerecuedle 'scoord du patient. du resident,
pout tout acte le concernant

2 Jerespecte les ohoix et les refus du patient.
du ressdent.

3 Jeconnas les informations medicales
detvrees par laguipe au patient. au resedent.

4 Lorsque je delivre des informations au patient,
au resident, j@ m'assure de sa comprehansion

C|o|jlOo|Q

oounii‘.'

Q|lg|lo|Q

c|lo|l0|C

nmumbmm
librement au sen du service, de
I' : cela est

| 6§  Je connass les habitudes de ve la culture du

patient, du resident

7 Jidentife les memives de [entourage du
patient, du resident

B Jecommunique avec |'entcurage du patient,
du resadent

9 Jintegre ie patient e resident, aux
discussions i@ conoernant lorsgue je suis en

__sapresence

10 Jadapte mes propes e mes actions a Tetat du
patient du resident (age, handicap )

11 Je reste discrel Sur mes sujels ce discussions
(personnels et professionnels) entre collegues
a proximite des patients, des resudents,

12, Jerealise les soins dans le respect de
lintimie du patient, du resdent

clO0|0|D0|0|0|0C

cjlo|0o|0|0|0 |0

cClO0 |00 |00 |@Q

0|0 |0|0|0|0,|0Q

0|00 |00 @

13 Jintorme le padent, le résdent. des rasons de
son solement, si necessaire

14 Je respects | autonormee fonctonnelie du
patient du resident (pour & tollette.

[habélage, ies repas )

15 Je mets en ceuvre |es bannes pratgues de
contenton physigue

16 Jeévaive Tetat nutriicnnel du patient, du
reskdent.

7 .tmumu'mmmu

18 qumodnhnm
rmm-muuummmdu
resident

18 Jappore une attention 3 ma communication
non verbale (sourire, regard ).

20 Je réponds 2 la sonnette dans un delai
adapte

0 0|0 | 0|0 0|0

0lg|lo0|ojlojo0| O

0|00 |0|0/0 |0

0 0o|lo|ojo0| 0O

21 Jefrappe et attends avant d entrer dans la
chambre du patent du résident

22 Je n'allume pas une lumiere ebloussante i
nut en entrant dans a chambre.

23 Je veille a ne pas faire de brult

nnnnnnannnnonnnnnnnonnagi




Dans le service, l'unité. ...

f
5
i"
a

24 Un temps o accue du patient. du résident, est
organise.

25 LU'information du patient. dy resident, est
organises

26. Le recued de la personne de confiance est
organise.

27 Les directves antopees du patient, du resident,
sont recueillies, si ce darner le souhaite.

26 Un depsstage des troubles nutritonnels est
realise

Un depistage cu nsque ¢ escarre est (eaiise

30, Un scutien psychologique est propose au
patent au resident si beson.

31 Un scutien social est proposeé au patent au
resident si besoin.

32 Le patient. le resilent, a un projet de somslide
vie formabse

33 Chagque patient resigent (et si necessae
rWoM-dimmh
sons.

34 Ce projet est reevalue au cours du sejour

41,1 Z3HD ¥4N3ITNOA V1 3d IDYVHI N3 3Sidd

35 La planification des soins est adaptee au rythme
38 Une informaton reguliere est fourne au patient,
au résident sur son efat de santédexamens. iout

L v long de Sa prise en charge
37 Les transmissions (medwales et paramedicales)
sont tracees dans le dossier du patient du
résident
38. La coordination de la prise en charge des
patents, des remdents entre professionnels est

38 Un programme d education therapeutique par
une equipe formee est propose au patient au
resident s necessare.

Le patient e resident, est informe des
survenus lors de sa prise ex charge

41 Le perode de jeane nocturne est inferieur a 12h

g|lo0o}|]0|0|0|]0|0|]0|0|08|0|]0|]0|0|0|0)|0
0|00 | 0|]0|0|0|0|0|0|0|0|]0|0|0|]0O0| D0
|00 0|0|]0|]0|]0|0|]0|0|0|0|0|0,|0)|0
|00 |0|0|]0|0|]0|0|0|0|0|0|0|0|0),|0a

0| 0| 0

42 Le patient e resident paticipe au choix de son
menu

43 Les horaves de vstes sont adaptables g Q g (W] g

nnuunnuunouunanuonnnnfz

44 Les pauses du personngl sont organsees au
regard de | activite Q - - Q
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Il s’agissait d’'une premiére étape
de réflexion et les soignants ont
répondu honnétement. Au vu des
résultats, certains points seront a
développer.

Il est a noter cependant un point
important et positif qui concerne
I'accueil de la personne, son écoute,
sa possibilité de refus, le respect de
son autonomie, de son intimité et
la communication personnalisée. La
mise en place du programme d’édu-
cation thérapeutique sera aidant
pour formaliser le projet personna-
lisé et le faire connaitre a I'équipe.

L'important était de penser ces pra-
tiques avec cet outil et les limites
(enquéte générale pour les unités
de soins et des questions parfois
éloignées de notre réalité et com-
plexité a répondre). Ainsi il faudra :

- un projet de soin individualisé
et le formaliser pour le suivi.

- développerl'informationetamé-
liorer la coordination entre profes-
sionnels.

- promouvoir la personne de con-
fiance et les directives anticipées.

- repositionner le psychologue
dans le cadre de la prise en charge
pluridisciplinaire en montrant I'in-
térét pour l'accompagnement et
différentes étapes de la maladie
chronique et pouvoir intégrer le

Lat wsaving o Flirg & RIS oo duad feanied.

traitement au quotidien. Une venue
réguliere en salle d’hémodialyse
serait plus adaptée avec un passage
régulier aupreés de tous, mais une
possibilité d’entretien pour ceux qui
en ressentent le besoin.

- chiffrer la douleur selon les re-
commandations (méme si la dou-
leur est prise en compte et traitée)

- améliorer l'information sur les
événements indésirables et forma-
liser la démarche. Montrer I'impor-
tance pour la confiance avec le pa-
tient et éviter un risque similaire.

Atelier écriture devenu
« expression orale »

L'expression de la parole du patient
est pour nous importante, nous
avons tenté I'expérience d’une ani-
mation pour essayer d’améliorer le
quotidien par I'écriture.

Ce type de démarche n’est pas lou-
foque. Elle se rencontre de plus
en plus dans des lieux de soins.
Dans un article, « Ecrire a I'hopi-
tal, I'échappée belle » par V. Pittolo
(écrivaine), paru dans Libération du
23 Décembre 20123, elle cite :

« Une pratique créative dans un
espace qui n’est pas dévolu a l'art
permet d’améliorer le bien-étre
des patients... Si la maladie para-
site I'existence, la création propose

Rercantie avec Rend

Dessinateur : Biz

des pistes de liberté....Une dose
d’imaginaire permet de reldcher.
La création apporte un supplément
de « care » qui consiste a réparer
le monde pour y vivre mieux, une
éthique de l'attention, de la bien-
veillance » [...].

La 1% fois

« La 1% fois c’est un peu long, aprés
on s’habitue ».

« Je viens, je repars, il faut en
prendre |"habitude ».

« Le mieux c’est de ne pas avoir la
dialyse ».

« Le mieux c’est la greffe, mais ¢a... »

« Jattends pour les examens a Ran-
gueil ».

« Je fais la dialyse depuis juillet
2011 ».

« Y" a une bonne ambiance ici ».

« Le service c’est du tonnerre ».

« La 1% fois on n’est pas trop ras-
suré, surtout la 1% fois qu’on me I'a
dit... »

Evolution de I'atelier :

Latelier a évolué car peu de pa-
tients peuvent écrire. C'est I'ani-
matrice Anissa qui écrit. Elle réa-
lise une animation avec différentes
approches (a partir d’'une carte
postale, d’'un chiffre, d’'un theme,
d’associations de mots, de mots
a partir de lettres de prénom, du
« Jaime , j'aime pas etc.). Une nou-
velle expérience a été tentée en
couplant avec le dessinateur BIZ qui
dessine le théeme « travailler et dis-
cuter » (le dessinateur dessine pen-
dant I'échange verbal avec I'anima-
trice, sur ce qu’aime la personne).



Paroles de patients

La relation soignant/soigné chro-
nique :

Un extrait de témoignages : Mme L.
se sent écoutée, entendue par les
soignants et dit « un grand merci et
un grand oui pour I'’écoute ». Elle ne
se sent pas génée pour s’exprimer
mais cela doit pouvoir arriver. Il est
vrai aussi qu'on a plus ou moins
d’affinités. Elle trouve qu’elle parti-
cipe a sa prise en charge.

Comme dans l'enquéte qualité de
vie et celle d’EGR, I'’écoute soi-
gnante est significative et satisfai-
sante.

Dans les autres unités, c’est « diffé-
rent ».

Enquétes aupres de soignants :

Toutes les AS ont répondu et la
moitié des IDE. Je les remercie car
I'exercice demande de prendre du
temps et penser ses pratiques. Je
les félicite pour leur honnéteté et la
qualité des réponses.

Les themes étaient : le role IDE ou
AS, la « juste distance », les dif-
férents temps en dialyse (temps
patient, soignant, du soi, temps
opportun), les habitudes, la remise
en questions », « chacun ose-t-il
s’exprimer ? ». Lattention, comme
la premiére fois, comment réagir
face al'agressivité, les situations de
maltraitance et la perception pour
le soignant d’étre bien traité etc.

Conclusion des réponses de
soignants :

Les soignants ont fait preuve d’une
grande implication, honnéteté et
réflexion sur la relation soignant/
soigné. Il apparalt le respect de
I'individu, de sa singularité dans la
chronicité. D’ailleurs, la réponse
est unanime, les revoir si souvent
n‘est pas problématique en soi.

Les problémes sont plus liés au
sens, le pourquoi des actions (souf-
france, dialyse non tolérée, fin de
vie) et I'impuissance parfois. Des
problémes non réglés, d’'une fois a
I'autre, sont aussi sources de diffi-
cultés. On note une réflexion sur les
pratiques et sur le temps (patient /
soignant et opportun et méme celui
de l'urgence) et semble -t-il le plaisir
d’exercer en ce lieu (globalement).
Chacun a pensé ses pratiques et ce
n‘est pas un exercice facile. Il appa-
ralt une attention et une vigilance
de la rencontre de soins. Méme si
cela semble élémentaire, le quoti-
dien, les habitudes, la conception
de la profession, la capacité d’auto
évaluation et de volonté de progres-
ser, de s’adapter peuvent interférer
dans la prise en charge. Cela peut
conduire a des propos inadaptés,
une posture non professionnelle,
des jugements de valeur (Qui na
jamais été confronté a ce type de
professionnel a qui on aurait envie
de dire, de réfléchir a ses mots pour
éviter des « maux ». Mais par peur
de représailles, nous n‘osons pas).
Dans cette enquéte, les soignants
y sont attentifs. Les échanges en
équipe et lI'encadrement des étu-
diants sont des ressources. Les
analyses de pratiques, nouveautés
dans le cadre du « Développement
Professionnel Continu » (DPC), vont
étre utiles également.

Un monsieur dialysant depuis 8 ans,
vient aux urgences pour OAP, signes
qu’il connait car il en a déja fait. Il
est cohérent, il décrit une attente
importante et ne se « sent pas
entendu ». Au final, il sera dialysé
quelques heures apres, dans la
nuit. Des éléments manquent sur la
réalité de I'attente et les signes cli-
niques. Cela a été ressenti comme
un manque d’écoute ou du moins
de prise en compte de ses paroles
(dans un contexte anxiogene).

N’est-il pas en capacité, pour I'avoir
vécu et du fait de son ancienneté
en dialyse, de décrire des signes
d’alertes (n’est-ce pas étre acteur) ?

N’existe-t-il pasunrisque de stigma-
tisation des patients dialysés jugés
« pénibles » et sachant « tout » ?

- Soirée information auprés des
professionnels de santé (démarche
déja initiée).

- Collaboration avec les urgences
(déja initiée car plusieurs IDE sont
venues pour les ponctions de FAV).
Un projet est en cours de rencontre
avec les urgentistes qui sont aussi
en demandes.

- Réflexions autour des résultats
de l'enquéte nationale, le travail
d’équipe.

- Les outils d’aide a la réflexion,
les analyses de situations de vie lors
de staffs.

- Boite a idées (patients, équipe).

- Analyse du questionnaire HAS
sur la bientraitance.

- Projet personnalisé etc.

- Projet atelier écriture : faire
écrire ou écrire sous la dictée des
patients, cela permet de dévelop-
per I'imaginaire et parfois de favo-
riser 'expression et le ressenti. Plu-
sieurs séances ont été réalisées.

Ecouter, prendre en compte le vécu,
les doutes pour améliorer les condi-
tions de travail et redonner du sens
au travail.
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CONCLUSION

Entendre la personne, ses doutes, ses craintes ou ses
malaises, est essentiel et permet aussi de désamorcer
une situation ou un conflit, cela au-dela d’une prise en
charge en hémodialyse.

C’est la rencontre avec une personne et son histoire
de la maladie et histoire de vie. La chronicité, les ha-
bitudes, les problématiques quotidiennes sont des
éléments pouvant interagir sur nos pratiques profes-
sionnelles. Notre approche est particuliere du fait de
la temporalité.
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