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L'Insuffisance Rénale Chronique (IRC)
estdevenue un probléme de santé
publique par sa fréquence de plus en plus
élevée, notamment en rapport avec 'al-
longement de 'espérance de vie (environ
3 millions d’IRC en France). Cependant,
PIRC peut étre dépistée de plus en plus
précocement et sont récemment appa-
rues de nouvelles perspectives de préven-
tion de 'IRC terminale (meilleurs contrdles
des facteurs de risques cardio-vascu-
laires, traitements néphroprotecteurs qui
diminuent efficacement la progression de
la maladie...). L'IRC & un stade modéré va
rester longtemps asymptomatique mais
évoluer spontanément vers la perte d’une
fonction vitale. La difficulté de la prise en
charge va étre en partie liée au contraste
entre ’absence de symptdmes et les
contraintes, qui vont devenir lourdes.

600 patients sont suivis en consultation
médicale pourune IRCtous stades
confondus, 100 patients IRC sont hémodia-
lysés, 10 patients sont en dialyse périto-
néale, 9o patients sont transplantés rénaux
et suivis en consultations réguliéres, enfin,
40 nouveaux patients dialysés chroniques
€n2011.

[lexiste dans le service, depuis
plusieurs années déja, un secteur intitulé
« éducation » essentiellement dédié aux
patients en IRC pré terminale et termi-
nale, qui s’organise ainsi :

i

Une consultation infirmiére « prédialyse »

Ol le patient se verra présenter et
expliquer les différentes techniques
d’épuration extrarénale.

Une unité d’hémodialyse dite « d’orien-
tation »

Qui prend en charge les nouveaux
hémodialysés et qui a comme objectif
d’aider le patient a comprendre la tech-
nique, sa surveillance, la diététique
imposée par I'IRC terminale, a gérer les
contraintes que représente la dialyse et a
adopter des comportements en faveur
de la préservation de 'abord vasculaire.
Le passage dans ce secteur a une durée
limitée, variable d’un patient a 'autre.
Les patients sont ensuite dirigés dans un
des 3 autres secteurs d’hémodialyse ou
en centre d’auto-dialyse.

Une consultation ou hospitalisation de
jour de dialyse péritonéale

Quia pour but d’autonomiser les
patients traités par cette technique (par
la compréhension et I'acquisition de la
technique et de ses gestes), d’en assurer
le suivi infirmier et médical, ainsi que
d’assurer la formation des IDE libéraux
qui prendront en charge les patients au
domicile qui nécessitent la présence
d’IDE.

Le suivi des patients greffés

Est assuré en consultation médicale
et infirmiére, sous la forme d’une aide
personnalisée concernant la gestion du
traitement et les difficultés qui peuvent
se présenter. Le patient est également
pris en charge en amont de la greffe,
parallélement a la constitution de son
dossier pré-transplantation.
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Catherine MONTEVERDE, Infirmiéere - Service d’Hémodialyse
René LLEXA, Cadre Supérieur de Santé - Chef du Péle Métabolique
Centre Hospitalier de PERPIGNAN

[l n’existait pas, jusqu’a cette
année, de démarche formalisée en
faveur du patient en insuffisance
rénale chronique modérée. Nous
avons été trop souvent confronté a des
situations de déni, de refus de la
maladie, de banalisation ou de drama-
tisation ainsi qu’a des sorties du
parcours de soin qui se sont finalisées
par un retour dans le service en situa-
tion d’urgence ou une apparition de
complications précoces corrélées a
une souffrance morale majeure, une
incompréhension.

Pour reprendre G. Berkeley, philo-
sophe empiriste irlandais : «Seul ce qui
est percu existe» (1). Il faut donc
parfois établir laréalité de cette
maladie pour que le patient puisse
envisager de se traiter, surtout a un
stade d’insuffisance rénale modérée,
ol nous allons lui évoquer des compli-
cations qui n'apparaitront que dans
plusieurs mois, voire plusieurs années.
Il va devoir alors passer d’un statut de
«non malade» a celui de «malade qui
ne vajamais guérir», avec un traite-
ment compliqué, des bilans et
examens réguliers, un suivi médical a
vie, I'angoisse de l'évolution vers l'in-
suffisance rénale terminale (avec tout
ce que le terme a de péjoratif) et I'épu-
ration extra-rénale chez certains.
Comment va intervenir le raisonne-
ment bénéfices (a longterme) /
contraintes (immédiates) pour un
patientasymptomatique ? Pour
G. Canguilhem (2), la reconnaissance
de I’état de pathologie est d’abord
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I’affaire du patient lui-méme, c’est-a-
dire on ne croit pas qu’on est malade,
on le sait. Il faut tenir compte de l'ex-
périence du patient. Il insiste sur le fait
que lindividu est un étre rationnel, il
est capable de rationalité mais c’est
aussi un étre de passion. Ainsi, un
soignant ne peut pas se substituera la
volonté du patient, il ne peut pas
vouloir a sa place et faire que celui-ci
veuille. Chaque patient pioche dans
ses valeurs, ses croyances, ses repré-
sentations, sa culture. Il sera égale-
ment amené a s’adapter, en modifiant
ses comportements, ses habitudes,
ses projets de vie...

Enréponseace constat,ala
demande des patients, des soignants
ainsi qu’aux recommandations de la
H.A.S nous avons décidé, ily a 2 ans
environ, de nous former a I’éducation
thérapeutique pour pouvoir proposer
a ces patients, une prise en charge
globale personnalisée de qualité.
Nous avons constitué parallélement a
notre formation un comité de pilotage
afin de travailler sur un partenariat
patients/soignants/association de
patient pour aboutir a une démarche
d’éducation thérapeutique du patient
en IRC modérée, inaugurale et opti-
miser ’accompagnement de cette
catégorie de patients. Ce groupe de
travail s’est composé d’un néphro-
logue, un cadre de santé, une diététi-
cienne et une infirmiére, tous formés
a I’éducation thérapeutique.
L’association de patients et I’assis-
tante sociale ont été informées et
consultées au fureta mesure de
’avancée du projet.

e Contribuer a améliorer la percep-
tion, lintégration de la maladie.

e Donner et privilégier la parole du
patient, tenir compte de son expé-
rience.

e Améliorer sa qualité de vie.

e Donner la possibilité d’adopter
des comportements de santé favo-
rables au ralentissement de la
maladie, et retarder ’apparition des
complications.

e Accompagner le patient et son
entourage a chaque étape de la
maladie rénale.

Le déroulement du programme :

Au coursd'un entretien
individuel, mené par 1
ou 2 personnel formé

Consultation
néphrologue

propositond ETP
accord du patient,
courrer
d'information au
meédean traitant

Bilan éducatif
partagé

Entretien
Atteinte du « contrat » ou individuel
projets définis par d’'évaluation de fin
patient/soignant = sortie de deprogramme,

. ibiité courrier
FERGVITINRS MVt Rty d'information au

Ateliers de
groupes

de suivi ou médeain traitant
« renforcement » ala
demande
Animeés par 2
PErsonnes parmi :
smédecin
sinfirmiére
sdigtéticienne
Le déroulement des séances Les ateliers
Elles sont toutes animées conjointe-
ment par 2 soignants. Nous avons opté «J’ai une maladie rénale,
pour des séances de groupe de 4 patients de quoi s’agit-il ? »

maximum (plus les personnes ressources

lorsqu’elles le désirent). Elles se déroulent  Objectifs :

deux mardi par mois, en salle de « staff », | Apporter au patient une information
2 ateliers le matin et 2 ateliers aprésle  claire, adaptée sur [’anatomie et la
repas pris en commun. Les séances sont | physiologie rénale, la maladie rénale
essentiellement axées sur la discussionet et ses effets sur la fonction rénale et
I’échange, afin de favoriser 'expression  'organisme, le traitement, les recom-
orale des participants mais également  mandations pour espérer un ralentis-
explorer les connaissances, les expé-  sement de I’évolution, diminuer les
riences de chacun. Elles débutent parla  complications. Faire le lien avec les
présentation des animateurs, des partici- | ateliers suivants.

pants, ainsi que l'atelier lui-méme. Nous

remettrons un support écritalafinde | Outils:

chaque atelier. Lévaluationseferaal’aide  ® Diaporama,

d’un questionnaire d’évaluation des  ® tableaublanc,

acquisitions et de la compréhension, ainsi  ® jeu de cartes,

qu’une évaluation de l’atelier, quisera  ® photo langage.

exploitée lors de ’'entretien individuel

d’évaluation de fin de démarche. Au cours  Animation :

de cet entretien il pourra étre décidé avec = Le médecin et 1infirmiére.

le patient, si le contrat patient/soignant

est considéré atteint, de ne plus suivre les  Déroulement :

séances tout en ayant la possibilité d’un  Les thémes suivants seront abordés:
suivi ou d’un renforcement en individuel a Ou sont situés mes reins ?

la demande, ou, si le patient et le soignant A quoi servent-ils ?

le juge nécessaire de participer a nouveau Quand on a une maladie rénale...

a unou plusieurs ateliers. Le diagnostic Comment soigner ma maladie rénale ?
éducatif sera actualisé. Cet accompagne- Pour ralentir I'évolution on peut...
ment est envisagé comme un accompa- Comment mieux me surveiller ?
gnement a long terme.



« Le sel : comment limiter
sa consommation ? »

Objectifs :

e Savoir manger équilibré et peu salé :
pourquoi ?

e Reconnaitre les aliments salés.

e Savoir jouer des équivalences sodées,
et s’adapter aux situations particuliéres.

Outils :
* Semainier préalablement rempli par le patient,
posters,

cartes de jeu équivalences sodées,
emballages vides d’aliments.

Animation :
Une infirmiére et une diététicienne.

Déroulement :

Analyse des semainiers/Classification des
aliments salés/sans sel/Equivalences sodées/
Composition de menus équilibrés, appétissants,
peusalés, al'aide de photos d’aliments « sans sel
mais pas sans go(it »/ Jeu de mise en situation
(restaurants, voyage a 'étranger-...)

« Reconnaitre une situation d risque
d’aggravation de la maladie »

Objectifs

e Savoir définir, reconnaitre, anticiper
une situation a risque d’aggravation de sa
fonction rénale, et potentiellement grave.

e Savoir réagir de facon adaptée.

e Savoirquand consulter.

Outils

Boites de médicaments vides,
ordonnances factices,

résultats d’analyse sanguine anonyme,
diaporama,

photo langage,

Métaplan,

technique d’analyse type «la ronde des
décisions ».

Animation :
Une infirmiére et une diététicienne (ou
2 infirmiéres lorsque possible)

Déroulement :

Définition d’une situation a risque (favoriser
I'expression orale, explorer les connaissances,
et faire ressortir les 5 principales qui sont :

e lesinfections.

e Les médicaments néphrotoxiques et
produits de contraste iodé.

e |adéshydratation.

e |es effets indésirables des traitements
utilisés dans 'IRC (IEC, ARAII, diurétiques).

e Savoirréagir devant certaines situations
(infections, déshydratation).

« Mavigilance,
mon auto surveillance »

Objectifs :

e Savoir définir les différents paramétres
a surveiller, connaitre ses « normes ».

e Comprendre I’intérét de l’auto
surveillance.

e Savoir la pratiquer et ’'inclure dans sa
vie quotidienne.

e Savoirréagir en fonction des résultats.

Outils :

Carnet d’auto mesure de la PA,

appareil d’auto mesure de la PA,
pése-personne,

vidéo,

résultats d ‘analyse sanguine et urinaire
anonymes.

Animation :
Une infirmiére et une diététicienne (ou
2 infirmiéres).

Déroulement :

e Définition des paramétres a surveiller et
pourquoi (PA, poids, résultats biologiques,
cedémes).

e Apprentissage de 'auto mesure P.A avec
préts d’appareil et carnet de surveillance.

e Les autres facteurs de risques cardiovas-
culaires (surpoids, tabac, absence d’activité
physique).

« Optimiser ses démarches
dans savie quotidienne »

Objectifs :

Accompagner les patients en difficultés socia-
les (dépistées lors du diagnostic éducatif, ou au
cours des différentes phases du programme).

Outils :
Remise de plaquettes ou d’imprimés en
fonction des thémes abordés.

Animation:
[’assistante sociale.

Déroulement :

e Entretieninteractif, individuel ou de
groupe, avec présentation d’un diaporama
en fonction des thémes abordés.

e Aide aux démarches administratives.

e Orientation, conseils.

« Rencontre avec l’association
de patients : la FNAIR »

Fédération Nationale d’Aide aux Insuffi-
sants Rénaux, présidée au niveau du dépar-
tement par Monsieur Descroix Bernard.
Créée en1972, elle compte plus de 11000 ad-
hérents.

Permanence de l'association le 1" mardi
apres-midi de chaque mois au sein du service
pour unespace de parole dans le cadre d’une
rencontre avec d’autres patients.

Plusieurs années ont été nécessaires pour
mettre en place ce projet d’éducation théra-
peutique, qui n’est encore qu’en période
d’essai (dossier envoyé a l’ARS en avril).

Notre expérience, I’expérience des
patients nous permettra de faire évoluer
cette démarche, de l’adapter, de la
corriger... Sans perdre de vue le but de
celle-ci, et en sachant rester humble face a
’évolution parfois imprévisible de la
maladie. A ce jour, nous ne sommes pas en
mesure d’évaluer les résultats de notre
démarche. Tenir compte des croyances et
des représentations de la maladie expri-
mées par le patient, accorder a ’écoute un
rdle central pour ensuite négocier progres-
sivement avec le patient les modalités d’un
accompagnement tout au long de ’évolu-
tion de la maladie sont autant d’étapes
indispensables. Faire en sorte que le
patient vive au mieux avec sa maladie, qu’il
la connaisse, qu’il reconnaisse les événe-
ments inhabituels... Pour savoir anticiper,
sinon faire face, participer au décisions
thérapeutiques, &tre le mieux « préparé »
possible a affronter une éventuelle décision
de traitement par dialyse.

«Avouer sa maladie, en parler aux
autres et puis y croire... c’est trés difficile.
Pour les autres, les amis, les collégues,
c’est comme un diplome qu’on a passé et
qu’on a raté, un échec...et on le ressent
dans leur attitude et leur regard. La diffi-
culté c’est de devenir quelqu’un d’autre a
leurs yeux, et de ne plus essayer de faire
comme si tout allait bien. » Monsieur L. M.
Patientvu en entretien).
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