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Le parcours de soins est une trajectoire nécessitant la coordination optimale des soins par différents profession-
nels, en différents lieux et temps, avec la notion du « bon moment », sans oublier un aspect économique. Le
parcours intégre également la dimension humaine, relationnelle, avec des échanges entre les différents acteurs
impliqués (dont la personne concernée par la maladie et le traitement !).

La Haute Autorité de Santé (HAS) a formulé des recom-
mandations pour les parcours de soins de patient atteint
de maladie chronique et notamment en situation d’insuf-
fisance rénale chronique’. L'HAS précise que cela permet
une « meilleure intégration des différentes dimensions
de la qualité des soins : pertinence, sécurité, efficacité cli-
nique mais aussi accessibilité, continuité et point de vue
du patient »2,

En 2012, les Etats Généraux du Rein® ont réalisé un état
des lieux avec des constats préoccupants comme, des
difficultés de suivi (arrivée en urgence, inégalités d’acces
aux soins, des disparités géographiques et défaut d’orien-
tation), un manque d’informations et de choix thérapeu-
tiques et une détresse des personnes malades face aux
conséquences de la maladie et du traitement.

lls ont alors fait des propositions destinées a améliorer
la qualité des soins et la vie des personnes en situation
d’Insuffisance Rénale Chronique (IRC) en lien avec les cing
axes de travail de cette démarche.

Dans ce contexte, des expérimentations pour améliorer
les parcours de soins en IRC ont débuté en 2016. Le décret
n°2015-881 du 17 juillet 2015 précise les modalités de mise
en oeuvre de ces expérimentations®. Six régions pilotes ont
été retenues en 2015 (Alsace, Aquitaine, Languedoc-Rous-
sillon, Pays-de-la-Loire, La Réunion et Rhdne-Alpes).

Face a cette réalité, il était de notre responsabilité d’inté-
grer ces recommandations et travailler sur les étapes du
parcours, en partenariat avec la Fédération Nationale
Aides aux Insuffisants Rénaux (FNAIR). Il était également
important dans une logique de territoire d’inclure les
professionnels libéraux, sans oublier les patients et les
proches.

Ainsi, nous avons mis en place en 2015 différentes actions
afin d’optimiser la qualité du parcours de soins pour un
meilleur parcours de vie.

LES ACTIONS
» La prévention

Il est prégnant d’identifier les personnes a risques et de
favoriser un recours précoce a un spécialiste (néphro-
logue). La maladie rénale est silencieuse pendant long-
temps. De nombreuses personnes ne se savent pas ma-
lade. La FNAIR précise « 3 millions de frangais de tous ages
souffrent de maladies des reins. La plupart I'ignorent »°.
La médecine du travail et le médecin traitant ont alors un
réle essentiel dans le cadre de la prévention, car une prise
en charge précoce permet de ralentir I'évolution.

Dans le but de proposer notre candidature pour le projet
d’expérimentations, nous avions recensé aupres de notre
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laboratoire des résultats de personne avec une IRC stade
3-4. Un certain nombre de personnes était concerné,
mais a ce stade, nous ne pouvons dire s’ils ont été suivis.
De ce fait, I'information aux médecins traitants est impor-
tante. Deux néphrologues, dans le cadre de la commission
ville-hopital, ont présenté cet aspect du suivi en 2015, afin
de favoriser un recours précoce et assurer un suivi au dé-
but de la maladie. Dans le cadre d’une journée régionale
sur le parcours de soins en IRC, un médecin traitant a été
sollicité pour présenter son point de vue sur le sujet et
favoriser une collaboration et des échanges.

En lien avec la prévention, nous avons également parti-
cipé a la journée du Rein en Mars 2016 (comme en 2015)
avec la FNAIR. Il s'agissait de stands d’informations sur la
maladie rénale, de sensibilisations (« comment protéger
ses reins ») et de proposer des actions de dépistage (prise
de tension artérielle et bandelettes urinaires).

Depuis deux ans, nous sollicitons les étudiants en soins
infirmiers de I'Institut de Formation en Soins Infirmiers
(IFSI). Cela permet d’aborder dans leurs futures missions
I'importance de la prévention. lls peuvent également
échanger avec les professionnels sur les traitements de
suppléance existants et avec les représentants de la FNAIR
(point de vue des usagers et proches). Le retour des étu-
diants est positif.

En 2016, 73 personnes ont été vues et 70 ont bénéficié
d’actions de dépistage. En lien avec les résultats anor-
maux, le néphrologue a rencontré plusieurs personnes
(des prescriptions d’examens complémentaires ont été
faites).

-

Dépistage

Bandelettes

urinaires
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Surveillance tensionnelle en présence

Logo FNAIR
d’infirmiers et étudiants en soins

infirmiers

» L’information, le choix du traitement de sup-
pléance pour une décision médicale partagée

Lorsqu’est diagnostiquée une insuffisance rénale chro-
nique, la personne sera suivie dans le temps par le né-
phrologue. Ce suivi doit permettre I'accompagnement
de la personne et de lui présenter toutes les techniques
existantes afin de choisir celle qui est la plus adaptée et de
favoriser I'intégration du traitement dans son quotidien. Il
s’agira également de formaliser la consultation d'annonce
et de proposer des soins de supports comme la psycho-
logue a tous les stades de I'IRC. Lassistante sociale et la
diététicienne interviendront également en pré-dialyse.

La Fondation Rein a présenté un document de bilan apres
les Etats Généraux du Rein®. Elle cite I'axe 1 : orientation,
information, accompagnement. |l s’agit d’apporter « le
soutien nécessaire, I'information nécessaire pour abou-
tir a un accord commun » (La greffe est une priorité citée
dans l'axe 2).

Afin d’apporter des informations sur les traitements de
suppléance, nous avons fait des stands sur toutes les pos-
sibilités lors de la féte de la dialyse de 2015 (hémodialyse,
dialyse péritonéale et greffe rénale). Nous avons aussi
évoqué la dialyse quotidienne a domicile (projet pour
2016/2017) et également les possibilités de greffe par
donneur vivant.
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Lors des 40 ans du centre et la soirée
portes ouvertes aux professionnels
de santé (ambulanciers, infirmiers
libéraux, médecins traitants, phar-
maciens d’officine), nous avons pré-
senté aux professionnels de la santé,
I'hémodialyse (centre, autodialyse,
unité médicale, quotidienne a domi-
cile), la dialyse péritonéale, la greffe
rénale mais aussi évoqué l'arrét de
traitement (lien avec les directives
anticipées).

Hémodialyse

Greffe rénale

Dialyse péritonéale

Une journée régionale a été réalisée
en mars 2015 sur le parcours de vie
(Journée d’informations pour les pro-
fessionnels libéraux et équipes de

dialyse) avec la collaboration
de la FNAIR. Cette démarche
s’inscrivait également dans
une volonté d’information et
d’amélioration du parcours de
soins. Le programme de cette
action était :

e La présence dune personne
hémodialysée, en attente de
greffe rénale (et greffé depuis !).

e Des films témoignages de 4 per-
sonnes évoquant leur parcours.

e Puis un représentant des usagers.

Ont été présentés, lors de cette
journée, la télémédecine utilisée en
auto-dialyse (aspects juridiques et
pratiques par I'AAIR), les différents
traitements de suppléance (dont I'hé-
modialyse quotidienne a domicile par
I'équipe de Cahors qui nous a fait par-
tager son expérience novatrice au sein
de notre région), puis le « vivre avec
» avec une présentation de la FNAIR
(« Les attentes et la voix des patients
pour un parcours de soins de qua-
lité pour tous » et « Aspect social »)
et enfin, la présentation de vidéos et
le lien avec les parcours de soins dans
une autre spécialité (oncologie).

» Laxe 5 des Etats Généraux
du Rein : Améliorer la vie des
malades

Dans ce cadre-la, nous avons mis en
place desactions pourle « Vivre avec »
en hémodialyse. Nous avons réa-
lisé une enquéte sur la qualité de vie.
C’est aussi la mise en place de soins
supports et de techniques moins
conventionnelles (exemple : le tou-

cher relationnel, soins par une socio
esthéticienne mais aussi des anima-
tions).
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Animations

Chanson et guitare :
mini concert par le mé-
decin Felipe et Rodrigo,
| étudiant en soins infir-

miers

e Journée de
la dialyse : Jour-
née gratuite et
conviviale pour
patients et proches.
(Atelierspéda-
gogiques et re-
pas). Il s'agit d’une pause dans le temps et d’'un moment
festif proposés a tous les patients.

¢ Les 40 ans du centre d’hémodialyse : Soirée porte ou-
verte a lattention des professionnels (médecins
traitants, infirmiers libéraux, pharmaciens d’officine,
ambulanciers). Cette action améliore les liens et parte-
nariat ville-hdpital. La continuité des soins contribue a
la qualité et sécurité des soins.

e Education thérapeutique (deux programmes en cours :
dialyse péritonéale et hémodialyse). Laccés a un pro-
gramme d’éducation thérapeutique facilite I'intégra-
tion du traitement au quotidien et favorise l'autono-
mie (prise de décisions, savoir agir en situations...).

» Certification :
Du parcours de soins au chemin clinique

En 2017, la certification V2014 aura lieu au sein de notre
établissement. Dans ce cadre-la, 'établissement a choisi
de travailler sur le « parcours de soins de la personne en
situation d’insuffisance rénale ». Les groupes de travail
ont débuté en avril 2016. En lien avec la certification, le
patient traceur’ IRC sera entendu sur son accueil, son
vécu, sa prise en charge et le respect de ses droits, don-
nant la place et la parole aux patients®.

En lien avec la V2014 et la mise en place d’'un nouveau

logiciel « Dossier Patient Informatisé Territoire » (DPIT qui

est déployé sur plusieurs établissements ariégeois), nous
avons bénéficié d’'une formation sur le chemin clinique.

e Le chemin clinique : nous avons défini un GHM
(Groupe Homogéne de Patients) concernant un
patient venant pour sa premiéere séance d’hémodia-
lyse. Pour arriver a la création du chemin clinique,
plusieurs étapes sont nécessaires (cartographie, plan
de soins type).
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2) Cartographie des risques (risques prévalents)
selon 3 domaines ( modéle trifocal)
photographie des problémes de santé

Domaine
des réactions

Domaine des
complications en lien

Domaine de la
pathologie :
Signeset
symptomes

avec la pathologie humaines
Enlienavecle
traitement

Risque de douleur
Risque hémorragique
Risgque vomissements
Risque hématome

Perte estime de soi
Modification dynamigque
familiale, Angoisse, peur
Perturbation projet de vie,
image corporelle

Chemin clinique : Cartographie des risques

Il s’agit, a partir des risques, de réaliser une gestion prévi-
sionnelle des actes de soins. De ce fait, cela s’inscrit égale-
ment dans la gestion des risques.

Les prérequis sont : la pluridisciplinarité, la motivation, les
recommandations et les références scientifiques. Dans
le cadre de notre GHM, nous évoquerons les risques sui-
vants : risque hémorragique, douleur, hyperkaliémie...
Ce chemin clinique, une fois terminé, devra étre évalué
pour le réajuster si nécessaire et le faire évoluer. Ce travail
d’équipe favorise I'harmonisation des pratiques en s’ap-
puyant sur des données scientifiques. C’est aussi la valo-
risation du raisonnement infirmier. Ce travail pourra étre
suivi par d’autres chemins cliniques (dialyse en urgence,
greffe).

» Ouverture, pistes d’améliorations

¢ Pouvoir proposer une nouvelle offre de soins : hémo-
dialyse quotidienne a domicile.

e Structurer la consultation d’annonce pour répondre
aux attentes et actions proposées par les Etats Géné-
raux du Rein.

e Proposer des soins de supports en pluridisciplinarité,
a tous les stades de la maladie.

e Pérenniser la venue de la socio-esthéticienne (soins
de supports).

e Sapproprier la charte de la dialyse® : le site Renaloo
indique : « Une des propositions des EGR a donc été
la rédaction collégiale d’'une charte de la dialyse,
destinée a apporter des améliorations concrétes.
Lensemble des parties prenantes des EGR a été solli-
cité. Un groupe de travail a été constitué, réunissant
des représentants des patients, des néphrologues, des
IDE et autres paramédicaux, ainsi que des fédérations
hospitalieres. Quatre réunions physiques et un impor-
tant travail d’élaboration collective ont été mis en
ceuvre. La charte a pour objectif de proposer aux
structures de dialyse de s’engager sur différents
points ».



Le site Renaloo cite les différents

thémes :

e L'accueil, l'information des pa-
tients, I'accompagnement, |'édu-
cation thérapeutique, l'autono-
mie, l'accés a la liste d'attente de
greffe.

e Lesélémentsde confortendialyse:
disponibilité et qualité des repas
et collations, le confort ther-
mique, le wifi, la télévision...

e Le maintien de l'activité profes-
sionnelle et sociale : flexibilité
des horaires, dialyse du soir,
dialyse longue nocturne, dia-
lyse quotidienne, place de I'auto-
nomie...

e La disponibilité de soins de sup-
port : psychologues, assistantes
sociales, diététiciennes... Sans
oublier le recours a des techniques
non conventionnelles (hypnose,
méditation, ostéopathie, acu-
puncture...).

e Le respect des recommandations
de bonnes pratiques, la qualité
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des soins et l'information des pa-
tients les concernant.

La recherche en soins infirmiers : Il
est important d’intégrer la recherche
dans nos pratiques professionnelles.
Pour notre part, nous avons proposé
en 2015 un projet de recherche sur
« I'impact d’un programme de soins
de support sur le sentiment de bien-
étre des sujets en séance de dialyse
» (Appel a Projets Interrégional Re-
cherche en Soins (APIRES)) ouvert aux
porteurs de projets paramédicaux
des huit établissements du Grou-
pement Interrégional de Recherche
Clinique et d’Innovation Sud-Ouest
Outre-Mer).

Evolution : Lintérét d’un coordonna-
teur du parcours de soins de I'insuffi-
sance rénale chronique.

Au CHU de Caen, il existe un coordon-
nateur du parcours de I'IRC (expé-
rience présentée au salon infirmier
2016).

Charte de la dialyse

parcours
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Charte de la dialyse en cours de validation (avril 2016)

D’autre part, a Toulouse, il est propo-
sé un Master M2 de santé publique,
Spécialité « Coordonnateur du par-
cours de soins du patient atteint de
maladie chronique et/ou dégénéra-
tive ».

Ce roOle, dans le cadre des maladies
chroniques, est important et sera
peut-étre amené a se développer.
En effet, certains patients cumulent
plusieurs parcours de soins. Une ap-
proche transversale serait peut-étre

aidante.

Notre responsabilité est de faciliter
I'implication de la personne dans son
parcours de soins en lui laissant sa
place et la parole.

La personne en situation d’IRC est co-
partenaire et co-auteur dans la rela-
tion de soins.

L'acces a l'information et a un accom-
pagnement adapté avec des étapes
définies au « bon moment » font par-
tie d’un parcours de soins de qualité.

Les liens ville-hopital sont une res-
source et les rencontres avec des pro-
fessionnels sont aussi aidantes. Les
différentes actions avec la FNAIR nous
aident aussi a cheminer.

Le site Renaloo est aussi utile (avis
des patients, actualités). Le témoi-
gnage des patients et I'étude sur la
qualité de vie nous permettent de
mieux comprendre la situation qui
reste toutefois singuliere et unique
pour chacun.

Concernant les soins de supports
moins conventionnels, I'aspect finan-
cier demeure toutefois une difficulté.
Notre engagement est de poursuivre
dans cette dynamique et de nous en-
richir de toutes les expériences parta-
gées entre professionnels.
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HAS / Service des maladies chroniques et des dis-
positifs d'accompagnement des malades - Février 2012
Guide du parcours de soins — Maladie Rénale Chronique
de l'adulte sur http://www.has-sante.fr/portail/upload/
docs/application/pdf/2012-04/guide_parcours_de_
soins_mrc_web.pdf[en ligne le 10/4/16]

http://www.has-sante.fr/portail /upload/docs/appli-
cation/pdf/2012-05/quest-rep_parcours_de_soins.pdf

Les Etats Généraux du Rein 2012 sur http://www.
etatsgenerauxdurein.fr/ [en ligne le 10/04/16]

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidText
e=JORFTEXT000030907542&categorieLien=id [en ligne le
10/04/16]

http://www.semainedurein.fr/htm/maladies_renales.
htm [en ligne le 10/04/16]

Les Etats Généraux du Rein, deux ans apres. sur http://
www.fondation-du-rein.org/assets/sites/www.fondation-
du-rein.org/uploaded/Brochure_Renaloo EGR 2 ans_
apres_09-2015.pdf [en ligne le 10/04/16]

Patient traceur sur http://www.actusoins.com/28040/
le-patient-traceur-ameliorer-la-qualite-des-soins.html[en
ligne le 18/04/16]

Patient traceur sur http://www.has-sante.fr/portail/
jcms/c_1661702/fr/le-patient-traceur-en-etablissement-

de-sante[en ligne le 18/04/16]

La charte de la dialyse sur http://www.renaloo.com/e-
g-r/la-charte-de-la-dialyse[en ligne le 10/04/16]
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