LA PLACE DES FAMILLES

PARCOURS DE SOINS

LA PLACE DES FAMILLES
DANS LA PRISE EN CHARGE

DES PATIENTS DIALYSES

Yolaine DE BRITO,

Marie SAINGLAS,

L'engagement et le soutien des familles dans le traitement du dialysé nous paraissent étre un atout important
pour son vécu et la gestion de sa maladie au quotidien. Aussi avons-nous voulu étudier I'implication réelle des
familles, ainsi que les avantages et les limites de cet investissement, pour réfléchir ensuite, a partir des résultats,
a l'aide que nous, soignants, pouvions apporter a ces familles pour qu’elles trouvent leur place dans I'accompa-

gnement de leur proche dialysé.

Si certaines familles semblent s’en désintéresser, il semble,
pour la majorité, gu’elles ont besoin d’informations et ont
des questions qu’elles n‘osent pas poser, peut-étre par
peur de déranger. Nous considérons de notre c6té avoir
peu de contacts avec I'ensemble des familles de nos pa-
tients.

OBJECTIF ET METHODES

Dans le but d’améliorer la prise en charge et la qualité de
vie des personnes dialysées en impliquant, avec leur ac-
cord, leurs familles et/ou les proches, nous avons élaboré
deux questionnaires, I'un destiné aux patients du service
d’hémodialyse (centre lourd) de I'hopital de Troyes (sauf
a ceux présentant de gros troubles cognitifs et a ceux rési-
dant en maisons de retraite ou en EHPAD), et I'autre des-
tiné a leur entourage, essentiellement 'aidant principal.
Proposés de maniére anonyme afin de ne pas influencer
les réponses, ces questionnaires étaient composés de
questions ouvertes et fermées (entre 2 et 7 questions par
théme) et abordaient les 5 themes suivants :

e Laccueil.

¢ Les démarches administratives.

e Lesvacances.

¢ Lalimentation.

e Les traitements.

Ces questionnaires ont été diffusés en Octobre 2015 a

61 patients et 61 aidants principaux.
RESULTATS

57% des questionnaires remis aux patients et 54% de
ceux remis aux familles ont été récupérés et analysés,
soulignant I'intérét pour cette étude et lui accordant sa
crédibilité.

» Les patients

60% des patients ayant répondu avaient plus de 65 ans,
28% entre 50 et 65 ans et 12% entre 30 et 50 ans (rappe-
lons que cette étude concernait les patients d’un centre
lourd).

65% vivaient en couple (mariés, pacsés ou en concubi-
nage) et 35% seuls.

74% étaient retraités, 14% en invalidité et 11% encore
actifs.

Tous avaient désigné une personne de confiance.

Le début de la dialyse remontait a moins de 5 ans pour
80% des patients dont la moitié a moins d’1 an.

» Les familles

L'age moyen de l'aidant ayant répondu au questionnaire
(des femmes pour 67%) était de plus de 65 ans dans 40%
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des cas et se situait entre 50 et 65 ans pour 30%, et entre
30 et 50 ans pour 30%.

Pour 53%, il s'agissait du conjoint de la personne dialysée,
pour 23%, d’un enfant et pour le reste d’un autre interve-
nant (pere ou mere, frére ou soeur, voisin(e)...).

Tous les aidants estimaient avoir des connaissances sur
I'insuffisance rénale et sur la dialyse et, pour 93% d’entre
eux, avaient été désignés, par le patient, comme per-
sonne de confiance.

» L’accueil

69% des aidants n‘ont jamais visité le service. Pour les
31% restants, la visite a eu lieu avant le début de la dia-
lyse, pour 55% (soit 17% du total des aidants) et apres
pour 45% (14% du total).

Il existe un livret d’accueil propre au service, consultable
sur le site internet du Centre Hospitalier. A chaque nou-
veau patient est systématiquement donnée I'adresse de
ce site afin de pouvoir le consulter mais un exemplaire
papier du livret est remis a ceux qui préféerent ou qui ne
peuvent avoir acces a Internet.

Un peu plus de la moitié des patients en ayant pris
connaissance estime ne pas y avoir trouvé toutes les ré-
ponses a leurs questions, se retournant alors vers les soi-
gnants pour compléter les données.

Ainsi, 77% des patients disent avoir finalement recu
toutes les informations nécessaires concernant leur trai-
tement par hémodialyse.

46% des aidants seulement auraient pris connaissance du
livret d’accueil, ce qui nous interpelle sur la maniére de
développer son accessibilité a leur intention.

Les renseignements complémentaires et informations
générales souhaités tant par les patients que par leurs
proches concernent essentiellement les causes et compli-
cations de l'insuffisance rénale, le fonctionnement tech-
nique de la dialyse, 'organisation de vacances.

» Impact de la dialyse sur le quotidien
des patients

70% des patients estiment que la dialyse a un impact
sur leur vie quotidienne, 85% sur leur vie de couple et
familiale et 42% sur leur vie sociale. La prise en charge en
dialyse n‘aurait eu que peu d’impact sur la vie profession-
nelle mais 60% des patients ont plus de 65 ans.

Pour les proches, I'impact de la dialyse touche principa-
lement la vie de couple et la vie de famille alors que leur
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vie professionnelle est trés peu impactée : 3 aidants seu-
lement ont déclaré avoir d diminuer ou arréter leur acti-
vité professionnelle afin d'accompagner leur proche.

Ce résultat est la encore certainement lié a I'age de ceux
qui ont répondu aux questionnaires.

» Implication de I'entourage

En général, les patients semblent parler de leur mala-
die avec leur(s) proche(s) et 80% estiment que la famille
s'implique dans le traitement. Cependant, 60% seule-
ment pensent que leurs proches connaissent suffisam-
ment ce que représente la dialyse, son fonctionnement,
son impact sur leur vie quotidienne et la fatigue qu’elle
engendre.

41% des patients considérent que leur entourage les aide
grace a un soutien psychologique et moral, et/ou dans la
préparation et la prise de leurs médicaments.

Quant aux attentes des patients vis a vis de I'implication

de leurs proches :

e 20% souhaitent qu'ils puissent visiter le service d’hé-
modialyse et 14% qu'ils puissent rencontrer I'équipe
médicale.

e 17% souhaitent qu'’ils leur posent plus de questions.

Parmi les aidants, 68% estiment étre totalement impli-
qués dans le traitement de leur proche dialysé et 31%
I'étre « un peu ». 87% parlent de la maladie avec lui.

Ces chiffres soulignent leur implication (également res-
sentie par le patient lui-méme) qui est importante pour
améliorer le vécu du dialysé ainsi que son acceptation de
la maladie et sa compliance au traitement.

» Le vécu de 'annonce et les besoins
du patient et de son aidant

Prés de 50% des aidants disent avoir eu connaissance du
stade terminal de I'insuffisance rénale chronique et de la
nécessité de débuter la dialyse en méme temps que le pa-
tient lors des consultations préalables (médecin traitant
ou spécialiste).

30% l'ont appris par leur proche lui-méme, a la suite d’'une
consultation a laquelle ils ne I'avaient pas accompagné.
20% enfin ne I'auraient appris, soit par le néphrologue soit
par le personnel hospitalier, qu’au cours d’une hospitalisa-
tion proche de I'échéance de la dialyse.

Rappelons qu’encore environ 30% de patients arrivent
en dialyse en urgence sans que leur maladie n‘ait été dia-
gnostiquée et la préparation au traitement réalisée.



Divers ressentis ont été exprimés
dans les réponses a notre question-
naire. Dans la majorité des cas, il s'agit
d’un sentiment de mal étre, d’inquié-
tude et d’interrogation ainsi qu’un
état de choc, générateur de stress.

Si certains aidants soulignent la
contrainte du traitement, d’autres
relévent un certain « confort de vie »
apporté ensuite par la dialyse. lls
comprennent parfaitement la néces-
sité de ce traitement pour le main-
tien en vie et témoignent de leur
confiance envers I'équipe médicale et
paramédicale.

Plusieurs questions se posent alors,

auxquelles nous espérons pouvoir

répondre a l'issue du plan d’action
gue nous envisageons de mettre en
place :

e Les différences de ressenti par les
proches sont-elles directement
liées aux circonstances de lan-
nonce et donc de son vécu ?

e La présence du proche lors de
I'annonce de la nécessité de mise
en dialyse influence-t-elle de ma-
niere positive les ressentis et pro-
cessus d’acceptation ?

e Qualinverse, I'absence de l'aidant
lors de cette annonce occasionne-
t-elle plus de difficultés a accepter
la mise en dialyse ?

Notons qu’au moment de cette en-
quéte, aucune information pré-dia-
lyse véritablement structurée n’exis-
tait dans notre service.

» Les démarches administra-
tives et les vacances

Selon les réponses au questionnaire
patient, c’est essentiellement le dia-
lysé qui effectuerait les démarches
administratives, alors que, selon ceux
du questionnaire familles, le conjoint
comme les proches (48%) y participe-
raient.

Cependant, 77% de nos patients et
93% des aidants estiment ne pas
bien connaitre les droits de la per-
sonne dialysée. Les patients ayant
des informations les ont principale-
ment obtenues grace a leurs propres
recherches. Or, prés de 70% des pa-
tients et aidants ignorent l'existence
de la Fédération Nationale dAide
aux Insuffisants Rénaux (FNAIR) et
d’autres structures ou associations
d’aide. Il nous semble important de
leur faire connaitre.

Environ 80% des patients et 63% des
aidants ne partent plus en vacances
depuis le début de leur traitement
par hémodialyse. Les causes évo-
quées sont les difficultés inhérentes a
I'organisation (41% des cas), la fatigue
engendrée par le traitement et gre-
vant alors le plaisir des vacances, la
crainte d’aller dans une structure de
soins inconnue, les soucis financiers...
Dans certains cas, face a ces difficul-
tés, I'aidant part finalement seul en
vacances. La plupart des patients et
des aidants souhaiteraient plus d’in-
formations et d’aides sur la possibi-
lité de partir en vacances et pour les
démarches a accomplir.

» Llalimentation

Les patients, ainsi que leurs familles,
estiment, dans la majorité des cas
(environ 70%), disposer des infor-
mations nécessaires concernant le
régime alimentaire spécifique du
patient dialysé et ne souhaitent pas
rencontrer la diététicienne. Nous ob-
servons pourtant souvent un non-res-
pect du régime avec méme des com-
portements totalement inadaptés.

Il nous faut donc réfléchir aux moyens
de faire prendre conscience, aux pa-
tients et aux familles, de l'intérét du
régime alimentaire et de son obser-
vance. Notre proposition d’ateliers
pour les aider dans la gestion de leur
régime alimentaire et la préparation
des repas n’a retenu l'intérét ni des
familles, ni des patients.

» Les médicaments

Leur préparation se fait par le patient
lui-méme dans 65% des cas et par
I'aidant pour les 35% restants.

82% des patients et 72% des aidants
estiment connaitre les indications des
médicaments a prendre, alors que la
moitié seulement dit en connaitre les
effets secondaires.

En fait, 65% des patients et 70% des
aidants souhaiteraient obtenir plus
d’informations concernant leurs trai-
tements, aupres de leur médecin trai-
tant, du néphrologue et/ou de leur
pharmacien.

Ce travail témoigne donc d'un réel
souhait des patients et des familles
a s'impliquer davantage dans le trai-
tement, mais il s'avere que, si nous
voulons améliorer la prise en charge
et la qualité de vie de nos dialysés par
I'implication de leurs proches, il nous
faut améliorer le dispositif d'annonce
et d‘informations avant le début du
traitement puis pouvoir répondre
aux différentes questions qui vont
se poser tout au long du parcours du
dialysé.

Comme en témoigne le peu d’intérét
soulevé par la proposition de partici-
per a des ateliers thérapeutiques, il
nous faut proposer des outils répon-
dant plus a leurs attentes afin de les
amener a s’inscrire dans un véritable
programme d’éducation thérapeu-
tique.

Les résultats de cette enquéte et les
pistes de réflexion qui en découlaient
ont été présentés a lI'ensemble de
I'équipe médicale et paramédicale
lors d’une réunion de service au cours
de laquelle un plan d’actions a été
proposé et validé dans le cadre d’un
projet médico-soignant.
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Il est destiné a compléter I'information pré-dialyse mise
en place totalement depuis ao(t 2015, et proposée, par
les néphrologues, a tous les patients en insuffisance ré-
nale chronique dont le traitement par épuration extra-ré-
nale est envisagé.

Cette information est délivrée par un(e) infirmier(ere)
référent(e) formé(e) a cet entretien. Le service compte
un effectif de quinze postes IDE équivalents temps plein,
mais le choix a été fait de ne former que cing volontaires
afin de développer une réelle expertise.

Lors de la prise du rendez-vous, il est recommandé aux
patients d’étre accompagnés, s'ils le souhaitent, par un
proche, I'aidant principal de préférence. Au cours de cette
consultation infirmiere, sont abordés le fonctionnement
du rein sain, I'insuffisance rénale chronique et les diffé-
rentes techniques de dialyse (hémodialyse et dialyse
péritonéale) avec leurs avantages et leurs inconvénients
respectifs. Le but est de faciliter I'acceptation du patient,
mais également celui de 'aidant, et de les faire ainsi par-
ticiper au choix de la méthode la plus appropriée a leur
situation personnelle (éléments cliniques, logement, tra-
vail, vie sociale...) pour rendre la mise en dialyse moins
pénalisante.

Durant la période d’aolt 2015 a décembre 2015, 30 pa-
tients et leurs aidants ont pu bénéficier de cette informa-
tion pré-dialyse dont ils se sont tous montrés tres satis-
faits.

Tous, notamment ceux pris en urgence et ceux non suivis
régulierement par un néphrologue, ne pourront cepen-
dant pas en bénéficier. Ainsi, dans la méme période, 12
nouveaux patients ont été concernés. Nous allons donc
mettre en place d’autres dispositifs visant plus particulie-
rement ce type de patients, mais également les personnes
déja dialysées au centre lourd comme dans les unités hors
centre lourd (1 médicalisée et 2 d’auto dialyse), ainsi que
leurs proches.

» Organisation d’une journée portes ouvertes
dans le service

Elle serait accessible a tous ceux qui n‘ont pu bénéficier
d’une information pré-dialyse afin de leur permettre,
avec leurs proches, de rencontrer I'équipe médicale et
paramédicale mais également de découvrir les locaux, les
générateurs .... Au cours de cette journée, nous pourrions
mettre en place divers ateliers, pour aider les patients et
les aidants, pour améliorer I'implication de l'aidant dans le
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quotidien de son proche dialysé. Des représentants de la
FNAIR y seraient conviés.

Nous réfléchissons également a l'organisation d’une réu-
nion d’informations pour les « transporteurs » (taxis, VSL
et ambulances) qui rendent régulierement maints ser-
vices, tant aux patients (qui leur sont souvent trés atta-
chés) gu’au centre, et doivent donc recevoir des informa-
tions précises sur 'hémodialyse et ses implications afin
que leurs assistance et aide soient les meilleures possible.

» Mise en place d’un entretien personnalisé

Pour les futurs patients dialysés qui n‘auront pu bénéfi-
cier ni de I'information pré-dialyse, ni de la journée portes
ouvertes, nous nous proposons de mettre en place un
entretien personnalisé avec visite du service pour le pa-
tient et son aidant principal. Ceci leur permettrait de dé-
couvrir les locaux, de rencontrer le personnel soignant et
de se rendre compte plus concrétement de ce qu’est une
séance de dialyse. Cet entretien, réalisé par les infirmiéres
et aides-soignantes volontaires du service, permettrait un
temps d’échanges avec possibilité de répondre aux ques-
tions qui peuvent se poser.

» Création d’un document sur les démarches
administratives et les vacances

Il serait réalisé par les différents professionnels du service
d’hémodialyse (infirmier(ére)s, aides-soignant(e)s, secré-
taires, cadre de santé, néphrologues...), ainsi que des pa-
tients témoins et des représentants des familles.

La proposition de participer a ce groupe de travail serait
faite a tous les dialysés du service et a leurs aidants fami-
liaux.

Cette implication devrait permettre de mieux cibler leurs

attentes et de créer un document le plus complet et le

plus pédagogique possible, au plus proche des souhaits et

préoccupations exprimés.

Ce document pourrait aborder, entre autres :

¢ Les droits auxquels une personne dialysée peut pré-
tendre.

¢ Les démarches a entreprendre pour partir en
vacances.

¢ Les informations liées au domaine associatif des per-
sonnes en insuffisance rénale.

Il pourrait étre délivré a chaque patient lors de la remise
du livret d’accueil et des autres documents inhérents a la
prise en charge. Avec son accord, Il serait envoyé a son
aidant principal par mail ou voie postale.



Mise en place d’un diagnostic éducatif sur I'alimentation
Dans un premier temps, nous envisageons de mettre en
place un groupe de travail composé de duos patients/ai-
dants et de soignants (infirmier(ére)s, aides-soignant(e)s,
diététicienne, équipe mobile d’ETP), groupe qui devra étre
restreint pour créer un climat favorable aux échanges.
Les objectifs seront d’élaborer un outil ludique (quizz par
exemple) permettant d’évaluer les connaissances des
patients et de leurs familles sur le régime alimentaire du
dialysé, de les amener a prendre conscience des régles
diététiques et de la nécessité de bien s’y conformer.

Puis, a partir des réponses obtenues, un diagnostic édu-
catif pourrait étre posé et les actions a mettre en place
définies. Pour cette étape, nous allons d’abord nous faire
aider par I'équipe transversale d’éducation thérapeutique
de I'hopital de Troyes, puis les infirmier(ére)s volontaires
du service pourront bénéficier de formations a la réalisa-
tion d’un entretien motivationnel et a I'éducation théra-
peutique.

Ce travail nous a permis non seulement de mieux com-
prendre les attentes des patients et de leurs familles mais
également de mieux cibler et évaluer les domaines parmi
lesquels les familles semblent le plus impliquées pour le
soutien des patients dialysés.

C’est donc a partir du ressenti et des besoins des uns et
des autres, et non en fonction du « Savoir » des soignants,
que des actions vont étre mises en place dans le but de
favoriser I'implication des familles et améliorer ainsi le
vécu du patient dialysé.

Aprés constitution des groupes de travail pluridiscipli-
naires avec les soignants, quelques patients et leurs
proches seront donc conviés a les rejoindre, car associer
des patients et des familles a ces actions nous semble
indispensable pour apporter des réponses au plus proche
de leurs attentes et garantir ainsi la réussite de ce projet.
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