LA FISTULE ARTERIO VEINEUSE,
’AFFAIRE DE TOUS : QUELLES
IMPLICATIONS POUR LES PATIENTS
ET LES PROFESSIONNELS?

Infirmiéres, AIDER, MONTPELLIER

LAIDER Santé est une association de dialyse regroupant 22 unités de soins réparties sur le Languedoc-Roussillon
et le Sud-Aveyron. Depuis 1971, elle accompagne les patients insuffisants rénaux en fonction de leur lieu de
traitement : le domicile (hémodialyse, dialyse péritonéale) et les unités d’hémodialyse (Centre, UDM, UAD).

La dialyse est un traitement contraignant qui implique une dépendance dans de nombreux domaines (vis-a-vis
de I'équipe soignante, des besoins fondamentaux, du générateur, parfois de la famille) et ol la notion de temps

est au premier plan.

Le vécu du patient et sa perception de ces contraintes
peuvent influencerle choix de sa modalité de
traitement — choix du domicile ou choix d’un traitement
en établissement. Cela peut également impacter sa
participation aux différentes activités d’'un programme
d’Education Thérapeutique du Patient (ETP).

Quelles réponses « globales » pouvons-nous apporter en
tant que professionnels afin d’'aider au mieux les patients
traités par hémodialyse et favoriser leur autonomie ?

Quelles sont notamment les propositions soignantes
permettant aux patients traités par hémodialyse
de développer différents degrés de compétences
concernant leur Fistule Artério-Veineuse (FAV) ?

Nous avons ainsi, au sein de notre association, développé

deux types d’actions adaptées a des populations
différentes de patients en terme d’autonomie.
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Cette démarche se décline donc sous deux formats :

e Une approche collective par le biais d’actions
éducatives mensuelles et dateliers collectifs
d’éducation  thérapeutique pour développer
notamment des compétences de sécurité par rapport
ala FAV.

¢ Etuneapprocheindividualisée qui permet au patient
de s'approprier des savoirs allant jusqu’a la maitrise
compléte de son traitement et a I'auto-ponction de
sa FAV.

UN EXEMPLE D’APPROCHE COLLEC-
TIVE : LES ACTIONS EDUCATIVES MEN-
SUELLES

L'AIDER Santé propose a tous ses patients, un
programme d’ETP dont les objectifs principaux sont de
favoriser 'expression du vécu de leur maladie et de leur
permettre de mieux gérer leur vie tout en favorisant leur
autonomie (HAS 2007).
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Les différentes auto-évaluations
annuelles du programme ont montré
que seulement un tiers d’entre eux
participaient aux ateliers collectifs
proposés sur le site de Montpellier.

C’est la raison pour laquelle I'équipe
de I'UDM de Montpellier, suite
aux travaux du comité de pilotage
d’ETP sur les compétences de
sécurité (annexe 1), a initié une
action éducative, en juin 2014,
sous un format original®. Lobjectif
était d’'impliquer les patients, les
professionnels et les personnes de
proximité (paramédicaux, entourage,
ambulanciers, administratifs, etc.)
a intervenir de maniére adaptée en
cas de saignement de la FAV.

Le choix de cet objectif de sécurité
s’est imposé par sa fréquence et sa
gravité en cas de conduite inadaptée
et par I'importance qu’attachent les
patients a leur FAV.

Il s’agissait aussi de « désacraliser »
I'ETP et de la rendre plus accessible a
tous. En effet, un des freins identifiés
lors de la construction du programme
était la méconnaissance de I'ETP par
les patients mais également par de
nombreux soignants.

L'action éducative a été construite en
plusieurs temps s’étalant sur un mois
continu :

e Un temps daffichage pour
interpeller les patients et les
visiteurs.

e Un temps déchange entre
patients et IDE au cours d’'une
séance d’hémodialyse.

e Un temps d’évaluation a distance
des compétences du patient a
I'aide d’un référentiel (annexe 1).

Plusieurs outils ont été spécifi-
quement créés par les correspon-
dants en ETP de l'unité pour les
différents temps de I'action :

affiche

e Une (annexe 2)

pour permettre un affichage
sur I'ensemble du site (accueil,
ascenseurs, lieux de passage,
unités de soins...).

e Un flyer, distribué aux patients,
reprenant le visuel des affiches et
les sensibilisant a la conduite a
tenir en cas de saignement de la
FAV mais aussi pour prendre soin
de leur FAV.

e Un quizz destiné a évaluer les
connaissances des professionnels
non-soignants (annexe 3).

e Un questionnaire a destination
des IDE pour évaluer I'action a
son terme (annexe 4).

La premiére action s’est déroulée sur
I'UDM de Montpellier prise comme
unité « témoin ».

Le temps d’échange a permis
I'implication de I'ensemble des IDE
de l'unité et s’est décliné également
a destination des ambulanciers a
I'aide d’un outil spécifique.

Le temps d’évaluation a permis aux
professionnels de cibler les patients
les plus susceptibles de participer a
I'atelier collectif sur la FAV ou de leur
proposer un entretien individuel sur
le théme.

Durant ce mois de sensibilisation,
I'objectif était d’échanger avec
I'ensemble des patients de 'UDM.
Ainsi 72 patients sur 84 (soit 80%)
ont participé. 12 patients (soit
14,3%) n'ont pas participé a cette
action pour de multiples raisons
(hospitalisation, vacances ou autre
absence). Et pour 8 patients (soit
9,5%), laction a été considérée
comme non évaluable (barriére de la
langue, probléme de compréhension
ou handicap sensoriel sévére).

Pour cette population de patients,
nous avons choisi de sensibiliser
I'entourage ou les établissements
d’accueil via le cahier de liaison.

Pour impliquer les professionnels

autour du patient, nous avons donc
mené conjointement une action
informative sur la conduite a tenir
en cas de saignement de la FAV. Le
but était de donner des conseils aux
ambulanciers et aux professionnels
non-soignants pour agir de maniére
adaptée  (limiter  I’'hémorragie,
connaitre les principes de protection
de la FAV, parler des gestes de
sécurité et de risque infectieux).

Ainsi deux IDE ont rencontré ces
professionnels durant une journée
d’action.

Cette action a été évaluée avec
le document « Les aventures
d’Anastasia » - Anastasia pour
anastomose (annexe 3). Il a été
mis a disposition a l'accueil de
I'établissement pour une durée de 10
jours. Les résultats sont les suivants :
sur 23 questionnaires rendus, il y a
eu 14 bonnes réponses (soit un taux
de 60,9%), et 9 mauvaises réponses
(soit un taux de 39,1%). Le taux de
mauvaises réponses peut s’expliquer
par un turn-over important des
ambulanciers qui n‘ont pu tous étre
sensibilisés mais se sont montrés
trés intéressés lors de I'intervention.

L'évaluation des IDE au terme de

I'action a porté sur deux points :

e Le temps passé au cours des
journées d’échanges avec les
patients.

e Et I'utilité percue de cette action
du c6té soignant sur une échelle
de0a10.

Le temps passé pour cette action a
été majoritairement estimé entre
30 minutes a 1 heure par IDE et par
journée et 'utilité de I'action a 6,5/10
en moyenne. Le ressenti est plutét
positif avec I'adhésion des IDE pour
renouveler ce type d’intervention.

Les patients ayant eu l'information

pouvaient étre, soit revus en ateliers
individuels, soit en ateliers collectifs.
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9 patients étaient susceptibles d’aller en ateliers collectifs
et 9 en ateliers individuels.

Fort de cette premiere expérience et du retour positif
de I'ensemble des participants, nous avons choisi de
décliner ce format éducatif aux autres objectifs de
sécurité identifiés dans notre programme d’ETP.

Les membres du réseau de correspondants en ETP créé

en 2013, dans le cadre de notre programme, ont donc

élaboré de nouveaux outils pour :

¢ Savoir identifier les symptémes de I'oedéme aigu du
poumon = Mois « A bout de souffle ».

¢ Savoir identifier les symptomes de I'hyperkaliémie
et connaitre la conduite a tenir = Mois « Une affaire
de coeur ».

Nous avons également inclus la sensibilisation aux
bienfaits de I'activité physique menée conjointement
avec les membres du Comité Liaison Alimentation
Nutrition.

Ces actions éducatives sont communes a I'ensemble des
unités de l'association et les ateliers collectifs relatifs aux
thémes abordés sont planifiés au terme des actions pour
faciliter le « recrutement » des patients et la disponibilité
des animateurs des ateliers.

Une feuille de route type de ces actions éducatives
mensuelles a été conue pour plus de lisibilité par les

équipes.

Nous avons donc proposé une seconde fois l'action
éducative sur la FAV dans I'ensemble de nos unités de

soins en adaptant certains outils.

L'évaluation de la 1ére action en UDM avait montré que
certaines notions théoriques abordées apparaissaient
comme trop complexes pour certains patients (cf
connaissance précise de la nature d’'une anastomose...)
et nous avons simplifié les objectifs a atteindre et
les outils :

e Savoir comprimer sa FAV en cas de saignement sans
énoncer la compression de l'anastomose en cas de
saignement prolongé.

e Connaitre le numéro du médecin de garde.

L'affiche sur la FAV a été également simplifiée pour en
faire ressortir I'essentiel (annexe 5).

Le guide de questions sous forme de « mini BEP » sur le
sujet de la FAV n’a pas été modifié.

De plus, la mise en place d’un tutorat est proposée aux
équipes qui le souhaitent.
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Un des fondements des services d'éducation en
hémodialyse est d'accompagner les patients jusqu'a
leur installation dans une unité d'autodialyse ou a
domicile. Cela passe par l'apprentissage a la fois de
notions théoriques et de pratiques concernant leur prise
en charge et leur traitement. lls acquierent ainsi plus ou
moins d'autonomie vis a vis des équipes soignantes.

Depuis 2004, sur le site de Montpellier, 4 patients sur 258
installés en UAD ont choisi I'autoponction. Concernant
le domicile, 29 patients sur 47 s'autoponctionnent, 13
sont ponctionnés par leur accompagnant et 5 par une
infirmiere. Nous pouvons noter un décalage notable lié
au lieu de traitement.

Lorsque le patient manifeste le besoin ou le désir de gérer
ses ponctions, quelles sont les propositions soignantes
qui permettent une prise en charge individualisée et sur
quoi s’étayent-elles?

Certains patients expriment le souhait de |'autoponction
dés la mise en place du traitement de dialyse, avec
souvent un projet déja réfléchi de traitement a domicile
ou en autodialyse. lls ont a I'esprit une non rupture de vie
professionnelle et/ou sociale. Cependant, la plupart ont
d'autres préoccupations comme l'impact de la dialyse
sur leur vie, la gestion de la douleur des ponctions, de la
fistule ou le bon déroulement des séances.

Tout peut paraitre complexe et «dangereux». Ce n'est
qu'aprés un temps d'adaptation et dans un climat
« sécure » qu'ils peuvent prendre conscience de toutes
les capacités qu'ils possédent a gérer leur traitement et
a en réaliser tout ou en partie.

Lorsque le patient n'est pas en mesure d’effectuer la
ponction de sa FAV lui-méme, il arrive que I'entourage,
I'accompagnant au domicile, souvent le conjoint se
«substitue» a l'infirmiére et se forme pour réaliser
ces gestes. Cela met en évidence un des aspects du
traitement a domicile a savoir que la sphere personnelle
est impactée et que cela doit étre pris en compte par les
soignants.

Les équipes soignantes qui accompagnent ces patients
s'appuient sur des compétences qu'elles ont acquises
au fil de I'expérience, on peut noter qu'elles sont
communes avec celles développées plus récemment
avec le déploiement de I'éducation thérapeutique :



e La relation de confiance qui
s'établit entre elles et le patient
nécessite un temps, qui peut étre
relativement long, d'observations
et d'échanges. Cette mise en
place progressive est indis-
pensable a I'apprentissage.

e La construction de cet appren-
tissage se fait avec le patient
en prenant en compte ses
représentations, ses projets,
ses difficultés et les impératifs
liés a son traitement.

I n'existe pas une «méthode»
unique pour apprendre a un patient
a se ponctionner car chaque
service d'éducation a sa maniere
de procéder et chaque patient a ses
particularités.

Les motivations personnelles du
patient, ses projets, qu'ils soient
professionnels ou familiaux, sont
les moteurs qui peuvent |'amener
a ce geste «auto-agressif» qu'est
I'autoponction. Cet aspect est
non négligeable. Il ne faut donc
pas minimiser les contraintes et
les inconvénients que cela peut
représenter pour lui, l'impact sur
sa qualité de vie et sur sa prise en
charge. La notion d'autonomie
«positivée» dans le contexte actuel
s'accompagne d'une notion de
responsabilité pour le patient avec
les enjeux sur sa santé que cela peut
impliquer. De méme que la notion
d'indépendance pourrait induire un
isolement relatif.

Il nous semblait intéressant de
recueillir le ressenti de ces derniers
lors d’entretiens (annexe n°6

guide d'entretien). Le premier
entretien concerne un patient
a domicile accompagné de son
épouse, le second patient rapporte
son expérience en UAD. Le premier
patient dialyse depuis janvier 2016 a
domicile. Leur choix correspond a un
désir de voyages, de liberté. Depuis
le début, ils leur semblaient évident

de préserver leur indépendance. La
dialyse fait partie de leur vie disent-
ils, pour reprendre leurs mots « C’est
quelque chose qui est rentré dans la
normalité », «onnesubitplus,onvit ».
Le second patient, dialyse depuis
12 ans en UAD, ce n’était pas son
choix initial, c’est en voyant d’autres
personnes se ponctionner qu’il a eu
envie de franchir le pas. Pour lui,
c'est se sentir « plus autonome »,
c’'est aussi « gagner du temps » et
« avoir moins mal ».

L'enjeu de l'association est d'offrir
aux patients|'opportunité d'exprimer
leurs souhaits et de gérer leur propre
traitement et d'une certaine maniére
leur vie. Leur choix fait partie des
axes prioritaires des le début de leur
prise en charge (information pré
dialyse) et notre réle est de faciliter
leur cheminement.

HAS, Haute Autorité de
Santé. 2007. «Structuration
d’un programme d’éducation
thérapeutique du patient dans le
champ des maladies chroniques»-
Guide Méthodologique
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Annexel : Référentiel de compétences en hémodialyse — la FAV

ANNEXES

LA FISTULE ARTERIO VEINEUSE, L'AFFAIRE DE TOUS

anboy uoy <y Aanbay -y

AN B| 3p 350quIoIy)
B|E30] INANop P -

no U Np uopuedsp s S0uadin ua ssuae- 3p 523 ua azdepe u 2P I

wosag ap ajqedes au13 yop uaned a7

15 adoIsouyLs W4 ES 2p NESAIU NE XNaI2ul

un,p ugnes|jnn- A4 B 3P nanop no snadnog 4
aauadin p radsns AW NoE |5 3ouadin ua sua)E- HRqoud un aldeEuuodal
w23 s auoydaE ap ajqgedes ang wop Juaned 3
2P soJRWIN ajueudios adinbs | 2 anbnewzsts
sap ;AT n_M_tw"“..._m_mcm_m .wucﬁm.ﬂwn_u_.m SIMDI35 53p [T —
sz adin pdde ‘(EsEI0| § I2UNp0 =) ISTWOTSEUR |
P .z.n.m_._.q_ww AP SUESTEIFU |5 UOISSEIHLLIOT ‘BAFRINS =p Hﬂﬂﬂﬂﬂﬂhﬂ”“ﬂﬂ”ﬂ”ﬂwﬂmﬂ“
B s “spqissod 15 udepe |BuRIEW Ja0E & A ! ¥
sassaudiuon | P1ER0) Uoissaudwios | Juawaudies ap sE3 ua- B % JISjoT 5ETy-
E A4 ENPIMPUY USPE U
wswsudes » | F 2P UG Np sMdepe ausdhy aun Jaansse-
PUFIER- pE1os ne uomsodea | Jauea-
sapy adinba SRUIET SIUALIEIAA 3P Wod 3] Ja1na-
33 A4 # 3PN SEUND| REMEY 58P Jau0d 3P Jauna- Av4 £ saniss3ud anod
-aod apey- [=sApEmp &p 30) 48d cmansaw oo g
AN SBEIE na) Awd 3102 Gues ap sasud ap suep sed au- p P 328 o
ewssodeig- Avd 3193 ywd B) upuasd sed au- ap 3|qedel 2U12 Nop yuaned a7
# WO5|IEW —~anbysyd
BB N4 B 833 FaaE p sED Ul ‘sieurpue| sp @eooug
# Ay'd B % S30d- 3P MNEARL] FP SI0) A4 E5 Ja3mosd-

[Py 3] YuEwERNERl Japasans-

AV Y1 ¥ 5331 SIINIDUN ST ¥IHITY 13 ISNINIAA-OMNILEY TINLSH VS HIANISIHL = JLIHNDIS 2P SJILD3Ira0

LU LU NS LT waped
WeUSISIL] | JUEUSAISIU] | JUBUS/ASIU] | JUBUBAISIN] | -5 NO SINI-SLOW 12 SIDVSSIW SNIAOW SIINILIJNOD
pie
aua1BAY 12 21un22g ap sin2alqo — asfjeipoway sasuajadwos ap |2nualalay

~
—
o
N
'
o0
N
Ll
o
P4
=4
=
o
[
<
pit}
w
o
(%]
w
Y]
=4
<
I
(]
fre)



ABORDS VASCULAIRES

Annexe 2 : Affiche et flyer n°1 Mois de la FAV

PROTEGEZ LA
FISTULE CONTRE LES
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LA FISTULE ARTERIO VEINEUSE

SAIGNEMENT SUPERIEUR A
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Annexe 3 : Les aventures d’Anastasia — guestionnaire destiné aux ambulanciers

‘ DEVANT LA SITUATION, QUE FAITES YoUs?
,.": A-VOUS ATTENDEZ QUE CELA S'ARRETE
8- VOUS FAITES COMPRIMER LA PERSONNE, L'INSTALLEZ ET ALLEZ CHERCHER DE
5 L'AIDE AUPRES DU PERSONNEL SOIGNANT.
€~ VOUS FAITES UN GARROT, C’EST UNE SITUATION D'URGENCE!

MERCI D'ENTOURER LA O0 LES REPONSE(S) DE VOTRE CHOIX.
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Annexe 4 : Questionnaire d’évaluation des IDE au terme de I'action éducative

L
ald& Fuestionnaire évaluation de l'action TDE n°1

1L A qui aver-vous danné les informations ?

Parients, nombre de patients wis o2 jour : ..
Etchlissement de santd {carnet de licisan)
Ambulanciers

Entourage {oornet de liakson)

o BB

. Combien de femps estimez-vous gwoir consacré pour cette action @
cours de |a journés ?
2 3dmin-lh
o 1h-1h30
o Ih30-2Zh R

3. Pensez vous que l'actiona été utile surune échelle de 0 4 10 2

¢ 1 2 3 4 5 & T 8 * W

L
ald&l Questionnaire evaluation de l'action IRE n™2
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1. Combien de temps estimez-vous aveir consacré pour cette action @
cours de la journée ?
a 30 min-lh
o 1h-1h30
a Ih3d-Zh

2. Pensez wous que 'actiona éfé utike surune échellede 0a 10 7

T T
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= COMPRIMEZ,
Annexe 5: [ ] x '
Affiche n°2 : mois de la FAV c est gagne-

Si la fistule saigne,

L 8-

PAS DE PANIQUE !!
APPUYEZ fortement an point de saignement, bras surélevé

ASSEYEZ-VOUS et comprimez jusqu'a I"arrét du salgnement

SAIGNEMENT SUPERIELUR A 30 MINUTES
APPELER LE MEDECTN DE GARDE disponible 24h/24h
N sics o i

A LA PROCHAINE SEANCE INFORMER L’'INFIRMIER.

Annexe 6 : Guide d’entretien — I'autoponction

Depuis combien de temps dialysez-vous?

Est ce dans une UAD ou a domicile?

Pourquoi avez vous voulu vous piquer?

Qu'est ce que cela vous apporte?

Au niveau qualité de vie diriez vous que cela I'améliore? (Pourquoi?)
Quels sont les contraintes et les inconvénients?

ECHANGES DE LAFIDTN N© 123 - 2017




