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FIN DE VIE

ACCOMPAGNEMENT DES PATIENTS
HEMODIALYSES EN FIN DE VIE

Maryvonne KLING,

L'AUB Santé est un établissement de santé privé a but non lucratif créé en 1971, géré sous statut associatif, propo-
sant des alternatives a I'hospitalisation aux patients atteints d'une insuffisance rénale chronique et aux patients
pris en charge dans le cadre de I'hospitalisation a domicile. Cet établissement propose aux patients plusieurs
modalités de traitement : dialyse a domicile, unités d’autodialyse de jour ou de nuit, unités de dialyse médicali-

sées ou centres de dialyse.

Le projet de soins infirmiers s'appuie
sur les valeurs de I'établissement, a
savoir, la personnalisation de I'accom-
pagnement et des soins, une offre de
proximité, le maintien de I'autonomie
et du lien social.

Cette communication permet de
témoigner d’initiatives d’équipes me-
nées au bénéfice de patients hémo-
dialysés en situation de fin de vie.

Ces patients, présents dans nos struc-
tures depuis plusieurs années, ont
bénéficié d'un accompagnement
personnalisé sans rupture dans leur
parcours de soins. En effet, porteurs
de pathologies cancéreuses au stade
terminal, ils présentaient des dou-
leurs importantes, exacerbées par les
transports et la manutention en unité
de soins (particulierement lors des
transferts du brancard au lit).

Face a ce contexte évolutif et dans
le respect des volontés des patients,
plusieurs équipes leur ont proposé

un traitement par hémodialyse sur
cycleur organisé dans leur lieu de vie
afin de réduire ces situations d'incon-
fort, de fatigue et de douleur. Pour
deux d'entre eux, ce projet person-
nalisé de soins a été réalisé au domi-
cile dont un en collaboration avec un
service d'Hospitalisation a Domicile
(HAD). Pour d'autres, ce fut une prise
en charge en structure d’héberge-
ment.

Tout s'est rapidement organisé : « une
chaine professionnelle et solidaire
» a permis la mise en oeuvre de ces
projets en quelques jours (modalités
administratives, logistiques et organi-
sation des soins). Ces projets portés
par les équipes médicales et paramé-
dicales au bénéfice de la qualité de
vie des patients ont été approuvés
et validés par la direction de 'AUB
Santé. lls répondent aux demandes
des patients et de leurs familles dans
le respect de leurs volontés et le cas
échéant des directives anticipées
formulées. Le contrat de soins a été

modifié et adapté au contexte.

La premiere installation a été réali-
sée en juin 2014 pour une patiente
en EHPAD puis une deuxieme en jan-
vier 2015, également en structure
d’hébergement. Nous étions dans
un contexte algique trés important.
La prise en charge des soins a été
organisée de fagon concertée entre le
néphrologue et le médecin coordon-
nateur de cette unité de vie. Plusieurs
infirmieres de I'AUB Santé, formées
a cette technique de dialyse se sont
déplacées a périodicité réguliere pour
assurer les séances de dialyse. Les
patientes étant porteuses de cathé-
ters centraux, les infirmieres de 'AUB
Santé, assurant I'hémodialyse, ont
bénéficié de l'aide d’une soignante
de 'EHAPD. La surveillance médicale
était assurée conjointement par le
néphrologue passant une fois par se-
maine et le médecin coordonnateur
de la structure d’hébergement.

Ces prises en charges ont fait 'objet
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d’'une convention inspirée du modele de convention
EHPAD/HAD précisant l'organisation et la continuité des
soins, le circuit du médicament, le traitement et I'élimina-
tion des déchets, la tracabilité dans le dossier et les moda-
lités financieres.

Pour les prises en charge organisées a domicile, une a
été assurée en collaboration avec une structure d’HAD et
I'autre sans HAD. S'agissant du patient déja pris en charge
par une équipe d’HAD, le traitement par hémodialyse a
été décidé suite a la demande du patient et de sa famille.
Elle a donné lieu au préalable a une visite de concertation
au domicile avec les équipes de I'AUB Santé, de I'HAD, le
médecin traitant et les infirmiéres libérales. Le patient
avait formulé des directives anticipées qui ont été abor-
dées en présence de sa personne de confiance.

La qualité et la sécurité des soins ont été respectées : les
séances d’hémodialyse ont été réalisées par des profes-
sionnels expérimentés, conformément aux prescriptions
médicales avec du matériel fiable. Les médecins étaient
joignables a tout moment par téléphone, ils assuraient
des visites a domiciles réguliéres. La coordination et la
continuité des soins étaient assurées par des transmis-
sions dans le dossier du patient et des staffs pluridiscipli-
naires permettaient de réajuster le cas échéant le projet
de soins. La psychologue de 'AUB Santé accompagnait les
équipes, le patient et la famille.

Ces prises en charges personnalisées ont permis d’appor-
ter aux patients du confort, de la sérénité dans leur lieu
de vie aupres de leurs proches. lls ont souvent évoqué la
diminution de leurs douleurs, le confort de ne pas avoir
a se lever pour venir en dialyse, de s'épargner des temps
de trajets et surtout le bonheur de rester auprés de leurs
proches. A titre d’illustration, le néphrologue a rendu vi-
site a un de ces patients a domicile la veille de son déces,
il lui a dit qu’il venait voir « le plus heureux des malades
». Les familles ont chaleureusement remercié les équipes.

Nous avions bien insisté sur le fait qu’ils avaient la possi-
bilité de revenir a tout moment en structure médicalisée.
lIs sont cependant tous décédés dans leur lieu de vie sans
avoir demandé un retour en centre de dialyse et/ou un
souhait d’hospitalisation. Les soins ont été réalisés durant
des périodes d’'une a quatre semaines, il n’y a eu aucun
probléme d’ordre technique ni d’ordre médical.

Pour les équipes de 'AUB Santé, ce sont des histoires hu-
maines qui nous ont tous enrichis et confortés dans la re-
cherche de solutions personnalisées et adaptées a chaque
patient dans son parcours de soins malgré quelques diffi-
cultés rencontrées. En effet, il a fallu organiser les plan-
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nings pour pouvoir détacher chaque jour une infirmiere
ce qui, en période d’été n’a pas été facile mais c’était une
volonté des équipes.

Les soignants ayant assuré les séances d’hémodialyse
ont eu quelques appréhensions dans cette aventure mais
avec une grande satisfaction d’avoir pu accompagner ces
patients jusqu’a la fin. lls ont exprimé le fait d’avoir fait un
accompagnement de qualité dans un contexte sécurisé
compte tenu de l'organisation en place. Le lien affectif na-
turel existant avec des malades chroniques a été accentué
du fait de ce rapprochement au domicile aussi, la période
qui a suivi le déces de ces patients a nécessité la mise en
place de groupes d’analyses de pratiques avec la psycho-
logue pour pouvoir permettre aux soignants d’exprimer
leurs ressentis.

CONCLUSION

Nous avons pu réaliser des prises en charge personna-
lisées tout en ayant garanti une qualité et une sécurité
des soins conformément aux exigences de la certification
V2014 tant dans le domaine de la prise en charge de la fin
de vie, de la douleur, de la continuité et de la coordination
des soins le tout, dans le respect des droits et des volontés
des patients.
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