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Service de dialyse péritonéale, Hopitaux Universitaires de Strasbourg (H.U.S.).

) emerciements au groupe de réflexion
£ % qui nous a permis de progresser ra-
pidement.

L'instauration d'une information pré-dia-
lyse dans notre centre est passée en pre-
mier lieu par la prise de conscience des be-
soins du patient dans cette phase, ceci par
toute I'équipe médicale et paramédicale.

En second lieu, la mise en route d'un pro-
jet structuré a été décidé ; ce dernier de-
vant faire intervenir 1'équipe pluridisci-
plinaire de néphrologie toute entiére.

A. SENSIBIL
L'EQUIPE MEDICALE ET
PARAMEDICALE

« Informer la personne soignée pour lui
permettre de se situer comme partenaire
de soins et former pour mieux soigner » :
deux parameétres faciles 2 exprimer mais
jusque la bien mal apprivoisés. Nous vous
livrons péle-méle notre aventure stras-
bourgeoise vers l'information pré-dialyse.
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1 — Le probléme posé
par l'information
pré-dialyse

A cette époque-1a, dans notre service,
nous voyions encore trop de patients in-
suffisants rénaux arriver au stade terminal
de leur maladie sans étre informés. Ils
sont dans un état psychique et physique
alarmant. Ils sont alors incapables de se
projeter dans 1'avenir.

En effet, le choix libre et informé est illu-
soire : on leur impose une mise en « dia-
lyse » pirate et leur devenir de dialysé en
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dépend. Ils sont comme qui dirait en
« état de choc » c'est-a-dire qu'ils n'en-
tendent pas, qu'ils ne voient pas et par
conséquent, ils n'acceptent pas. Cet état
de choc est principalement dii 2 la pres-
sion infligée au malade.

Une pression physique : le malade est sou-
mis 2 une pose de cathéter en méme
temps qu'une fistule, 4 deux endroits sen-
sibles du corps.

Une pression morale ou psychique : il
existe un dilemme entre la vie et la mort :
en choisissant de mourir ou de vivre di-
minué, dépendant de la dialyse.

Ainsi, la dépendance liée 2 la dialyse doit
engendrer un véritable travail sur la per-
sonne intérieure du patient, une prise de
conscience que I'on pourrait apparenter
2 un deuil (image corporelle affectée, ir-
ruption de l'inconcevable dans un pré-
sent bien réel, prendre conscience de 1'ir-
réversible).

Aux maux du patient lui-méme, se joi-
gnent alors ceux de son entourage. Ils ne
comprennent pas, ils ne savent pas de
quoi on parle, ils ne sont pas d'accord, ils
sont aussi en état de choc, en décalage
avec le patient, ils ont davantage tendance
a se projeter dans I'avenir ou 2 se tenir au
contraire 2 1'écart du patient.

2 — Le rble de I'équipe
infirmiere face a
cette situation

A — Notre but :

Faire vivre plus en douceur cette situation
douloureuse, et aux patients, et aux fa-
milles. Dans bons nombres de cas, il est
possible de ne pas décider a la place du

patient. Le malade doit étre informé et
préparé bien avant sa phase terminale
mais surtout pas dans I'urgence. Nous
proposons /a mise en place d'une thé-
rapie de prévention.

B — Comment avons-nous
procédé ?
* Agir bien avant le stade d'LR.T.

En premier lieu, nous avons rencontré les
néphrologues chargés de suivre en
consultation les I.R. en leur expliquant le
besoin d'information du patient et la né-
cessité d'exposer les différentes tech-
niques de traitement de la fonction ré-
nale. Nous avons aussi remarqué qu'il
existait un tandem médecin traitant — pa-
tient d'otl l'importance d'une collabora-
tion entre tous pour un meilleur accom-
pagnement maintenant et apres.

A présent, nos néphrologues ont pris I'ha-
bitude d'envoyer les futurs dialysés aux
infirmiéres des services de formation.

Celles-ci se doivent de rester neutres face
aux deux techniques de dialyse proposées
dans le but de ne pas influencer le choix
du patient.

PATIENT

I.D.E. NEPHROLOGUES

MEDECIN-TRAITANT

* Lorsque I'LR. est la :

Lorsque ce corps, qui rendait « au doigt et
al'ceil » tous les services, devient réticent et
s'affaiblit, c'est que le taux de créatinine et
d'urée commencent 2 monter dans le sang.
Le patient s'en remet alors au néphrologue
et ensemble ils choisissent la solution Ia
plus « confortable ». Ainsi le patient est
guidé avec confiance vers 1'acceptation et
avec la volonté de se faire soigner.

Désormais, 1'équipe soignante prend le
relais. C'est une autre approche, faite
d'écoute, de questions-réponses, de mise
en confiance, de soutien, de patience, de
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disponibilité, de temps, de beaucoup de
temps pour essayer d'extérioriser cette
angoisse emmagasinée vers une accepta-
tion de la maladie.

« A présent, je suis malade et je désire
rencontrer d'autres malades ».

B. NOS REFLEXIONS LORS
DE LA MISE EN ROUTE
D'UN PROJET STRUCTURE
D'INFORMATION EN PRE-
DIALYSE

La décision de mieux structurer 1'infor-
mation en pré-dialyse a été prise début
février 1996 car, trop souvent, les patients
n'avaient toujours pas le choix de la mé-
thode de dialyse ou alors ils étaient infor-
més trop tard. De plus, ces futurs dialysés
nous étaient envoyés a n'importe quel mo-
ment de la journée, ce qui perturbait le
travail infirmier courant.

Différentes phases ont été déterminées et
un timing a été établi, afin de bien struc-
turé notre projet (cf. tableau ci-dessous).

1 — Analyse du projet

A ~ Les motifs
Ceux qui nous ont mené 2 ce projet ont
été exposés plus haut.

— Vi
’\3;;; ijz%if,s,,ig‘
pentnneale

B — Nos objectifs

Au terme de 12 mois de travaux de
groupe, les patients insuffisants rénaux en
stade terminal seront informés par le per-
sonnel soignant des différentes techniques
d'épuration extra-rénales proposées aux
H.U.S. Pour le patient, cette information a
pour but de lui faciliter le choix d'une
technique de dialyse en toute connais-
sance de cause.

C — Les fondements du projet
—La politique des soins infirmiers instau-
rée aux H.U.S.

— La charte du patient hospitalisé (cf. cir-
culaire ministérielle D65/DH/95 n° 22 du
6 mai 1995).

— Les regles professionnelles des 1.D.E.
(décret 93-221 du 16 février 1993).

— Le code de déontologie médicale (dé-
cret n° 95-1000 du 6 septembre 1995).

2 — Constat de l'existant

A —Aux H.U.S.

— Nous avons rencontré I'infirmiére s'oc-
cupant des consultants de néphrologie et
qui nous a fait part de son expérience avec
les patients en pré-dialyse.

— Une enquéte a été menée aupres des
médecins de notre centre pour voir com-

ment se fait I'information en pré-dialyse 2
leur niveau.

— Une visite dans le service de diabétolo-
gie de I'hopital est prévue. Leur expé-
rience devrait nous amener des idées
quant 2 I'organisation et aux supports que
nous allons utiliser.

B — Dans d'aunires centres de
dialyse francais

C — Partage avec les infir-
mieres référentes du labo-
ratoire Baxter

Elles nous ont proposé un support écrit et
certains textes servant de fondement 2
notre projet.

3 — Synthese et mise
en évidence
des problémes
rencontrés

A -~ Une renconire avec nos
néphrologues s'impose

— 1II nous faudra réfléchir sur les limita-
tions rencontrées face a notre souhait
d'une information en pré-dialyse globale.

Bien sfir, il y 2 des contre-indications mé-
dicales mais se présente aussi le probleéme
de la carte sanitaire dans notre région. Il
y a saturation des lits en hémodialyse. Les

Proposition de phasage information pré-dialyse

recherches d'informations

OBJETS Fév. 96 | Mar. 96 | Avr. 96 | Mai 96 | Jun. 96 | Jul. 96 | Aod. 96| Sep. 96 | Oci. 96 | Nov. 96 | Déc. 96 | Jan. 97 | Fév. 97
1. Présentation et

Analyse du projet
2. Constat de I'existant U

3. Synthése des constats et
mise en évidence des problémes rencontrés

4. Résolution des problémes rencontrés

5. Mise en fest du projet

6. Evaluation du projet

7. Mise en route définifive du projet
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nouveaux patients insuffisants rénaux ont
le choix entre se faire hémodialyser en Al-
lemagne ou s'orienter en dialyse périto-
néale dans notre centre.

— Pourquoi ne pourrions-nous pas voir
avec eux 2 partir de quel seuil de clea-
rance rénale (urgence non compris) l'in-
formation en pré-dialyse doit débuter ?
Peut-étre que les patients pourront alors
étre vu bien avant le stade terminal de l'in-
suffisance rénale.

—D'autres questions seront abordées : Ou
se situera l'information pré-greffe ? Une
collaboration avec le service des greffés
est 4 envisager. Comment sensibiliser les
médecins traitants pour qu'ils n'envoient
pas les patients trop tard en consultation
a I'hopital ?

B — Il nous faudra choisir le
support et le contenu de
l'information

— Une fiche d'accueil, que nous utilisons

chez tout nouveau malade en dialyse pé-

ritonéale, pourrait servir au recueil d'in-
formation.

péritoneéale

— La question d'un livret d'information
donné au patient pour le domicile se
pose.

— Allons-nous choisir un support écrit ou
des cassettes vidéos lors de 1'information
en cenire ?

— 1l sera important d'accompagner I'in-
suffisant rénal dans son travail de deuil
par rapport 2 la perte de sa fonction. Il
faudra le laisser poser des questions et
exprimer ce qu'il ressent.

— Participeront 2 ces séances d'informa-
tion les proches du patient mais pourquoi
pas la diététicienne ?

— Quand le nouveau patient va-t-il ren-
contrer un autre insuffisant rénal vivant
déja avec la dialyse ? Quand va-t-il visiter
le service ? Toutes ces questions devront
étre abordées.

C — Il nous faudra établir un
circuit d'information en
pré-dialyse

D'autres réflexions s'imposent :

— Dans quelle salle cette information sera-
t-elle donnée ?

—Y aura-t-il un jour fixe avec rendez-vous
donné 2 l'intéressé ?

— Avec quelle périodicité cette information
se fera-t-elle ? (le décompte du nombre
de nouveaux malades sur 'année devrait
nous éclairer).

— Qui fera cette information ? Y aura-t-il
un roulement dans les équipes ?

— Comment seront informés les patients
arrivant en urgence ?

— Allons-nous instaurer une visite au do-
micile du patient en phase de pré-dialyse ?

CONCLUSION

De nombreux points sont 2 aborder et 2
résoudre pour mener ce projet 4 terme !
Pourtant, nous sommes persuadés que
cette information en pré-dialyse devrait
permetire au patient de diminuer son
stress, de mieux connaitre le service et
d'accepter les soins de dialyse plus faci-
lement.

NON,.. RIEN DE SERIEUK ...
Nous ALLONS JUSTE ENVISAGER-
ON SIMPLE PETiT TRATEMENT
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