« L'INFORMATION DU FUTUR DIALYSE

EST UN DROIT POUR LE PATIENT
ET UN DEVOIR POUR LE MEDECIN »

Pourguoi ? Comment le réaliser ?
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L a dialyse est une thérapie maintenant
en vie le malade, mais remplagant in-
complétement le rein, d'oti des consé-
quences lourdes et complexes :

— important traitement complémentaire,
dont une diététique sévére et permanente ;

~ co-morbidité devenant majeure au fil
des années ;

— incidences considérables dans I'équi-
libre psychologique du patient, comme
dans sa vie familiale et socioprofession-
nelle.

1 est actuellement impossible de satisfaire
aux exigences complexes de I'Epuration
Extra Rénale et d'espérer une survie pro-
longée satisfaisante du patient, sans son
consentement éclairé, aidé de ['avis de sa
famille.

L'information est donc indispensable :
« C'est un devoir pour 1'équipe soi-
gnante, un droit pour le patient »

(D).

DONNEES
DE LA LITTERATURE

Trois publications nous ont particuliere-
ment sensibilisés sur 'absence en régle
d'information rigoureuse, suffisante et de
choix averti du patient, concernant son
traitement de suppléance.

o La premiére de A.R. Nissenson (2) re-
léve apres une enquéte portant sur 11
pays, essentiellement deux facteurs non
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médicaux, jouant un role majeur dans ce
choix de I'fpuration Extra Rénale :

1) Le facteur financier : ce facteur est le
plus important dans presque tous les pays
étudiés.

2) Le manque d'éducation et les biais
médicausx.

L'information incompléte des patients
amene souvent les médecins 2 décider
d'une option thérapeutique qui leur ap-
parait la plus appropriée aux patients.
Mais ce que le médecin considére comme
important en modalité de sélection, peut
ne pas éire apprécié pareillement par les
malades.

En outre, quand les patients laissent 1'ini-
tiative du choix thérapeutique 2 leur mé-
decin, ils sont aussi sujets aux biais mé-
dicaux basés sur tous autres facteurs
incluant en particulier les problemes fi-
nanciers et le défaut de formation.

Le défaut d'expérience en Dialyse Périto-
néale, notamment, est responsable pour
quelques centres d'une absence ou quasi-
absence de discussion de cette option
avec les patients. Ce manque introduit un
biais contestable quand le choix du trai-
tement de suppléance s'impose.

° La deuxieme publication est de A. Innes
et Coll. (3).

Les auteurs de Nottingham relévent qu'un
grand nombre de patients meurent en-
core peu apres le début de la dialyse. Ils
comparent un groupe de 44 patients qui
meurent dans la premiére année de dia-
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lyse, 2 un groupe de 44 patients appa-
reillés aux précédents pour 1'dge et le
sexe, qui démarrent la dialyse dans la
méme période, mais qui survivent plus
longtemps. Ils constatent que le seul fac-
teur significatif de différence entre les 2
groupes est l'intervalle de temps entre la
premiére consultation de néphrologie et
la date de mise en dialyse. L'intervalle est
beaucoup plus court dans le premier
groupe (moyenne 36 jours) que dans le
second groupe (moyenne 30 mois).

Pour ces auteurs, le recours précoce
une équipe de néphrologie permet de pla-
nifier la prise en charge en dialyse, et le
traitement des complications de 1'urémie
progressive. Il permet également une
meilleure préparation mentale et phy-
sique des patients, base d'une mortalité
moindre.

° Le troisiéme travail est celui de A.
Caillette et Y. Gagneux (4), qui ont mené
un audit clinique 2 I'hépital E.-Herriot
chez 94 patients dialysés ou transplantés
depuis au moins 4 ans. Cette enquéte
montre clairement que l'information a été
partielle et orientée :

—45 % n'ont pas eu d'information sur
I'hémodialyse,

— 63 % n'ont pas eu d'information sur la
dialyse péritonéale.

Moins de la moitié ont été informés sur les
modifications entrainées dans leur vie quo-
tidienne et professionnelle par la dialyse.

BUTS DE L'INFORMATION
PRE-DIALYSE DU PATIENT
INSUFFISANT RENAL
CHRONIQUE

Trois raisons essentielles :

Raisons psychologiques
et médicales

Le stade de pré-dialyse a été identifié
comme un moment de sévére bouleverse-




ment émotionnel et d'adaptation, tou-
chant I'ensemble de la vie du patient et
des siens.

Un défaut de compréhension et un défaut
de connaissance sont, par ailleurs, des
facteurs majeurs d'anxiété et d'une adap-
tation difficile. Dans plusieurs études,
I'éducation du patient a diminué ces ré-
actions émotionnelles. 1l a été également
documenté, que l'information du patient
augmente son adhérence au traitement et
son indépendance une fois le traitement
débuté, permettant une meilleure qualité
de vie (5).

Droits du patients

Les patients ont le droit d'étre informés et
de participer activement 2 leurs décisions
thérapeutiques. Le traitement ne devrait,
au mieux, étre commencé qu'apres avoir
obtenu un accord éclairé du malade. A
l'extréme, on peut admetire que certaines
personnes dgées, ayant lucidement estimé
que le « prix 2 payer » est trop lourd, op-
tent pour le droit 4 une mort sans assis-
tance technique (7).

Maitrise des colits

Deux études, 1'une américaine (8) et
I'autre francaise (9), ont noté que les sé-
jours hospitaliers des patients présentés
aux néphrologues, avec une nécessité ur-
gente de dialyse, étaient respectivement
trois 2 six fois plus longs et cinq fois plus
chers, comparativement aux patients
n'exigeant pas un traitement de sup-
pléance rénale urgent.

Une prise en charge précoce peut, en
outre, retarder la mise en dialyse par la
prescription d'un régime diététique et de
médications appropriées.

Plusieurs travaux ont démontré, d'autre
part, qu'en promouvant I'adaptation psy-
chologique des patients durant la phase
de pré-dialyse 2 travers une information
précoce et progressive, ces derniers
controlent mieux leur situation, ce qui les

conduit fréquemment 2 choisir une mo-

dalité de suppléance rénale basée sur le
domicile, moins cofiteuse que I'hémodia-
lyse en centre (8) (10).

Il apparait enfin, que I'information pré-
dialyse permet une réinsertion profes-
sionnelle beaucoup plus satisfaisante
(ftude de Ragson chez des travailleurs
manuels Insuffisants Rénaux Chroniques
Terminaux (11).

MODALITES
DE L'INFORMATION

De nombreux facteurs rendent 1'éduca-
tion des Insuffisants Rénaux Chroniques
Terminaux difficile (12) :

— Le psychisme du patient, son accepta-
tion de la maladie, son émotivité, ses pré-
occupations socioprofessionnelles et fa-
miliales, son 4ge, les possibles barrieres
2 son apprentissage (langue, invalidité,
distance du centre de traitement...) sont
autant de variables qui peuvent affecter
cette éducation.

— Les effets de I'urémie et du déséquilibre
électrolytique ont souvent un profond im-
pact sur I'énergie de la personne, sa ca-
pacité 4 se concentrer et 4 se souvenir.

— La complexité des traitements accentue
ces handicaps.

— Beaucoup d'Insuffisants Rénaux Chro-
niques Terminaux ont aussi d'autres pro-
blemes de santé qui influenceront leurs
capacités 2 apprendre et 2 assumer des
responsabilités supplémentaires.

De plus, l'information pré-dialyse, ne doit
pas se limiter 2 la présentation des diffé-
rentes techniques. Il faut expliquer au ma-
lade, la fonction normale des reins, sa né-
phropathie, son mode évolutif, les
conséquences de l'insuffisance rénale,
son caractére en régle définitif, les buts
des méthodes de suppléance, leurs li-
mites, le nécessaire recours 2 des traite-
ments associés (diététique, hypertension
artérielle, troubles lipidiques...).
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Le néphrologue traitant ne peut suffir 2 as-
surer la totalité de cet enseignement pour
un choix thérapeutique éclairé de son pa-
tient. I doit s'entourer d'une équipe de
formation comprenant infirmiéres de dia-
lyse expérimentées, diététicienne, assis-
tante sociale, dialysés et greffés.

La multiplicité des intervenants potentiels
ont conduit certaines équipes a envisager
la création d'une structure d'information
pré-dialyse spécifique (6) (13). Une telle
structure permet de présenter les diverses
modalités de suppléance rénale :

— hémodialyse en centre, en autodialyse,
a4 domicile,

— dialyse péritonéale,

— greffe,

avec une analyse objective des avantages
et contraintes dans tous leurs aspects mé-
dicaux, dont diététiques, familiaux, socio-
professionnels.

Les professionnels de santé peuvent par-
fois effrayer les malades dans leur infor-
mation exhaustive. La participation de pa-
tients déja dialysés se révele souvent trés
utile pour dédramatiser un avenir ol se
mélent inconnu et inquiétudes.

L'utilisation de supports écrits ou vidéo
est un complément important. Il est
conseillé, cependant, d'éviter les supports
qui ont tendance 2 minimiser la sévérité
de la situation. De plus, ces supports ne
peuvent prendre la place des discussions
enrichissantes entre soigants-soigné.

Ces différents aspects de 1'éducation en
pré-dialyse font comprendre qu'elle ne
peut étre correctement abordée et inté-
grée par le patient que si elle est précoce
et répétitive.

PIEGES ET LIMITES
DE L'INFORMATION

De nombreux piéges de pensées et de
conduites de la part des professionnels
de santé peuvent réduire I'efficacité de
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l'information. Campbell cite plusieurs
piéges (12) :

— le manque de temps,

— la comparaison hétive des différentes
techniques de dialyse,

— les explications trop compliquées,
— les préjugés,

— les généralisations,

— la création d'un biais, 1ié au temps de
discussion, au taux d'enthousiasme, au
ton, aux gestes et expressions du visage,
aux mots employés.

A coté de ces piéges, l'information peut
étre limitée par plusieurs types d'incon-
vénients majeurs.

1 - Aujourd'hui encore, de nombreux pa-
tients sont pris en charge par les néphro-
logues dans un contexte d'urgence. La
priorité n'est plus a I'information mais 2
Ia dialyse en urgence.

2 - Souvent, le patient est dirigé vers une
structure ol I'ensemble des techniques
ne peut lui étre offerte.

3 - Le médecin néphrologue, de par ses
convictions propres, son expérience per-
sonnelle, son type d'exercice profession-
nel, peut étre un des obstacles 2 une in-
formation objective.

DONNEES
PERSONNELLES

Depuis trois ans, une information partielle
et facultative était donnée a nos patients
en pré-dialyse par nos infirmiéres d'édu-
cation. Elle était complétée par la présen-
tation d'une liste de dialysés de 1'Associa-
tion que le patient pouvait rencontrer ou
contacter téléphoniquement. L'intérét re-
connu, par les patients concernés, d'une
telle initiative dans leur prise en charge
thérapeutique, associée 2 1'expérience de
quelques équipes publiée dans la littéra-
ture, nous ont amenés a développer cette
activité.

L'information du patient Insuffisant Rénal
en pré-dialyse est ainsi devenue pour
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notre équipe médicale une étape obliga-
toire avant sa programmation en dialyse.
Le médecin néphrologue reste la piéce
maitresse de cette information. 11 a la dif-
ficile tiche d'annoncer au patient la
nécessité d'un traitement de suppléance
rénale et doit le préparer a cette
échéance.

Nous avons récemment projeté que le né-
phrologue traitant remette au patient un
support écrit par notre équipe, dévelop-
pant des notions simples mais objectives
sur le role des reins, les conséquences de
leur dysfonction, les divers traitements de
suppléance avec leurs avantages et leurs
inconvénients. Le patient est présumé lire
ce guide avant de se présenter a notre
structure d'information.

L'équipe d'éducation en pré-dialyse de
notre Association est constituée de nos
trois infirmiéres d'entrainement et de
suivi de dialyse péritonéale, nos deux in-
firmieres d'éducation a I'hémodialyse,
notre diététicienne, des patients dialysés
ou transplantés de référence, une secré-
taire de 1'Association, elle-méme dialysée
a domicile. Celle-ci remplit les fonctions
de travailleur social, faute d'assistante so-
ciale dans notre structure.

Le premier entretien est organisé de telle
sorte que le patient puisse consulter le
néphrologue de 1'équipe, spécialisé dans
les abords vasculaires. Son capital circu-
latoire et ses possibilités de voie d'abord
artério-veineuse sont ainsi d'emblée ap-
préciés, que l'orientation thérapeutique
se fasse ultérieurement vers 1'hémodia-
lyse ou la dialyse péritonéale.

Puis, le patient est pris en charge par 'in-
firmiere d'éducation 2 1'hémodialyse et
celle d'éducation 2 la dialyse péritonéale.
Les différentes méthodes d'épuration sont
développées successivement, en insistant
sur leur ‘complémentarité. Aprés ces
conversations techniques, le personnel
soignant favorise des contacts avec
d'autres patients en dialyse. La visite du
centre est encouragée. Cette premiére

étape se termine par une entrevue avec la
diététicienne.

Les autres rencontres avec la structure
d'information sont fixées en fonction du
suivi du pansement de la fistule, que celle-
ci soit réalisée par un néphrologue de
1'équipe ou un chirurgien vasculaire ex-
térieur a1'Association. C'est une des deux
infirmieres du premier entretien qui va
assurer la surveillance de cette voie
d'abord. Elle devient ainsi, un interlocu-
teur privilégié avec lequel le patient s'ex-
primera plus facilement.

En fonction de sa motivation, de ses
craintes, de ses questions, une informa-
tion supplémentaire lui sera apportée par
l'infirmiére elle-méme, un membre de
1'équipe soignante, un dialysé ou un
greffé. Les coordonnées de certains pa-
tients volontaires de 1'Association sont
ainsi transmises au malade, pour qu'il
puisse s'y référer 2 tous moments.

Cette approche, au mieux répétée, auto-
rise une information progressive, sans
pression, dans un contexte sécurisant ol
le patient se familiarise avec 1'équipe soi-
gnante et les locaux. Elle permet d'abou-
tir 2 une décision de traitement avec un
interlocuteur mieux éclairé, moins dé-
pendant du choix médical.

On fera en sorte que cette éducation in-
tégre, au moins en partie, |'entourage du
patient. L'information de la famille est en
effet majeure en raison du retentissement
de la dialyse sur elle (rigueur diététique,
servitude du traitement...) surtout si un
mode de dialyse 4 domicile est choisi.

Le moment de la prise en charge du pa-
tient par notre structure d'information
n'est pas défini de fagon précise. Le pré-
texte et la confection d'une fistule arté-
rio-veineuse et/ou du suivi du pansement
de la fistule, nous parait intéressant pour
favoriser les contacts et les répéter.

Mais comme nous 1'avons vu, de nom-
breux facteurs interviennent dans les pos-
sibilités de mener 2 bien notre entreprise.
Tous les cas de figures sont possibles
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entre le patient récalcitrant qui refuse sa
maladie et son traitement, le passif qui
s'en remet totalement 2 la décision médi-
cale, le patient motivé pour une méthode
de suppléance non indiquée médicale-
ment et le patient avisé qui fait un choix
thérapeutique éclairé.

Quoiqu'il en soit, méme écourtée, cette
information de pré-dialyse nous parait in-
dispensable. C'est pour cette raison, et
pour impliquer davantage 1'équipe soi-
gnante, que nous avons voulu la rendre
obligatoire.

La mise en place de notre structure de
formation est tres récente. Des améliora-
tions sont 2 apporter, d'autres restent 2
gérer et sont en projet dans notre évolu-
tion.

On imagine ainsi de faire intervenir cette
structure pour des patients déja dialysés
ou greffés.

'On souhaiterait également, avec discer-
nement et prudence, renseigner les pa-
tients sur le cofit pour la collectivité des
traitements de suppléance rénale. Une
telle information peut les impliquer da-

vantage dans la prise en charge de leur

maladie chronique (14) (15).

CONGLUSION

Le droit 2 I'information du patient est in-
dispensable pour obtenir son adhésion 2
un traitement lourd et complexe.

« Dans tous les cas difficiles, le malade
doit assurément partager avec le médecin,
le poids de la décision. La tache du mé-
decin n'est pas de mener autocratique-
ment la démarche thérapeutique, mais
bien de I'adapter aux désirs profonds du
malade ». Jean Hamburger (16).

Force est de constater dans notre pratique
néphrologique, que ces principes sont
souvent d'application malaisée, sinon
nulle.

Cette difficulté tient essentiellement 2 une
formation réelle le plus souvent absente,
au mieux partielle et partiale. L'enseigne-
ment du futur dialysé doit donc étre consi-
déré comme une obligation pour un choix
éclairé et une adhésion médicale prolon-
gée, bases d'une qualité de vie et d'un suc-
ces thérapeutique optimaux.
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