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Les réflexions suivantes sont tirées d'une
thése de doctorat en sociologie intitulée
"Les malades chroniques acteurs de la
gestion de leur affection : le cas des
insuffisants rénaux dialysés’ (1998). Le
travail de terrain a amené le chercheur a
observer deux unités d'autodialyse
(gérées par I' Association pour I'Aide aux
Urémiques Chroniques de Bretagne) et a
interviewer les malades et les soignants
de ces structures.

Les personnes insuffisantes rénales trai-
tées en unité d'autodialyse participent - a
des degrés divers - aleur traitement : prise
de poids ; montage, démontage, réglage et
stérilisation de la machine ; ponction de la
fistule artério-veineuse ; branchement et
débranchement ; injections, etc. Aussi,
dans le cadre d'une relation thérapeutique
S particuliére, on peut sinterroger sur les
conséquences du travail du patient sur
celui de I'infirmiére. Plus précisement, du
fait de son statut singulier de travailleur
médical "profane"!, l'autodialysé touche
inévitablement au réle de l'infirmiére, il
modifie sa place habituelle. Ainsi, lors-
gu'on écoute les infirmiéeres d'autodialyse,
on se rend compte qu'elles sinterrogent
sur leur fonction au sein d'une telle struc-
ture. Par exemple, elles ne savent pas vrai-
ment ou commence et ou sarréte leur réle,
elles ont du mal a situer leur fonction par
rapport au malade, elles se demandent jus-
gu'ou leur accorder une marge d'action,
guand intervenir et a quel moment, etc ?
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Les inquiétudes que celles-ci formulent
mettent en évidence I'existence d'un cer-
tain malaise parmi elles, malaise qui
touche de prés leur identité professionnel-
le. Mais d'ou vient ce malaise ? Pourquoi
ces infirmiéres éprouvent-eles des diffi-
cultés atrouver leur place en autodialyse ?
Cet article sattache a apporter des élé-
ments de réponse a ces questions.

UNE FONCTION

NON-RECONNUE

1 - L'absence de définition

Dans un premier temps, I'ambiguité de la
fonction de l'infirmiere d'autodialyse
semble favorisée par I'absence de toute
définition de son rdle dans |e cadre de cette
structure particuliere. Que ce soit au
niveau général (Iégislatif), ou au niveau
local (associatif), il n'existe aucun texte
définissant explicitement et officiellement
sa fonction. Le plus souvent, les docu-
ments présentant la modalité de |'autodia-
lyse, évogquent un vague role de surveillan-
ce, voire parfois d'aide (si nécessaire) aux
patients, et éventuellement de gestion de
l'unité. Ces présentations mettent telle-
ment en avant le patient (ce qui au fond est
compréhensible), que l'infirmiére en est
presque "oubliée", reléguée au second
plan. Pourtant, elle est aussi une actrice de
l'autodialyse. A travers cette facon de
"gommer" l'infirmiére, se dessine peut-
étre une stratégie servant a "vanter" les
meérites de l'autonomie du dialysé. En
effet, mettre trop en évidence la présence
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paramédicale conduirait sans doute a
minimiser la contribution thérapeu-
tique du patient. L'élaboration d'une
définition de la fonction paramédica-
le en autodialyse permettrait, apriori,
de fournir quelques repéres aux infir-
miéres. Cependant, il semble vain de
vouloir - raisonnablement - mettre en
place une telle définition. L'analyse
du travail de soin des malades montre
que chacun participe différemment a
son traitement. Or, le travail de I'in-
firmiére doit, en toute logique, sac-
corder a celui du malade. Par consé-
guent, I'infirmiére doit, face a chaque
dialysé, adapter et gjuster safonction.
Par exemple, face a certains malades
une de ses taches sera de rédiser la
ponction ; mais face a des malades
pratiquant ce méme geste, cela ne
relévera plus de ses attributions. Le
défaut de définition constitue une des
causes de I'ambiguité du travail infir-
mier, mais en méme temps, celle-ci
est difficilement envisageable. Une
définition (au sens strict du terme :
rigide et universelle) de l'infirmiére
d'autodialyse ne peut pas exister.
Seuls quel ques grands axes ou objec-
tifs pourraient étre définis, officieuse-
ment, entre les différents acteurs de
l'autodialyse (au sens le plus large,
incluant les néphrologues). L 'objectif
principal serait bien sir d'assurer au
mieux le traitement par hémodialyse
pour la survie des patients. Mais,
cette finalité se doublerait, par
exemple, d'une volonté a promouvoir
et inciter la participation du patient a
ce méme traitement. Il y aurait élabo-
ration de buts communs a tous les
acteurs de l'autodialyse. Autrement
dit, dans le cadre restreint de I'unité
d'autodialyse, il reviendrait a l'infir-
miere de définir elleeméme son
propre réle, en fonction de chaque
patient. La définition serait dans ce
sens "interactive'. Elle n'aurait rien
de définitif, et devrait faire I'objet de
régjustements réguliers, dans le
temps et aupres de chaque malade.
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2 - L'absence de formation

Tout comme il n'existe pas de défini-
tion de la fonction infirmiere, il
n'existe pas non plus, de dipléme et
de formation spécifiques pour |'exer-
cice du métier en autodiayse (ni
méme d'ailleurs pour la diayse en
général, quelles qu'en soient la tech-
nique et lamodalité€). Toutefois, selon
les dires des infirmiéres rencontrées,
a une époque, certaines paramédi-
cales d'autodialyse ont réclamé une
formation et un dipléme spécialisés.
Cependant, cette demande ne parait
pas justifiée, puisguil suffit d'une
courte période d'apprentissage pour
se former aux techniques de traite-
ment de l'insuffisance rénae. A
I'A.U.B., lesinfirmiéres sont formées
par leurs collégues du centre d'entrai-
nement (comme les patients), et sui-
vent éventuellement un stage plus
théorique dans le cadre de
I'A.F.1.D.T.N. Les soignantes d'auto-
dialyse sont donc essentiellement
formées"sur letas’, et I'on peut affir-
mer que parfois, lafin deleur appren-
tissage est assurée par les malades
eux-mémes. En conséguence, la
revendication d'un dipléme était plu-
tot de I'ordre de la revalorisation pro-
fessionnelle (par le biais de spéciali-
sation, comme dans la discipline
médicale) et de la digtinction (il y
aurait les infirmiéres dotées d'un
diplome spécialisé, et les autres...).
Bien sOr, cette stratégie n'est pas
exclusive a |'exercice du métier d'in-
firmier dans e cadre de I'autodialyse,
elle semble exister dans tous les
autres services spécialisés dans les-
quels les soignants acquiérent sur le
tas une qualification spécifique :
"Etre infirmiére en urgence ou en
réanimation correspond a un savoir-
faire réel et précis. Mais, celui-ci
n'est en rien reconnu, et l'infirmiére
d'un service de chirurgie ophtalmolo-
gique peut étre affectée en endocri-
nologie sans autre forme de procés'
Dans la pratique des unités d'autodia-
lyse, une formation dipldmante ne

changerait rien, et risquerait méme de
conduire a une hyperspécialisation
(juste autour d'une technique théra-
peutique précise et d'une seule mala-
die), et donc d'entrainer une fragmen-
tation du métier. On peut interpréter
cette stratégie autour de la formation
et du dipldme, comme une tentative
pour résoudre une crise didentité
professionnelle. Cette tentative
semble sappuyer, prendre modéle,
sur la profession médicale et sa spé-
cialisation croissante.

UNE SOIGNANTE
EXPROPRIEE

A cbté des causes plus générales,
externes al'autodialyse, deI'ambigui-
téduréleinfirmier, il existe une autre
série de causes plus "internes', qui
elles semblent beaucoup plus déter-
minantes. La "déprofessionnalisa-
tion" renvoie a ce type de causes. Ce
terme désigne le phénomene qui
conduit l'infirmiére a séloigner de
son réle et de sa fonction classiques.
A l'origine de ce processus, se trouve
un ensemble de privations, dont
guel ques exempl es sont présentésici.

1-Laprivation dessavoirs et
savoir-faire

Lorsqu'elles exercent leur métier en
autodialyse, les paramédicales per-
dent une part importante de leur réle
traditionnel, celui de soignante.
Ainsi, une grande partie des taches
qui leur sont habituellement dévolues
- notamment dans le cadre intra-hos-
pitalier - leur échappent (la ponction,
les pansements, les injections...).
Bien sir, cela est dans "l'intérét" des
malades, la finalité étant de promou-
voir leur autonomie. Néanmoins, s
I'on fait preuve d'empathie (si I'on se
met a la place des infirmiéres), on
peut tout a fait concevoir leur malai-
se. A la limite, elles peuvent ne pas
percevoir la maitrise des gestes médi-
caux par les patients comme une
délégation de leurs compétences,
mais plutbt comme une expropriation



de celles-ci. Les infirmiéres qui
débutent en unité dautodialyse
éprouvent parfois des difficultés -
surtout lorsqu'elles ont travaillé en
centre lourd d'hémodialyse - alaisser
une marge d'action aux patients (par
exemple, elles auront tendance a sur-
veiller, avérifier leurs interventions).
Ladélégation ne sefait pas naturelle-
ment ; pour y arriver les soignantes
doivent faire des efforts pour aban-
donner partiellement leurs compé-
tences propres. Elles ont été formées
et dipldmées en vue de traiter les
malades, et en unité d'autodialyse ce
sont les malades qui se soignent eux-
mémes! Non seulement, les infir-
miéres doivent céder aux malades
certains de leurs savoir-faire, mais en
plus, les compétences qu'elles peu-
vent encore utiliser font I'objet d'une
évaluation. A tout moment, leurs
gestes peuvent étre jugés et remis en
cause par les malades (fagcon de
piquer, de régler lamachine, de coller
un sparadrap...). Des profanes (qui
n'en sont plus vraiment) apprécient
leur pratique professionnelle.
Parfais, il se trouve que les malades
dispensent des "legons’ aux paramé-
dicales. C'est |e cas, notamment lors-
gu'elles débutent en autodialyse.
Certains patients leur expliquent de
quelle maniére procéder (par
exemple, pour bien faire la ponction).
Cette situation conduit au renverse-
ment des réles traditionnels de la
relation thérapeutique : l'infirmiere-
professionnelle devient I'éléve du
malade-profane. Il faut préciser que
I'éducation et la formation du patient
congtituent I'un des aspects du rdle
habituel d'infirmiére. Or, en autodia-
lyse, il y a parfois retournement de
cette situation, retournement qui ne
fait que contribuer ala déprofession-
nalisation de I'infirmiere.

En outre, ce phénomeéne est accentué
par la distance existant entre les
savoirs et savoir-faire des infirmiéres
et desdialysés. Si lesinfirmiéres pos-

sédaient les mémes connaissances et
fagons de faire que les malades, la
délégation en serait facilitée (puisque
chacun des deux acteurs agirait de
méme maniére). Or, la compétence
des deux acteurs n'a pas la méme ori-
gine : €elle est professionnelle chez
Iinfirmiére et personnelle chez le
malade. C'est la raison pour laquelle
une infirmiére regardant un malade
réaliser lui-méme la ponction (geste
traditionnellement paramédical) sera
un peu contrariée et devra se retenir
pour ne pas intervenir. Ainsi, une
infirmiére d'une unité d'autodialyse,
dit que "ca lui fait mal" de voir un
dialysé se piquer. Elle affirme que s
ellefaisait ce geste elleeméme, dlele
ferait autrement, elle dit "sentir”" la
ou il faut faire la ponction (en fait
"sentir" ne reléve pas ici de l'intui-
tion, mais du toucher, de la vue, de
I'expérience professionnelle...). Le
dialysé qui se pique lui-méme, a
acquis un savoir personnel basé sur
I'expérience  de sa maadie
L'infirmiére non seulement abandon-
ne ses capacités professionnelles,
mais en plus se voit dans |'obligation
d'accepter celles du patient, qui sont
fort éoignées des siennes.

2 - La restriction des infor-
mations

Dans les unités d'autodialyse, les
infirmiéeres ne disposent pas des dos-
siers de soins des malades. Ces dos-
siers infirmiers n'existent pas dans
['unité d'autodialyse, alors qu'ils
constituent dans beaucoup d'autres
services un support fondamental du
travail paramédical (c'est le cas du
"classeur de dialyse" en centre
lourd). Par ailleurs, les dossiers
médicaux sont conservés au centre
d'entrainement de [I'A.U.B., ou
consulte le néphrologue. Les infir-
miéres ne détiennent donc que les
renseignements que les malades veu-
lent bien leur concéder. Bien slr, rien
n'empéche les paramédicales daller
consulter les dossiers, au centre d'en-

trainement, mais cela nécessite de sy
rendre spécialement et ce, un jour de
repos. Aussi, les infirmieres ne
connaissent pas toujours latrajectoire
des dialysés dont elles soccupent. Il
va sans dire que ce déficit d'informa-
tions sur les malades réduit considé-
rablement leur marge d'action.

Toujours dans le registre informa-
tionnel, a la différence du centre
lourd, les paramédicales n'ont pas a
consigner par écrit les variables phy-
siologiques déterminantes en dialyse
(tension avant et aprés le branche-
ment, poids a perdre et perdu...).
Cette charge est laissée au patient,
qui remplit - ou pas - son cahier de
surveillance a chague séance. Ce
cahier est considéré comme person-
nel, auss le dialysé peut trés bien ne
pas le montrer a la paramédicale. De
laméme fagon, les résutats des bilans
sanguins mensuels sont communi-
qués au néphrologue et aux patients,
et ces derniers ne sont pas dansI'obli-
gation de les divulguer aux infir-
mieres. Finalement, les infirmiéres
possedent bien peu dinformations
sur les patients. En adoptant la pers-
pective de l'analyse stratégique®, on
pourrait dire que cette lacune conduit
aaugmenter leur source d'incertitude,
aréduire leur marge de liberté et leur
autonomie (et a renforcer celles des
malades), et par la leur pouvoir face
au patient. Le manque d'information
ne leur permet pas danticiper les
réactions des malades, de sy ajuster
ou de les contrer (d'ou certaines
"gaffes’ évoquées par une infirmié-
re). Ce déficit semble produire une
certaine inquiétude chez les soi-
gnantes qui de ce fait, ne savent pas
toujours comment orienter leurs
actions. Celles-ci se retrouvent plus
dépendantes des malades qui peuvent
retenir, manipuler, restreindre les
informations : "Tout déficit en infor-
mation est une source d'angoisse, car
sans information, on devient rapide-

ment aliéné"".
o @
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3 - L'absence des médica-
ments

Une autre cause de la déprofession-
nalisation des infirmiéres provient du
fait que celles-ci ne disposent pas de
pharmacie en autodialyse. Les para-
meédicales ont, dans ce domaine, une
marge de mancauvre trés restreinte.
Dans les unités, la pharmacie est
réduite aux simples antalgiques (par
exemple, le banal et courant
"Doliprane").

Or, une infirmiére sans médicaments
n'en est plus vraiment une, une partie
de son travail classique consistant a
appliquer les prescriptions médi-
cales, ales administrer. A ce sujet, il
faut relater ici un incident qui sest
déroulé sous les yeux du chercheur.
Cet incident est directement lié a
cette spécificité. Lors d'une séance de
soirée, une femme dialysée sest sen-
tie mal, elle se plaignait de fortes
céphalées et saignait du nez. Ces
signes étaient ceux d'une hyperten-
sion artérielle. L'é&at de la patiente ne
saméiorant pas (malgré la prise d'un
premier médicament contre la tachy-
cardie), l'infirmiére a da la débran-
cher et appeler le néphrologue. Cet
épisode a conduit I'infirmiére arécla-
mer au médecin une pharmacie com-
posée de quelques produits pharma-
ceutiques basiques. Elle a obtenu
satisfaction. Dorénavant, face a un
patient hypertendu par exemple, il
suffira que l'infirmiére téléphone au
néphrologue, qui lui donnera l'autori-
sation d'administrer un hypotenseur
(disponible dans I'unité).

Outre les aspects pratiques et théra-
peutiques bien réels, on peut se
demander s cette démarche nereléve
pas, en méme temps, d'une stratégie
derevalorisation professionnelle, afin
de regagner une partie du role tradi-
tionnel de soignante ?

Autrement dit, ne faut-il pas voir l1a
une tentative de "reprofessionnalisa-
tion" ?
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4 - Laprivation des outils de
travail

Enfin, les paramédicales sont égale-
ment dépossédées de leurs outils de
travail. Les patients gérent eux-
mémes leur stock de matériel, pas-
sent leurs commandes (sauf pour les
bidons d'acide ou de dialox, qui sont
collectifs). Aussi, les infirmieres ne
disposent pas d'outils de travail
propres. Elles ne possédent pas leur
réserve de seringues, daiguilles, de
compresses ou dacool. En fait, ce
sont les patients qui fournissent aux
soignantes leur matériel profession-
nel. Par exemple, chaque malade pré-
pare le matériel nécessaire a son
branchement, et le moment venu I'in-
firmiére ne fait qu'utiliser des instru-
ments de travail "mis a sa disposi-
tion" par le patient, mais qui ne lui
appartiennent pas. Ce phénomene se
remarque aussi au niveau verbal :
contrairement aux infirmieres, les
malades désignent sur un mode pos-
sessif le matériel nécessaire a leurs
soins (en centre lourd d'hémodialyse,
c'est exactement l'inverse).

Le déprofessionnalisation est donc
un phénomeéne bien rédl, lessignesne
manquent pas. En autodialyse, face a
des malades "autosoignants’, I'infir-
miére perd une grande partie des
attributs qui constituent son role tra-
ditionnel de soignante face a un
malade-soigné. De facon plus géné-
rale, on peut reconstituer le processus
qui a conduit a de telles situations de
controverses.

Gréce a des progrés dans le domaine
des connai ssances et surtout des tech-
niques, la médecine réussit aujour-
d'hui a contréler un certain nombre
de pathologies chroniques.
L'espérance de vie d'une personne
atteinte d'insuffisance rénale chro-
nigue est actuellement proche de
celle d'un sujet en bonne santé. A par-
tir du moment ou ces techniques sont
devenues efficaces et routinieres, la

médecine a été amenée a déléguer la
capacité amaitriser cespathologiesa
certains patients. Le soigné est deve-
nu autosoignant, le dialysé est deve-
nu autodialysé. De sujet passif, le
malade est devenu coopérateur, puis
véritable travailleur.

L'espace thérapeutique n'a plus été
seulement I'hdpital, mais le cadre
familial, puis des petites structures
sy substituant. Ce processus d'auto-
nomisation du patient a été guidé - et
continue de I'étre - par des préoccu-
pations d'ordre économique et social.
Cependant, le monde médical sest
peut-étre trop précipité (du fait sans
doute de la rapidité méme du progrés
technique) dans la mise en cauvre de
ce processus d'indépendance du
malade. La preuve en est que la dia-
lyse adomicile, aprés un fort engoue-
ment dans les années soixante-dix, a
trés vite montré ses limites. Cet
échec peut étre imputé au passage
trop brutal du statut de soigné a celui
d'autosoignant, cela dans le cadre
d'une structure non médicale : la
famille. Face a cet échec, I'autodialy-
se sest développée dans les années
guatre-vingts. Cette modalité théra-
peutique favorise toujours |'autono-
mie du malade, non plus dans une
structure familiale ou strictement
meédicale, mais dans un cadre para-
médical particulier.

L'autodialyse doit permettre d'éviter
touslesaléasliésaladiayse adomi-
cile, et notamment les problémes
familiaux que celle-ci engendre. De
ce point de vue, I'autodialyse semble
donner satisfaction. Mais les incon-
vénients se situent ailleurs, du coté
des personnels soignants (ce qui est
compréhensible dans la mesure ou
ceux-ci se sont substitués aux accom-
pagnants familiaux). Aussi, le rapide
passage du soigné a l'autosoignant
aurait dd entrainer, des le début, des
interrogations autour du statut de ce
nouveau malade, de sa capacité -



autre que purement technique - a par-
ticiper au traitement, du réle des
paramédicaux et des médicaux dans
ces nouvelles conditions... On a
pensé qu'il suffisait d'apprendre au

maade a se servir d'une machine,
pour que la délégation du traitement
se passe au mieux. Mais, d'un autre
coté, on a peut étre oublié que dépla-
cer la capacité thérapeutique du

monde des professionnels de lamala-
die vers le monde des profanes, c'est
aussi modifier les rapports qu'entre-
tiennent ces deux mondes...

! e terme "profane” est emprunté a la terminologie religieuse. Les sociologues qui sintéressent a la maladie I'utilisent

en opposition au terme "professionnel”.
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