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INTRODUCTION

La place du patient dans le domaine de la santé est actuellement en pleine mutation.
La loi HPST (Hopital, Patient, Santé, Territoires) prone notamment une meilleure
collaboration entre les différents acteurs de santé et entend accorder au patient beaucoup
plus d’'importance dans la gestion de son état de santé. Le patient doit étre le véritable
protagoniste de ses soins, et les professionnels de santé doivent I'aider a atteindre cet
objectif. Cette réforme responsabilise le patient, I'incite a s’investir afin de se maintenir dans

le meilleur état de santé possible.

Dans ce travail de thése, j’ai souhaité participer a cette évolution en m’engageant
dans I'éducation thérapeutique des patients. Dans le cadre de mon stage de cinquiéme
année hospitalo-universitaire au service d’hémodialyse de I'Hopital de Mont-Saint-Martin,
j/ai eu l'opportunité de participer a la mise en place d’un programme d’Education

thérapeutique du patient dans le service d’hémodialyse.

L’'hémodialyse est la conséquence directe de l'insuffisance rénale chronique. Cette
maladie est attribuable a un mauvais controle d’autres pathologies chroniques préexistantes
comme le diabéte ou I'hypertension. L'hémodialyse touche prés de 30000 individus. La
complexité et les contraintes d’un traitement de substitution par dialyse sont telles qu’elles
imposent de pratiquer des séances d’ETP chez les patients hémodialysés. C'est a la mise sur

pied de ces séances a I'Hbpital de Mont-Saint-Martin qu’est consacrée cette thése.

Dans ce but, je me suis d’abord engagé dans I'élaboration d’outils éducatifs
utilisables dans cette pratique éducative avant de m’impliquer dans des séances éducatives.
Jai ainsi pu découvrir comment il convenait de structurer un programme d’éducation
thérapeutique et ensuite I'appliquer au sein du service d’hémodialyse pour une meilleure

prise en charge de leur maladie rénale par les patients.
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Le contenu des séances éducatives étant axé sur la maladie rénale et le traitement
par hémodialyse, la premiére partie bibliographique de cette thése traite de I'insuffisance
rénale chronique terminale (IRCT) et de I'hémodialyse. Elle s’intéresse aux différentes
origines possibles de I'insuffisance rénale, aux symptdmes engendrés par la maladie et aux
traitements correspondants en insistant sur le principal : I’'hémodialyse. La seconde partie
bibliographique présente I'éducation thérapeutique du patient: l'intérét de sa mise en
pratique, les compétences nécessaires pour la pratiquer efficacement ainsi que la
structuration d’un programme d’ETP dans |'objectif d’obtenir un programme éducatif
personnalisé au cas de chaque patient. Enfin la troisieme partie correspond au travail
personnel que j'ai effectué a I'Hopital de Mont-Saint-Martin : la mise en place d’'une ETP

axée sur I'IRCT et 'lhémodialyse.
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I. Insuffisance rénale chronique terminale

L'insuffisance rénale chronique (IRC) correspond a I'altération de la fonction rénale (a
la fois endocrine et exocrine) provoquée par une réduction progressive et définitive du
nombre de néphrons sains fonctionnels. Plus la perte de néphrons est importante et plus les
manifestations cliniques sont importantes. L'état d’insuffisance rénale est évalué par le

calcul de Débit de Filtration Glomérulaire (DFG).
Pour calculer le DFG chez I'insuffisant rénal nous citerons :

e Laformule de Cockcroft-Gault [19]:

(140 — age) x poids (kg)x K
P cr (umol/1)

DFG = Ccr (ml/min) =

Avec Ccr = clairance de la créatinine
P cr = créatinémie

K= 1,23 chez 'Homme et 1,05 chez la femme

e Laformule MDRD de Levey [48]

DFG (ml/min/1,73m?) = 175 x [créatinémie(mg/dl)] >*** x [age(ans)] *** x K

DFG (ml/min/1,73m?) = 175 x [créatinémie(umol /1)/88,4]** x [age(ans)] *** x K

Avec K=1 pour le sexe masculin, 0,742 pour le sexe féminin et 1,212 pour les Afro-

Américains

La personne est considérée comme Insuffisante Rénale Chronique Terminale (IRCT)
lorsque le DFG calculé est inférieur a 15ml/min. A ce stade, une suppléance par dialyse ou
une transplantation rénale est nécessaire car le rein n’est plus suffisamment capable
d’assurer ses fonctions (maintien de I’homéostasie impossible, trop important défaut des

fonctions d’excrétion et de régulation des reins).
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Stades Définitions DFG

Stade | Maladie rénale chronique sans | =2 90ml/min
IRC
Stade |l IRC latente, légéere ; les > 60ml/min

néphrons dysfonctionnent les

uns apres les autres.

Stade IlI IRC patente, modérée ; > 30ml/min
destruction des néphrons,

apparition de manifestations

cliniques
Stade IV IRC sévere > 15 mL/min
Stade V IRC terminale <15 mL/min

Tableau 1 : Classification de stade de I'IRC en fonction de la clairance de la créatinine [20]

A. Epidémiologie

Selon I'étude « REIN 2010 parmi les 2,5 millions d’habitants souffrant d’IRC, 55000 sont au
stade d’IRCT pour lesquels 60% sont dialysés et 40 % greffés.

En 2010, en France, Iincidence’ standardisée globale de l‘insuffisance rénale terminale était
de 149 par million d‘habitants et la prévalence® brute de l‘insuffisance rénale terminale ou greffe
rénale était estimée a 1 060 par million d‘habitants (pmh) dont 547 traités par dialyse. [6]

Le traitement de suppléance (hors greffe) choisi en premiére intention est tres
majoritairement I'"hémodialyse (86% des cas) [20]

L'incidence de I'IRCT augmente considérablement avec I'dge. L'age médian d’un premier

traitement de suppléance par dialyse était de 71,0 ans en 2010 [6]

! Un malade est considéré comme incident en 2010, si et seulement s’il a débuté un premier
traitement de suppléance, dialyse ou greffe préemptive, durant I'lannée 2010

% Un malade est dit prévalent au 31/12/2010, s'il est dialysé ou porteur d’un greffon

rénal fonctionnel a cette date.
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Figure 1 : Evolution de I'incidence standardisée de I'insuffisance rénale terminale traitée par tranche d’age [6]

Le taux d’incidence est plus élevé (de 70%) chez les hommes que chez les femmes, mais avec

de grandes disparités régionales. [6]

1300
1200 4 1114

1100 + 1084

1000 - Hommes

900 -

500 ~
400 -

327
300 4 Femmes

Incidence standardisée (pmbh)

200

100

0-19 ans 20-44 ans 45-64 ans 6574 ans 75-84 ans =85 ans

Figure 2 : Incidence standard de l'insuffisance rénale terminale par age et par sexe [6]

Un patient ayant atteint le stade d’IRCT (c'est-a-dire avec traitement de suppléance

nécessaire) a une chance de survie a un an de 82% , de 72% a 2 ans, de 63% a 3ans. [20]
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Il est important de noter que I'épidémiologie de I'IRCT ne cesse de se modifier au cours de
ces dernieres années. En effet, on observe :
e une augmentation de I’age moyen des patients entrant en dialyse de suppléance
e une diminution du nombre de nouveaux patients atteints de néphropathies diabétiques ou
vasculaires.
Entre 2006 et 2010, le nombre total de patients dialysés a augmenté de 12 %. On constate
une hausse du taux de prévalence standardisée de 6 %. De maniere générale, on constate surtout

une hausse de la prévalence chez les personnes de plus de 75 ans. [6]
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Figure 3 : Evolution de la prévalence standardisée de I'insuffisance rénale terminale traitée par dialyse par tranche
d’age [6]

B. Etiologies

Les maladies conduisant a I'IRCT sont variées. L'IRCT peut survenir suite a une maladie
héréditaire ou suite a un événement infectieux ou iatrogene. Mais ce sont les complications de
maladies chroniques préexistantes (diabéte, HTA) qui provoquent majoritairement I'arrivée vers le
stade d’IRCT avec nécessité d’'un traitement de suppléance. Les maladies chroniques sont
responsables pour pres de 50% de la mise en dialyse. Le traitement de suppléance choisi est alors

principalement la dialyse car I’dge ou apparait I'IRCT est élevé ( plus de 70 ans et en augmentation).
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En ne considérant que les patients dialysés, les différentes étiologies possibles ayant conduit

au stade d’IRCT sont résumées dans le diagramme ci-dessous :

Distribution des patients prévalants dialysés au
31/12/2010 selon la maladie rénale initiale

B Glomérulonéphrites primitives

B Néphropathies hypertensives et
vasculaires

m Néphropathies diabétiques

M Pyelonéphrites

B Polykystoses

W Autres

1 Indéterminées

Figure 4 : Distribution des patients prévalants dialysés au 31/12/2010 selon la maladie rénale initiale [6]

1) Les glomérulonéphrites primitives

Sont désignées sous le terme de glomérulonéphrites (ou glomérulopathies) toutes les
affections du rein dues a une atteinte des glomérules (pelotons de petits vaisseaux artériels entourés
d’une capsule et constituant I'élément initial du néphron, unité anatomique du rein ou a lieu la
filtration du sang). [72]. Le terme primitif marque quant a lui le caractere spécifique de I'atteinte

rénale.

Parmi les glomérulonéphrites primitives on retrouve [57] :

e La maladie de BERGER qui est une maladie héréditaire touchant majoritairement I'adulte

jeune et qui se manifeste par des dépots mésangiaux d’Immunoglobuline A au niveau des

glomérules rénaux.
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e La glomérulonéphrite extramembraneuse qui est caractérisée par l'apparition d'un syndrome

néphrotique impur (triade : protéinurie abondante, hypoprotidémie (avec hypoalbuminurie)
et syndrome oedémateux).

e La glomérulonéphrite proliférative extracapillaire qui est une microvascularite grave touchant

principalement le sujet agé. Elle peut étre causée par une infection bactérienne ou
I’exposition a des toxiques (comme certains solvants).

e Le syndrome de Goodpasture (ou glomérulonéphrite par anticorps antimembrane basale) qui

est une maladie trés rare d'origine auto-immune se manifestant par une glomérulonéphrite
extracapillaire (présence d’anticorps dirigés contre les membranes basales glomérulaires
rénales). Elle touche principalement le jeune adulte.

e Les néphroses avec lésions de hyalinose segmentaire et focale.

e La hyalinose segmentaire et focale sans syndrome néphrotique.

2) Les néphropathies hypertensives et vasculaires

Une pression artérielle insuffisamment contr6lée et ancienne peut provoquer une
néphropathie vasculaire appelé néphroangiosclérose. Cette néphropathie peut alors évoluer vers une
IRCT. Le stade d’IRCT sera déclaré d’autant plus facilement si la néphroangiosclérose est associée a

une sténose athéromateuse des arteres rénales ou a des embolies de cholestérol.

3) Les néphropathies diabétiques

Le diabéte de type 1, mais aussi et surtout le diabéte de type 2 sont a I'origine d’'un nombre
de plus en plus important de patients insuffisants rénaux dialysés. Le diabéte peut étre responsable
de I'atteinte rénale (toxicité du glucose présent en exces dans les capillaires rénaux) mais il est aussi
un facteur déclenchant s’il se superpose a une néphropathie préexistante ayant une tout autre

nature (HTA par exemple).

4) Pyélonéphrites

Sous ce terme de pyélonéphrites sont regroupées non seulement des infections du rein et des
voies excrétrices mais aussi et surtout des néphrites interstitielles chroniques (NIC) parmi lesquelles

I'uropathie obstructive acquise, la lithiase urinaire ou encore le reflux vésico-urétéral. [35]
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5) Polykystose

La polykystose est une maladie génétique héréditaire a transmission autosomique dominante
caractérisée par le développement de kystes rénaux. Cette maladie, potentiellement
asymptomatique, se révele généralement tardivement et son évolution peut conduire a un stade

d’IRCT nécessitant alors un traitement de suppléance.

6) Autres causes

Les autres causes pouvant mener au stade d’IRCT peuvent étre :

e Les néphropathies tubulo-interstitielles autres

e Les néphropathies toxiques (intoxication médicamenteuse (céphalosporines, pénicillines,
cyclines, sulfamides, macrolides, amphotéricine B, ciclosporine, anticancéreux, associations
d’analgésiques), mycotoxines et exposition prolongée aux métaux lourds tels que le plomb, le
cadmium ou encore les vapeurs de mercure)

e Les myélomes et maladies des chaines légeres

e Les néphropathies glomérulaires secondaires

e Les agénésies/hypoplasies/dysplasies rénales

e Les pertes de rein d’origine traumatiques ou chirurgicales

e Les maladies systémiques autres, comme la sarcoidose par exemple

e Les insuffisances rénales aigues

e L’amylose rénale

e Les tumeurs rénales ou urinaires

e Les anomalies morphologiques

e Les syndromes hémolytiques et urémiques

7) Causes indéterminées

Bien évidemment, certains cas d’IRCT n’ont pas de causes connues ou du moins, les

connaissances actuelles en médecine ne permettent pas d’identifier la source de la néphropathie.
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C. Physiopathologie

Le rein est composé de néphrons (environ un million par rein) qui en sont les unités
morphologiques et fonctionnelles. Chaque néphron se compose d’un glomérule et d’un tubule.
e Le glomérule est la frontiere entre le sang et I'urine, il permet la formation de I'urine primitive
en filtrant le sang capillaire.
e Le tubule, composé du tube contourné proximal, de I'anse de Henlé, du tube contourné distal
et du tube collecteur, permet la concentration de l'urine : c’est en parcourant le tubule que
I'urine réabsorbe ou se décharge de certains ions. L'urine est définitive quand elle quitte le

tube collecteur pour 'uretére. [20]

'Tube contourné j Glomérule | Tube contourné |
proximal distal

2

Tube
« collecteur

'

Anse de Henlé |

Vers l'uretére

Figure 5 : Schématisation d’un néphron [20]

C'est la diminution du nombre de néphrons sains fonctionnels qui est responsable de
I'Insuffisance rénale chronique. Dés que la moitié des néphrons n’est plus fonctionnelle, des
altérations biochimiques apparaissent, qui ne cessent de se majorer au fur et a mesure que le
nombre de néphrons sains actifs décroit.

Une grande variété de néphropathies peut étre a l'origine de l'insuffisance rénale et de sa
rapidité de progression. Cependant, seule la sclérose glomérulaire (qui se caractérise par une

altération des glomérules, une atrophie des tubules qui s’entourent alors de cellules inflammatoires,
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une fibrose diffuse de l'interstitium et une oblitération des vaisseaux) est responsable de I’évolution
vers le stade d’IRCT.

Lorsque plus de 90% des néphrons sont atteints, le maintien de ’homéostasie ne devient plus
possible car le mécanisme d’hypertrophie des néphrons sains ne suffit plus a compenser la
destruction des néphrons. Les reins ne sont alors plus capables de remplir leurs fonctions mécaniques
et endocrines telles que I'’excrétion des substances de déchets, la régulation hydrique et
électrolytique, et la libération de substances et hormones ayant un rdle essentiel au sein de
I'organisme. Les signes cliniques correspondant a l'altération de ces trois fonctions sont alors
manifestes et il convient absolument d’envisager un traitement de suppléance. En pratique,

I’hnémodialyse de suppléance est débutée deés lors que le DFG est inférieur a 10-15ml/min.

D. Fonctions mécaniques du rein

Toutes les cellules de I'organisme baignent dans un liquide extra-cellulaire. Ce milieu intérieur
doit étre constant dans sa composition et son volume pour que les cellules fonctionnent
correctement. Il est donc fondamental, d’'une part d’évacuer les déchets alimentaires azotés et

d’autre part de maintenir un certain équilibre hydro-électrolytique.

1) Excrétion des produits de déchets azotés

Le catabolisme des protéines amene a la formation de substances azotées telles que la
créatinine et I'urée destinées a étre excrétées au niveau rénal. A apports en protéines égaux, les reins
laissent toujours filtrer la méme quantité d’urée. Dans le cadre d’une insuffisance rénale, la
concentration en urée augmente proportionnellement a la réduction du nombre de néphrons sains.
Il en résulte donc chez le sujet insuffisant rénal des signes d’anorexie, de vomissements, de
somnolence et de ralentissement des capacités intellectuelles causées par I'élévation de la teneur en

urée au-dela du seuil de 40 mmol/I dans le sang. [35]

2) Equilibre hydro-électrolytique

Il s’agit ici de maintenir une homéostasie hydrique ainsi qu’une concentration en électrolytes

et autres substances correspondant aux besoins de |'organisme.
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Pour permettre le maintien de 'homéostasie hydrique chez un insuffisant rénal, chaque
néphron restant doit excréter une quantité d’eau plus importante. Cette augmentation du débit de
filtration glomérulaire en eau plasmatique engendre I'accroissement de la réabsorption d’eau dans le
tubule proximal. Il s’agit en effet d’éviter d’élaborer une urine de composition et de volume
inadéquate causée dés lors par une « inondation » au niveau des tubules distaux. Cependant, passé
un certain stade (diminution encore plus conséquente de DFG) les mécanismes de concentration de
I"'urine puis ceux de dilution ne permettent plus de former une urine d’osmolarité et de quantité

suffisante. [58]

b. ions H* et bicarbonates

Les ions H" et HCO3 (ou bicarbonates) présents au niveau sanguin déterminent notre pH
sanguin. Il est fondamental que notre organisme, via le rein, puisse maintenir leurs taux sanguins
stables pour éviter toute acidose ou alcalose métabolique. Ainsi au stade d’IRCT, le taux de
bicarbonates est diminué en dessous de la valeur seuil de 22mmol/l du fait de sa moindre

réabsorption et il s’installe une acidose métabolique.

¢. Lesodium

Dans les conditions physiologiques, |'excrétion urinaire de sodium est trés bien adaptée aux
besoins de l'organisme et le rein parvient a maintenir sa concentration plasmatique stable et
normalement comprise entre 135 et 145 mmol/l. Mais, la maladie rénale évoluant, le maintien d’un
taux de sodium sanguin suffisant ne devient plus possible. Une déplétion sodée apparait dés lors que
la capacité de conservation de I'ion sodium est maximale : I'hyperfiltration glomérulaire empéchant

alors sa réabsorption tissulaire.

d. Le potassium

Le potassium est essentiel au fonctionnement de |'organisme du fait de son role-clé dans la
contraction des muscles et dans le bon fonctionnement des neurones, une carence en potassium

empéchant la bonne contraction musculaire. Mais, s’il se retrouve en exces, il peut en résulter une
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arythmie ventriculaire pouvant aller jusqu’a I’arrét cardiaque. Il est donc essentiel que le rein puisse
maintenir la kaliémie comprise entre 3,8 et 5,2 mmol/l (valeurs physiologiques). Pour s’affranchir
d’'un excés néfaste en potassium engendré par I'évolution d’'une IRC, les néphrons restants
augmentent leur capacité excrétrice du potassium. [35]

Passé un stade d’IR trop avancé (IRCT), la kaliémie ne peut plus étre maintenue et tend donc

vers des valeurs beaucoup trop élevées et dangereuses.

e. Lephosphore et les phosphates

Le phosphore intervient dans presque toutes les réactions chimiques a l'intérieur des cellules
ou il a un impact dans la production d’énergie. Il joue également un réle important dans le processus
de minéralisation osseuse. Il est surtout présent dans notre organisme sous la forme d’ions
phosphates.

Dans le cadre d’une IRCT, la phosphatémie est augmentée (la phosphatémie physiologique est
comprise entre 0,8 et 1,35 mmol/I). Le rein, fatigué, ne parvient plus a excréter les ions phosphates et

la parathormone en exces a un effet phosphaturique.[35]

f- Lecalcium

Le calcium joue un réle essentiel dans la formation des os et des dents. Son manque dans
I’organisme entraine de I'ostéoporose et des problémes de croissance tandis que son excés provoque
I'apparition de calculs rénaux. Le calcium joue aussi un réle prépondérant dans les échanges : il est
donc fondamental de maintenir un taux sanguin stable. La calcémie doit étre physiologiquement
comprise entre 2,25 et 2,6 mmol/I.

Outre le rein, les hormones que sont le calcitriol (vitamine D active) et la parathormone sont
fortement impliquées dans la régulation de la calcémie. L’hyperparathyroidie et le déficit en Vitamine
D active (attribuables au développement de I'insuffisance rénale) ont des conséquences directes sur
la réabsorption tubulaire du calcium. En pratique, la calcémie chez I'insuffisant rénal chronique tend
a diminuer, la déficience en vitamine D entrainant une moindre absorption intestinale et une

moindre réabsorption rénale.
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g.- L’Acide urique et les autres substances

L'abaissement du DFG provoque une accumulation de déchets azotés dans I'organisme. On
constate ainsi principalement une hyperuricémie.
De méme que pour les électrolytes déja cités, I'IRCT perturbe le taux sanguin d’autres ions :
e L’ion chlorure qui est le principal anion "équilibrant" les cations sodium et potassium dans le
milieu extracellulaire
e L’ion ammonium qui voit son excrétion urinaire diminuée et dont I'accumulation sanguine
renforce I'acidose métabolique.
Au stade d’IRCT, d’autres substances éliminées ou réabsorbées par le rein voient leur
clairance altérée :
e Apparition d’une glycosurie, due a la saturation de la capacité de réabsorption tubulaire du
glucose
e Apparition d’une albuminurie et protéinurie par défaut de réabsorption
e Possible hématurie et leucocyturie
e Apparition d’'une hypercréatinémie (véritable témoin de I’état de I'IR car sa concentration
sanguine sert au calcul du DFG)

e Moindre élimination de certains médicaments. [35]

E. Fonctions endocrines du rein

Le rein ne joue pas seulement un role d’épurateur et de régulateur, il est aussi le lieu de
syntheése et/ou d’activation de nombreuses hormones utiles et indispensables a I'organisme.

Le rein synthétise la _rénine qui est une enzyme qui occupe un role prépondérant dans
I’équilibre de la tension artérielle. La rénine réagit avec I'angiotensinogene formé par le foie pour
produire l'angiotensine |, ensuite transformée en angiotensine Il (forme active) sous I'action de
I’enzyme de conversion. Sous sa forme active, I'angiotensine a pour effet d’augmenter le taux de
production de 'aldostérone, de provoquer une vasoconstriction et d’inhiber la sécrétion de rénine
(rétrocontrole négatif). La synthese de la rénine étant stimulée par la réduction de la pression de
perfusion artérielle rénale, par la stimulation R-adrénergique et par la diminution de la concentration
sodée tubulaire distale, I’état d’IRC conduit donc a 'augmentation de sa concentration et donc a une

HTA.
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Figure 6 : Systéme rénine-angiotensine et effets sur la pression artérielle (adapté d’apres [73])

Le rein synthétise |'érythropoiétine (EPO) qui est une glycoprotéine responsable de la

synthése et de la maturation des globules rouges produits par la moelle osseuse. Chez l'insuffisant
rénal, la réduction de la masse néphronique entraine une diminution de la libération d’EPO. [35]

Le rein synthétise une enzyme : la 1-alpha-hydroxylase qui est responsable de I'activation de

la vitamine D. C’est cette vitamine D active qui permet I'absorption digestive du calcium alimentaire,

I'accrétion osseuse du calcium et la résorption osseuse du calcium en présence de parathormone.
[20]
A c6té des ces trois fonctions endocrines majeures, le rein est également impliqué dans
d’autres processus majeurs :
e Activation des lymphocytes T et B, le rein joue donc un réle majeur dans les mécanismes
immunitaires de I'organisme
e Meétabolisme d'agents vasoactifs tels que prostaglandines, kinines ou Peptide Atrial
Natriurétique.
D’autres substances et hormones ne provenant pas directement du rein exercent également
une fonction importante sur celui-ci :
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e L’Aldostérone est une hormone provenant de la corticosurrénale qui agit au niveau du
tube distal en favorisant la réabsorption du sodium

e L’hormone antidiurétique (ADH) est formée dans I'hypothalamus, accumulée et libérée
par la posthypophyse, et elle agit en augmentant la perméabilité a I'eau des portions
corticale et médullaire du systeme collecteur

e L'’hormone Parathyroidienne et la Calcitonine sont des hormones qui augmentent
I'élimination urinaire du calcium et du phosphore.

e Les glucocorticoides sont des hormones impliquées dans I'augmentation du débit de

filtration glomérulaire et dans la perméabilité a I'eau du néphron distal.

F. Conséquences et symptomes de I'IRCT

Les conséquences citées ici sont attribuables a I'état rénal mais aussi a la technique de dialyse

nécessitée par I'état d’'IRCT.

1) Syndrome urémique

La diminution du DFG entraine une accumulation de nombreux métabolites azotés:
principalement I'urée, mais aussi notamment créatinine, acide urique, peptides, phénols et composés
guanidiques. Quand l'urée dépasse une concentration sanguine supérieure a 40 mmol/l, des
manifestations cliniques apparaissent comme wune dénutrition et une anorexie, des
nausées/vomissements ainsi qu’une somnolence et un ralentissement des fonctions intellectuelles.
[58]

L’accumulation de molécules ayant un poids moléculaire faible ou moyen, telles que toxines,
peptides ou hormones contribue également a I'apparition de symptémes cliniques divers. Les effets
délétéres ainsi observés sont propres a chaque molécule. Le tableau ci-dessous présente la toxicité

urémique exercée par ces molécules :

Page | 38



Molécules

Effets déléteres

Myoinositol

Neurotoxicité

Purines (xanthines)

J synthése vit D active ; anorexie

Oxalate

Dépbts tissulaires d’oxalate de calcium

Diméthylarginine

{ synthése du monoxyde d’azote

Méthylguanidine

Anorexie, nausées

Acide guanidinosuccinique

J agrégabilité plaquettaire

Sulfate d’indoxyle

Acide hippurique

Acide carboxyméthylpropionylfuranpropionique

{ liaison des médicaments aux protéines

Phénols et indoles

J activité des polynucléaires et des plaquettes

Polyamines (spermine)

{ érythropoiese

Chloramines

Hémolyse

Homocystéine

Athérogenése

Peptides

Altération des fonctions monocytaires

Parathormone

T du calcium intracellulaire ; ostéolyse

B2-microglobuline

Amylose

Tableau 2 : Principales molécules impliquées dans la toxicité urémique (tableau adapté d’apres [35])

2) Troubles hydro-électrolytiques

La diminution de I’élimination urinaire du potassium provoque une hyperkaliémie et donc un
risque élevé d’arythmie ventriculaire.

La rétention hydro-sodée provoque une augmentation de la pression artérielle (augmentation
de la pression exercée au niveau des arteres par phénomene mécanique).

L'accumulation d’acides inorganiques et la diminution des bases entrainent une acidose
métabolique correspondant a un taux de bicarbonates inférieur a 22 mmol/I. L’acidose métabolique a
des effets néfastes sur le plan osseux car elle stimule I'activité ostéoclastique et cause une dissolution
physico-chimique du calcium. L’acidose engendre une fonte et une faiblesse musculaire car elle
augmente le catabolisme du muscle squelettique. Enfin, elle aggrave également I'état nutritionnel du
sujet du fait de son effet anorexigéne. [35]

On constate également I'apparition de polyurie et nycturie précoces directement liées au

trouble de la concentration des urines.
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3) Ostéodystrophie rénale

Les patients au stade d’IRCT sont atteints de problemes phosphocalciques et ostéoarticulaires
désignés sous le terme d’ostéodystrophie rénale. Parallelement a la diminution de la calcémie et a
I’augmentation de la phosphorémie, I'ostéite fibreuse, |'ostéopathie adynamique et I'ostéomalacie
caractérisent 'ostéodystrophie rénale.

e |'ostéomalacie correspond a un ralentissement du turnover osseux associé a une

déminéralisation des os résultant de I’hypovitaminose D.

e |’'ostéopathie adynamique correspond a une absence d’activité tant des ostéoblastes que des

ostéoclastes avec un trés faible taux de remodelage osseux. Elle s’observe surtout chez les
dialysés.

o L'ostéite fibreuse se caractérise par la formation et la résorption accélérée de I'os

consécutivement a une activité amplifiée des cellules tant ostéoblastiques qu’ostéoclastiques
et a I'apparition d’un phénomene de fibrose. Elle est directement en lien avec |'apparition

d’une hyperparathyroidie secondaire.

Le mécanisme physiopathologique conduisant a I'HPT2 est directement en lien avec la
réduction de la masse néphronique active et la diminution de I’'excrétion rénale. En effet I'apparition
d’une hyperphosphorémie engendre une élévation de la résistance des cellules parathyroidiennes au
FGF233 (Fibroblast Growth Factor 23) et par conséquent une moindre synthese en calcitriol ou
vitamine D active). Le déficit en la-hydroxylase témoigne également en ce sens. Ainsi, la faible
concentration sanguine en calcitriol et I’"hypocalcémie qui en résulte favorisent la libération de

parathormone et donc 'apparition de I’hyperparathyroidie. Il s’ensuit ainsi |'ostéite fibreuse. [35].

4) Complications cardiovasculaires

L'augmentation du taux de rénine et I'élévation de la pression sanguine (par accumulation
d’eau) conduisent a I'apparition d’une hypertension artérielle.
L'hyperkaliémie provoque des troubles du rythme cardiague tels que bloc auriculo-

ventriculaire ou fibrillation ventriculaire et peut méme engendrer un arrét cardiaque.

FGF23 est un facteur phosphaturique d’origine ostéocytaire ayant pour propriété de diminuer I'absorption tubulaire des phosphates et freiner la
sécrétion de calcitriol et parathormone
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Une cardiomyopathie urémique peut également se manifester. Elle se caractérise par une
hypertrophie ventriculaire gauche sous I'effet conjoint d’'une HTA, d’'une anémie, d’un état urémique
et de la présence d’une fistule artério-veineuse (FAV) chez I’"hémodialysé.

L’hypertension artérielle systolique peut favoriser la survenue d’accidents vasculaires

cérébraux. Enfin, une calcification vasculaire peut entrainer une athérosclérose. [35]

5) Troubles hématologiques

L'anémie est la principale complication hématologique. C’'est elle qui altére le plus la qualité
de vie des patients car elle entraine une sensation permanente de fatigue (physique comme
intellectuelle), une paleur, une diminution de la libido, une réduction de la capacité respiratoire et un
essoufflement a I'effort. L'anémie aggrave également les manifestations de Iinsuffisance
coronarienne : elle provoque une augmentation du débit cardiaque qui contribue a I’hypertrophie
ventriculaire gauche.

De nombreux mécanismes sont responsables de I'anémie chez les patients dialysés. [35]

On observe d’une part un défaut de production des hématies :
e Déficit de production rénale d’érythropoiétine
e Carence en fer causée par un défaut d’apports, des pertes de sang et une augmentation de la
production hépatique d’hepcidine4 sous |'effet de la microinflammation
e Déficit en cobalamine et folates correspondant aux vitamines B9 et B12 fortement impliquées
dans les mécanismes du renouvellement cellulaire
e Fibrose médullaire (sous I'effet de 'HPT2 prolongée)
On observe d’autre part un exces de destruction des hématies et des pertes sanguines :
e Effet direct des toxines urémiques tels que composés guanidiques ou les polyamines
e Contamination du dialysat (chloramines, nitrites)
e Séquestration splénique
e Saignements (digestifs, génitaux ou de I'abord vasculaire)
e Prélevements de sang pour examens biologiques

e Coagulation dans le dialyseur ou le circuit de dialyse.

4 L’hepcidine est un peptide qui inhibe a la fois I'absorption intestinale du fer mais aussi sa libération hors des
macrophages
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On note aussi la présence d’anomalies qualitatives des plaguettes (avec augmentation du temps

de saignement) et d’un_déficit immunitaire (diminution du chimiotactisme des neutrophiles,

lymphopénie, moindre activation lymphocytaire). [19]

6) Manifestations neurologiques

L'insuffisance rénale terminale peut étre responsable de troubles neurologiques divers [35] :

e Encéphalopathie urémigue : sous ce terme sont regroupées les altérations fonctionnelles du

systéme nerveux central observées suite a I'accumulation des toxines urémiques, comme une
baisse de la vigilance, une fatigue intellectuelle, une moindre concentration, une irritabilité et
une anxiété

e Troubles du sommeil : lls sont a la fois conséquence d’un stress quotidien, d’un état dépressif

et de la répétition des séances de dialyse

o Atteinte du systéme nerveux autonome : par action directe des toxines urémiques sur le

systéme autonome

e Accidents vasculaires cérébraux : leur risque de survenue est lié a I'hypertension artérielle

systolique mais aussi a un usage prolongé des anticoagulants (lors des séances d’hémodialyse)

e Polynévrite urémique : il s’agit d’'une diminution de la vitesse de conduction nerveuse motrice

ayant pour conséquence des paresthésies avec sensation de br(lures des extrémités, de
fourmillements et des crampes musculaires intenses

e [Etats démentiels

e Complications neurologiques d’origine iatrogéne : il s’agit principalement de la survenue

d’effets indésirables imputables a certains médicaments (accumulation du médicament dans
I’organisme entre les séances de dialyse ou effet indésirable direct).

Cependant, les séances d’hémodialyse ont contribué a la raréfaction de ce type de complications.

7) Troubles endocriniens

Ont été recensés notamment un retard de croissance chez I’enfant, des troubles sexuels, une
hyperprolactinémie (en lien avec une altération de I'axe hypophyso-gonadique sous l'effet des
toxines urémiques), une hypertriglycéridémie, une intolérance aux glucides, et une dénutrition

protidique. [19]
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8) Troubles cutanés

On observe trois principaux problémes cutanés chez I'insuffisant rénal chronique dialysé [35] :

e Prurit intense : I'état de démangeaison est principalement imputable a des dépdts phospho-
calciques sous-cutanés mais peut également étre du a une xérodermie (sécheresse de la
peau) ou a une allergie a I'un des composants de I’"hémodialyse

e Troubles de la pigmentation

e Pseudo-porphyrie : des vésicules et des bulles se forment sur les parties exposées a la lumiére

suite a une accumulation de porphyrines et a I'inactivation hépatique de I'uroporphynogene

décarboxylase.

9) Autres manifestations

D’autres manifestations peuvent également étre recensées telles que :
e Troubles digestifs : nausées, vomissements, dysgueusie ou hémorragie digestive
e Troubles psychologiques
e Hyperhomocystéinémie : facteur d’athérome

e Goutte : formation de cristaux d’acide urique.

G. Traitement

Le traitement de l'insuffisant rénal chronique terminal est radicalement différent de celui de
I'insuffisant rénal chronique. En effet, avant I’état d’IRCT, on cherche a préserver I’état des reins et on
recommande de boire beaucoup, d’éviter les médicaments néphrotoxiques, et de manger
hypoprotéiné. Chez le patient hémodialysé, donc en IRCT, les néphrons sont quasiment tous détruits :
il est donc inutile d’essayer de préserver la fonction rénale, il faut juste pallier a sa déficience. Le
traitement de suppléance, bien qu’indispensable, nécessite de surcroit des médicaments pour lutter

contre les symptomes qui ne sont pas corrigés par la dialyse.
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1) Traitement diététique

Le rein n’étant plus capable de réabsorber ou excréter les substances et électrolytes en
fonction de ses besoins, il est fortement recommandé d’avoir une alimentation qui tient compte des
troubles occasionnés par l'insuffisance rénale terminale. Le suivi d’un certain nombre de regles
hygiéno-diététiques est donc fondamental si I’on veut éviter I'apparition de tout trouble entre les
séances de dialyse et ne pas compter uniquement sur les séances d’hémodialyse pour rétablir le bon
équilibre hydro-électrolytique.

Les différents éléments diététiques auxquels le patient hémodialysé devra étre

particulierement vigilant sont les apports en eau, en sels minéraux, en protéines et en vitamines.

a. Apport de boissons

Contrairement a l'insuffisant rénal chronique modéré a sévére pour qui il est recommandé de
boire beaucoup d’eau afin de « diluer » les substances néphrotoxiques et limiter ainsi la perte de
néphrons, le patient hémodialysé doit limiter fortement ses apports hydriques.

Les reins étant déja totalement dégradés, il est inutile de chercher a les préserver en buvant
beaucoup. Au contraire, les reins ne parviennent plus a excréter I'eau et il faut absolument se limiter
dans les apports de boissons si 'on ne veut pas que I'eau s’accumule dans les compartiments
sanguins et cellulaires. En effet, il ne faut pas « noyer » des organes comme les poumons ni favoriser
une HTA en augmentant la pression sanguine. En pratique, une prise de poids supérieure a 2,5 kg
entre deux séances de dialyse nuit a la tolérance de la séance suivante, provoquant notamment une
chute de tension ou des vomissements et elle est néfaste pour le cceur a long terme.

La restriction hydrique appliquée au patient dialysé équivaut au volume de la diurése ajoutée
de 500 ml. Un patient n’urinant que 250 ml/jour ne peut donc boire plus de 750 ml par jour. Les
boissons riches en potassium telles que les jus de fruits ou les potages et les boissons sucrées qui

peuvent donner soif, sont déconseillées. [7]

b. Apport en potassium

Une alimentation pauvre en potassium est nécessaire chez les hémodialysés afin d’éviter que
les valeurs biologiques n’excédent la normale ([K']>5mmol/l). Les aliments & éviter sont notamment

le chocolat, le café ou la chicorée solubles, les fruits secs et séchés, les bananes, les [égumes secs, les
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sels de régime, les potages. On recommande également aux patients de cuire leurs légumes dans
deux eaux de cuisson différentes en rejetant la premiére qui est riche en potassium du fait de la
solubilisation de prés de 40% de la teneur en potassium lors de la cuisson. [15]

En pratique, on demande au patient de ne pas consommer plus d’un fruit par jour et de
profiter des séances de dialyse pour s’accorder le droit de manger les aliments riches en potassium

gu’il souhaite manger.

c. Apport en sel

L'apport de sel chez I'insuffisant rénal chronique est possible mais il ne doit toutefois pas étre
excessif. En effet, le sel provoque la sensation de soif et incite ainsi les patients dialysés a boire au-
dela de leurs recommandations. Le sel est également facteur d’hypertension artérielle lorsqu’il est
consommé en trop grande quantité. Il ne faut toutefois pas se priver de sel non plus car son absence
engendre une inappétence et il ne s’agit surtout pas de dégrader davantage un état de dénutrition

existant par I'effet des toxines urémiques. [15]

d. Apport en bicarbonates

L'acidose métabolique de linsuffisant rénal chronique est un facteur de dénutrition, de
fatigue musculaire et de lésions osseuses. Elle doit étre corrigée. Si ce n’est pas sous la forme de
traitements médicamenteux, on peut lutter contre I'acidose en consommant des eaux minérales

riches en bicarbonates comme I'eau de Vichy® par exemple.[51]

e. Apporten fer

L'insuffisance rénale et ’hémodialyse provoquant de nombreuses pertes sanguines, il est
indispensable de s’assurer que I'organisme posséde des ressources suffisantes en fer. On
recommande ainsi au patient hémodialysé de s’assurer de manger des aliments riches en fer (boudin,
viandes). Il est important d’avoir des réserves en fer si 'on veut que les injections d’érythropoiétine
puissent étre efficaces. Donner une EPO chez un patient hémodialysé « dépourvu en fer » n’a aucun
effet sur le traitement de son anémie. Cela s’explique par le fait que le fer est un élément primordial
entrant dans la composition de I’hémoglobine. Bien souvent, il est nécessaire d’apporter du fer sous

forme de médicaments aux patients dialysés.
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f. Apport en vitamines

Les différentes vitamines : A, B, C, E sont trés importantes pour les besoins de I'organisme. Il
faut donc veiller a ne pas en manquer. Cela est d’autant plus vrai que certaines vitamines comme la
B6 ou la B9 jouent un role actif dans I'érythropoiése et que le circuit extracorporel du rein artificiel
(dialyseur) a tendance a retenir les vitamines.

Bien souvent des compléments vitaminiques sont injectés au patient a la fin de la séance

d’hémodialyse. [15]

g. Apport en calcium

Le calcium est un sel minéral qui manque souvent chez l'insuffisant rénal chronique terminal.
Il permet de réduire la phosphorémie et d’enrayer le développement de I’hyperparathyroidie
secondaire. On recommande donc de s’assurer des apports en calcium suffisants par la

consommation de produits laitiers.

h. Apport en phosphore

L’élimination du phosphore étant diminuée et les conséquences de son accumulation étant
néfastes pour I'organisme avec pour conséquence de I'ostéodystrophie ou une hyperparathyroidie, il
faut donc veiller a ce que le patient hémodialysé en réduise son apport quotidien.

Les aliments particulierement riches en phosphore tels les fromages a pate dure, les légumes
secs, le crabe, le pigeon, les fruits oléagineux, les aliments complets sont a éviter ou a limiter. Il ne
faut cependant pas se limiter en viandes, poissons, laitages et fromages qui sont certes riches en

phosphore mais qui contiennent également beaucoup de protéines. [20]

i. Apport en protides

Les apports en protéines doivent étre assez importants (>1,2g/kg) car I’hémodialyse
augmente les pertes en protéines. Le patient a de plus tendance a se dénutrir sous I'effet de
I'accumulation des toxines urémiques (baisse de I'appétit). Avant le stade d’IRCT, une restriction
protidique était instaurée pour préserver le capital rénal restant. Il faut donc veiller a ce que le
patient comprenne les raisons d’un tel changement. L’apport de protéines étant associé a un apport
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de phosphore, il faut conseiller les prises de protéines de haute valeur biologique telles que la viande,
le poisson ou les laitages. Ainsi, il est conseillé au patient dialysé de prendre plutdét 100g de viande
qui apporte 20g de protéines, 370mg de potassium et 200mg de phosphore que 300g de haricots
blancs qui apportent également 20g de protéines mais surtout beaucoup plus de phosphore et de
potassium dont on cherche a éviter les apports. Un complément alimentaires HPHC (HyperCalorique

et HyperProtidique) s’avere parfois nécessaire. [15]

2) Traitement médicamenteux

Les traitements médicamenteux sont en lien direct avec les symptdmes de I'IRCT mais

peuvent étre aussi consécutifs a la technique d’hémodialyse.

a. Traitement des troubles du métabolisme phosphocalciqgue

Le traitement réside en une supplémentation en Vitamine D (a une posologie généralement
comprise entre 0,25 et 1ug/jour) afin de lutter contre I’hypocalcémie et la résorption osseuse. Les
principaux médicaments utilisés sont I'alfacalcidiol (précurseur de la vitamine D3 ayant déja subi la
la-hydroxylation) ou le calcitriol (Un-alfa® ; rocaltrol® ; Stérogyl®) . Les autres médicaments utilisés
ont pour but de lutter contre I’"hypocalcémie et I’hyperphosphorémie. [15]

Le principal médicament utilisé chez le patient dialysé est le carbonate de calcium (Calcidia®,
Eucalcic®) . En effet, il possede des propriétés anti-acides (par présence d’ions carbonates) et lutte
contre l'acidose métabolique. Il permet aussi un apport calcigue important qui modifie le
métabolisme phosphocalcique avec augmentation de la calcémie et baisse de la phosphorémie
(diminution de I'absorption par un mécanisme de formation de sels peu solubles de phosphate de
calcium). En diminuant la phosphorémie et en augmentant la calcémie, le carbonate de calcium
induit un rétrocontréle négatif sur la glande parathyroide et freine la sécrétion de parathormone.
[71]

Le phosphosorb® (acétate de calcium) fonctionne de maniere similaire, la base constituant le
sel n’étant plus I'anion carbonate mais I'anion acétate.

Si 'apport en sels de calcium et les restrictions diététiques ne suffisent toujours pas a lutter
contre I'hyperphosphorémie, d’autres médicaments chélateurs du phosphore peuvent aussi étre

utilisés comme Renagel® ou encore Renvela® (la substance active est alors le sevelamer, polymére du
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chlorhydrate de poly(allylamine) qui est un chélateur du phosphore non absorbé et dépourvu de
métal et de calcium). [68]

Pour étre efficaces, ces médicaments doivent absolument étre pris au moment des repas.

En augmentant ainsi la calcémie, la concentration en vitamine D3 et en diminuant la
phosphorémie on induit indirectement une diminution de la synthese de parathormone et donc on

lutte contre I'hyperparathyroidie.

b. Maintien des équilibres métaboliques

Comme vu précédemment, les sels de calcium luttent contre I'acidose métabolique induite
par I'IRCT. Si cela ne suffit toutefois pas a rétablir I'équilibre acidobasique ([HCO3]<18mmol/l), une
supplémentation en trométamol (Alcaphor®) peut étre utilisée. [20]

Si la kaliémie a tendance a augmenter a des valeurs trop hautes entre les séances de dialyse
malgré la restriction potassique, I'utilisation de chélateurs du potassium peut se révéler
indispensable. Le sels de polystyréne sont les plus couramment employés (polystyréene de sodium

pour le Kayexalate® et du calcium polystyréne sulfonate pour le Resikali®). [13]

¢. Traitement de I’hypertension artérielle

Le traitement de [I’hypertension artérielle demeure parfois nécessaire, méme apres
I'instauration des séances d’hémodialyse. Généralement les médicaments utilisés sont les mémes
gue ceux initiés avant l'atteinte du stade d’IRCT (en raison de leur effet néphroprotecteur) :
inhibiteurs de I’enzyme de conversion, antagonistes des récepteurs a I'angiotensine Il. Si la tension
artérielle ne parvient tout de méme pas a étre équilibrée, d’autres médicaments anti hypertenseurs,
hors diurétiques épargneurs potassiques, peuvent étre utilisés, méme s’ils sont néphrotoxiques. Les

diurétiques de I'anse comme le furosémide sont ainsi couramment employés. [59]

d. Traitement de I'anémie

Le traitement de I'anémie de linsuffisant rénal chronique est désormais possible sans
transfusion sanguine. Pour ce faire, on réalise des injections d’agents stimulants I'érythropoiése pour

combler la déficience de synthése d’érythropoiétine au niveau rénal.
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On utilise ainsi des érythropoiétines humaines recombinantes modifiées chimiquement afin
d’influer sur la demi-vie des molécules et ainsi limiter la fréquence des injections. Il en existe donc
plusieurs qui vont différer par leur rythme d’administration :

e Aranesp® (Darbépoétine alfa) avec une administration pour une ou deux semaines

e Mircera® (methoxy polyéthyléne glycol-epoietin béta) qui permet une injection toutes les
deux semaines ou tous les mois

e Eprex® (epoiétine alfa) ou Neorecormon® (époiétine béta) sont moins employés car la

fréquence d’administration est trop élevée (1 a 3 fois par semaine)

Cependant, les administrations d’érythropoiétines ne suffisent pas toujours a traiter I'anémie.
Il faut s’assurer au préalable que le patient possede tous les éléments permettant la synthése des
globules rouges. Il faut ainsi veiller a ce que ses réserves en fer soient suffisantes tout comme les
réserves en vitamine B9 et vitamine B12.

On peut suppléer a ces carences en vitamines et en fer par l'utilisation de certains

médicaments [13] :

e Sels de fer ferreux : Fero-Grad®, Tardyferon®, Timoferol®, Fumafer®, Venofer®...

e Vitamine B9 : Spéciafoldine®, Tardyferon B9® (associé au fer)...

e Vitamine B12 : Vitamine B12 comprimés, Dodécavit®...

e. Traitement de I'hyperuricémie

L’hyperuricémie de l'insuffisant rénal chronique terminal est traitée par des hypo-uricémiants
comme l'allopurinol (Zyloric®) ou le Fébuxostat (Adenuric®). Ces médicaments agissent en inhibant la

synthése de I'acide urique et évitent ainsi que des crises de goutte ne se manifestent. [59]

f. Traitement spécifique de I’'hémodialysé

Certains traitements sont utilisés spécifiquement chez le patient hémodialysé :
e Les anticoagulants type héparines (Lovenox®, Calciparine®, Innohep®...) sont utilisés en début
de chaque séance de dialyse afin d’éviter toute thrombose (au niveau du circuit extracorporel

notamment) et permettre ainsi une bonne épuration sanguine par le rein artificiel.
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e Des complexes polyvitaminiques (Cernevit®) sont injectés a la fin de chaque séance afin de
compenser les pertes provoquées par la filtration extrarénale (adsorption sur les parois ou
élimination avec le dialysat).

e Les infections étant plus fréquentes en raison des manipulations préalables a la séance de
dialyse et du contact avec les autres malades de I’hdpital, il faut davantage recourir a
Iutilisation d’antibiotiques.

e Des anti-hypotenseurs peuvent étre également employés en réponse a |’hypotension

réactionnelle causée par la perte liquidienne importante lors de la séance.

g- Autres traitements

Bien entendu, les autres maladies en lien ou non avec la maladie rénale doivent étre
correctement traitées. Ce sont le plus souvent le diabéete et les maladies cardiaques. Il convient
également de traiter les symptomes de l'insuffisance rénale qui se manifestent chez les patients tels

gue les nausées, les crampes ou les démangeaisons.

h. Adaptation posologique des médicaments

Parce que l'insuffisant rénal chronique terminal ne peut éliminer certains médicaments par le
rein, il faudra veiller a utiliser avec parcimonie les médicaments a élimination rénale et dont
I’'accumulation se révélerait néfaste pour I'organisme.

Sont recensés ici la plupart des antibiotiques (avec nécessité de diminuer les doses et/ou
d’espacer les prises) et les médicaments a marge thérapeutique étroite (digoxine par exemple).

Si le patient est déja dialysé, 'emploi de médicaments considérés comme néphrotoxiques
peut tout de méme étre pratiqué des lors que I'on juge que leur utilisation peut apporter un bénéfice
réel au patient (exemple : anti inflammatoires non stéroidiens). En effet, I'abstention préventive qui

était faite de ces médicaments n’a plus lieu d’étre. [13]

3) Traitement de suppléance

Le traitement de suppléance n’est envisagé et pratiqué que lorsque le stade d’IRCT est atteint.
On abandonne completement le traitement conservateur qui était appliqué quand le DFG était
supérieur a 15ml/min. [58]
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Il existe trois principaux moyens de suppléer a la perte de la fonction rénale : transplantation
rénale, dialyse péritonéale et hémodialyse.

Le choix du traitement de suppléance est fonction du choix du patient, de son age, de
I‘étiologie de sa maladie mais aussi des circonstances dans lesquelles I'insuffisance rénale a été
découverte :

e Pour ceux dont l'insuffisance rénale a été découverte avant le stade d’IRCT, il a pu étre
envisagé a I'avance la mise en place du futur traitement de suppléance : préparation a la
dialyse péritonéale avec mise en place du cathéter dans I'abdomen, a I’'hémodialyse avec mise
en place d’une fistule artério-veineuse (FAV), inscription sur la liste des demandeurs de
greffon rénal dans I’espoir d’une transplantation prochaine sans passage par la dialyse (greffe
préemptive).

e Pour ceux dont I'IRCT est directement diagnostiquée, I'hémodialyse doit-étre instaurée

d’urgence (avec mise en place d’un cathéter sous-clavier).

a. Transplantation rénale

La transplantation consiste a prendre le rein d’un donneur, le plus souvent décédé, et a le
placer chez le greffé au niveau de la fosse iliaque par anastomose chirurgicale des vaisseaux sanguins
nourriciers et/ou fonctionnels. Pour ce faire, on ne retire donc généralement pas les reins défaillants.
C’est la solution de premiére intention car elle permet d’effacer les pathologies associées a
I'insuffisance rénale, de s’affranchir des contraintes de dialyse et de pouvoir retrouver une activité
professionnelle normale. La survie des patients agés transplantés est supérieure a celle de sujets du
méme age dialysés.

Avant toute greffe, une inscription sur liste d'attente par les établissements autorisés a
transplanter doit étre faite et des bilans immunologiques doivent étre pratiqués afin de s’assurer
une compatibilité certaine entre le greffon et son receveur. [49]

La greffe de rein impliqgue cependant un suivi régulier et la mise en place d’'un traitement
immunosuppresseur auquel I'observance est capitale pour la réussite de la greffe.

Il existe cependant des contre-indications a la greffe rénale :

e maladie cardiovasculaire sévere
e infections chroniques ou évolutives susceptibles de s'aggraver avec le traitement
immunosuppresseur

e pathologies malignes
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e pathologies psychiatriques qui rendent I'observance du traitement trés douteuse

e age tres avancé

e maladies auto-immunes pour lesquelles les traitements immunosuppresseurs sont contre-
indiquées.
La transplantation rénale peut s’effectuer avant la mise en place d’une suppléance par dialyse

(on parle alors de greffe préemptive) ou peut étre instaurée aprées une mise en dialyse.

b. Dialyse

Au stade d’IRCT, il est absolument nécessaire d’avoir recours a un « rein artificiel » pour
compenser I'absence des fonctions d’épuration des déchets et de régulation de I'équilibre hydro-
électrolytique du milieu intérieur. Il s’agit de mettre en place un systeme d’épuration extrarénal afin
de réaliser I'épuration du plasma a travers une membrane dialysante.

Le principe de la dialyse repose sur un échange entre le sang du malade et une solution de
dialyse de composition proche du plasma normal, au travers d’'une membrane semi-perméable. Cet
échange permet de corriger le syndrome urémique en éliminant les déchets azotés et d’ajuster les
concentrations en électrolytes afin qu’elles recouvrent des valeurs physiologiques.

La vaccination contre le virus de I’"hépatite B est un prérequis nécessaire a la pratique de la
dialyse de suppléance car le risque infectieux est considérable.

Selon la nature de la membrane permettant les échanges, on retrouve deux méthodes de

dialyse différentes : la dialyse péritonéale et ’'hémodialyse. [57]

i.  Dialyse péritonéale

C’est le péritoine qui joue le r6le de membrane et qui permet de mettre en contact le sang
avec le dialysat. Le péritoine étant un organe richement vascularisé, il n’est pas nécessaire de
procéder a une intervention chirurgicale complexe pour avoir une voie d’abord. Il suffit d’introduire
dans le péritoine un cathéter en silicone dit cathéter de Tenckhoff.

La technique consiste a introduire dans I'abdomen un liquide stérile et apyrogene dont la
composition électrolytique avoisine celle du liquide extra-cellulaire moins les substances a retirer. Le
soluté d’environ deux litres est vidé par gravité dans I'abdomen. |l reste alors en place environ quatre
heures afin que I'épuration puisse avoir lieu. Puis le liquide est récupéré par gravité en plagant le sac

plus bas que I'abdomen. [57]
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Il s’est développé ces dernieres années une technique de dialyse péritonéale qui a lieu la nuit : la
dialyse péritonéale automatisée (DPA). L'utilisation d’un appareil appelé cycleur permet d’assurer
automatiquement I'épuration pendant le sommeil (en 8 a 12 heures).

La dialyse péritonéale nécessite une hygiene rigoureuse de la part du patient qui peut
éventuellement étre amené a pratiquer les gestes de soin lui-méme, a domicile.

Les contre-indications a la pratique de I'hémodialyse péritonéale sont une obésité majeure,
des antécédents d’interventions chirurgicales abdominales importantes, des hernies abdominales a

répétition, une insuffisance respiratoire sévere. [51]

ii. Hémodialyse

L’'hémodialyse est pratiquée a I'aide d’un générateur de dialysat et les échanges avec le sang
se font dans un circuit extracorporel sous I'effet d’'un gradient de pression et de concentration
principalement. C'est une technique qui nécessite la création d’'une FAV afin d’obtenir une voie
d’abord permettant d’obtenir un débit suffisant et d’avoir une longévité d’utilisation. C'est la

technique de dialyse la plus couramment employée. [51]

II. Hemodialyse

A. Définition et principe

L’'hémodialyse doit permettre d’épurer le sang de ses déchets et de normaliser les électrolytes
plasmatiques. Le « rein artificiel » doit étre capable d’assurer ces fonctions. Il faut donc un
appareillage complexe qui permette les transferts avec le sang du patient.

Les éléments qui composent le circuit extra-corporel du patient sont le générateur, le

dialyseur, les lignes sanguines, I'eau et les solutions pour hémodialyse.

1) Le générateur

Le générateur est un appareil particulierement perfectionné qui sert a préparer le dialysat et a
assurer la circulation sanguine extracorporelle. C'est en quelque sorte le moteur du systeme.
C’est par son biais que vont étre réglés les parametres suivants :

e Préparation du dialysat
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e Valeur du pH du dialysat

e Débit du dialysat

e Temps de dialyse (en moyenne fixé a quatre heures)

e Absence de passage de sang dans le dialysat

e Chauffage du dialysata 37°C

e Détermination de la quantité d’électrolytes dans la solution

e Perte de poids du patient désirée

e Systemes de protection
Le générateur permet également la surveillance de la séance en affichant toutes les valeurs
nécessaires :

e Durée de la séance

e Perte de poids du patient pendant la séance et par heure

e Conductivité

° pH

® pression veineuse

e dépression artérielle.

Afin de s’assurer de la qualification d’un tel appareil, il faut souvent réaliser des étalonnages
et avoir des controles qualité réguliers. En outre, cet appareil doit répondre aux cahiers des charges

d’hémovigilance. [60]

2) Les lignes sanguines

Il existe deux lignes sanguines, une pour |’ « entrée », I'autre pour la « sortie » du sang du
patient vers le dialyseur.

e La ligne « artérielle » permet de véhiculer le sang du patient vers le rein artificiel : elle est
comprise entre I'aiguille artérielle et le dialyseur et posséde un corps de pompe, un systeme
de mesure de la pression « artérielle » et un vase d’expansion pour juguler les différences de
pression.

e La ligne « veineuse » conduit le sang du dialyseur au patient : elle possede un piéege a bulle
avec filtre, un systeme de mesure de la pression « veineuse » et un site d’injection (pour

I'injection des héparines en début de séance par exemple).
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3) _Ledialyseur

Le dialyseur est I'appareil qui permet I'’échange entre la solution de dialyse et le sang du
patient. C’'est en quelque sorte lui qui joue le role de «rein artificiel ». Il se compose d’une
membrane semi-perméable qui tout en séparant le sang du patient du dialysat permet les transferts
d’un compartiment a 'autre. La circulation se fait a contre-courant afin de faciliter les échanges en

maintenant le gradient de concentration des solutés le plus élevé possible. [58]
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Figure 7 : Représentation schématique d’'un hémodialyseur [50]

Les dialyseurs a plagues et les dialyseurs a fibres creuses sont les deux principaux types de
dialyseur utilisés. lls sont destinés a un usage unique. La matiére qui les compose assure une bonne
biocompatibilité, c'est-a-dire qu’elle engendre le moins de réactions possibles au niveau de
I'organisme qui, ne reconnaissant pas le dialyseur comme un élément étranger ne déclenche pas
d’activation du systéme immunitaire. A leur réception dans les centres d’hémodialyse, les dialyseurs
sont directement préts a étre utilisés. lls sont recus comme tout dispositif médical dans un emballage

garantissant leur stérilité et I'absence de substances pyrogénes.

a. Les dialyseurs d fibres creuses

Les dialyseurs a fibres creuses appelés également dialyseurs capillaires se composent d’un
faisceau de fibres creuses (environ 10000 a 15000 fibres d’un diamétre d’environ 200 a 300 um)
agencées de facon symétrique et enserrées dans un bloc de polyuréthane. L’ensemble est contenu

dans une coque plastique cylindrique rigide. Le dialysat pénétre latéralement, circule et baigne ainsi
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I’extérieur des fibres contenant le sang qui arrive a contre courant. Ce type d’architecture permet

d’optimiser la surface effective d’échange avec un volume de sang interne minime. [50]

Sang

Figure 8 : Représentation schématique d’un dialyseur a fibres creuses [50]

b. Les dialyseurs en plagues

Dans ce type de dialyseur, une alternance de compartiments paralleles nommés chenaux
sanguins et chenaux de dialysat sont séparés par des structures rigides de soutien jouant le role de
membranes. Les chenaux sanguins sont donc délimités par deux feuillets de membranes se
rejoignant a chacune des extrémités et les chenaux de dialysat (compris entre les précédents) sont
maintenus par des plagues de géométrie étudiée permettant une répartition homogeéne de la

circulation et une intensité d’échanges élevée. [50]

Figure 9 : Représentation schématique d’un dialyseur en plaque [50]

Il est nécessaire d’anti-coaguler le patient pendant toute la séance de dialyse (injections
d’héparine) afin d’éviter la formation d’un caillot au niveau du circuit extra-corporel et tout

particulierement du dialyseur et ainsi ne pas perdre le circuit de dialyse et le sang du patient.
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¢. Les membranes de dialyse

Les performances d’une hémodialyse dépendent essentiellement des caractéristiques de
perméabilité et de la surface des membranes qui composent le dialyseur. L'ultrastructure et la nature
biochimique de la membrane influe sur sa perméabilité hydraulique tandis que la nature des charges

électriques membranaires influe sur son pouvoir a retenir certaines molécules dans le sang. [58]

4) Mécanisme de transfert

Les phénomeénes de diffusion et de convection sont les deux principaux mécanismes a
I'origine du transfert des solutés et de I'eau. Des mécanismes d’osmose et d’adsorption d’importance

relative participent également au mécanisme de transfert.

a. Diffusion

La diffusion, également nommée conduction, correspond au transfert, sans passage de
solvant, des électrolytes et des molécules, dont le diametre est inférieur aux pores de la membrane,
d’un compartiment a I'autre en fonction du gradient de concentration. Le transfert se fait toujours du
compartiment le plus concentré vers le moins concentré jusqu’a I'atteinte d’un état d’équilibre. [60]

L'intensité du transfert diffusif dépend du gradient de concentration de part et d’autre de la
membrane, du coefficient de diffusion du soluté dans le sang, de la membrane de dialyse, du dialysat
lui-méme, et du poids moléculaire des solutés (une molécule de faible poids moléculaire est

transférée plus rapidement qu’une molécule de poids moléculaire élevé).

DIFFUSION

Transfert de solutés
Force motrice : différence de concentration
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Figure 10 : Principe du transport conductif des solutés (diffusion par différence de concentration) [35]
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La diffusion est un phénomeéne passif qui permet principalement I'épuration avec passage des

électrolytes du sang vers le dialysat.

b. Convection

La convection, également nommée ultrafiltration, correspond au transfert simultané du

solvant et d’une fraction des substances et électrolytes du sang vers le dialysat sous I'effet d’une

différence de pression hydrostatique. Lorsque le transfert s’effectue du dialysat vers le sang, c’est le

terme de rétrofiltration qui est employé. [60]

Le débit du transfert convectif dépend de la perméabilité hydraulique de la membrane, de son

coefficient de tamisage pour le soluté considéré, de la surface membranaire effective, de la

concentration du soluté dans le sang et du gradient de pression transmembranaire.

Transferts simultanés d’eau et de solutés
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Figure 11 : Principe du transport convectif des solutés (ultrafiltration par différence de pression) [35]

L'ultrafiltration est un phénomeéne actif qui sert principalement a la perte de poids en eau en

faisant passer I'eau du compartiment sanguin vers le dialysat.
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¢. Osmose

L'osmose est un phénomene passif qui correspond au transfert de solvant sous I'effet des
différences de pression osmotique dans les deux compartiments. L'osmose s’avére étre ainsi en
opposition a l'ultrafiltration. Cependant, ce phénoméne occupe une place minime dans les
mécanismes de transfert car il est compensé par une augmentation de la pression hydrostatique

appliquée au compartiment sanguin. [50]

d. Adsorption

L’adsorption qui correspond a la fixation de certaines molécules sur une surface solide est une
propriété exclusive des membranes hydrophobes. Il est ainsi possible, sous réserve d’utilisation d’'une
membrane hydrophobe, d’extraire du sang des protéines telles que I'albumine, la fibrine ou la B,-

microglobuline. [50]

Les quatre mécanismes concourant au transfert et a I'extraction des solutés sont schématisés

ci-dessous :
Diffusion Convection Osmose Adsorption
W A -
: Membrane
v
Solutés libres Solutés + eau Eau Protéines et
substances liées
aux protéines
Gradient de Gradient de Gradient de Charge
concentration pression pression ionique de la
hydrostatique osmotique membrane

Figure 12 : Mécanismes concourant au transfert et a I’extraction de I'’eau et des solutés en hémodialyse [35]
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5) Les solutions pour I'hémodialyse

Pour réaliser une dialyse optimale, il est nécessaire d’utiliser une solution isotonique au
plasma sanguin mais dépourvue de toutes les substances et électrolytes que I'on souhaite éliminer.
La composition est calculée a l'avance par anticipation des désordres métaboliques qui se
développent entre les séances de dialyse et elle assure ainsi une correction la plus compléete possible.
Cette solution résulte d’'un mélange d’eau, de bicarbonates, et de différentes substances et
électrolytes. En pratique, le bain de dialyse se compose d’une concentration appropriée en sodium,
potassium, chlorure, bicarbonate et glucose ; il est dépourvu de phosphore et de substances azotées
telles que l'urée, I'acide urique ou la créatinine. Une fois le dialysat passé dans le « rein », il est

directement évacué a I'égo(t. [50]

L’eau doit étre traitée afin de répondre aux normes codifiées par la pharmacopée européenne
dans la monographie : « eau pour dilution des solutions concentrées pour hémodialyse ». [11]
Les différentes étapes du traitement de I'eau sont les suivantes [46] :
e Filtration en début de chaine
e Filtration stérilisante pour piéger les bactéries
e Passage sur charbon actif pour fixer le chlore
e Adoucissement par résine pour retirer le calcium et le magnésium
e Déminéralisation
e Osmose inverse pour garantir I’élimination quasi-totale de toutes les substances

e Eventuel post-traitement par ultraviolets pour désinfecter I'eau en circulation.

b. Bicarbonates

La solution de bicarbonates ne contient que du bicarbonate et doit étre utilisée
extemporanément apres ouverture pour éviter toute croissance bactérienne et ainsi s’affranchir de
tout risque infectieux ou tout symptéme en lien avec la libération d’endotoxines bactériennes.

L'apport de bicarbonates est essentiel pour la correction physiologique de I'acidose

métabolique et pour assurer une isotonicité proche de celle du plasma.
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Une solution a base d’acétate de sodium peut également étre proposée comme tampon du
bain de dialyse. Son utilisation a la place des ions bicarbonates se justifie par le fait que ces derniers
ont tendance a précipiter en présence de calcium et de magnésium. L'utilisation du tampon acétate
n’est cependant pas préférée au bicarbonate car un exces d’acétate peut entrainer chez le patient
des troubles cliniques tels qu’une hypotension, des crampes, des céphalées et des vomissements.

[35]

c¢. Substances et électrolytes

Le bain de dialyse doit contenir une concentration appropriée en sodium, potassium,
chlorure, calcium, magnésium et glucose afin que le transfert de solutés conduise au rétablissement
d’un plasma « physiologique ».

La concentration en sodium, principal déterminant de I'osmolalité du dialysat, doit étre
supérieure ou égale a sa concentration dans I'eau du plasma afin d’éviter des pertes de sodium par
diffusion. La teneur en sodium utilisée avoisine généralement 140 mmol/I.

La concentration en potassium doit permettre d’extraire du plasma le potassium accumulé
entre deux séances de dialyse. Couramment on utilise une teneur a 2 mmol/l de potassium mais
cette teneur peut étre augmentée a 3 voire 4 mmol/| si I'on constate chez le patient des troubles du
rythme consécutifs a la séance d’hémodialyse.

La concentration en calcium doit étre élevée afin d’apporter le calcium souvent manquant
chez ’hémodialysé, mais surtout d’éviter de créer un bilan négatif du calcium.

Enfin, une supplémentation en glucose peut parfois s’avérer nécessaire chez les patients
diabétiques et les personnes agées afin d’éviter une hypoglycémie post dialytique et les symptémes
associées tels que nausées, vomissements ou fatigue. En dehors de ce contexte, le dialysat est
généralement dépourvu de glucose. [50]

Les solutions en électrolytes et bicarbonate sont diluées et mélangées extemporanément par

le générateur au moment de |'utilisation afin d’éviter tout risque de précipitation.
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Figure 13 : Schéma de synthése du fonctionnement d’une séance d’hémodialyse [42]

B. Complications pour I'hémodialysé

1) Abord vasculaire

Parce que I’hémodialyse réclame de grandes quantités de sang, il faut disposer d’'un abord
vasculaire de débit satisfaisant, d’utilisation aisée, engendrant le moins de complications possibles, et
qui, de surcroit, permette des usages répétés fréquemment dans le temps. Cet abord n’existe pas
naturellement car les veines superficielles n‘ont pas un débit suffisant. Il faut donc le créer
chirurgicalement et surtout I'entretenir afin qu’il demeure utilisable le plus longtemps possible.

Les principaux abords vasculaires utilisés chez I’"hémodialysé sont la fistule artério-veineuse
(FAV), le pontage et l'utilisation de la voie veineuse centrale. Ces différents abords sont détaillés ci-

dessous sachant que c’est la FAV qui constitue I'abord privilégié.
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a. La fistule artério-veineuse

La création d’une FAV est une intervention chirurgicale qui vise a brancher, au niveau sous
cutané, une artere du patient sur une des veines se trouvant a proximité. La pression artérielle a pour
effet de dilater la veine et ainsi de permettre des ponctions faciles et répétées qui pourront
supporter le débit de 300 ml/min imposé par les appareils d’hémodialyse. La FAV de premier choix
est placée a la partie inférieure de I'avant bras du membre non dominant, et repose en I’'anastomose
de la veine céphalique avec l'artére radiale. En effet, cette localisation garantit fiabilité, longévité,
économie du capital veineux, moindre incidence de complications et une surveillance aisée pour le

patient. [50]

Fistule artéric-veineuse

Ligne veineuse | jone

Artére radiale

Figure 14 : Fistule artério-veineuse et lignes sanguines pour ’lhémodialyse [22]

Afin d’éviter tout risque infectieux, s’assurer d’'un bon fonctionnement de la FAV et la
pérenniser dans le temps, il est nécessaire d’en réaliser un suivi régulier, tant de la part du personnel
médical que de celle du patient lui-méme. [8]

La dilatation de la veine artérialisée pouvant nécessiter un délai de plusieurs semaines a
plusieurs mois, il est absolument nécessaire de créer la FAV suffisamment a I'avance par rapport a la
mise en hémodialyse. Il est donc trés important de pouvoir anticiper la date de premiére mise en
dialyse afin de se donner le temps et les moyens de disposer d’'une FAV « utilisable » a l'initiation des
séances. Parce que la mise en hémodialyse se fait parfois en urgence ou parce que la mise en place
d’'une FAV n’est pas (ou plus) toujours possible, il existe la possibilité d’utiliser d’autres abords

vasculaires comme la pose d’un greffon.
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b. Accés vasculaires alternatifs

Afin de pratiquer I’hémodialyse, d’autres modalités d’acces vasculaire sont possibles, en
utilisant soit des veines humaines soit des matériaux de synthése. Ces techniques sont parfois
nécessaires lorsqu’aucun vaisseau périphérique n’apparait utilisable ou apres échec de création
d’une FAV.

Il est possible d’utiliser un pontage artério-veineux a l'aide d’un greffon veineux ou
prothétique :

e Le pontage par greffon veineux consiste a prélever la veine saphéne interne chez le patient (il
s’agit d’'une autogreffe) et a linterposer entre I'artére radiale a son origine et la veine
céphalique au niveau du coude par un trajet arciforme ou méme entre la veine basilique et
I'artere humérale par un trajet rectiligne. [35]

e Le pontage par greffon prothétique se caractérise par linterposition d'un segment
synthétique entre I'artére et la veine. Le greffon est anastamosé sur I'artére, tunnelisé sous la
peau puis réuni a la veine. Les prothéses en polytétrafluoroéthyléne (PTFE ou Téflon® expansé
ou encore gore-tex) ou les veines bovines modifiées sont principalement utilisées. S’agissant

ici de matériel rapporté, les risques infectieux sont plus importants. [58]

Comme pour la FAV, la ponction n’est pas possible immédiatement bien que le délai soit
moindre : au moins quinze jours. Les précautions a prendre sont les mémes que pour la FAV. Ces
procédés sont réservés aux patients chez lesquels la réalisation d’une FAV était impossible en raison
d’un mauvais capital veineux.

D’autres montages bien plus exceptionnels peuvent étre nécessaires, en particulier chez les
anciens dialysés: prothése en dérivation d’une artere humérale, shunt externe de Thomas,

Hémasite® ou dispositifs implantables. [35]

¢. Cathétérisme veineux central

Le cathétérisme d’une veine centrale demeure la solution de premiére intention lorsqu’il
s'agit de faire une séance en urgence ou en cas d’indisponibilité temporaire de la fistule
artérioveineuse. Il est particulierement pratiqué dans le délai de développement de la FAV apres

création. Deux voies principales sont utilisées : la veine fémorale et la veine jugulaire interne :
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Le cathétérisme de la veine fémorale est employé de maniere temporaire (maximum 15 jours)
et peut étre laissé en place ou enlevé apreés utilisation.

Les cathéters introduits par la veine jugulaire interne sont préférés car ils peuvent étre utilisés
dans le temps (parfois méme de maniére définitive chez les sujets agés ou a I'état général
précaire). Il s’agit de cathéters a double lumiere dont les extrémités externes sont
« tunnelisées », c'est-a-dire protégées par un trajet sous cutané, afin de prévenir les risques

infectieux. [35]

d. Complications et surveillance de l'abord vasculaire

C'est de I'abord vasculaire que dépend la possibilité de réaliser les dialyses pendant de

nombreuses années. Or, la création et |'utilisation de cet abord n’est pas sans risques, il convient

donc de veiller a sa bonne surveillance par le patient lui-méme ou par I'équipe soignante.

Les principales complications de I'abord vasculaire redoutées sont :

La sténose du trajet veineux

La thrombose (qui peut étre secondaire a une sténose)

L'infection (locale comme systémique)

Un débit sanguin excessif (avec le risque d’insuffisance cardiaque qu’il engendre)
Un syndrome de « vol vasculaire » ou ischémie distale favorisée par un athérome
Un développement anévrismal

Une hémorragie en cas de rupture de I'anévrisme

Un hématome local (aprés ponction)

Un cedéme du bras (secondaire a la thrombose d’une veine centrale).

Bien que certaines de ces conséquences puissent étre traitées par la mise en place de stents

par exemple, leur gravité indique I'importance que I'on doit accorder a I'entretien et a la surveillance

de I’abord vasculaire. [8]

La mise en place de I’'abord vasculaire et la répétition des ponctions qui seront effectuées

nécessitent également de mettre en place une prévention des risques infectieux. La vaccination

contre le virus de I'hépatite B et I'assurance d’étre a jour dans les autres vaccins sont impératives,

d’autant plus que les patients sont en permanence en contact avec d’autres malades.
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2) Contraintes de 'hémodialyse

Les séances d’hémodialyse altérent les conditions de vie. Le patient doit étre informé des
contraintes liées a ce traitement. La dialyse engendre une dépendance continuelle qu’il est difficile
de supporter au quotidien. Elle nécessite souvent un soutien moral de la part de I'entourage.

D’une part, I'hémodialyse implique de se rendre dans des structures d’accueil dédiées au
moins deux a trois fois par semaine. Le temps d’une séance d’hémodialyse comporte le temps de
trajet aller-retour du domicile vers le centre d’hémodialyse, le temps de déroulement de la séance
(de quatre a cing heures) et le temps nécessaire au « branchage/débranchage». Ainsi, ces séances
accaparent le temps du patient, I'épuisent et deviennent source d’anxiété et d’appréhension. De
surcroit, le patient doit trouver le temps de réaliser en parallele des examens complémentaires type
écho-doppler ou angiographie par exemple. [42]

D’autre part, I'hémodialyse impose au patient de gérer au mieux son état de santé entre deux
séances afin d’éviter des séances trop contraignantes, plus longues et plus rapprochées dans le
temps. Il doit éviter de prendre trop de poids ou d’accumuler trop de potassium. Le patient
hémodialysé doit observer scrupuleusement son traitement et la bonne application des regles
hygiéno-diététiques.

Les contraintes d’ordre professionnel chez le jeune dialysé sont également importantes :
I'activité professionnelle exercée n’est pas toujours compatible avec la dialyse. Elle peut imposer une
réinsertion qui s’avere parfois difficile compte tenu du contexte économique. Il est parfois aussi
nécessaire de réduire son temps de travail compte tenu de la maladie.

Enfin, d’autres contraintes sont susceptibles d’altérer fortement le moral des patients :

e Baisse de la libido

e Nécessité de planifier ses congés afin de trouver une structure permettant I’'hémodialyse a
proximité de son lieu de vacances

e Contre-indication a la pratique de certains sports et loisirs

e Difficulté d’obtenir un emprunt financier.

3) Cout et prise en charge de ’hémodialyse par la sécurité sociale

Entre le colt du traitement, des soins prodigués, des séances d’hémodialyse et des trajets
ambulanciers, I'IRCT engendre des frais conséquents. Heureusement, I'insuffisance rénale chronique

est prise en charge a 100% au titre de |'affection longue durée (ALD) par les différentes caisses
Page | 66



d’assurance maladie. Cependant, le patient doit penser a renouveler cette prise en charge
régulierement, cette démarche n’étant pas automatique. Une pension d’invalidité peut également
étre versée chez le patient de moins de 60 ans afin de compenser la perte de salaire engendrée par la
réduction de la capacité de travail. [2]

L'IRCT est une des maladies chroniques qui engendre le plus de frais pour la sécurité sociale.
Une éducation thérapeutique de qualité chez le patient hémodialysé se justifie d’autant plus que,
non seulement elle apporte les nombreuses compétences et connaissances nécessaires a la bonne
prise en charge du patient, mais encore elle doit permettre a terme de maitriser les colts supportés

par I'assurance maladie.
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I. Généralités sur I'ETP

A. Définition de 'ETP

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est considérée comme une nécessité
épidémiologique, thérapeutique, économique mais également éthique, dans le but de permettre au
patient de cogérer sa maladie en lui donnant les moyens cognitifs et techniques nécessaires. L'ETP
peut étre assimilée a un transfert planifié et organisé de compétences du soignant et/ou
professionnel de santé vers le patient. Cette transmission de savoir s’inscrit dans une perspective ol
la dépendance du malade recule peu a peu au profit d’une responsabilisation individuelle avec la
mise en place d’un partenariat avec I'équipe de soins. [34]

Le rapport technigue OMS région Europe (1998) définit I'’éducation thérapeutique de la
maniere suivante (cette définition a été reprise par la Haute Autorité de Santé (HAS) et I'Institut
National pour la Prévention et I'Education pour la Santé (INPES)) : « L’éducation thérapeutique du
patient devrait permettre aux patients d’acquérir et de conserver les capacités et les compétences
qui les aident a vivre de maniéere optimale leur vie avec leur maladie. Il s’agit, par conséquent, d’'un
processus permanent, intégré dans les soins et centré sur le patient. L'éducation implique des
activités organisées de sensibilisation, d’information, d’apprentissage de 'autogestion et de soutien
psychologique concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, le cadre hospitalier et de soins,
les informations organisationnelles et les comportements de santé et de maladie. Elle vise a aider les
patients a comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les soignants, vivre plus sainement
et maintenir ou améliorer leur qualité de vie. » [62]

Ainsi, I’éducation thérapeutique est aujourd’hui dispensée dans les structures de santé
(hopitaux, centres de santé...) sur la base de programmes éducatifs formalisés et pleinement intégrés
aux activités médicales de soins. Chaque programme a pour objectif d’émanciper le patient et de
I'aider [34] :

e aacquérir l'intelligibilité de soi, de sa maladie et de son traitement
e a posséder les capacités d’autosurveillance, d’autosoin, d’adaptation et de réajustement de la
thérapeutique a son mode de vie

e aintégrer les nouveaux acquis notamment en matiére de technologie.

L’éducation thérapeutique du patient est actuellement une pratique de santé parfaitement

intégrée dans la prise en charge des patients atteints de maladie chronique.
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Il incombe a I'équipe soignante impliquée dans I'éducation thérapeutique d’appliquer un

programme d’éducation spécifique et adapté a chaque patient. [34]

B. L’ETP dans la loi HPST

La loi « Hopital, Patients, Santé et Territoires » du 21 juillet 2009 compte parmi les réformes
majeures dans le domaine de la santé. Elle a pour ambition de modifier en profondeur I’'ensemble de
notre systéme de santé en prénant la modernisation des établissements de santé, 'amélioration de
I'accés a des soins de qualité, la mise en place d’actions de prévention et de santé publique ainsi
gu’une réorganisation territoriale du systéme de santé. Dans ce contexte, la loi HPST reconnait
I'intégration d’une éducation thérapeutique dans le parcours de soin des patients atteints de maladie
chronique comme une priorité nationale. [45]

Ainsi, la loi "Hopital, patients, santé et territoires" a inscrit I’éducation thérapeutique du
patient (ETP) dans le code de la santé publique (Art L. 1161-1 a L. 1161-4 en annexe 1). Cet ensemble
de lois souligne toute I'importance accordée a I'ETP, met en évidence la nécessaire coordination des

éducateurs et insiste sur un appui indispensable de I’ARS en aval.

C. Nécessité de 'ETP

1) Vers une prise en charge des maladies chroniques

Depuis plusieurs décennies, notre espérance de vie n’a cessé d’augmenter. L'amélioration du
niveau de vie, de I'’hygiene, de l'alimentation, de I'’éducation et les progres de la médecine
(traitements efficaces, traitement des maladies infectieuses, prévention vaccinale, protection
maternelle et infantile, progres technologiques) en sont les principales raisons.

De nos jours, les principaux problémes de santé concernent moins les maladies aigues que la
polypathologie du vieillissement. Les actions de prévention et de prise en charge des maladies
chroniques sont devenues I’enjeu prioritaire de la médecine.

Il convient d’éviter "apparition des crises et de retarder la survenue des complications en
réalisant des soins et un suivi régulier. Cependant, 'atteinte de tels objectifs nécessiterait un temps
humain beaucoup trop important pour les soignants car cela exigerait une permanence de
prestations et d’attention. L’adhésion du patient au protocole de soins est un critere majeur de

réussite. Les maladies chroniques réclament que I'on délegue directement les soins au patient. Il doit
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devenir celui qui « pilote » en grande partie le processus thérapeutique. Ainsi, il peut retrouver une

part du contréle dont la maladie I'avait dépossédé.

2) Vers une amélioration de I'observance

La volonté d’introduire une participation active du patient dans la prise en charge de sa
maladie chronique n’est possible que si I'on fait coincider les conseils médicaux avec le
comportement du patient, que ce soit en termes de prise de médicaments, de suivi médical ou de
changement d’ordre hygiéno-diététique. L'ETP a pour objectif d’atteindre une bonne observance en
s’assurant que le patient accepte de vivre avec sa maladie chronique: ce sont les capacités

d’adhésion au projet thérapeutique personnalisé qui garantissent la bonne observance.

a. Observance médicamenteuse

Le patient doit connaitre I'indication de chacun des médicaments prescrits, les raisons, les
doses, les horaires et les conseils de prise et avoir des notions sur les effets indésirables et les

interactions médicamenteuses potentielles.

b. Observance des régles hygiéno-diététiques

Le patient doit pouvoir appliquer un régime spécifique, en comprendre l'intérét et savoir s’il
est lié au traitement ou a la pathologie. Il doit é&tre en mesure de pratiquer une activité physique si

celle-ci lui est bénéfique et compatible.

¢. Observance du suivi médical

Le patient se doit aussi de respecter la fréquence des consultations, des bilans médicaux et
comprendre leur utilité dans le contexte de la maladie.

Cependant, méme si le patient adopte un comportement approprié, son observance ne
demeure jamais complétement acquise. Faire en sorte que le patient adheére au projet thérapeutique
et atteigne, maintienne et renouvelle cet état recherché de « bonne observance » est absolument

nécessaire pour améliorer son état de santé et sa prise en charge de la maladie chronique. [34]
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3) Versl'atteinte d'une prise en charge optimale

L'HAS reconnait le caractére indispensable de I'ETP qu’elle considére comme :
e complémentaire et indissociable des traitements et des soins, du soulagement des
symptomes, de la prévention et des complications.
e participant a 'amélioration de la santé du patient (biologique, clinique), de sa qualité de vie.
e permettant au patient d’acquérir et de maintenir des compétences d’autosoins, de mobiliser

des compétences d’adaptation. [28]

4) Vers une optimisation des dépenses en santé de la sécurité sociale

En dehors de cet objectif principal d’amélioration de la prise en charge du patient, 'ETP est
aussi une source d’économie a long terme pour la sécurité sociale. En effet, la non observance a pour
conséquence de prolonger la durée des maladies, d’augmenter le nombre d’arréts de travail, la
fréquence des visites chez le médecin et la durée des hospitalisations.

L'ETP représente un colt d’organisation moindre que la prise en charge de toutes les
complications d’une maladie. Ainsi, en évitant/repoussant la survenue des complications, en
éduquant le patient, on rentre dans un systéme « gagnant/gagnant ». Il est donc essentiel de mettre
en ceuvre une éducation thérapeutique pour les patients atteints de maladie(s) chronique(s). Il faut
placer le patient au centre du dispositif de soin en faisant coincider préventif et curatif. Et comme le
souligne J-Ph Assal(1990) ; « Mieux un malade connait sa maladie, moins il la craint, et plus il est

capable de la gérer correctement ». [34]

II. Pré-requis pour réaliser une bonne ETP

A. Centrer I'éducation sur le patient

Dans I'approche de I'Education thérapeutique, le patient doit étre en permanence au centre
du dispositif d’enseignement et d’apprentissage. La relation éducative doit avoir pour fondements la
prise en compte de la réalité, de la culture, des représentations, des projets du patient mais aussi de
son attitude face a sa maladie. L'acceptation de la maladie par le patient est donc un pré-requis

indispensable a I’éducation thérapeutique car elle conditionne sa motivation a apprendre. [34]

Page | 72



1) L’acceptation de la maladie : le préalable pour motiver le patient a apprendre

Accepter sa maladie est difficile pour le patient : il doit intégrer les nouvelles contraintes que
lui impose sa maladie (morales, affectives, de gestion du nouvel état de santé). Il doit s’efforcer de ne
pas renoncer a l'idée de guérir tout en sachant qu’il ne retrouvera jamais son état de santé passé.
Pour accepter sa maladie, le patient passe par différents stades émotionnels. Ces stades
s’apparentent fortement aux étapes du deuil formulées par Freud [5]. Il s’agit donc de considérer que
le patient doit passer par le stade de déni, de colére, de révolte et de tristesse pour enfin atteindre le
stade de I'acceptation. Atteindre I'état d’acceptation peut étre particulierement long car le patient
peut se figer a un stade préalable (le déni par exemple) ou bien méme revisiter les différentes étapes
antérieures bien que I'état d’acceptation elt déja été atteint: c’est par exemple le cas
lorsqu’apparaissent des complications a la maladie qu’il convient aussi d’accepter. [23]

La non acceptation par le patient de sa maladie n’exclut pas une prise en charge rapide de son

éducation thérapeutique. L'ETP peut méme étre une clé de I'acceptation. [34]

2) Conception de la maladie par le patient

Pour pouvoir réussir une ETP il faut, dans un premier temps, découvrir comment le patient
concoit sa maladie. Il faudra donc pour I'équipe soignante impliquée dans le processus d’ETP
s’attacher a connaitre cette « culture » du patient. Il faut mesurer le décalage entre, d’'une part les
idées et les comportements du patient, et d’autre part les savoirs médicaux que I'on veut inculquer.

L’équipe soignante chargée de I'ETP aura donc la lourde tache de « déconstruire-construire »
simultanément le réseau de connaissances et de compétences du patient, avec pour finalité de
I'aider a vivre de maniere optimale avec sa maladie. [23]

La premiére rencontre avec le patient que I'on veut éduquer doit étre consacrée a le

comprendre, ce qui justifie la réalisation d’un diagnostic éducatif lors de la premiére séance d’ETP.

3) Prendre en compte les 5 dimensions du comportement pour éduquer

Pour assurer la motivation du patient et garantir la réussite d’un programme d’éducation
thérapeutique, le soignant doit s’adapter a son interlocuteur en prenant en compte toutes ses

dimensions comportementales [53] :
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La dimension cognitive : elle permet d’acquérir de nouvelles connaissances et compétences,

de comprendre, mémoriser et mobiliser un savoir. C'est grace a cette dimension que I'on peut
réaliser des liens logiques entre le vécu, les connaissances, les symptémes et les éventuelles
complications et ainsi assimiler des compétences utiles et nécessaires pour gérer sa maladie

de maniére autonome.

La_dimension émotionnelle (ou intentionnelle) : elle touche le plan affectif et permet au
patient de se sentir concerné par le programme d’ETP en ressentant le besoin de vouloir bien
se soigner. C'est cette dimension qui conditionne le fait d’ « accepter la maladie ». C’est par
I'intermédiaire de cette dimension que l'on parvient a faire confiance au programme
d’éducation thérapeutique. Elle fait intervenir le plaisir d’apprendre et de donner du sens aux
compétences nouvellement acquises.

La_dimension infracognitive : elle concerne le plan de la compréhension. L'infracognitif

regroupe les raisonnements intimes, les évidences, et les réflexes de pensée qui n’interrogent
pas le patient parce qu’ils sont ancrés dans les apprentissages précoces de son existence.
Comprendre la facon intime de raisonner du patient ainsi que ce qui est évident pour lui est
nécessaire pour l'aider a s’affranchir de ses raisonnements erronés et lui permettre une
nouvelle compréhension.

La dimension métacognitive : elle correspond a I'autoperception que se fait le patient de sa

maladie, de son traitement, du systéme de soins. Cette perception peut étre un frein a
I'apprentissage si elle repose sur des opinions négatives. Il faut donc faire en sorte de changer
les conceptions du patient afin que celui-ci parvienne a raisonner de maniére juste sur une
problématique. Il faut clarifier tous les éléments de la prise en charge thérapeutique pour que

le patient s’apercoive que chaque élément repose sur un bien-fondé. [23]

L'utilisation de ces quatre dimensions est schématisée dans les figures ci-apres [53] :
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Dimension EMOTIONELLE Dimension METACOGNITIVE
—

N

Auto-perception que se fait le
patient de sa maladie

| L

DIMENSION COGNITIVE

Intention, émotion du patient

Elaboration, apprentissage des savoirs, compétences, conceptions

Comprendre Mémoriser Mobiliser
Comparer Encoder Utiliser
Mettre en relation Stocker Mettre en pratique
Interpréter Reformuler Connaitre la limite
Iintégrer Résumer Transmettre
Transformer
N AN\ N AN

Dimension INFRACOGNITIVE

Raisonnements intimes, réflexes de pensée habituels

Transformation

Construire-Déconstruire
Changement de comportement

Figure 15 : Les quatre dimensions impliquées dans I’éducation thérapeutique
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Dimension EMOTIONELLE

Tutentior, Fmotion

Je suis concerng, interpelle,
questionné

J'ai confiance en moi et dans le
personnel soignant

J'éprouve du plaisir

J'y trouve un plus, un sens

J'ai confiance en mon traitement Je Change
mon
comportement
Dimension INFRACOGNITIVE o

Raisonnements ntimes Aabituels

Je m'interroge sur mes valeurs et mes
habitudes de penser

Je cherche a comprendre le pourquoi
de mes fagons de faire

Je confronte mes choix de vie a ceux
des autres

Dimension METACOGNITIVE
Autoperception

Je réfléchis sur telle ou telle chose

Je prends du recul sur ce que j'ai

appris

Je prends conscience de mes

conceptions

J'examine l'intérét du savoir de la
ituation

Dimension COGNITIVE

Savorrs, comperences,
CoNncepions

Je prends appui sur mes conceptions
et fais des liens

Je me confronte @ mon vécu, aux
autres et aux informations recues

J'ancre les données dans un savoir clé

Figure 16 : Les composantes du changement en quatre dimensions (schéma adapté a partir des ouvrages [53] et [23]

ainsi qu’un diaporama de I’'hopital de MSM)

Mais pour garantir le succes de I'ETP, il faut cependant ajouter a ces quatre dimensions la

dimension perceptive qui concerne les ressentis et les sensations du patient.

Exploration des 5 dimensions de la personne

Qu'est-ce qu'il percoit?

Qu'est-ce qu'il ressent?

Qu'est-ce qu'il sait?

Qu'est-ce qu'il fait?

Quels sont ses raisonnements?
Quels sont ses non-dits?

Qui est-il?

Comment vit-il sa maladie?
Quelles sont ses valeurs?

Quelles sont ses représentations?

Dimension perceptive

Dimension cognitive

Dimension infracognitive

Dimension émotionnelle

Dimension métacognitive : ; 5
Quel est son regard sur le monde (notamment sur sa santé, sur le systéme de soins) ?

Quel est son projet de vie?

Tableau 3 : Exploration des 5 dimensions de la personne [23]
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Toutes ces dimensions demandent des comportements appropriés de la part de I'équipe
soignante impliquée dans I'ETP. Le soignant doit avoir la faculté de provoquer l'investissement du
patient, I'amener a transformer ses comportements préexistants dans une perspective
d’apprentissage. Il doit parvenir a interpeller le patient, lui faire prendre conscience de ses limites et
de ses insuffisances, lui permettre d’élaborer un nouveau comportement plus approprié et le tout
sans engendrer de chocs affectifs ou émotionnels trop importants.

La finalité est d’accompagner la personne vers des changements souhaités. Les éducateurs
doivent avoir subi eux aussi une formation préalable pour leur permettre d’adopter la bonne attitude
face au patient, dans un souci pédagogique. L'arrété du 8 aolt 2010 fixe d’ailleurs a quarante heures

minimum la formation en ETP nécessaire pour au moins I'un des membres de I’équipe soignante. [40]

B. Compétences nécessaires au personnel soignant impliqué dans les

séances d’ETP

1) Compétences relationnelles

Eduquer le patient passe d’abord par la communication. L’éducateur doit donc parfaitement
maitriser toutes les technigues de communication propices a la transmission d’'un message qui sera a
la fois compris et retenu par l'interlocuteur.

Bien communiquer, c’est utiliser [33] [53] [54] :

e L’'empathie: Elle consiste a saisir avec autant d'exactitude que possible, les références
internes et les composantes émotionnelles d'une autre personne et a les comprendre comme
si I'on était cette autre personne. Selon Carl Rogers, célebre psychologue humaniste
américain ayant étudié la relation entre le thérapeute et le patient, « Percevoir de maniére
empathique c’est percevoir le monde subjectif d’autrui comme si on était cette personne sans
toutefois jamais perdre de vue qu’il s’agit d’une situation analogue comme si » [55] .
L'empathie s’exprime par des messages verbaux et non-verbaux. Les messages verbaux
consistant en la répétition, la vérification ou la reformulation des éléments clés d’une
problématique exprimée par un patient. Le thérapeute est en effet capable de comprendre
une situation non pas depuis son propre cadre de référence, mais depuis celui de son patient.
Toutefois, il faut aussi veiller a se mettre a bonne distance, a ne pas trop s'impliquer et a ne

pas mettre trop d'affectivité car il faut aussi prendre soin de soi, éviter le stress et
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I'attachement. Ainsi 'utilisation de I'empathie n’aboutira que si le thérapeute maitrise déja
I’écoute de soi. [12]

e |’écoute de soi: Il est impossible pour le soignant d’écouter I'autre s’il ne s’écoute pas lui-

méme. Le fait d’écouter le patient raconter ses souffrances peut déclencher des émotions
désagréables. Il faudra les contréler plutét que les fuir. Comprendre ses émotions est
indispensable pour adopter une attitude favorable face au patient. [33]

e La présence attentive : Il est essentiel, lorsque I'on écoute quelqu’un, de ne rien faire d’autre

que de I'écouter. Ecouter attentivement quelqu’un, c'est ne négliger aucun de ses propos.
D’autre part, c’est témoigner au patient notre intérét. On facilite ainsi I'instauration d’un
climat de confiance propice a I’éducation. [53]

e Le silence: Il permet l'intériorisation, la réflexion et la mémorisation. Il est souvent utile, a
condition de ne pas le faire durer. [53]

e Lareformulation : il s’agit d’une technique proposée par Rogers en psychothérapie comme en

éducation. La reformulation permet au soignant de vérifier s’il a bien compris. Dans la
technique de la "reformulation”, le soignant essaie de comprendre ce que dit le patient. Il
répete ou traduit ce qu'il a compris dans ses propres mots et renvoie le message au patient
pour vérification. Le soignant ne transmet pas son propre message comme une évaluation,
une opinion, un conseil, un raisonnement, une analyse ou une question : il retourne
seulement ce qu'il pense étre le sens véritable du message du patient. [53]
- Dans la reformulation fidele, il s’agit de répéter mot pour mot ce que l'interlocuteur
vient d’énoncer, afin de I'inviter a donner des précisions
- Dans la reformulation interrogative, il s’agit de reprendre les mots de I'interlocuteur a
la forme interrogative pour le conduire a préciser ses propos avec un peu plus
d’insistance que la reformulation fidele
- Dans la reformulation résumée, on proposera une synthese de la problématique
- Dans la reformulation centrée, on reformulera seulement une partie de I’énonciation
pour centrer la conversation dessus : la reformulation permet alors de se focaliser sur
un élément précis de I'expérience.
e La vérification : La vérification permet de s’assurer aupres du patient que notre interprétation

est juste et qu’elle correspond bien a la réalité que souhaite exprimer le patient. [54]
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o Le feed-back : renvoyer notre feed-back, c’est exprimer a I'autre la résonance que ses paroles
ou ses actions produisent en nous, c’est dire I'impact qu’il exerce sur nous dans la relation
présente. [53]

e Le verbal : La communication verbale est la part de la communication qui utilise le langage
comme outil. Les informations transmises oralement ou par écrit en font partie. Il est
important qu’elles soient compréhensibles grace a une syntaxe et un vocabulaire adaptés au
patient. Cependant, le verbal ne suffit pas seul a faire passer un message. En effet, il doit
absolument étre renforcé par le non verbal.

e Le non verbal : La communication non verbale est la part de la communication qui ne passe
pas par le langage. Le non verbal accompagne le verbal de maniéere a favoriser la transmission
du message. Ainsi 'interlocuteur peut jouer sur sa voix (débit, diction, hauteur, intonation,
accentuation, volume) pour appuyer le contenu du message verbal. Il peut également se
servir de son corps (allure, distance, mimique du visage, gestuelle) pour renforcer encore

davantage la portée du message. Notons que le non verbal représente 80% du message. [66]

Le schéma suivant reprend la communication verbale et non verbale comme outil de communication

et de transmission :
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La communication
se transmet \ Pardessignes conscients ou

inconscientsinterprétésparles

Pardesmots et desphrases 3
interlocuteurs

LA COMMUNICATION LA COMMUNICATION
VERBALE NON VERBALE
S'exprime par Se trachut par
Le langage : Des paralangages :
utilisation de signes vocaux toutce quiestliéala
ou graphiques (oral ou écrit) présence de la personne
frpact en face 3 face
I’ 20% & 7 s 50% ,"‘\
I debit hauteur - - ,ofsrance \ 5’.‘;‘;;255[07 -
- ’aﬂure
intonation
La
parole
diction
A

gestuelle P

posture vestimeniaire

vocabulaire symtaxe

Figure 17 : Les critéres d’'une bonne communication (adapté d’apres [53])

2) Compétences pédagogiques

L’éducateur soignant doit nécessairement avoir acquis, lors de stages de formation et lors des
différentes étapes de son développement professionnel, une liste de compétences lui permettant de
mener a bien I'éducation thérapeutique du patient. Cet ensemble de compétences a été établi par
I’OMS dans son rapport de 1998.
Ainsi, I'’éducateur soignant doit étre en mesure de [62]:

reconnaitre et décrire le profil psychologique des patients

construire un modele de contrat d'éducation qui se veut orienté vers les patients atteints

de la maladie chronique et qui devra étre approuvé par ceux-ci

planifier une évaluation des connaissances en relation avec la mise en oeuvre du contrat

d’éducation
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sélectionner et appliquer une méthode d'apprentissage

utiliser une série de méthodes et d'outils d'éducation

construire des instruments d'évaluation des connaissances

évaluer périodiquement les progrés du patient et savoir tracer ceux-ci dans un dossier
d’éducation

développer et implanter un processus d'éducation du patient de maniéere continue
construire un plan éducatif individualisé pour que le patient puisse gérer son traitement et

sa maladie.

Le tableau suivant articule les compétences attendues des soignants autour d’une série de

verbes :
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Concevoir et diriger
(planifier, coordonner et

évaluer)

-des programmes de formation en éducation thérapeutique des patients

Adapter

-leurs attitudes professionnelles aux caractéristiques des patients et de leurs maladies (aigue
ou chronique)
-leur comportement professionnel : qu’il soit propre au patient qui regoit I'éducation

-en permanence leurs réles et actions avec toute I'équipe soignante impliquée dans I'ETP

Mettre en ceuvre

-des techniques d’éducation thérapeutique de groupes et individuelles favorisant

I’expression, la motivation et I'apprentissage du patient

Communiquer

-avec les patients d'une maniére empathique

Comprendre

-les patients, identifier leurs besoins

Prendre en

considération

-I'expérience personnelle des patients

-les dimensions pédagogique, psychologique et sociale de la prise en charge a long terme du

patient.

Aider -les patients a apprendre ce qui concerne leur maladie et leur traitement
-les patients a gérer leur traitement et a utiliser les ressources sanitaires, sociales et
économiques disponibles
-les patients a fonctionner dans leur quotidien, a gérer leur mode de vie

Assurer -la cohérence entre I'ETP, les soins et les interventions des différents professionnels de santé
-le suivi a long terme des patients

Planifier -un programme de formation en éducation pour les patients

Connaitre -la maladie chronique et la stratégie thérapeutique a appliquer

Créer -ou analyser et choisir des outils d'éducation pour les patients ; les intégrer dans la prise en
charge du patient et dans leur processus d’apprentissage

Evaluer -un programme de formation en éducation pour les patients
-les progrés des patients
-les compétences acquises et a acquérir par le patient suite a I'éducation thérapeutique
(capacités de compréhension, d’analyse, de raisonnement , de décision face a I'urgence, de
pratique gestuelle et technique, capacités d’adaptation et réajustement de la thérapeutique,
d’utilisation de maniere pertinente des ressources de systemes de soins)
-les changements intervenus chez le patient en lien avec |’éducation thérapeutique
(modifications cliniques et biologiques, évolution des représentations, des motivations et des
conduites, transformation de son environnement de vie, amélioration de sa qualité de vie et
renforcement de sa citoyenneté en santé)
- leurs propres performances en matiere d’éducation

Organiser -les activités dans une unité intégrant les soins, I'éducation thérapeutique, le support

psychologique ...

Eduquer et conseiller

-les patients quant a la gestion des crises et aux facteurs qui interferent avec la gestion

normale de leur maladie.

Améliorer

-ses propres compétences en assurant sa formation permanente dans le domaine de

I’éducation thérapeutique et dans la pathologie en faisant I'objet.

Tableau 4 : Quel verbe pour quelles compétences chez I'éducateur [62] [34] [32]
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3) Multidisciplinarité

Le programme d’éducation thérapeutique vise a transmettre au patient les
compétences favorisant I'autogestion de sa maladie. Ces compétences sont multiples et
appartiennent a diverses composantes du savoir en matiere de santé. Ainsi, afin que le
patient puisse bénéficier des meilleures connaissances sur les différents aspects de sa
maladie, il est indispensable que le transfert d’informations et de pratiques s’opeéere avec
I'intervention du personnel le plus compétent possible. Le programme d’éducation
thérapeutique sera d’autant plus réussi s’il fait intervenir un maximum d’acteurs ayant
chacun son propre domaine de spécialisation.

Le médecin intervient pour parler notamment de I'anatomie, de la symptomatologie,
de la séméiologie, de la physiologie. L'infirmiére apprend au patient des éléments axés sur la
pratique (exemple : mise en place d’une sonde urinaire...) et donne les conseils d’hygiéne
indispensables (exemple: nettoyage du sexe et prépuce..). Elle occupe un réle
d’intermédiaire entre le médecin et le patient, donne des conseils de prévention et apprend
au patient a reconnaitre une anomalie (exemple : saignement trop long...).Le pharmacien est
également impliqué : il explique le réle du traitement, donne les conseils d’utilisation
accompagnant la prise des médicaments et met en garde contre |'apparition d’éventuels
effets indésirables. La diététicienne s’emploie a donner des conseils alimentaires, a apporte
des solutions afin de minimiser les contraintes du patient. La psychologue intervient pour
comprendre les motivations du patient, pour I'emmener au stade d’acceptation de la
maladie. D’autres personnel du centre de soins (assistante sociale, aide soignants,
biologistes, kinésithérapeutes...) sont, au besoin, également sollicités dans le programme
d’éducation thérapeutique. [54]

Cette convergence d’éducateurs spécialisés permet de confluer vers le méme et
unique objectif : la bonne éducation du patient. Par conséquent, un éducateur coordinateur
du programme est indispensable : il doit connaitre I'état d’avancement du programme
d’éducation pour le faire partager aux autres membres impliqués dans le programme d’ETP
et ainsi faire en sorte que leur intervention aupres du patient soit la plus efficace possible
(Quelles sont les compétences déja acquises par le patient ? Quels sont les points qui posent

probléeme ? Quelle sera I'utilité de mon intervention ?).
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Le dossier du patient doit comporter une partie entierement dévolue a I'éducation
thérapeutique. Ainsi chacun pourra s’y reporter pour savoir ou se situe le patient par rapport
a son plan d’enseignement, quels objectifs ont été atteints, a quel rythme le patient apprend
et quelles sont les priorités éducatives. Cet outil est essentiel pour garantir une parfaite
coordination.

Il convient aussi d’organiser régulierement des réunions multidisciplinaires d’ETP afin
de partager et confronter les avis concernant I’éducation d’un patient et son état
d’avancement.

Pour résumer, la coordination des acteurs impliqués dans le programme d’ETP
permet de répondre aux objectifs suivants [32] :

e Assurer la cohérence et la continuité des interventions d’ETP en partageant ses
informations.

e Définir en commun les différents aspects de la prise en charge du patient afin de
répondre de maniere adéquate aux besoins, aux attentes, aux difficultés et aux
problémes identifiés, en tenant compte du patient et de ses ressources.

e Faciliter la participation du patient (et éventuellement de ses proches) a travers les
différentes séances d’ETP

e Programmer, organiser et définir les prochaines séances d’éducation en tenant
compte des priorités (priorités soit observées par les éducateurs, soit demandées par

le patient lui-méme).

III. Démarche pédagogique de I'ETP

A. Approche pédagogique systémique

La démarche pédagogique a suivre en ETP est fondée sur une approche dite
systémique approuvée par la Haute Autorité de Santé afin de répondre aux objectifs fixés
par la définition de I'’éducation thérapeutique et d’aboutir a des compétences objectivables
chez les apprenants.

Cette démarche se déroule en quatre étapes, dont chacune détermine la suivante

[34]:
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e Le diagnostic éducatif : c’est I'étape d’identification des besoins et qui est a I'origine

du programme éducatif

e Le contrat d’éducation : il consiste a la mise en place du programme d’éducation en

réponse a des objectifs définis par I'équipe pluridisciplinaire et validés par le patient
e L’éducation: on met en place des outils d’éducation afin de faire acquérir des
compétences
e |’évaluation : cette étape déterminante permet de valider et d’assurer une fiabilité

de I'apprentissage réalisé.

1) Diagnostic éducatif

Cette premiére étape consiste a appréhender différents aspects de la vie et de la
personnalité du patient, d’identifier ses besoins, d’évaluer ses potentialités, de prendre en
compte ses demandes et son projet dans le but de proposer un programme d’éducation
personnalisé. Un, voire plusieurs entretiens individuels permettent de faire ressortir les
composantes pédagogiques, psychosociales et biomédicales chez le patient. En effet, ces
entretiens visent a évaluer les connaissances, le niveau d’éducation, les représentations, les
croyances, les logiques explicatives et le ressenti du patient. [23]

Le diagnostic éducatif est considéré comme un préalable nécessaire car il permet
également de prendre en compte la vulnérabilité psychologique et sociale du patient. Il ne
permet pas seulement d’identifier les ressources et besoins du patient : en sollicitant la
compréhension, la réflexion et la capacité d’anticipation du patient, on réalise déja un
premier temps d’apprentissage. [34]

Le diagnostic éducatif prend la forme d’'un questionnaire a questions ouvertes et
fermées que I'éducateur soignant remplit avec le patient. Le questionnaire est directement
adapté a la pathologie chronique faisant I'objet de I'’éducation thérapeutique. Toutefois les
thémes et questions abordés ont souvent la méme ligne directrice :

e |es questions en lien direct avec la maladie pour évaluer les connaissances du

patient5

5 . . .

Selon vous, quelle est la cause de votre maladie ? Comment expliquez vous le survenue de celle-ci ? Quelle a
été I'évolution de votre maladie et avez-vous une idée de ce que sera son évolution future ? Votre maladie
revét-elle selon vous un caractére grave ?...
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e les questions visant a identifier les conditions de vie et de travail du patient®

e les questions qui évaluent le savoir faire du patient7.
La réponse a ses questions et la maniére d’'y répondre permettent a I'éducateur soignant
d’organiser la suite des opérations.

Il est fortement recommandé, au travers de ce questionnaire, de favoriser
I'implication du patient et de soutenir sa motivation (en favorisant son expression ou
I’encourageant a poser des questions). Il convient en outre d’actualiser le diagnostic éducatif
en fonction de I’état d’avancement des séances d’ETP.

Aprées cette étape, les éducateurs soignants peuvent formuler le contrat d’éducation

qui conditionnera la suite de I'ETP.

2) Contrat d’éducation

Le contrat rédigé puis paraphé par le patient détermine les séances d’éducation a
mettre en place. Il est établi un plan d’éducation qui fixe les dates et objets des séances a
venir. L"équipe de soin peut deés lors s’organiser autour du projet éducatif et impliquer les
différents professionnels de santé en fonction des themes devant faire I'objet d’une
éducation. [34]

Les objectifs fixés par le contrat ne doivent pas seulement consister en un transfert
de connaissances de soignant a patient mais doivent permettre d’évaluer sa bonne
réceptivité aux conseils prodigués. Il faut absolument s’assurer que I'éducation regue trouve
un domaine d’application pratique. Les objectifs fixés s’organisent autour de différents
verbes définis a I'avance et qui permettent de s’assurer d’avoir une éducation de qualité.
Pour illustrer ceci, voici des exemples d’objectifs fixés par le contrat éducatif [34]:

e Comprendre son corps, sa maladie
e Savoir expliquer sa pathologie

e Ajuster son traitement

e Réaliser des gestes pratiques

e Repérer des signes d’alerte

Quel travail exercez-vous ? Quelle est votre situation familiale ? Ou vivez vous ?,...
7 . ™, ;g . . .

Comment vous soignez vous ? Comment utilisez vous vos médicaments ? vous arrive t'il d’oublier de prendre
votre traitement ? Quelle est votre journée alimentaire type ? ...
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e Justifier la prise des médicaments

e Enumérer les restrictions diététiques.

a. Selon les priorités éducatives

Les objectifs fixés par le contrat d’éducation et intégrés dans le plan d’enseignement
doivent tenir compte des lacunes du patient. Pour les combler et garantir la réussite de
I’éducation, des enseignements doivent parfois étre réalisés au préalable. Ces priorités
éducatives se révélent lors du diagnostic éducatif, mais aussi en fonction des réponses a un

test d’évaluation des connaissances que I'on peut réaliser préalablement au contrat.

b. Selon la volonté du patient

Les objectifs de I'ETP doivent étre négociés avec le patient afin de répondre a ses
besoins. Sans cela, le patient risque de se sentir exclu du programme d’éducation et de
percevoir 'ETP comme une obligation, ce qui ménera a I'échec de I'ETP. La difficulté pour
I’équipe soignante est donc de tenir compte a la fois des priorités éducatives mais également

des besoins exprimés par le patient.

¢. Reformulation du contrat apres la premiére évaluation

Une fois réalisées les séances d’éducation définies par le contrat, il convient de
s’assurer de la bonne réceptivité et application des compétences prodiguées, de revoir la

conception de la suite du programme et de reformuler au besoin le contrat. [34]

3) Séances d’éducation et partage de connaissances

Apres I'établissement du contrat, on réalise les séances d’éducation en faisant
intervenir des éducateurs choisis en fonction des compétences visées. L’élaboration de ces
séances nécessite d’'une part de sélectionner les contenus a enseigner et d’autre part de
choisir les méthodes et techniques pédagogiques appropriées. Enfin il convient de veiller a

ce que le rythme des séances soit adapté aux capacités d’apprentissage du patient.
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a. Compétences a acquérir par le patient : plan d’enseignement

Une compétence constitue un but a atteindre afin de gérer sa maladie et son
traitement. Le patient doit acquérir toutes les compétences nécessaires a la gestion
optimale de sa maladie. La conception d’un plan d’enseignement préalable aux séances est
donc indispensable afin d’atteindre les objectifs visés.

Ce parcours d’enseignement doit étre adapté aux capacités du patient. Les
compétences a acquérir par le patient pour garantir le succes du programme d’ETP font
appel [34]:

e au domaine cognitif qui est le domaine des compétences intellectuelles
e au domaine sensorimoteur qui concerne les gestes, techniques et habiletés

e au domaine psychoaffectif qui concerne les attitudes.
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Compétences

Objectifs spécifiques : exemples

1/Faire connaitre ses besoins, informer son entourage

Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses connaissances, ses projets,

ses attentes, ses émotions

2/Comprendre, s’expliquer

Comprendre son corps, sa maladie, s’expliquer Ila

physiopathologie, les répercussions socio-familiales de la

maladie. Expliquer les principes de son traitement.

3/Repérer, analyser, mesurer

Repérer des signes d’alerte, des symptémes précoces, analyser
une situation a risque, des résultats d’examen.

Mesurer sa glycémie, sa pression artérielle, son débit

respiratoire, ...

4/Faire face, décider

Connaitre, appliquer la conduite a tenir face a une crise
(hypoglycémie, hyperglycémie, crise d’asthme, ..)

Décider dans I'urgence

5/Résoudre un probleme de thérapeutique
quotidienne, de gestion de sa vie et de sa maladie,

résoudre un probléme de prévention.

Ajuster le traitement, adapter les doses d’insuline, ...

Réaliser un équilibre diététique sur la journée, la semaine, ...
Prévenir les accidents, les crises

Aménager un environnement, un mode de vie favorable a sa

santé

6/Pratiquer, faire

Pratiquer les techniques (injection d’insuline, autocontroéle,...)
Pratiquer les gestes

Pratiquer les gestes d’urgence

7/Adapter, réajuster

Adapter sa thérapeutique a un autre contexte de vie (voyage,
sport, grossesse)

Réajuster un traitement, ou une diététique

Intégrer les nouvelles technologies médicales dans la gestion de

sa maladie et de son traitement

8/Utiliser les ressources du systéme de soins, faire

valoir ses droits

Savoir ol et quand consulter, qui appeler, rechercher

I'information utile.
Faire valoir des droits (travail, école, assurances,...)

Participer a la vie associative de patients.

Tableau 5 : Matrice de compétences et objectifs pédagogiques [34]

b. Meéthodes et techniques pédagogiques

Les méthodes d’apprentissage sont différentes selon qu’il s’agisse d’un adulte, d’'une

personne agée ou d’un enfant. Les méthodes different aussi selon qu’elles sont collectives,

individuelles ou en auto-apprentissage. Dans tous les cas, les séances d’ETP doivent aborder

le domaine cognitif, le domaine sensorimoteur et le domaine psychoaffectif.
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Les méthodes collectives ont plusieurs vertus : elles permettent de traiter d’une
méme compétence avec plusieurs patients (gain de temps pour les éducateurs soignants)
mais aussi de solliciter tous les patients qui peuvent entrer dans une interaction favorisant
I'apprentissage. Pour apporter des connaissances sur le plan cognitif, on peut recourir a des
exposés interactifs, réaliser des études de cas en simulant des situations, faire des réunions
« table ronde », pratiquer le « brainstorming », utiliser des procédés mnémotechniques.
Pour enseigner les bons gestes, on peut réaliser des travaux pratiques en groupe, comme
des ateliers cuisine, des analyses de menu, des simulations gestuelles et techniques, des
activités sportives. A cela, on peut ajouter des jeux de role, des visionnages de témoignages,
documentaires, ou tout autre activité qui met en évidence la maniéere de percevoir et de
gérer sa maladie dans la vie quotidienne, et qui permettent d’aborder la dimension
psychoaffective. [28]

Les entretiens individuels sont utilisés chez des patients n’ayant pas la possibilité de
suivre des séances collectives, ou pour aborder un probléme spécifique au patient. La séance
individuelle permet également, sous la forme d’entretien de réévaluer les besoins du patient
et ses compétences. La aussi, des études de cas, des simulations, des travaux pratiques, des
jeux de réle, des visionnages peuvent étre utilisés. [28]

Enfin, I'éducation thérapeutique peut se faire en I'absence d’un éducateur soignant :
I'utilisation de méthodes d’auto-apprentissage rend le patient autonome et permet une
éducation continue. Cependant, |‘auto-apprentissage nécessite une documentation
appropriée, non erronée et validée par les éducateurs : brochures de lecture, cédérom, sites
internet dont le contenu et la clarté des informations sont parfaitement adaptés, fiches
techniques, vidéo mode d’emploi. Le patient pourra aussi éventuellement étre orienté vers
des associations de patients et des forums de discussions. [34]

Il est possible de pratiquer des séances d’ETP par téléphone, ce qui présente

I'avantage de ne pas mobiliser le patient.

¢. Déroulement des séances

Les séances se déroulent a un rythme permettant le bon apprentissage chez le
patient. La patient pourra décider de leurs modalités. De plus, il faut tenir compte des

disponibilités des différents acteurs. [34]
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Avant le début de chaque séance, le ou les éducateurs soignants intervenant devront
consacrer du temps a la préparation de la séance :

e prendre connaissance du parcours éducatif du ou des patients du jour (via le dossier
éducatif, les compte-rendus des réunions multidisciplinaires) afin de suivre la bonne
évolution de leur programme éducatif.

e prévoir I'organisation matérielle de la séance d’ETP.

La séance d’éducation doit étre structurée. Dans un premier temps, il convient de
présenter les objectifs de la séance. Dans un second temps, il faut assurer le programme
éducatif de maniéere pédagogique en centrant toujours I’éducation sur le patient et son vécu.
Enfin, I'éducateur soignant doit toujours s’assurer en fin de séance que le patient a été
réceptif aux compétences transmises. Pour ce faire, il peut notamment demander au patient

de faire le résumé de la séance.

d. Implication d’autres personnes

L’éducation thérapeutique doit également permettre d’intégrer I'entourage du
patient aux séances. Les séances d’apprentissage des gestes d’urgence et de I'attitude a
adopter dans des situations extrémes justifient particulierement cette sollicitation de

I’entourage pendant la séance. [34]

4) Evaluation de I'ETP
Suite a I’éducation, il est indispensable d’évaluer les enseignements et compétences
transmises : tant pour s’assurer que les compétences ont bien été assimilées par les patients

que pour vérifier que la pédagogie est adaptée et appréciée des patients.

a. Systématique et fréquente

La répétition des séances d’évaluation permet de s’assurer de la progression
éducative du patient d'une part et d’assurer le perfectionnement des futures séances

d’éducation d’autre part. [32]
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b. Evaluation de l'éducation du patient

Pour évaluer convenablement I'éducation recue et assimilée par le patient, il faut
pouvoir créer un outil d’évaluation présentant les qualités suivantes [34] :

e Validité : I'outil évalue avec précision les compétences transmises aux patients :

- S’assurer que le patient a acquis des connaissances théoriques suffisantes

- S’assurer que le patient sait raisonner correctement face a un probléme

- S’assurer que le patient est en mesure de pratiquer les gestes et attitudes
indispensables a la bonne prise en charge de sa maladie.

e Fiabilité : les résultats obtenus grace a I'outil d’évaluation doivent étre similaires et
reproductibles par tous les évaluateurs. L'outil d’évaluation ne doit éluder aucun
élément éducatif. Les thémes abordés dans I'évaluation doivent étre représentatifs
de I'ensemble des compétences visées.

e Obijectivité : les résultats obtenus lors du test d’évaluation doivent étre interprétés
de la méme facon, sans ambiguité par rapport a tous les éducateurs.

e Commodité : I'instrument d’évaluation doit étre applicable et compréhensible par
tous et utilisable en routine.

o Acceptabilité : Linstrument d’évaluation doit respecter le patient. Il ne doit pas

donner I'impression d’exercer un jugement.

L'instrument d’évaluation le plus pratique et réitérable revét la forme d’un
guestionnaire, comportant des questions fermées lorsque I'on évalue |'acquisition des
connaissances théoriques, des questions ouvertes lorsque lI'on évalue la faculté de
raisonnement et d’interprétation, et des petits tests pratiques lorsque I'on souhaite évaluer
I'acquisition des techniques et des gestes.

Les réponses obtenues permettent aux soignants d’organiser les suites de I'éducation

thérapeutique. Le programme éducatif peut de ce fait étre modifié.

c¢. Compte rendu de I’éducation (fiche de suivi)

Afin que tous les éducateurs puissent avoir acces aux résultats de |’évaluation et
puissent savoir ou se situe le patient au niveau de son programme d’ETP et de son plan
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d’enseignement, il convient de créer une fiche de suivi individuelle. Y seront notés les
résultats et I'interprétation des séances d’évaluation ainsi que le résumé de chaque séance
d’éducation faite par les différents intervenants éducateurs. Cette fiche de suivi permet la

bonne collaboration entre les éducateurs soignants.

d. Evaluation par le patient de l'éducation recue

L'outil d’évaluation permet de mesurer la progression et les acquis du patient.
Cependant, une évaluation par le patient de la qualité de I'enseignement recu doit étre
également pratiquée, afin de mesurer la qualité des interventions et d’apporter les
ajustements nécessaires.

Un questionnaire d’opinions doit étre remis au patient et passer au crible toutes les
dimensions que I'on cherche a évaluer. Ce questionnaire d’opinions peut étre proposé aprées
un certain temps d’éducation. Il peut tout aussi bien étre donné avant les séances
éducatives afin de laisser au patient le temps d’en prendre connaissance et étre récolté
apres un certains nombre de séances quand le patient se sera fait son idée quant a la qualité
des interventions. Le questionnaire d’opinions remis au patient doit étre le plus exhaustif
possible sans pour autant étre rébarbatif et long a remplir. Pour ce faire, il doit se présenter
sous la forme de questions fermées en nombre inférieur a vingt. La seule question ouverte
autorisée consiste a demander un avis au patient. La formulation du questionnaire doit se
faire sur un mode affirmatif et positif en évitant 'utilisation d’adverbes comme jamais ou
toujours. [32]

Pour mesurer le niveau d’appréciation de I'éducation recue, le questionnaire peut
employer I'échelle de mesures de type Lykert qui consiste a proposer une graduation du
niveau de satisfaction pour chaque affirmation contenue dans le questionnaire. Cette
échelle de graduations est la suivante : accord total ; accord partiel ; désaccord partiel ;
désaccord total ; sans opinion. [34]

Les différents domaines explorés dans le questionnaire sont :
e |a compréhension des enseignements
e lasollicitation du patient
e lintérét des séances
e laclarté des explications
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e la prise en compte du niveau d’expérience du patient

e la qualité de I'animation

e |adurée de I’éducation

e [|'environnement éducatif

e le comportement de I'éducateur

e la reproductibilité des enseignements et compétences transmises.

Ce questionnaire d’opinion peut prendre simplement la forme d’un tableau :

Les informations prodiguées lors des séances d'éducation sont applicables dans ma vie de tous les jours

Accord total Accord partiel Désaccord partiel Désaccord total Sans opinion
| I | I :
Les différents exposés ont été clairs
Accord total Accord partiel Désaccord partiel Désaccord total Sans opinion
I I I I -
Les animateurs ont tenu compte de mon expérience
Accord total Accord partiel Désaccord partiel Désaccord total Sans opinion

A la suite des séances d'éducation je me sens capable d'appliquer ce qui m'a été enseigné

Accord total Accord partiel Désaccord partiel Désaccord total Sans opinion
| | I 1 :
L'accueil a été agréable
Accord total Accord partiel Désaccord partiel Désaccord total Sans opinion
I | I 1 _
Les intervenants ont cherché a faciliter mon expression
Accord total Accord partiel Désaccord partiel Désaccord total Sans opinion
| | | 1 _
Les intervenants se sont assurés de ma compréhension
Accord total Accord partiel Désaccord partiel Désaccord total Sans opinion

Tableau 6 : Exemple de propositions utilisées pour I’évaluation par le patient de I’éducation regue [34]

Mais ce questionnaire d’opinions peut également ressembler a une cible qui permet

de visualiser en un seul regard les points positifs et négatifs des séances d’éducation. Pour ce
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faire, on place les affirmations a évaluer tout autour de la cible. Plus le patient est en accord

avec I'affirmation, plus il marque son point au centre de la cible et inversement.

Organisation

Items a définir pour 5
matérielle

les participants

Utilité des Durée de I'éducation

informations

Qualitéde

I'animation Mise en confiance

Votre attente vis-a-
visde I'éducation

Rythme des séances

Figure 18 : Technique de la cible pour I’évaluation par le patient de I’éducation regue [34]

C’est en tirant les enseignements des réponses apportées par ce questionnaire que

I’'on peut améliorer les séances d’ETP, donc influencer favorablement la réussite de L'ETP.

B. Le dossier et le compte rendu de 'ETP

Comme mentionné précédemment, 'ensemble des informations recueillies dans le
diagnostic éducatif et tout au long des séances d’ETP (y compris les séances d’évaluation)
doit impérativement apparaitre dans un dossier éducatif personnel. La bonne tenue de ce
dernier favorise la coordination de I'équipe d’éducateurs-soignants dans la réalisation des

séances d’ETP.
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C. Criteéres de qualité de 'ETP

La réussite d’'un programme d’ETP dépend du rdle assuré par les acteurs de cette

éducation et des supports.

Ces critéres de qualité d'un programme d’éducation

thérapeutique ont été résumés dans le tableau suivant :

Les acteurs

Les supports

Existence d’un(e), de

Existence d’un(e), de

1. Entretien(s) avec un ou des patient(s) conduisant au

diagnostic éducatif

1. Un dossier d’éducation d’équipe incluant au moins le recueil
de données utilisables pour le diagnostic éducatif et sa
synthese, les compétences a atteindre par le patient et leur
degré de maitrise, I’évolution des différentes dimensions liées a
I’éducation thérapeutique du patient (biologique, clinique,
sociale, psychologique et qualité de vie) et un résumé de

I’éducation (bilan).

2. Réunion d’équipe pour la formulation et I'ajustement

du diagnostic éducatif

2. Document écrit remis au patient décrivant le programme
d’éducation thérapeutique, son organisation et les ressources

disponibles

3. Entretien avec le patient pour proposer et négocier
les compétences a atteindre par le programme

d’éducation thérapeutique.

3. Supports pour I'éducation en groupe des patients,
(documents, procédés de visualisation, didacticiels, supports

multimédia et supports ludiques)

4. Réunion d’équipe avec la conception et Ila

modification du programme d’éducation et des

techniques et supports pédagogiques

4. Documents d’aide a la compréhension, d’aide a I'analyse et a

la décision remis au patient

5. Participation des membres de I'équipe aux activités
d’éducation et de conduite de groupe, aux activités de

tutorat, d’enseignement et de soutien a distance

5. Instruments d’évaluation valides et fiables permettant de
mesurer les acquis de compétences et les changements

intervenus chez les patients

6. Dispositif de coordination des activités de soins et

d’éducation thérapeutique des intervenants dans

I'institution et/ou le réseau

6. Instruments de recueil de données permettant I'évaluation

du programme d’éducation thérapeutique et la recherche

7. Réunion d’équipe pour la synthése de I'évaluation

des patients et du programme

7. Documents pour l'information et la coordination avec les

partenaires soignants

8. Plan de formation continue des membres de I'équipe
dans le domaine de I'éducation thérapeutique du
patient (au moins un membre de I'équipe ayant regu
une formation diplomante en méthodologie de

I’éducation thérapeutique)

9. Participation des membres de I'équipe aux activités

de recherche en éducation thérapeutique du patient

Tableau 7 : Critéres de qualité d’'un programme d’éducation thérapeutique [34]
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I. Intérétde I'éducation thérapeutique du patient
hémodialysé a I'hopital de Mont-Saint-Martin

A. Découverte du service d’hémodialyse pendant le stage de 5AHU

La cinquiéme année d’études en pharmacie a la faculté de pharmacie de Nancy
comprend la réalisation d’un stage de 11 mois dans une structure hospitaliere. J’ai choisi
d’effectuer ce stage dans I'hopital alpha-santé, H6tel Dieu de Mont-Saint-Martin, dans le
pays-haut Meurthe-et-Mosellan d’ou je suis originaire. La derniére partie de ce stage, de juin
a septembre 2011, s’est déroulée au sein du service d’hémodialyse de cet hopital. Jai
souhaité effectuer ce stage dans ce service aprés avoir participé a la délivrance nominative
des médicaments pour les hémodialysés. Jétais trés curieux d’observer le déroulement
d’une séance de dialyse et de découvrir la réalité d’une thérapeutique complexe dont
jusqgu’alors je ne connaissais que la théorie.

Lorsque j'ai appris qu’il était question de mettre en place des séances d’éducation
thérapeutique pour les patients hémodialysés, j'ai tout de suite souhaité y participer. Parce
qgue l'éducation thérapeutique requiert des compétences d’ordre pluridisciplinaire, il me
paraissait opportun, en tant que représentant de la filiere pharmacie, de contribuer a
I’élaboration des futures séances d’ETP. Le service recevant entre 40 et 50 patients deux a
trois fois par semaine, il était aisé de trouver le temps nécessaire a la réalisation de séances
d’ETP. Pour plus de simplicité, nous pouvions procéder a celles-ci pendant le temps
d’hémodialyse. Cela présentait également I'avantage d’occuper les patients pendant leurs

séances.

B. Participer a la conception du programme d’ETP de novo

Jusqgu’alors, les informations sur les modalités de ’lhémodialyse, sur le pourquoi d’un
nouveau traitement, sur les conseils hygiéno-diététiques, sur l'entretien de |'abord
vasculaire étaient données au patient. Cependant, les conseils prodigués n’étaient pas
inscrits dans un programme éducatif centré sur les besoins du patient avec concertation de

I’ensemble des professionnels de santé.
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Dans le but de répondre aux nouvelles missions de santé publique et afin de
permettre a I'Hopital de progresser au niveau du processus de certification, il était
primordial d’instaurer une éducation thérapeutique et de la structurer de maniere a ce
gu’elle soit conforme a la définition donnée par la Haute Autorité de santé. [32]

Dans cet objectif, j'ai pu participer a la conception du projet avec 'aide de l'infirmiére
cadre et d’une infirmiere désignée comme référent en matiére d’ETP. En effet, elles avaient
toutes deux regu une formation en matiere d’ETP. Avec leur aide, jai donc concu un
programme d’ETP et les outils nécessaires a sa réalisation. Afin de ne négliger aucune
discipline en matiére de santé, nous avons fréquemment sollicité 'aide et I'accord des

médecins néphrologues, des diététiciennes et des assistantes sociales.

II. Elaboration des outils pour la réalisation des séances
d’ETP

Les outils ont été concus en accord avec la démarche systémique de I'ETP prénée par

la Haute Autorité de Santé et validée par I’ARS. Nous avons ainsi élaboré les outils suivants :

e |e diagnostic éducatif

e le contrat éducatif

e le plan d’enseignement

e un questionnaire d’évaluation des compétences du patient

e des fiches d’évaluation de la qualité de I'’éducation recue

e des fiches de suivi de I'’éducation

e Des supports a utiliser pour les séances d’éducation.
A. Diagnostic éducatif et contrat d’éducation

Sous la forme d’un questionnaire, le diagnostic éducatif devait nous assurer de
pouvoir proposer un programme d’éducation thérapeutique personnalisé et adapté au
patient. Il devait répondre aux besoins suivants :

e appréhender les différents aspects de la vie et de la personnalité du patient

e identifier les envies, désirs du patient
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e prendre en compte les demandes et le projet du patient
e Evaluer les connaissances, le niveau d’éducation, les représentations, les croyances,
les logiques explicatives et le ressenti du patient.

Afin d’identifier clairement les besoins du patient, les questions du diagnostic éducatif
s’appuient sur les thémes suivants :

e La pathologie

e Letraitement

e Lavie quotidienne

e Les projets

e Les envies et les facons d’apprendre.

Le contrat d’éducation (cf figure 19) doit étre lu et approuvé par le patient. Il
conditionne le rythme et le contenu des séances d’éducation. Voici donc les premieres
versions du diagnostic éducatif et du contrat d’éducation que nous avons élaborées et

utilisées :
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Diagnostic éducatif

Date de I'évaluation :
Etiquette patient

Nom et fonction de la personne qui I'a réalisée :

Service : ........

Nom :

1L | L T ——

Date de naissance :

Adresse :

NUMENO de tEIEPRONE : ...t

1 - La pathologie

Pouvez-vous m'expliquer un peu votre situation ?

Pourquoi étes vous dialysé ?

(770 VTR 11 o [ e sy e R SO RS SO PP~

Quel diagnostic vous a-t-on donné ?

D'apreés vous quelles sont les causes de la maladie actuelle :

Antécédents/Pathologies associées : Avez-vous d'autres problémes de santé génants pour vous ?
Alpha Santé Mai 2011 (1°® version)

Education thérapeutique Diagnostic éducatif
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Quelle chose vous géne le plus dans votre pathologie ?

Cette maladie vous parait-elle minime, sérieuse, grave ?

Actuellement, pensez-vous que vous allez mieux, pareil ou moins bien que I'année derniére ?

Comment surveillez-vous votre maladie ? (auto surveillance)

Avez-vous une surveillance médicale réguliére ?

Si oui quand et comment ?

Non

oui

Quel mot caractérise le mieux votre perception de la maladie ?

Optimisme — Contréle — Anxiété — Peur — Dévalorisation — Pessimisme

Autre :

2 - le traitement

Avez-vous des allergies médicamenteuses ?

Non oui

Quel traitement prenez-vous ?médicaments prescrits ?, pris sans ordonnance ? d quoi sert chacun des médicaments ?

Prise du traitement

Médicament Action Effets secondaires | Matin | Midi | Soir | Nuit
Alpha Santé MliZOIl(l=vusron)
Education thérapeutique Diagnostic éducatif
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Qui les prépare ?

Lui-méme entourage ... Professionnel
Comment ?
pilulier autre contenant ... aucun

Oubliez-vous parfois de les prendre ?

Jamais moins d'l1 fois entre 1 fois/mois
Par mois etlfois/semaine

Quelles craintes avez-vous vis-a-vis de votre traitement ?

plus d'1 fois
par semaine

3 - la vie quotidienne

Vie familiale

Statut matrimonial : seul(e) marié(e) en couple
Enfants :

Personnes a charge :

Entourage :

Avez-vous des problémes dans votre vie quotidienne ?
Des difficultés :

Locomotrice .........oc........ Auditive ... visuelle

compréhension

Des barriéres :
Langage écriture lecture

Autres :

Quand vous avez besoin d'aide, comment réagissez vous ?

Alpha Santé
Education thérapeutique

Mai 2011 (1% version)

Diagnostic éducatif
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Y a-t-il des personnes sur lesquelles vous pouvez compter ?

Conjoint(e) compagne (gnon) enfants parents autre X ...
Professionnel aidant :

Infirmier(e) aide-soignant(e) auxiliaire de vie aide ménagere
ASSOCIAtioN : ........ccoooovveeeeeee. AULTE S

Avez-vous des aides sociales ?

Lieu de vie

Ville : Campagne :

Commerces a proximité:  non oui

Maison individuelle Appartement Foyer logement autre :
Escalier ascenseur

Logement : Adapté Inadapté

Vie professionnelle (Pouvez-vous me parler de votre travail? profession? horaires?, trajets? repas? relations
professionnelles? satisfaction ou insatisfaction professionnelles ? projet professionnel pour les adolescents ?, Si le
patient ne travaille pas quelles sont ses occupations?)

Profession :

Travail posté : non oui

Quelles sont vos conditions de travail ? (port de charge, température, poussiére, pollution, ...)
Travail sédentaire : non oui

Stress au travail : non oui

Moyens de déplacement :

Alimentation :

Avez-vous Un régime PartiCUIET 7 ...t ssssssns s sssssssssssseses

Que prenez-vous ?
- Au petit déjeuner :
e T T T Y S A UV A S
- Audiner:
- Collations :

Ou prenez-vous vos repas ?
- Petit déjeuner:
- Déjeuner:
5 IV D cuusnsisinsiosisusionsonsspsscomsmsossssassssss s mesbes o ssssbodyart LS coons s SRR 4

Vous arrive-t-il de sauter des repas ?

Trés souvent souvent rarement jamais

Vous arrive-t-il de grignoter entre les repas ?

Trés souvent souvent rarement jamais
Alpha Santé Mai 2011 (1** version)
Education thérapeutique Diagnostic éducatif
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Consommations

- Tabac: depuis :
- Alcool: depuis :
- Autre: depuis :

Loisirs : (quelles sont vos activités ? pouvez-vous me dire ce que vous aimez ou aimeriez faire ?)

Activité physique : (Pratiquez-vous un sport ? ; Plein air, salle, piscine ? ; Nombre et durée des séances ?)

Rythme de vie
Avez-vous une différence d'activité entre la semaine et le week-end ? Non oui

Vous parait-il possible de consacrer du temps a faire quelque chose d'autre pour prendre soin
de vous ? Non oui
Combien de temps estimez-vous pouvoir y consacrer ?.....

Y-a-t'il des choses que vous ne pouvez plus faire a cause de votre maladie ?

4 - Les projets
Qu'est-ce qui vous procure le plus de plaisir dans la vie ?

Avez-vous un projet familial, personnel ou professionnel qui vous tient a cceur ?

5 - Les envies et les facons d’apprendre
Quelles sont les choses que vous désirez apprendre pour votre santé ?

De quelle maniére ?

Seriez-vous intéressé pour participer a des séances d'éducation thérapeutique ?

6- Commentaire des évaluateurs ( facultatif)

Alpha Santé Mai 2011 (1*® version)
Education t . Di : i

Figure 19 :Diagnostic éducatif
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Synthése du diagnostic éducatif et Contrat d'éducation

Diagnostic médical : .. . Hémodialyse.

...... Premiére séance le ...... :

.......................

Nom du/des soignants qui a/ont réalisé la synthése : | Signature du patient :

Equipe engagée dans le programme éducatif en accord :
Médecin hospitalier Médecin traitant Diététicienne kinésithérapeute
psychologue  assistante sociale sophrologue IDE libéral(e)
autre

Durée de I'entreti®n & .....eceresessisieseesssemesscessasaressenns
Déroulement de I'eNtretien ; ...t sesssssmmssessssessssssssssassssss

Alpha Santé Mai 2011 (1** version)

Education thérapeutique Diagnostic éducatif

Figure 20 : Contrat d’éducation
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B. Plan d’enseignement et fiche de suivi de I'éducation

Le contrat éducatif fixé, il fallait planifier les séances d’éducation. Un plan
d’enseignement a donc été réalisé et reprend les objectifs a atteindre le long des séances
d’éducation. Ces compétences ont été réparties en quatre grands péles éducatifs faisant
chacun intervenir des éducateurs-soignants différents. Ainsi, le transfert de compétences en
matiére de traitement incombe au pharmacien; les infirmieres donnent les conseils
nécessaires au bon suivi de I'abord vasculaire ; les médecins expliquent le role du rein et sa
physiologie ; les diététiciennes apportent leurs compétences dans le domaine hygiéno-
diététique. Le plan d’enseignement sert de trame a I'éducation et reflete 'ensemble des
compétences que le patient doit acquérir afin de pouvoir gérer au mieux sa maladie au
quotidien. Il ne réglemente ni ne stratifie les séances d’éducation. Les objectifs peuvent
s’accomplir indépendamment les uns des autres et il est possible de faire intervenir d’autres
professionnels de santé en réponse a certains besoins exprimés par le patient. Par exemple,
des séances avec I'assistante sociale peuvent étre intégrées a I'ETP afin que le patient puisse
s’organiser pour un départ en vacances ou encore obtenir une aide a domicile.

Le plan d’enseignement constitue un véritable outil de travail. Il permet aux
différents éducateurs soignants de collaborer, de contrdler I'avancement de |'éducation
thérapeutique et d’adapter leurs interventions en fonction de ce qui a été fait et reste a
faire. Les différents acteurs de santé et éducateurs doivent mentionner sur ce plan les dates
auxquelles ont été réalisées |és séances éducatives pour un objectif donné.

La figure 21 présente le plan d’enseignement réalisé et retenu pour I'éducation

thérapeutique du patient hémodialysé a I’'h6pital de Mont-Saint-Martin.
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Pour permettre une collaboration optimale entre les différents acteurs de santé
impliqués dans le programme d’ETP, jai réalisé une feuille de suivi de I'éducation
thérapeutique : les différentes interventions effectuées peuvent y étre notées de maniere
chronologique. Ainsi, avant de débuter une nouvelle séance, chaque éducateur-soignant se
réfere a la feuille de suivi afin de connaitre I'état d’avancement du programme éducatif et
ainsi moduler son intervention. Pour garantir un suivi optimal, chaque intervenant doit donc
compléter la fiche de suivi avec les informations suivantes :

e Date et heure de la séance

e Objet de la séance

e Durée de la séance

e Outils utilisés

e Commentaires de la séance (peuvent étre inscrit ici le ressenti du patient et de
I’éducateur et les informations importantes relatives a la séance passée)

e Signature de I'éducateur.

Sachant que la réalisation du diagnostic éducatif puis du contrat éducatif sont des
préalables nécessaires a la poursuite de I'ETP, ceux-ci ont déja été intégrés
informatiquement sur la feuille de suivi. Les feuilles de suivi ainsi rédigées sont ajoutées au
dossier d’éducation thérapeutique du patient concerné et s’avérent particulierement
pratiques lorsqu’ont lieu les réunions multidisciplinaires en matiére d’ETP.

La figure 22 présente un exemplaire de la feuille de suivi utilisée a Mont-Saint-Martin

pour I’éducation thérapeutique du patient hémodialysé :
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étiquette patient __ fiche de suivi de I'éducation thérapeutique

LA

Date et heure objet de la séance durée outils utilisés Commentaires signature

diagnostic éducatif

Signature du contrat

|eipoway juaned np anbinadeiayl uoileanpa,| ap IAINS 3p Y14 : ¢z 2nSi4

asA

7

01T | =8ed
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C. Fiches d’évaluation des connaissances et de suivi des compétences

acquises

Les fiches d’évaluation permettent d’explorer les aptitudes et connaissances que le
patient possede sur sa maladie et sur la maniere de la prendre en charge et de la gérer au
quotidien. Il est important de pouvoir évaluer les compétences du patient avant le début des
séances éducatives. Cette évaluation permet d’organiser le déroulement des futures séances
d’éducation thérapeutique, car elle met en exergue les besoins du patient mais aussi ses
déficiences apres |'évaluation. Cette évaluation doit également et surtout étre réitérée
pendant le parcours éducatif car elle permet de contréler |'état d’avancement des séances
d’éducation thérapeutique.

Nous avons décidé d’évaluer uniquement les connaissances théoriques car il nous
semblait plus opportun d’évaluer les pratiques pendant les séances d’éducation. D’une part,
nous considérions que I'évaluation d’une pratique devait pouvoir étre réalisée par le
professionnel de santé le plus compétent dans le domaine (les infirmiéres sont par exemple
les mieux placées pour vérifier si un patient maitrise bien les techniques pour prendre soin
de leur FAV). D’autre part, n'importe quel éducateur soignant peut procéder a la réalisation
du test d’évaluation théorique car les réponses aux questions sont directement vérifiables.

Jai donc créé un questionnaire d’évaluation des connaissances nécessaires a la
bonne prise en charge du patient hémodialysé ainsi que son corrigé. J'ai essayé de rendre ce
« test » le plus ludique possible. J'ai privilégié les questions fermées sous forme de vrai/faux
ou encore les réponses a choix multiples. Les questions simples avaient pour but de valoriser
le patient et les questions plus pointues d’attiser sa curiosité et de lui donner I'envie d’en
connaitre davantage et ainsi, de s’investir pleinement dans les séances d’ETP. Ce
guestionnaire explore les connaissances dans les quatre domaines phares définis au niveau
du plan d’enseignement (la physiologie et le réle du rein, la fistule artério-veineuse,
I’hygiéno-diététique et le traitement). Aprés de multiples remaniements et I'aide des
différents professionnels de santé concernés, le questionnaire intitulé : « Evaluation des
connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé » a été approuvé par

les différents éducateurs soignants.
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Le questionnaire d’« Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en
charge du patient dialysé » est présenté en figure 23. Il est actuellement utilisé lors des
séances, mais peut faire I'objet d’'une amélioration dans le futur. On peut remarquer que
I’évaluation des connaissances sur I'abord vasculaire est concentré uniquement sur la FAV :
cette simplification est volontaire car plus de 90% des patients hémodialysés a I'Hopital de
MSM possédent une FAV. Pour les patients munis d’un tout autre abord vasculaire (cathéter
par exemple), les questions concernant la FAV ne sont donc pas posées ; il est envisagé

d’intégrer a I'avenir des questions propres aux autres abords vasculaires.
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en
charge du patient dialysé

Le rein : quel est son rble ?

1/ Vrai ou Faux

VRAI | FAUX | Ne sait pas

Le rein régule les quantités d’eau dans I'organisme

Le rein régule les quantités de sel et de potassium dans I'organisme
Le rein permet d’éliminer les déchets en excés provenant de
I'alimentation

Le rein est le lieu de fabrication des globules rouges

Le rein est un organe indispensable a la vie

Les traitements médicamenteux sont éliminés par le rein

Le rein est un organe indispensable pour réguler le taux de sucre dans
le sang

Le sang passe au niveau du rein

2/ Le rein sécréte 3 hormones essentielles ( = substances ayant un role essentiel pour le bon
fonctionnement de I'organisme) qui s’appellent la vitamine D active, I'érythropoiétine (plus
communément appelé « EPO ») et |a rénine.

Entourer pour chaque hormone la phrase correcte

=> La rénine joue un rdle majeur dans la régulation de la tension artérielle

1.
=> La rénine joue un role majeur dans le contrdle de la glycémie
=> L'érythropoiétine favorise la production des globules rouges.
7.2
-> L'érythropoiétine favorise la production des plaquettes.
—» Lavitamine D active permet de « fortifier » les os
3.

= La vitamine d active permet de « préserver » la force musculaire

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 1
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

La fistule artério-veineuse

3/ Pourquoi une fistule plutdt qu’une simple veine : entourer la bonne réponse

= Pour faciliter les ponctions aux infirmiéres

= Pour obtenir un débit sanguin suffisant permettant la dialyse

4/ Vrai ou Faux

VRAI | FAUX | Ne sait pas

Je peux prendre ma tension sur le bras de la fistule

Je peux porter des charges lourdes avec mes deux bras

Je dois palper ma fistule tous les matins au réveil

Je peux porter des vétements serrés méme avec ma fistule

Si ma fistule saigne, je dois faire un garrot autour de ma fistule

Je peux continuer a porter une montre ou des bracelets au poignet du
bras fistulé

Je peux faire mes analyses de sang au niveau du bras fistulé

Je peux dormir sur le bras de la fistule

Je dois protéger ma fistule quand je jardine/bricole/cuisine/...

On appelle fistule artério-veineuse le « branchement » d’une artére sur
une veine.

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 2
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

Diététique et vie quotidienne du patient dialysé :

5/Quelle apport hydriqgue maximal (boisson, potage, ...) le médecin vous a-t-il prescrit ?

6/Comment savez vous que votre apport hydrique est trop important ?

7/ Quel rapport y a-t-il entre le sel et la prise de poids ? Par conséquent, est-il recommandé pour moi
de manger des aliments salés ?

8/Pourquoi doit-on contréler la consommation en eau ? Entourer la bonne réponse

» Parce que un excés d’eau entraine une hypertension artérielle

» Parce que un excés d’'eau fait trop travailler le rein

9/ Puis-je faire du sport si je suis traité par hémodialyse ? Si oui, quels sports sont conseillés ?

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 3
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique

10/ Citez au moins 4 éléments riches en potassium et 3 riches en phosphore ?

service hémodialyse

11/ Quel sont les risques d’avoir un excés de potassium ? (Plusieurs réponses possibles)

- Perte de globules rouges

- Diminution et irrégularité du rythme cardiaque
- Fourmillements et paralysie musculaire

- Diminution de la masse osseuse

- Arrét cardiaque

12/ Vrai ou faux: le potassium

VRAI

FAUX

Ne sait pas

Le potassium agit sur le bon fonctionnement du coeur (contraction
cardiaque)

Le potassium agit sur bon fonctionnement des os (minéralisation
osseuse)

Le potassium agit sur le bon fonctionnement des nerfs (transmission
nerveuse)

Le potassium agit sur le bon fonctionnement des muscles (contraction
musculaire)

Le potassium agit sur le bon fonctionnement du systeme digestif
(absorption des aliments et contraction de I'intestin)

Le potassium agit sur le bon fonctionnement du systéme immunitaire

13/ Quelle quantité de fruits crus pouvez vous manger par jour ?

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé

Aout 2011

Page 4

Page | 116



Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

14/ Quels aliments apportent les éléments essentiels pour la synthése de globule rouge ?

15/ Vous pesez vous entre 2 séances de dialyse ?

16/ Savez-vous reconnaitre les oedémes des jambes ?

17/ Savez-vous reconnaitre les essoufflements ?

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 5
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Alpha santé : Hétel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

Compréhension du traitement et de la pathologie :

18/ Placer vos médicaments a la bonne place sur les 2 feuilles jointes (annexes 1 et 2)

19/ Quelles sont les complications de I'IRC (6 bonnes réponses dans la liste):

» Risques cardiovasculaires comme I'hypertension artérielle ?
» Alzheimer ?

» Augmentation du risque de cancer du rein ?

» Oedémes ?

%> Excés de potassium ?

» Anémie (= manque de globules rouges) ?

» Crampes ?

» Augmentation de I'acide urique et crise de gouttes ?

» Mal de téte chronique ?

20/ Que risquez vous si vous ne faites pas vos séances de dialyse réguliérement ?

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 6
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Alpha santé : Hotel Dieu

ANEMIE = manque d’hormone de
synthése des Globules Rouges, de fer,

Education thérapeutique

service hémodialyse

HYPERTENSION

ARTERIELLE

Q00

Traitement

AFFAIBLISSEMENT

phosphores ; hyperparathyroidie)

OSSEUX ({VitD; { caleium ; T

Traitement

O
O
O

de vitamines, ... Traitement
0
0}
Troubles de la coagulation : 0
- lutter contre les thromboses en
Traitement| . flyidifiant » le sang
0 L
0 Patient dialysé
0 (en insuffisance
rénale terminale)
HYPERKALIEMIE : excés de
= : potassium par diminution de son
raitement | &jiminati i
N TN HYPERURICEMIE : excés
0 d’acide urique par diminution de son
0 élimination urinaire
O

ol ole)

Traitement

Traitement directement en rapport avec la pathologie du patient dialysé

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé

annexe 1



Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse
Autres traitements

Traitement des troubles lipidiques (triglycérides, cholestérol, ...)
L ] -
L ] -
Traitement de I'insuffisance cardiaque ( antiarythmiques, antiangoreux, ...)
[ ] -
L ] -
Traitement pour favoriser la respiration
. -
[ ] -
L] -

Traitement du diabéte

e -
Traitement contre le stress et/ou la dépression
L] -
. =
Traitement de I’insomnie
® =
™ =
Traitement des crampes et/ou des contractions musculaires
™ =
L ] =
Traitement des nausées, vomissements
* -
o -
Traitement de la constipation
» -
[ ] -
Traitement de la diarrhée
L] -
. -
Traitement de la douleur
™Y -
L] -
Traitement de I’inflammation
* =
® =
Traitement pour protéger I’estomac et/ou pour lutter contre les remontées acides
® -
L] -
Traitements des déficits vitaminiques
L] -
® -
™ =
Traitements antiallergiques
® =
* -
Autres traitements n’appartenant 3 aucune des catégories citées
L ] -

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé annexe 2

igu : Questi i valuati i g ires 3 i u i
Figure 23 : Questionnaire d’ Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient
dialysé

La version corrigée de ce questionnaire peut étre consultée en annexe n°2 page 149.
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A l'usage, il s’est avéré difficile de vérifier les progres réalisés en matiere d’éducation
a I'aide de ce questionnaire. Aussi, avons-nous décidé de créer des outils de détection rapide
des compétences acquises ou non dans chacun des grands péles éducatifs. J’ai donc créé des
fiches de suivi dans les quatre domaines suivants :

e Education concernant I'abord vasculaire

Education de la physiologie rénale

Education des regles hygiéno-diététiques chez I'IRC

Education sur la compréhension du traitement.

Ces fiches de suivi se présentent sous la forme de tableaux regroupant des questions
sur les compétences visées. Pour chacune d’elles, les éducateurs cochent soit la case
« acquis », soit « non acquis » et dans ce cas précisent la réponse dans la colonne des
commentaires. Ainsi, dans le dossier d’éducation thérapeutique du patient, les compétences
maitrisées sont facilement visualisées, ce qui permet d’adapter immédiatement la séance
d’éducation au cas particulier du patient.

Ces quatre fiches de suivi créées par mes soins, puis validées par les médecins,

pharmaciens, infirmiéeres et diététiciennes de I’"hopital sont présentées ci-apreés.
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SUIVI DE L'EDUCATION SUR LA COMPREHENSION DU TRAITEMENT

Etiguette Modalité de dialyse : HD DP Autodialyse
Type d'abord :
Date :
QUESTIONS Acquis |Non acquis commentaires / ajustements

Connaissez-vous le nom de tous les médicaments que vous prenez ?

Connaissez-vous les horaires auxquelles vous devez prendre vos médicaments ?

Connaissez-vous le lien entre un médicament et son horaire de prise ?

Connaissez-vous les médicaments directement associés a votre pathologie rénale ?

Connaissez-vous les indications de chacun de vos médicaments ?

Avez-vous des connaissances sur les effets indésirables potentiels de vos médicaments ?

Avez-vous des notions sur des interactions médicamenteuses a éviter ?

Savez-vous reconnaitre les signes de l'anémie?

Prenez-vous réguliérement vos médicaments ?

Vous arrive t'il d'oublier de les prendre ?

A quel moment de la journée prenez-vous vos anticoagulants ?

Avez-vous connaissance des régles hygienodiététiques qui doivent accompagner la prise
de certains médicaments?

Pensez-vous a tenir informés systématiquement les autres personnels de santé de votre
pathologie (pharmacien, médecin traitant, infirmiére libérale, ,,,) ?

Avez-vous des connaissances sur des médicaments incompatibles avec votre pathologie
et qui pourraient faire I'objet d'une dispensation en ville (sur prescription ou non) ?

Avez-vous quelques notions sur les modes d'action de vos médicaments ?

fuillet2011/ service hémodialyse : hdtel Dieu / alpha santé




€¢T | 98ed

Jl,l Zayd sanbn91v1p-oudiSAy s91834 s3] AnS uoneaInpa,| Ap IAINS : 6 neajqel

SUIVI DE L'EDUCATION SUR LES REGLES HYGIENO-DIETETIQUE CHEZ IRC

Modalité de dialyse : HD DP Autodialyse

Etiquette
date :

QUESTIONS Acquis

Non acquis

commentaires / ajustements

Quelle guantité de boisson par jour est autorisée ?

Citez 4 aliments trés riches en potassium

Ai-je le droit de manger des aliments salés ?

Connaissez-vous le rapport entre sel et prise de poids ?

Comment vous rendez-vous compte que votre apport hydrique est trop important ?

A quels aliments devez-vous faire le plus attention ?

Citez 3 aliments trés riches en phosphore

Vous pesez-vous entre 2 séances de dialyse ?

Quelle quantité de fruits crus pouvez-vous manger par jour?

Connaissez-vous les signes de I'hyperkaliémie ?

Quels aliments sont & privilégier pour lutter contre |'anémie ?

Connaissez-vous les signes de surcharge hydrosodée ?

Savez-vous reconnaitre les oedémes des jambes ?

Savez-vous reconnaitre lorsque vous étes essouffié ?
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SUIVI DE L'EDUCATION DE LA PHYSIOLOGIE RENALE

Etiquette

date :

QUESTIONS

Acquis

Non acquis

commentaires / ajustements

Savez-vous ol sont situés vos reins ?

Le rein fabrique-t-il l'urine?

Quelle quantité moyenne d'urine est produite par les reins chez une personne non
insuffisante rénale?

Quelles sont les 4 voies d'élimination de I'eau ?

Lorsqu'il est "purifié", le sang passe-t'il par le rein?

Le rein est-il capable de réabsorber des substances afin qu'elles ne soient pas éliminées
dans les urines mais conservées par l'organisme ?

Le rein régule-t-il les quantités d'eau dans l'organisme ?

Le rein regule-t-il les quantités de sel, potassium et autres électrolytes?

Le rein élimine-t-il les produits toxiques de l'organisme (urée, créatinine, ,,,)?

Le rein produit-il de la rénine? Quel est le réle physiologique de la rénine ?

|Le rein produit-il de la vitamine D active ? Quel est le réle physiologique de cette vitamine Il

Le rein produit-il de I'érythropoiétine? Quel est le réle physiologique de I'érythropoiétine ?

Savez-vous faire la distinction entre les substances éliminées par le rein et celles créées
ar le rein?

Lorsque les reins fonctionnent mal, peuvent-ils &tre responsables d'une majoration de
I'HTA, d'oedémes voire d'insuffisance cardiaque ?
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SUIVI DE L'EDUCATION DE L'ABORD VASCULAIRE

Etiquette

Modalité de dialyse : HD DP Autodialyse

Type d'abord :
date :

AL P LA
= A e | I I

QUESTIONS

Acquis

Non acquis

commentaires / ajustements

Dormez-vous sur le bras de la fistule ?

Donnez-vous votre bras fistulé pour des prises de tension artérielle ?

Portez-vous des bracelets ou des montres sur ce bras ?

Portez-vous des charges lourdes en faisant reposer la charge sur I'avant bras ?

Protégez-vous votre fistule lors de certaines activités (bricolage, jardinage...) ?

Que faites-vous si votre bras est trop douloureux ?

|Que faites-vous si votre bras est rouge ?

Que faites-vous si votre bras est enflé et que la température augmente ?

Que faites-vous si un saignement persiste au-dela de 30 minutes malgré une
compression ?

Que faites-vous si le souffle de votre fistule disparait ?

Que faites-vous a domicile aprés un hématome en cours de séance ?

Lavez-vous votre bras de fistule avant chaque séance ?

Pourquoi devez-vous avoir une FAV?

Palpez-vous votre fistule tous les matins au réveil?

Portez-vous des vétements serrés?
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D. Outils a utiliser pendant les séances d’éducation

Il est difficile de conduire des séances d’éducation thérapeutique sans outils
pédagogiques. Les supports servent a solliciter I'attention, la participation et I'adhésion du
patient. Ils enrichissent et completent les échanges patient-éducateur. Certains outils
comme les « fiches médicaments » peuvent étre donnés au patient afin qu’il puisse en
disposer a la maison et ainsi maintenir les connaissances chez lui.

Les outils utilisés pour les séances d’éducation thérapeutique du patient dialysé ont
été réalisés a I'aide de sites internet ou de documentations fournies par les laboratoires ou
bien spécifiguement créés et adaptés au contenu des séances et des compétences a faire
acquérir. La plupart des outils destinés aux séances d’ETP sont congus pour des séances
individuelles a I’hopital. La planification en séance individuelle pendant le temps
d’hémodialyse a été approuvée par les patients eux-mémes qui ne souhaitaient pas y
consacrer trop de leur temps libre. L'organisation du service hémodialyse en grande
chambrée de plusieurs lits nous a permis également d'envisager des séances collectives et
ainsi de favoriser les échanges entre patients hémodialysés.

Les outils retenus concernent principalement I'apprentissage de la physiologie rénale,
des regles hygiéno-diététiques, des médicaments et de I'abord vasculaire. Nous avons
sélectionné parallélement d’autres outils susceptibles d’étre utilisés pendant les séances et
qui répondraient a des besoins exprimés par les patients (concernant le fonctionnement

d’un hémodialyseur ou les prestations sociales par exemple).

1) Outils sur la physiologie rénale

Ce sont principalement les médecins qui sont impliqués dans |'apprentissage de la
physiologie rénale et du réle central que joue le rein dans I'organisme. Les principaux outils
employés pour aider a la compréhension du fonctionnement rénal sont des planches
d’anatomie ou des fiches explicatives. Y sont traités par exemple : les symptomes de I'IRCT
et les phénomeénes responsables de leur apparition. Les planches et fiches peuvent ainsi étre
utilisées lors de I'entretien puis remises au patient s’il souhaite les conserver.

Nous avons choisi d’employer un support vidéo en provenance du laboratoire

ROCHE® également. Ce support est trés efficace et apprécié des patients car il favorise la
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compréhension de fagon plus ludique. La vidéo resitue le rein au sein de I'organisme, résume
rapidement et simplement le r6le endocrine et mécanique du rein, les causes de la maladie
rénale et les conséquences d’une IRCT. Les techniques de dialyse y sont également
présentées. Le patient peut ainsi comprendre comment fonctionne un hémodialyseur et
pourquoi il est nécessaire de créer un abord vasculaire.

Les planches anatomiques et informatives utilisées sont présentées dans les annexes
3 a 12. Avec l'accord des néphrologues, j'ai effectué quelques modifications d’ordre lexical
ou syntaxique dans le souci constant de faciliter la compréhension du patient.

Dans la mesure du possible et avec I'accord du patient, ce sont ces sujets éducatifs
qui sont abordés en premier. En effet, la connaissance des réles mécanique et endocrine du

rein et les causes de son dysfonctionnement, facilite I’apprentissage ultérieur.

2) Outils sur les regles hygiéno-diététiques

Un patient qui sait adapter son alimentation et son hygiéne de vie a sa maladie a
toutes les chances d’éviter de nombreuses complications et de s’assurer un rythme de vie
stable sans bouleversements par rapport aux horaires de ses séances d’épuration
extrarénale. D'ou la nécessité d'éduquer le patient pour qu'il ait une alimentation adaptée a
son handicap tout en conservant le plaisir de manger. Le patient doit pouvoir gérer de
maniére autonome son alimentation a domicile. Il doit étre en mesure d’adapter ses apports
hydriques, en potassium, en phosphore, en protéines... le plus conformément possible au
traitement diététique.

Apreés avoir sollicité la collaboration de la diététicienne, nous avons obtenu de sa part
des fiches informatives pouvant étre remises au patient en fin de séance et des planches
illustrées afin que le patient puisse reconnaitre les aliments qui lui sont recommandés ou
non. Il s'agissait de prospectus ou livrets éducatifs offerts par les laboratoires (cf annexes 12
a 15 pages 164 a 174), d’une fiche de conseils diététiques pour prévenir les hyperkaliémie
rédigée par le service diététique de I'hopital (cf annexe 16 page 175) et de planches

d’images regroupant les principaux plats et aliments de la vie courante.
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3) Apprentissage des médicaments

Les outils concernant le traitement médicamenteux peuvent paraitre simples a créer
ou a trouver mais il nen n’est rien. En effet, les patients hémodialysés étant tres
polymédicamentés, il s’agit de ne pas les surcharger en information, ce qui pourrait nuire a
la bonne observance. Je devais donc trouver ou fabriquer des outils simples, délivrant des
informations facilement compréhensibles et assimilables.

J'ai ainsi décidé, avec l'approbation de mes partenaires d’ETP, de réutiliser le
diagramme du test d’évaluation des connaissances car il possede la vertu de pouvoir
associer les médicaments de I'IRCT directement avec le(s) symptome(s) qu’ils traitent (cf
annexe 17 page 176). Cet outil pouvait étre rempli avec chaque patient et de maniére trés
interactive : en montrant les médicaments au patient, on pouvait lui demander a quelle
indication ils correspondaient et ainsi bien les placer sur le diagramme. En outre, cette
annexe place I'IRCT au coeur du diagramme et tous les traitements utilisés gravitent autour
de la maladie.

A la fin de la séance, quelle que soit la performance réalisée par le patient, il était
possible de compléter correctement le diagramme a I'ordinateur et d'en remettre une copie
au patient.

Ce diagramme servait de plan d’ensemble et posait les bases du traitement. Il fallait
cependant créer d’autres outils expliquant les modes d’action des médicaments, leur
interactions et effets indésirables, les conseils de prise. Jai décidé de créer des fiches
médicaments reprenant les informations provenant des notices ou d'un livre de
pharmacologie [59] [13]. Je les ai rédigées sous forme de questions-réponses, dans un style
simple et accessible aux patients. J'y ai adjoint la photo du médicament en question pour
une visualisation instantanée. Ces fiches commentées peuvent étre facilement remises aux
patients intéressés.

Les fiches médicaments ainsi créées s’articulent autour des questions suivantes :

e Pourquoi le médecin m’a-t-il prescrit ce médicament ?

e Comment ce médicament agit-il ?

e Quand dois-je prendre ce médicament ?

e La prise de ce médicament peut-elle me causer quelques effets indésirables ?
e Ce traitement impose-t’il une surveillance médicale particuliere ?
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e Ce médicament est-il incompatible ou déconseillé avec la prise d’autres
médicaments, si oui, lesquels ?
e Quelles regles hygiéno-diététiques doivent accompagner la prise de ce médicament ?
Ces fiches correspondent aux médicaments en lien direct avec la maladie rénale et le
plus fréquemment prescrits (cf annexes 18 a 24 pages 177 a 184 ). Elles complétent des
fiches médicaments déja disponibles sur l'intranet de I’"Hopital de MSM (annexes 25 et 26
pages 185 a 188 ). La liste de médicaments n’étant pas exhaustive, il est toujours possible de
rédiger de nouvelles fiches médicamenteuses et de réactualiser les anciennes.
Enfin, certains outils fournis directement par les laboratoires pharmaceutiques ont
été sélectionnés et peuvent servir de support pour les séances d’éducation sur les

traitements médicamenteux (cf annexes 12 et 26 pagel64 et 187).

4) OQutils sur I'abord vasculaire

Entretenir son abord vasculaire, c’est garantir des séances d’hémodialyse de qualité
dans le laps de temps initialement prévu. La plupart des patients possédant une FAV, les
principaux outils disponibles concernent cette fistule. Les outils doivent donc apporter les
connaissances essentielles sur I'abord vasculaire : Comment est-il créé ? Pourquoi est-il
créé ? Quels sont les choses que je peux ou ne peux pas/plus faire avec ma fistule ?... Mais il
faut aussi enseigner aux patients les gestes pour prendre soin de |'abord vasculaire :
comment laver sa fistule ou comment prendre le pouls au niveau de la fistule.

Ce sont les infirmiéres a MSM, qui sont chargées de ces séances d’éducation. Pour les
y aider, nous avons retenu les documents, prospectus et fiches conseils, présentés aux
annexes 28 a 30 pages 190 a 194.

Chez les patients ayant une FAV, les principes de base a intégrer concernent les
précautions a prendre :

e Eviter de cogner sa fistule

Enlever les pansements des lignes sanguines dans les heures qui suivent la fin de la
séance de dialyse

e Ne pas se laisser prendre la tension au niveau du bras

e Ne pas porter d’habits qui serrent le bras

e Ne pas porter d’objet lourd avec le bras
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Refuser les ponctions en vue d’une prise de sang ou injection sur ce bras

Avoir une bonne hygiéne corporelle et éviter de salir le bras

Eviter les produits agressifs ou décapants tels que le white-spirit ou I'acétone par
exemple

Pratiquer un lavage soigneux du bras avant la ponction

Controéler le pouls

Le patient doit prévenir le centre d’hémodialyse s’il constate un probléme majeur au

niveau de sa fistule comme une douleur, une rougeur, le bras qui enfle, un saignement

persistant malgré compression, une diminution de son souffle.

5) Autres outils utiles au patient

Les outils éducatifs présentés ci-dessus sont ceux qui sont directement en rapport

avec le plan d’enseignement défini avec les différents éducateurs-soignants. En outre, nous

avons sélectionné d'autres outils afin de répondre a des questions des patients :

des fiches explicatives sur le mécanisme de dialyse destinées a certains patients
désireux de comprendre I|'aspect technique de la suppléance des fonctions
mécaniques du rein (cf annexes 31 a 34 pages 195 a 198)

des outils permettant de renseigner les patients sur les prestations sociales et
assurances dont ils pouvaient bénéficier (cf annexes 35 et 36 pages 199 a 202)

des outils sur I'attitude a adopter pour accepter sa dialyse (cf annexe 37 page 203)
des outils sur la maniere de gérer |'apparition de troubles sexuels (cf annexe 38 page
205)

des outils a destination des patients inscrits ou désirant s'inscrire sur la liste d’attente
de transplantation rénale et voulant comprendre en quoi consiste le parcours pré-
greffe (cf annexe 39 page 207).

Tous ces outils devaient nous aider a mettre en place un programme d'ETP, dont le

fonctionnement permettra d'évaluer les outils créés et de les perfectionner.
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E. Fiches d’évaluation de la qualité de I'’éducation recue

Nous avons donc créé, conformément a la structuration du programme éducatif
proné par la HAS, des documents destinés aux patients et leur permettant d’évaluer la
qualité des interventions éducatives. Les items abordés concernent :

e les compétences relationnelles et éducatives des soignants
e le contenu sélectionné comme support éducatif

e lerythme et la durée des séances

e la pertinence du sujets éducatifs

e |'organisation matérielle

En prenant pour modeles les questionnaires avec échelle de Lykert proposés dans
I'ouvrage « Apprendre a éduquer le patient » [34], j'ai construit une grille et une cible
d’évaluation des séances éducatives : cet outil présenté ci-apres, est destiné au patient

aprés un certain temps éducatif.
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Alpha santé : hétel Dieu ; Mont St Martin Education thérapeutique Service Hémodialyse
EVALUATION DES SEANCES D’EDUCATION THERAPEUTIQUE PAR LE PATIENT

étiquette patient :

grille d'évaluation : cocher les cases correspondants a votre opinion

Les échanges avec les différents intervenants se sont déroulés de maniére agréable
Entidrement d'accord Plutot d'accord Plutdt pas d'accord | Pas d'accord du tout Sans opinion

|Les différentes interventions ont été suffisamment claires
Entiérement d'accord Plutét d'accord Plutdt pas d'accord | Pas d'accord du tout Sans opinion

Je me sens capable d'appliquer les conseils qui m'ont été donnés pendant les séances
Entiérement d"accord Plutét d'accord Plutdt pas d'accord | Pas d'accord du tout Sans opinion

Les informations données lors des séances d'éducation me sont utiles dans ma vie quotidienne
Entiérement d'accord Plutét d'accord Plutét pas d'accord | Pas d'accord du tout Sans opinion

Les intervenants ont tenu compte de mon expérience
Entiérement d'accord Plutét d"accord Plutot pas d'accord | Pas d'accord du tout Sans opinion

Les intervenants se sont assurés de ma bonne compréhension
Entiérement d'accord Plutdt d'accord Plutdt pas d'accord | Pas d’accord du tout Sans opinion

Les intervenants ont essayé de faciliter mon expression (ils m'ont salﬁcifé, demandé mon avis)
Entiérement d'accord Plutdt d'accord Plutét pas d'accord | Pas d'accord du tout Sans opinion

cible d'évaluation : placer une croix sur la cible selon votre opinion (plus la croix s'approche du centre,
plus vous étes satisfait)

Compréhension
des informations Organisation
données matérielle

A

Ttilité des
informations
e Durée des séances

Qualité de Mise en confiance

I’animation

/ \ Correspondance a

Rythme des mes attentes

séances

trop espacées dans le temps oui non
pas assez espacées dans le temps oui non

mise & jour : septembre 2011

Figure 24 : Evaluation des séances d’éducation thérapeutique par le patient
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III. Réalisation des séances d’ETP

A. Nombre de patients impliqués dans le lancement des séances

d’ETP

Lorsque j'ai débuté mon stage dans le service d’hémodialyse, 44 patients recevaient
un traitement de suppléance, la plupart depuis plus d’'un an. La majorité d'entre eux étaient
agés et étaient dialysés suite aux complications d’une maladie chronique déja existante telle
qgue le diabete ou I'hypertension artérielle. Les plus jeunes étaient dialysés suite a une
maladie génétique ou a un rejet de greffon. Les patients, bien qu’agés, avaient souvent
conservé leur indépendance et vivaient seuls chez eux.

Sur ces 44 patients, nous avons proposé a quinze d’entre eux de participer a des
séances d’ETP. Aprés leur avoir expliqgué la démarche, onze d'entre eux ont accepté d'y
participer et ont manifesté de l'intérét. Les quatre autres qui ont refusé, sont des patients
résignés ou trop accaparés par leurs problemes.

Les onze patients ayant bénéficié de |'éducation thérapeutique seront désormais
nommeés de P1 a P11. Hormis P3, il s’agit de patients habitués a venir a I’'Hopital trois fois par
semaine et qui ne sont pas vierges de connaissances et de compétences. Médecins,
infirmieres et diététiciennes avaient déja eu l'opportunité d’intervenir et de prodiguer des
conseils.

Les séances d’éducation thérapeutique ont été programmeées pendant les séances de
dialyse en privilégiant les séances individuelles pour plus de commodité: cette
programmation a d’ailleurs été validée par les patients qui ne souhaitaient aucunement
prendre sur leur temps libre pour revenir une quatrieme fois a I'Hopital pratiquer les

séances.

B. Réalisation des diagnostics éducatifs

L'infirmiére référent et moi-méme avons réalisé le diagnostic chez les onze patients
(ensemble dans un premier temps puis séparément afin de se partager le travail). Il nous a

fallu entre 45 minutes et une heure pour remplir le questionnaire, en écoutant
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attentivement le patient, en lui laissant la possibilité de s’exprimer et en reformulant ses
réponses.

Il s’agissait d’étre en empathie avec lui, d’apprendre a cerner son comportement, ses
réactions et de susciter sa curiosité et ses besoins. Nous nous sommes ainsi rendus compte
gue chaque personnalité est vraiment unique et que les patients ne percoivent pas du tout
leur maladie de la méme fagon : certains sont optimistes et s"accommodent bien de leur
nouvelle situation bien que handicapante, d’autres sont pessimistes, résignés, abattus. (cf
annexe 40 page 209)

Globalement, le diagnostic éducatif a permis aux soignants de se rendre compte que
les causes de la mise en hémodialyse n’étaient pas toujours connues et que les patients
souhaitaient avoir davantage de compétences afin de gérer au mieux leur maladie dans leur
qguotidien. La plupart des patients, fortement polymédicamentés, ont exprimé le besoin et
I'envie de mieux comprendre leur traitement et la nécessité de prendre autant de

médicaments.

C. Evaluation des connaissances des patients et détermination des

besoins éducatifs

Suite aux diagnostics éducatifs, les onze patients ont signé un contrat éducatif
reprenant leurs besoins et les compétences devant étre transmises au sein du programme
éducatif. Pour adapter alors le contenu des séances suivantes au cas particulier de chaque
patient, il nous a fallu évaluer leurs connaissances. (Cette évaluation se déroulant dans les
toutes dernieres semaines de mon stage, seuls neuf questionnaires ont pu étre remplis,
correspondant aux patients P1 a P9. Les réponses de chaque patient ont été reportées en
annexe 41 page 228).

Pour chaque patient, nous appuyant sur la derniére ordonnance établie par le
néphrologue, nous lui avons demandé de situer chaque médicament a sa bonne place dans
le diagramme. J'ai pour ma part parfois eu recours a l'usage de boites de médicaments vides
afin de solliciter plus aisément la réponse des patients. Il n'était nullement question d'exiger

d'eux qu'ils se souviennent de mémoire de chaque médicament.
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Les figures 26 a 28 présentent les résultats des trois questionnaires « vrai-faux » sur

le réle du rein, la surveillance de la FAV et le role du potassium :

Résultat du "vrai-faux" sur le
role du rein

50

40 -

30 A

20 -

10 -~

Nombre de réponses

bonnes réponses mauvaises réponses  Ne savent pas

Figure 25 : Résultat du "vrai-faux" sur le role du rein

Résultat du "vrai-faux" sur la
surveillance de la FAV

60 -

40 -

20 -

Nombre de réponses

bonnes réponses mauvaises réponses Ne savent pas

Figure 26 : Résultat du "vrai-faux" sur la surveillance de la FAV

Résultat du "vrai faux" sur le
role du potassium

Nombre de réponses

bonnes réponses mauvaises réponses  Ne savent pas

Figure 27 : Résultat du "vrai-faux" sur le réle du potassium
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Au vu de ces résultats, il nous a semblé opportun de procéder au préalable a
qguelques rappels sur la physiologie rénale car nous avons constaté trop de confusions et
d’ignorances.

Concernant la partie du questionnaire consacrée au traitement, les patients ont
manifesté un intérét certain au diagramme situant les médicaments et les troubles qu’ils
traitaient. lls I'ont trouvé simple, intéressant et instructif. Aussi leur ai-je proposé de remplir
correctement le diagramme par rapport a leur traitement, et leur ai-je ensuite remis a leur
grande satisfaction une version « corrigée » comportant également des explications simples

sur les médicaments ayant été mal placés ou dont I'usage leur était inconnu.

D. Quelques expériences d’éducation

Le stage clinique touchant a sa fin, j’ai hélas manqué de temps pour réaliser des
séances éducatives a I'aide des outils spécialement sélectionnés a cet effet. J'ai toutefois pu
prendre part a quelques séances avec certains patients. Je me suis ainsi rendu compte de la
complexité de la tache éducative : étre clair pour le patient, susciter I'intérét, répondre a ses
besoins, faciliter la capacité de mémorisation...

J'ai eu le plaisir d’éduquer le patient P3, nouvellement dialysé, sur la physiologie a
I'aide des outils correspondants aux annexes 9 a 11 pages 161 a 163. Ensemble nous avons
pu prendre connaissance des fiches et j’ai veillé a lui fournir des explications de la maniére la
plus imagée et la plus simple possible en répondant a chacune de ses questions et de ses
interrogations. Puis je me suis assuré d’avoir répondu a toutes ses attentes et j'ai contrélé
gue toutes les informations données étaient parfaitement comprises. Pour finir la séance, je
lui ai remis les fiches-outils en ayant surligné les points essentiels et nous avons convenu
ensemble du programme de la séance suivante.

Avec le patient P2, jai eu la possibilité de donner, dans le cadre de I'ETP, des
explications sur un tout nouveau traitement : Previscan®. Je me suis donc servi de I'annexe
20 page 179 afin de prodiguer les conseils hygiéno-diététiques, les conseils de prise, le mode

d’action du médicament, son indication et enfin les possibles effets indésirables et
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interactions du médicament. La séance a duré trente minutes car je devais m’assurer que le
patient P2 comprenait tout ce que je lui disais et était en mesure d’appliquer les conseils. Il
m’a fallu également quelques minutes pour répondre a toutes ses interrogations sur ce
nouveau traitement. Cet échange a été trés instructif et révele bien comme il est compliqué
pour un patient d’acquérir de nouvelles compétences. J'ai également pu participer a une
séance éducative menée par le néphrologue sur les fonctions rénales avec ce méme patient.
Cette deuxieéme séance a permis au patient de comprendre davantage tous les enjeux de son
traitement et de se rendre compte de la maniére dont il pouvait suppléer les fonctions
rénales déficientes.

Avec le patient P9, j’ai pu m’entretenir pendant pres de trente minutes sur le réle des
reins dans |'organisme en m'appuyant sur les annexes 3 a 6 pages 155 a 158. A l'issue de la
séance, le patient P9 avait mieux compris l'intérét fondamental de la prise des médicaments

prescrits par le néphrologue.

E. Avenir de l'éducation thérapeutique du patient hémodialysé a

I'hopital de Mont-Saint-Martin

Ces quelgues mois de stage passés au service d’hémodialyse ont été tres
enrichissants. J’ai pu me rendre compte des contraintes qu’imposaient I'insuffisance rénale
terminale aux patients. J’ai donc énormément apprécié de participer a I'élaboration de
I’éducation thérapeutique du patient dialysé : en effet, I'ETP aide ce dernier a accepter sa
maladie, et a se prendre en charge afin d’améliorer sa qualité de vie au quotidien.

L'ETP qui a été initiée a I'Hopital entraine déja un changement comportemental
important chez les patients participants. Désormais, ils adaptent leur mode de vie a la
maladie mais n’en sont plus esclaves.

L’avenir de I'ETP a I'Hopital de MSM est cependant menacé. Depuis mon départ en
septembre 2011, lI'équipe éducative n’a plus eu le temps de poursuivre les séances
d’éducation. En effet, 'HOpital de MSM qui est un hopital privé appartenant au groupe alpha
santé est en proie a des difficultés financiéres importantes et il est menacé de fermeture. La
plupart des services sont aujourd’hui voués a disparaitre. Malgré des manifestations et des
demandes de financement pour « sauver » [|'hopital, I'avenir d’alpha santé semble
compromis. Des licenciements sont prévus et aucun nouvel emploi n’a été créé.
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Le service d’hémodialyse ne fait pas exception a cette régle bien qu’il paraisse difficile
d’envisager une fermeture prochaine du service. En effet, il n’entraine pas de déficit
budgétaire pour I'Hopital et remplit ses objectifs annuels. En outre, I’'hémodialyse est un
service rendu aux habitants du bassin de Longwy et il est difficilement concevable de leur
imposer d’aller se faire hémodialyser dans une autre structure plus éloignée du domicile
(Arlon ou Thionville). D’une part les autres centres d’hémodialyse n’ont pas toujours la
capacité d’accueillir autant de nouveaux patients, d’autre part il n’est pas logique de réduire
encore le « temps libre » des patients hémodialysés en allongeant les temps de transport et
en augmentant par conséquent les frais de transport sanitaire.

Ainsi, I'’éducation thérapeutique n’a pu étre poursuivie. Aucun nouvel étudiant en
pharmacie n’a pu exercer de stage clinique en hémodialyse afin de poursuivre et d’améliorer
les séances d’ETP déja initiées lors de mon passage et l'infirmiére référent en ETP a
désormais quitté I'Hopital alpha-santé. Pour I'lannée 2013, I'avenir de I'Hopital et du service
d’hémodialyse n’est toujours pas dessiné. Aucun étudiant 5AHU n‘est hélas admis a I'Ho6pital
de MSM pour l'année scolaire 2012/2013. Cependant, deux infirmieres du service
d’hémodialyse ont été nommées nouveaux référents ETP au sein du service, et les autres
acteurs de I'éducation thérapeutique initiée ont toujours la volonté de poursuivre ce qui a
été commencé. Peut étre qu'a l'avenir I'éducation thérapeutique du patient hémodialysé

pourra quand méme se poursuivre.
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CONCLUSION

L'insuffisance rénale chronique terminale est le résultat de la disparition d’un
nombre de néphrons tel, que le rein ne peut plus jouer pleinement son réle au sein de
I'organisme. Le rein n’est plus capable d’assurer ses trois fonctions phares qui sont
I’excrétion des substances et des déchets, le maintien de I’équilibre hydro-électrolytique et

la libération de substances et hormones essentielles a I’organisme.

L'IRCT est principalement attribuable a des maladies chroniques préexistantes telles
qgue le diabéte ou I'hypertension artérielle dont I'insuffisance de prise en charge a conduit a
la maladie rénale. Cependant d’autres causes beaucoup plus spécifiqgues comme les

maladies génétiques, les pyélonéphrites peuvent également engendrer une IRCT.

Une fois le stade terminal atteint, un traitement purement médicamenteux ne suffit
plus a compenser les troubles engendrés par 'insuffisance rénale et il convient d’envisager,
faute de greffe, un traitement de suppléance par dialyse. Les patients, assez agés pour la
plupart, doivent donc étre attentifs afin de préserver un état de santé correct. Ils doivent
étre scrupuleux dans la prise de leur traitement tout en sachant adapter les posologies pour
certains médicaments. Un régime alimentaire strict est nécessaire pour garantir 'intégrité
du rein. En outre, les séances d’épuration extra-rénale sont chronophages : en effet, il s’agit
généralement de se rendre trois fois par semaine a I’hopital pour des séances d’hémodialyse

d’environ quatre heures.

Chez la personne hémodialysée, on comprend aisément que la réussite d’'une bonne
prise en charge de la maladie dépend essentiellement du patient lui-méme. Il doit
nécessairement se voir attribuer des connaissances et des compétences qui lui permettent
de gérer sa maladie au quotidien afin de conserver la meilleure autonomie possible.
L’éducation thérapeutique du patient apparait donc indubitablement comme le meilleur

moyen de garantir au patient I'accomplissement de cet objectif d’ « autogestion » de sa
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maladie. Les professionnels de santé (toutes disciplines confondues) qui ont acquis les
compétences relationnelles et pédagogiques indispensables a la pratique de I'ETP peuvent
ainsi faire en sorte que le patient acquiére les compétences et les connaissances qui lui

permettront d’adhérer au projet thérapeutique et d’optimiser son état de santé.

La mise en place d’un programme d’éducation thérapeutique a I’'h6pital de Mont-
Saint-Martin va dans ce sens. L'apprentissage, au cours de séances éducatives, du
traitement, des regles hygiéno-diététiques et des soins a apporter a la voie d’abord
vasculaire est essentiel. Les entretiens éducatifs sont gages d’une bonne observance et
permettent aux patients d’avoir un contréle sur leur maladie et de réagir de maniére
appropriée face a tout incident éventuel. L’éducation thérapeutique débute seulement mais
les bénéfices attendus justifient a eux seuls cet investissement. Il s’avere que I’hdpital et le
centre d’hémodialyse, carrefour de toutes les professions médicales et des patients, est
I’endroit idéal pour pratiquer les séances éducatives, et ce d’autant plus que les patients

bénéficient d’un temps libre conséquent pendant les séances de dialyse.

L'intérét de la mise en place d’une éducation thérapeutique du patient hémodialysé
est certain. Cependant, lorsque I'on sait que prés de deux tiers des mises en dialyse sont
directement imputables a des maladies cardiovasculaires ou diabétiques, ne serait-il pas plus
judicieux d’organiser en amont des séances d’ETP pour ces maladies chroniques ? Ne serait-il
pas non plus judicieux de pratiquer une éducation thérapeutique chez le patient insuffisant

rénal léger a modéré afin de limiter son risque de progression vers le stade d’IRCT ?
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ANNEXES

Annexe 1 : ’éducation thérapeutique du patient dans le code de la santé publique (Art

L.1161-1a L. 1161-4) [41]

Article L1161-1
Créé par LOI n°2009-879 du 21 juillet 2009 - art. 84

L'éducation thérapeutique ='inscrit dans |le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux
traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie. Elle n'est pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux de remboursement de ses actes st
des médicaments afférents & =a maladie.

Les compétences nécessaires pour dispenser |'éducation thérapeutique du patient sont déterminées par décret.
Dans le cadre des programmes ou actions définis aux articles L. 1161-2 et L. 1161-3, tout contact direct entre un malade et son entourage et une entreprise se

livrant & |'exploitation d'un médicament ou une personne responsable de la mise sur le marcheé d'un dispositif médical ou d'un dispositif médical de diagnostic in
vitro est interdit.

Article L1161-2
Créé par LOI n°2009-879 du 21 juillet 2009 - art. 84

Les programmes d'éducation thérapeutique du patient sont conformes & un cahier des charges national dont les modalités d'élaboration et le contenu sont
définis par arrété du ministre chargé de |a santé, Ces programmes sont mis en ceuvre au niveau local, aprés autorisation des agences régionales de santé. Ils
sont proposés au malade par le médecin prescripteur et donnent lieu a I'€laboration d'un programme personnalisé.

Cez programmes sont évalués par la Haute Autorité de santé.

Article R1161-3
Créé par Décret n°2010-904 du 2 aglt 2010 - art. 1

Lez programmes d'éducation thérapeutique du patient mentionnés aux articles L. 1161-2 4 L. 1161-4 sont coordonnés par un médecin, par un autre
professionnel de santé ou par un représentant diiment mandaté d'une assaciation de patients agréée au titre de |'article L. 1114-1,

Un programme doit &tre mis en ceuvre par au moins deux professionnels de santé de professions différentes, régies par les dispositions des livres Ter et 1T et
des titres Ter & VII du livre 111 de |a quatriéme partie.

Lorsque le programme n'est pas coordonné par un médecin, I'un de ces deux professionnels de santé est un médecin.

Article R1161-4
Créé par Décret n°2010-904 du 2 aodt 2010 - art. 1

1. — La demande d'autorization d'un programme d'éducation thérapeutique du patient, mentionnée & |'article L. 1161-2, est adressée, par pli recommandé avec
demande d'avis de réception, au directeur général de |'agence régionale de santé dans le ressort territorial de laquelle le programme d'éducation thérapeutique
est desting a étre mis en ceuvre.

Lorsque le programme releve de la compétence territoriale de plusieurs agences régionales de santé, la demande est transmise au directeur géneral de I'une
d'entre elles. Le directeur de I'agence régionale de santé qui prend la décision en informe les autres agences.

Ce dossier comprend des informations relatives :

1° Aux objectifs du programme et a ses modalités d'organisation ;

2° Aux effectifs et & la qualification du coordonnateur et des personnels intervenant dans le programme ;
3° A la population concernée par le programme ;

4° Aux sources prévisionnelles de financement.

La composition du dossier de demande d'autorisation est fixée par arrété du ministre chargé de la santé.

1I. — Le directeur général de 'agence régionale de santé se prononce dans un délai de deux mois & compter de la présentation d'une demande
compléte.L'autorisation est réputée acquise au terme de ce délai.

Le dossier est réputé complet =i le directeur général a délivré un accuse de réception ou n'a pas fait connaitre, dans le délai d'un mois & compter de sa
réception, au demandeur, par lettre recommandée avec demande d'avis de réception, |a liste des pigces manguantes ou incomplétes,

1II. — L'autorisation est valable pour une durée de quatre ans. Elle peut &tre renouvelée par le directeur général de 'agence régionale de santé, pour une durée

identigue, sur demande du titulaire de |'autorisation adressée au plus tard quatre mois avant sa date d'expiration, par lettre recommandée avec demande d'avis
de réception. Les dispositions du II s'appliquent 3 ces demandes de renouvellement.
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Annexe 2 : Questionnaire d’ Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise

en charge du patient dialysé, version corrigée

Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en
charge du patient dialysé

Le rein : quel est son role ?

1/ Vrai ou Faux

VRAI | FAUX | Ne sait pas
Le rein régule les quantités d’eau dans I'organisme X
Le rein régule les quantités de sel et de potassium dans I'organisme X
Le rein permet d’éliminer les déchets en excés provenant de X
I'alimentation
Le rein est le lieu de fabrication des globules rouges X
Le rein est un organe indispensable a la vie X (on Pe“r‘e‘i':)"e Sans
Les traitements médicamenteux sont éliminés par le rein X
Le rein est un organe indispensable pour réguler le taux de sucre dans X
le sang
Le sang passe au niveau du rein X

2/ Le rein sécréte 3 hormones essentielles ( = substances ayant un role essentiel pour le bon
fonctionnement de I'organisme) qui s’appellent la vitamine D active, I'érythropoiétine (plus
communément appelé « EPO ») et |a rénine.

Entourer pour chaque hormone la phrase correcte

> La rénine joue un réle majeur dans la régulation de la tension artérielle ]

1.

- La rénine joue un rdle majeur dans le contréle de la glycémie

FL’érythropo‘fétine favorise la production des globules rouges. ]
2.

- Lérythropoiétine favorise la production des plaquettes.

F La vitamine D active permet de « fortifier » les os J
3.

- La vitamine d active permet de « préserver » la force musculaire

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 1
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

La fistule artério-veineuse

3/ Pourquoi une fistule plutdt qu’une simple veine : entourer |la bonne réponse

= Pour faciliter les ponctions aux infirmiéres

[' Pour obtenir un débit sanguin suffisant permettant la dialyse ]

4/ Vrai ou Faux

VRAI | FAUX | Ne sait pas
Je peux prendre ma tension sur le bras de la fistule X
Je peux porter des charges lourdes avec mes deux bras X
Je dois palper ma fistule tous les matins au réveil X
Je peux porter des vétements serrés méme avec ma fistule X
Si ma fistule saigne, je dois faire un garrot autour de ma fistule X
Je peux continuer a porter une montre ou des bracelets au poignet du X
bras fistulé
Je peux faire mes analyses de sang au niveau du bras fistulé X
Je peux dormir sur le bras de la fistule X
Je dois protéger ma fistule quand je jardine/bricole/cuisine/...
On appelle fistule artério-veineuse le « branchement » d’une artére sur X
une veine.

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 2
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

Diététique et vie quotidienne du patient dialysé :

5/Quelle apport hydrique maximal (boisson, potage, ...) le médecin vous a-t-il prescrit ?

En fonction des patients (750mL ou 1L ou 1,5L voir plus)

6/Comment savez vous que votre apport hydrique est trop important ?
- prise de poids
- essoufflements

- oedemes

7/ Quel rapport y a-t-il entre le sel et la prise de poids ? Par conséquent, est-il recommandé pour moi
de manger des aliments salés ?

Le sel augmente la sensation de soif. Cela a pour conséquence de favoriser les apports d’eau chez le
patient donc d’augmenter son poids. Il est donc conseillé de manger moins salé pour diminuer la
sensation de soif et donc des apports excessifs en eau.

8/Pourquoi doit-on contréler la consommation en eau ? Entourer la bonne réponse

[> Parce que un excés d’eau entraine une hypertension artérielle ]

» Parce que un excés d'eau fait trop travailler le rein

9/ Puis-je faire du sport si je suis traité par hémodialyse ? Si oui, quels sports sont conseillés ?

Oui : On déconseille les sports violents et on conseille les sports comme la marche, le vélo et |a
natation.

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 3
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

10/ Citez au moins 4 aliments riches en potassium et 3 riches en phosphore ?

Aliments riches en potassium : abricots, raisin noir, fruits secs, bananes, épinards, champignons, chips,
épinards, avocats, céleri cru, fenouil cru, haricots secs, pois cassés, noisettes, amandes, cacahuétes, ...
En général les [égumes crus et fruits secs sont les plus riches en potassium

Aliments riches en phosphore : fromages a pate dure, poissons (sardine, bar, dorade, lieu noir) légumes
secs, crabe, foie, cervelle, rognons, ...

11/ Quel sont les risques d'avoir un excés de potassium ? (Plusieurs réponses possibles)

- Perte de globules rouges

- [Diminution et irrégularité du rythme cardiaque ]

lFourmiIIements et paralysie musculaire

- Diminution de la masse osseuse

= [erét cardiaque ]

12/ Vrai ou faux : le potassium

VRAI | FAUX | Ne sait pas
Le potassium agit sur le bon fonctionnement du cceur (contraction X
cardiaque)
Le potassium agit sur bon fonctionnement des os (minéralisation X
osseuse)
Le potassium agit sur le bon fonctionnement des nerfs (transmission X
nerveuse)
Le potassium agit sur le bon fonctionnement des muscles (contraction X
musculaire)
Le potassium agit sur le bon fonctionnement du systéeme digestif X
(absorption des aliments et contraction de I'intestin)
Le potassium agit sur le bon fonctionnement du systéme immunitaire X

13/ Quelle quantité de fruit cru pouvez vous manger par jour ?

Généralement limite fixée a 1/jour (parfois 2)

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 4
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

14/ Quels aliments apportent les éléments essentiels pour la synthése de globule rouge ?

Aliments riches en fer : boudin, lentilles, viande, ...

15/ Vous pesez vous entre 2 séances de dialyse ?

Nécessité de surveiller son poids = fagon de contréler ses apports en eau

16/ Savez-vous reconnaitre les oedémes des jambes ?

Un cedéme des jambes est un gonflement des jambes dii a la présence d'une quantité anormale de
liquide dans les tissus. On le reconnait a I'oeil nu mais également avec « le signe du godet ». En effet
lorsqu’il y a cedéme et que I'on réalise un point de pression avec le doigt, la trace de doigt ne disparait
pas de suite.

17/ Savez-vous reconnaitre les essoufflements ?

Difficultés a respirer facilement voire absence de respiration temporaire, fatigue a I'effort, méme pour
des taches simples, sensation de compression thoracique.

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 5
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

Compréhension du traitement et de la pathologie :

18/ Placer vos médicaments a la bonne place sur les 2 feuilles jointes (annexe 1 et 2)

Est fonction du patient

19/ Quelles sont les complications de I'IRC (6 bonnes réponses dans la liste):

|> Risques cardiovasculaires comme I'hypertension artérielle ? ]

» Alzheimer ?

» Augmentation du risque de cancer du rein ?

[> Oedémes ?

Excés de potassium ?

[> Crampes ?

g J
[> Anémie (= manque de globules rouges) ? ]

[SP Augmentation de I'acide urique et crise de gouttes ?

» Mal de téte chronique ?

20/ Que risquez vous si vous ne faites pas vos séances de dialyse réguliérement ?
Oubli a court terme : HTA, oedémes, crampes, diminution ou irrégularité du rythme cardiaque

Oubli a long terme : Arrét cardiaque et mort.

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011

Page 6
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Annexe 3 : Reins et voie urinaire [2]

INFORMATION

Reln droit

Rein gauche

Bassinets

Colonne
vertébrale

Bassin

* Localisation :
Les reins sont situés de part et d'autre de la colonne vertébrale,
entre la 12" vertebre dorsale et la 2" vertebre lombaire™?.

« Role
Les reins contribuent a I'élaboration de 'urine, a I'élimination des
toxiques et des déchets.
L'urine est formeée dars les reins, acheminge par les uretéres
vers la vessie puis éliminée par miction.
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Annexe 4 : Coupe transversale d’un rein [2]

INFORMATION

Zore médullaire

Pyramides rénales

+ Description d'un reirr',
- Forme : haricot
- Poids : compris entre 120 et 150 g chez I'adulte
- Hauteur : 12 cm
- Volume : environ 150 ml
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Annexe 5 : Le néphron [2]

INFORMATION

* Chagque rein est constitue d'un million d’unités fonctionnelles ou
naphrons?-,

# Chaque reéphron est corstitug d’'un glomeérule suivi d'un systeéme
tubulaire,
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Annexe 6 : Réle des reins [2]

- Forction endocrine

-(’ITTYTIHFITJ
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Annexe 7 : Principales conséquences de I'insuffisance rénale chronique [2]

INFORMATION

Accumulation
{urés, créatinine)

Somnolence

Exces
de potassium

w A N &S

de sodium M.u.u detitn  Hypertersion artériilo

d:mnu'Fhrmnt

&

i 2 &

de phosphare Anoralies vyl

+ Lircufllzance rénale chronique se deflnit comme une altération progressive
et permanente des fonctions exocrines et endocrines du rein®,
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Annexe 8 : causes et conséquences d’'une anémie [2]

INFORMATION

Diminution du nombrea
de globules rouges

+ L'arémie résulte d'une diminution du mombre de globules rouges et
de la concentration d'hémoglobine (Hb) dans le sang. Il "ensuit un
mangque d'oxygéne dans kes tissus. En effet, 'hemoglobine est la protéine
responsable du transport de oxygers dans ks globules rouges™.
+ Le rein sécrete |'érythropoiétine, facteur de croissance de la lignés
des globules rouges.
Lireufflzance rémale chronique est la conséquence d'une réduction du
nombre de naphrors fonctionrels qui entrame une diminution des fonctions
rénales et notamment une diminution de la sécretion d'erythropoistnes,
* Le medecin paut &tre amené & prescrire des injections d'érythropolétine
pour comperser la baisse de I'éngthropoi&ine endogere.
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Annexe 9 : les fonctions du rein (adapté d’
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Annexe 10 : Mécanismes de formation de l'urine (adapté a partir de [51])
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Annexe 11 : Anatomie du rein (d’aprés [51])

Alpha santé : hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

FICHE ANATOMIE RENALE

Le rein normal

Les rains et le squelstte

Les rams want timés de chaque cots de h cobonne serwbile

13 | houcour do 1y douzieme wreebre dorsle ot dos deus
premierss wartsbras lombairas i ot au ey des dernieres cotas

' Las relns &t Ies organes abdominaux

U.i h Les reis 3% situant dans b paras postensurs dé

labdomen, s arriere du perivoine «membrine qui
recou s 'astamac. le fate, la rate & l'incestni

LE REIN*
Poids 160 g
Longusur - 72 cm
Larg=ur « & cm
Epasssur - 3 cm
Couleur - brun-rougs
Forms - harcot
Particularté - jumeau

*roIcIr s mayenngs
_/

Source : www.tircel.org
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Annexe 12 :lecasdu potassium ou I’histoire d’un tueur silencieux [18]
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Potassium

=K

Le potassium est un cas.

D’ailleurs son symbole chimique est un K (comme Kalium).
A petite dose, il est indispensable a la vie

mais il peut devenir un tueur sifencieux

quand il est en exces. Essayons d’y voir clair.

2 Qu’est-ce que le potassium ?
et d’ou vient-il ?

Le potassium est une substance chimique (métal alcalin) présente
dans la nature, il est essentiel a la vie des plantes, c’est pourquoi
il est utilisé comme engrais.

Chez 'hnomme le potassium vient de "alimentation : des fruits

et des légumes principalement. Mais les quantités apportées sont
trés variables selon les aliments. Une fois absorbé par l'intestin,

le potassium se retrouve dans le sang et toutes les cellules du corps,
puis il est filtré par le rein et éliminé dans les urines.

2 A quoi sert le potassium ?

Le potassium est indispensable au bon fonctionnement

de votre coeur (contraction), de vos nerfs (transmission),
de vos muscles (contraction), et de votre systéme digestif
(absorption des aliments, contraction de I'intestin).

< Pourquoi un insuffisant rénal
est-il menaceé d’'un exces de potassium ?

Parce que la capacité d’élimination du potassium
par le rein est diminuée et ne peut plus équilibrer les apports
en potassium de I'alimentation.

2 Qu’est-ce qu’un :
exces de potassium ?

Le probléme du potassium fait partie de I'insuffisance rénale
chronigue. Tres nombreux sont les patients qui rencontrent
un jour un probléme avec le potassium.

Dans le langage médical, I'excés de potassium dans le sang s’appelle
« hyperkaliémie » (hyper signifie « trop », kal signifie « potassium »,
émie signifie « sang »). On parle d’excés de potassium a partir

de 5,0 mmol/l. Au-dela de 6,0 mmol/l, I'hyperkaliémie est dite
menacante.

Potassium \

' 5,0 6.0 7,0
mmol/l mmol/l mmol/l |
Normal Hyperkaliémie !
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Situation normale

'-“ Nedrone ("fil électrigue”) —

@ Que se passe-t-il €n cas -
d’exces de potassium ?

Les circuits nerveux s’apparentent a des fils électriques.
Le potassium est a la source de la transmission des influx
le long des fibres nerveuses. En cas d’excés de potassium
la transmission est perturbée a la maniére

d’un court-circuit ; ce qui explique les perturbations
ressenties au niveau des muscles et du coeur.

9 Quels sont les signes =
avant-coureurs ?

X Nl 3 b Termineisons.ng L
Il est important que chaque patient insuffisant rénal situges il niveau”

connaisse les signes qui annoncent un excés de potassium.
Les premiéres manifestations ressenties sont des
fourmillements dans les jambes ou les mains parfois
accompagnés d'une faiblesse musculaire ('impression

que les jambes se dérobent ou de paralysie).

9 Quels sont les risques que vous
courez en cas d’exces majeur
de potassium ?

Il faut savoir que le risque est vital, c’est pourguoi on parle
de tueur silencieux.

Blocage de la transmission
électrigue

Fonctionnement
irrégulier
Les conséquences les plus graves sont cardiagues : le rythme des *Faux contact*
battements du ceeur est lent ou irrégulier, la contraction cardiaque

est perturbée. L'électro-cardiogramme (ECG) permet de déceler

ces anomalies avant qu’elles ne deviennent alarmantes.

Les muscles sont également touchés. Les troubles se manifestent
sous forme de picotements, de perte de sensibilité et une paralysie
des bras et des jambes peut s’installer progressivement.

5 i 2 2 Fourmillements, pafalysie des muscles, arrét cardiaque




£9T | a8ed

J Qu’est-ce que
vous pouvez faire, vous-méme,
pour éviter
un exces de potassium ?

Appliquer la régle des 3R

» Eviter les aliments riches en potassium :
voir tableaux pages suivantes.

* Modifier la préparation des aliments :
Le potassium alimentaire diffuse dans I'eau de cuisson ;
c’est pourquoi il est conseillé de :
- Eplucher et couper en petits morceaux les aliments.
- Faire cuire dans une grande quantite d’eau
et jeter la premiere eau de cuisson.
- Eviter le micro-onde ou la vapeur.

Respecter le rythme de vos séances de dialyse et, en cas de signes
graves, contacter I'équipe de dialyse.
Si vous n’étes pas encore dialysé, contactez votre médecin néphrologue.

Prendre le traitement que votre néphrologue vous a prescrit
pour faire baisser votre potassium.
Les médicaments les plus utilisés sont des “résines” (voir p.10).

Notez ici le nom de ce médicament
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um des aliments r :

Apport recommandé : exemple pour le quotidien (4 compléter)

A savoir

Trés Fort = Un légume cru contient plus de * Ne pas boire le sirop des fruits car
| en potassium potassium qu'un légume cuit. il est riche en potassium.
{ > 300 mg de K/100q Idem pour les fruits. * Eviter absolument les sels dits de
Falimen = Les fruits secs contiennent plus de régimes souvent trés riches en
potassium que les fruits frais. potassium.

Dans la journée, vous pouvez

prendre une portion seulement
dans chacun des losanges
sujvants :

oucoupe de carotte

=250 a 300 mg

® 15 petites fralses de potassium

= 30 frambaises
* 10 cerises
= | 'péche ou' 1 brugnon
* 2 petits abricots
* 1 kiwi
* 3 prunes
« 1 grappe de raisin (15 grains)
+ 1 tranche fine de melon
+ 1 tranche fine de pastéque
= 2 tranches fines d'ananas
« | pomme ou 7 polre
= 1 orange ou 2 mandarines
= verre de [us de frults

=250 mg
e potassium

[D’aprés Vivre avec une maladie des reing

[D’apres la table de composition REGAL 1995, Vivre avec une maladie des reins t2 M. OLMER, 2007] t1 M. OLMER, 2007]

8
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2 Parmi les médicaments utilisés
pour faire baisser le potassium
certains sont des résines. Pour en savoir plus
Comment fonctionnent-ils ? Vi

tome 1: La maladie rénale chronique. M. Olmer. Edition Lien.

Ces médicaments sont constitués d’une résine Marseille. 2007,

qui va emprisonner le potassium en excés par échange
avec une autre substance (calcium ou sodium).

{ - Lonks s P S * Vivre avec une maladie des reins
Ensuite le potassium ainsi capturé est éliminé dans les selles.

tome 2: La dialyse, la transplantation rénale. M. Olmer. Edition Lien.
Marseille. 2007.

» insuffisance rénale chronique : prévention et traitement

J Comment pl’endl’ e VOtre ’!: Jungefs, f:!\;flfaMgn, f)s,c#egendr;bgzm edition.
traitement pour prévenir I'exces g
de potassium ?

Les médicaments se présentent sous forme de poudre blanche

a diluer dans de I'eau. Evitez les jus de fruits car ils contiennent

du potassium !

Il est important de respecter la dose et la fréguence qui vous ont été
prescrites par votre médecin.

< Que gse passe—t—il Si vVOous arrétez ge dr:nc:.lment(:éjcé é;aboré avec la participation du Dr Yannick KNEFATI,
. r " epnrologue 'eres).
le traitement médicamenteux ? e

Le potassium apporté par votre alimentation est mal éliminé

par votre rein et va s’accumuler dans votre sang. Vous risquez de
graves problémes cardiaques et musculaires. Vous ne pouvez donc
interrompre le traitement sans avis médical.

10



Le sport et la dialyse [37]

Annexe 13
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@ Je suis traité(e) par dialyse,
puis-je faire du sport ?

Pratiquer une activité physique permet a toute
personne d'améliorer ses aptitudes physiques
et de retarder le vieillissement naturel de
I'organisme. Mais au-dela de l'aspect
purement physique, la pratique
sportive contribue largement au
bien-étre psychologique.

Dans le cadre d'une insuffisance
rénale terminale, une diminution des
fonctions ostéo-articulaires, cardiaques,
musculaires et respiratoires est possible.
Cette altération de I'état de santé, combinée aux difficultés
pratiques auxquelles les dialysés sont confrontés est a I'origine
de difficultés psychologiques qui peuvent étre importantes
(dépression, anxiété, repli sur soi...). Par ailleurs, le bon état
physique et psychologique d'une personne dialysée est un
élément important pour favoriser la réussite ultérieure de la
transplantation.

Chez tous les patients, y compris ceux plus édgés, la meilleure
gestion de la douleur et la reprise d'une activité physique adaptée
par la pratique sportive, méme modérée, apportent une
meilleure qualité de vie et donc un élan vital renouvelé.

. Rechausser ses baskets
avec prudence

L'exercice physique, sous surveillance médicale, peut
permettre a la personne traitée par dialyse une meilleure
acceptation de sa maladie et de ces contraintes, car il
contribue a une véritable réhabilitation du patient.

Parmi les contraintes pouvant géner la reprise d’une activité
sportive et devant donc étre évaluées et surveillées, on

retrouve des pathologies parfois associées :

» Les pathologies ostéo-articulaires sont nombreuses et peuvent se
traduire par une décalcification due au déficit en vitamine D,
des douleurs osseuses dues a 'hyperparathyroidie induite par
le déséquilibre phosphocalcique, de l'arthrite, des tendinites,
voire des ruptures ligamentaires .

« Les pathologies musculaires les plus fréquentes sont les
douleurs musculaires et une diminution de la force. Les
principales causes sont la variation des constantes
biologiques, I'arrét ou la diminution d'une activité profes-
sionnelle et/ou sportive, ou encore la station allongée
prolongée.

» Les pathologies cardiaques et vasculaires les plus fréquentes
sont I'hypertension artérielle, un déconditionnement du
ceeur a I'effort, les cardiopathies et I'artérite.

+ Les pathologies respiratoires, que l'on peut retrouver chez
les personnes traitées par dialyse, vont d'une diminution de
la capacité vitale 3 une insuffisance respiratoire parfois
importante.

Toutes ces pathologies peuvent étre atténuées et vécues
différemment par la reprise d'une activité physique. La personne
didlysée gagnera alors en qualité de vie.

@ Attention a la fistule

Comme pour chacun d'entre nous, le premier critére du choix
d'une activité sportive sera d’abord I'envie, l'affinité ressentie pour
la pratique d'une activité plut6t qu'une autre. Si vous pouvez
pratiquer de nombreuses activités physiques et sportives,
certaines précautions restent malgré tout de rigueur.

La pratique de la gymnastique pendant la séance de dialyse est
limitée en raison de l'immobilisation du bras ol se trouve la

Les Mémos Roche de l'insuffisant rénal chronique

fistule. Toutefois, on peut travailler les
membres inférieurs, les abdominaux, la
colonne vertébrale et la respiration.

En dehors des séances de dialyse, vous
pouvez reprendre une activité sportive
"classique”. Le stretching, la gymnas-
tique douce et la natation sont partic-
uli¢rement recommandés. Par contre, il
n'est pas conseillé de pratiquer le tir a l'arc,
Pescalade, le volley-ball ou les sports de combats qui pourraient
exposer dangereusement la fistule.

. Surveiller son assiette

Pour la pratique d’un sport, vous devez suivre la diététique générale du
sportif en l'adaptant & votre régime, c’est A dire en limitant les apports
| en potassium et en liquide.

Le probleme le plus difficile & résoudre est celui de I'hydratation car,

méme en cas d'activité physique intense, vous devez limiter les

quantités de liquides que vous absorbez. Une solution pour

connaitre la quantité de liquide que vous étes autorisé(e) a absorber

est de vous peser avant et aprés la pratique sportive pour déterminer
' la perte de poids occasionnée par la sueur. Les boissons ne doivent
évidemment pas contenir de potassium.

En ce qui concerne les aliments, certains légumes verts, comme les

épinards, doivent étre limités. Il faut privilégier
les fruits et légumes cuits 4 eau et éviter
les crudités. Les fruits secs (abricots,
) figues) et oléagineux (cacahuetes,
# noisettes) sont a proscrire.
Comme pour n'importe quel sportif,
le repas - constitué de sucres lents (pates,
riz...) et d'une boisson non chocolatée
(thé, café) - doit étre pris 3 heures avant la
pratique du sport.




Annexe 14 : conseils diététiques concernant les apports en phosphore [3]

Mon phosphore est élevé,
que dois-je faire ?

L'alimentation adaptée a la dialyse quz vous a été conseillée (riche en protéines, controlee en pbospbore,
potassium, liquides, sel.. ) vous ameéne a limiter vos apports alimentaires a environ 1000 mg de phosphore
parjour’.

PROTEINES.... UNE JOURNEE TYPE

. . . ¥
indispensables a votre E o ticeam | |
0 Lait
§ @ Pain ou biscottes
Principaux aliments protidiques | ® Beurre/masgarine +
contenant du phosphore': por=mresl ||
Ll o =
® Les viandes, 8 | o Crudités
_ = | @ Viande/volaille/
® Les volailles, poisson/ceufs/ abats
@® Les poissons, @ Pites/riz/semoule/blé
canmm—" = 4 @ Produit laitier/
® Les ceufs, fromage
: O Frui
: II:CS abats, Vous devez en consommer Ao
: Les crulsltaccs, ilchacun devo repa il <
ERAaANE @ Viande/volaille/
® Le lait, poisson/ceufs/abats
® Les fromages, o E‘;’g“u"l:f:sdc terre/
® Les laitages. ® Produit laitier/
fromage
@ Fruit cuit/compote
@ Pain

Aliments part1cu11erement nches en phosr

A EVITER OU A LIMITER :

Certains fromages: tous I
beaufort, parmesan, can

Certains poissons:
Certains abats: foie,
Crabe.

Pigeon, faisan, oie.
Légumes secs: h
Aliments complets:
Les fruits oléagineux

Le germe de blé, les flocons

1- National Kidney Foundation K/DOQI Clinical Practice Guidelines for Bone Metabolism and Disease in Chronic Kidney Disease. Guideline 4. £ -

néphrologie
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Mon phosphore est élevé,
que dois-je faire ¢ P ey

Pour vous aider a varier vos repas, voici quelques exemples de quantité d'aliments qui contiennent autant
de phosphore, tout en vous assurant un bon apport en protéines.

r - ' N
® 100g de viande ® 1yaourt(125g)
(blanche ou rouge) = 200g de fromage blanc 4 20%

= 100g de volaille de matiéres grasses

= 100g de poisson = 150g de petits suisses 2 40%

= Biaiite de matiéres grasses

= 100g de jambon cuit* = 1 créme dessert industrielle

= 100g de moules décortiquées = 150ml de lait

(soit 300g avec coquilles)* = 50g de camembert, brie,

coulommiers*

= 100g de crevettes/gambas cuites®

= 100g de saucisse/merguez* = 40g de reblochon, saint-nectaire,
munster, bleu, tome, mozarella,

by 4 feta, chevre®

* aliments igalement salés

= 30g de gouda, mimolette,
edam, pyrénées, roquefort,
pont-I'évéque, saint-marcellin,
saint-paulin, 1 babybel®*

= 20g de gruyére, emmental,
comté, 1 Vache qui rit®*

Info de derniére minute !

Document réalisé par les diéeéticiens de | Association Digeétique de Nephrologie du Sud-Ouest. -

néphrologie
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Annexe 15 : Guide du savoir manger a 'usage du dialysé [15]

Guide du
savoir manger

a lusage du dialysé

elle edition
2011

NouV

=t R,

Pr. Denis FOUQUE Dr. Philippe CHAUVEAU
CHU Lyon AURAD Bordeaux
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Annexe 16 : conseils diététiques pour prévenir les hyperkaliémies

2l

ALPHA

S ANTE

Centre Hospitalier Hotel Dieu
Service Diététique - poste 7117

Mont Saint Martin, le .

Mesdames, Messieurs les Dialysés

Afin d'éviter ou de faire baisser I'hyperkaliémie (teneur en potassium sanguin trop élevé), il est nécessaire
de respecter certains conseils alimentaires.

En effet, le potassium sanguin provient essentiellement de I'alimentation, et lorsque I'organisme n'est plus
en mesure d'assurer son élimination, il faut en limiter les apports.

Pour cela, il est nécessaire de supprimer la consommation des aliments trés riches en potassium, et de
surveiller celle des aliments qui en contiennent une quantité non négligeable.

ALIMENTS A SUPPRIMER

= Le café ou chicorée soluble

= Le chocolat : le cacao sec apporte 4 g de potassium pour 100 g

- Les fruits secs qui contiennent de 0,6 g a 0,9 g de potassium pour 100 g

- Les fruits séchés qui contiennent de 0,6 g & 1,6 g de potassium pour 100 g

- Les bananes qui apportent 0,4 g de potassium pour 100 g

- Les légumes secs cuits qui contiennent de 0,6 g a 1 g de potassium pour 100 g.

Il est important également de ne pas consommer de "sels de remplacement” qui sont en fait trés riches
en potassium.

Il faut se méfier de méme de certains produits sans sel, qui sont enrichis en potassium : c'est le cas de

potages en sachets ou de fromages.
ALIMENTS A SURVEILLER

Les aliments tels que les fruits, les légumes verts, les pommes de terre, renferment une quantité non
négligeable de potassium. Ils sont limités et peuvent étre classés selon leur teneur particuliére.

Il vous est recommandé de ne pas consommer plus d'un fruit par jour. En ce qui concerne les légumes,
il faut les consommer cuits et bien égouttés, puisqu'ils perdent Jjusqu'a 40 % de leur potassium en cours

de cuisson (le potassium est en effet un sel minéral soluble dans I'eau). Il en va de méme pour les
pommes de terre et céréales. :

ALPHA Santé, Centre Hospitalier Hotel Dieu - 4, rue Alfred Labbé - 54350 MONT-SAINT-MARTIN
Téléphone : 03 82 44 70 00 - Télécopie 03 82 44 73 55

DIETHDO7
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Annexe 17 : Traitement directement en rapport avec la pathologie du patient dialysé
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Annexe 18 : Fiche médicament : Renagel® [13], [59], [68], [71]

Fiche médicament : Renagel® (=Sevelamer)

Pourquoi le médecin m’a-t-il prescrit ce médicament ?

-Du fait de mon insuffisance rénale et de mon hémodialyse, mon organisme contient beaucoup trop de phosphores.
Or une teneur élevée en phosphores peut-étre néfaste dans le maintien de mon capital osseux (risque accru de
fractures,...). Ainsi, le Renagel que m’a prescrit le médecin permet réduire mon taux de phosphores & une valeur plus
correcte.

Comment ce médicament agit-il ?

- Le Renagel® agit en diminuant le taux de phosphores en limitant son absorption intestinale donc en réduisant les
apports de phosphores alimentaires.

Quand dois-je prendre ce médicament ?

- Le Renagel® empéchant I’absorption des phosphores d’origine alimentaire, il est primordial de prendre le
Renagel® en début de repas pour que le médicament puisse agir.

La prise de ce médicament peut-elle me causer quelques effets indésirables ?

- Le Renagel® peut étre responsable de nausées/vomissements et parfois méme d’autres troubles d’ordre digestifs
comme des constipations, des diarrhées, des douleurs abdominales ou des troubles du gott. Cependant le fait de
prendre Renagel® pendant le repas réduit tous ces risques.

Ce traitement impose t’il une surveillance médicale particuliére ?

- Afin de s’assurer que le taux de phosphores est correct, le dosage du phosphore est réalisé réguliérement (pendant
les séances de dialyse). La posologie du Renagel® peut étre amenée a étre modifié en fonction du résultat.

Ce médicament est-il incompatible ou déconseillé avec la prise d’autres médicaments ? Si oui, lesquels ?

-A ce jour, Renagel® est compatible avec tout autre traitement.

- Si je prends du Renagel®, c’est que mon taux de phosphores est trop élevé. Ainsi, en complément du traitement je
peux diminuer mes apports en phosphores en limitant la prise de certains aliments riches en phosphores comme par
exemple les produits laitiers, les noix, les pois secs, les céréales comme le son.
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Annexe 19 : Fiche médicament : Phosphosorb® [13], [59], [68], [71]

Fiche médicament : Phosphosorb® (=Acetate de calcium)

HOSPHOSORB

Pourquoi le médecin m’a-t-il prescrit ce médicament ?

-Du fait de mon insuffisance rénale et de mon hémodialyse, mon organisme contient beaucoup trop de phosphores.
Or une teneur élevée en phosphores peut-étre néfaste dans le maintien de mon capital osseux (risque accru de
fractures,...). Ainsi, le Phosphosorb® que m’a prescrit le médecin permet réduire mon taux de phosphores a une
valeur plus correcte.

Comment ce médicament agit-il ?

- Le Phosphosorb® agit en diminuant le taux de phosphores en limitant son absorption intestinale donc en réduisant
les apports de phosphores alimentaires. De plus Phosphosorb® apporte du Calcium, élément bien souvent déficient
chez I’insuffisant rénal et nécessaire a la fortification osseuse.

Quand dois-je prendre ce médicament ?

- Le Phosphosorb® empéchant I’absorption des phosphores d’origine alimentaire, il est primordial de prendre le
Phosphosorb® en début de repas pour que le médicament puisse agir.

La prise de ce médicament peut-elle me causer quelques effets indésirables ?

- Le Phosphosorb® peut étre responsable de nausées/vomissements et parfois méme d’autres troubles d’ordre
digestifs comme des constipations, des diarrhées, des douleurs abdominales ou des troubles du goiit. Cependant le fait
de prendre Phosphosorb® pendant le repas réduit tous ces risques.

Ce traitement impose t’il une surveillance médicale particuliére ?

- Afin de s’assurer que le taux de phosphores est correct, le dosage du phosphore est réalisé réguliérement (pendant
les séances de dialyse). La posologie du Phosphosorb® peut étre amenée a étre modifié en fonction du résultat.

Ce médicament est-il incompatible ou déconseillé avec la prise d’autres médicaments ? si oui, lesquels ?

-A ce jour, Phosphosorb® est compatible avec tout autre traitement.

diététiques doivent accompagner la prise de ce médicament ?

- Si je prend du Phosphosorb®, c’est que mon taux de phosphores est trop élevé. Ainsi, en complément du traitement
je peux diminuer mes apports en phosphores en limitant la prise de certains aliments riches en phosphores comme
par exemple les produits laitiers, les noix, les pois secs, les céréales comme le son.
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Annexe 20 : Fiche médicament : Previscan®[13], [59], [68], [71]

Fiche médicament : Previscan® (=Fluindione)

Préviscan 20mg

Pourquoi le médecin m’a-t-il prescrit ce médicament ?

- Le Previscan® est un anti-vitamine K c'est-a-dire un « anticoagulant » : il vous est prescrit pour rendre votre sang
« plus liquide » et ainsi éviter la formation de caillots (=accumulation de plaquettes ; ce qui tend a « boucher » les
arteres ou les veines). Il est généralement prescrit en prévention des thromboses sur cathéter ou fistule (cas des
patients hémodialysés) et de la maladie thrombo-embolique veineuse. Previscan® est également un traitement
nécessaire chez les patients ayant eu un infarctus du myocarde ou une embolie pulmonaire.

Comment ce médicament agit-il ?

- La fluidité du sang est réglée par deux systémes qui s’opposent :
o I'untend a former des caillots de sang (activé en cas de blessure, hématome,...) : c’est la coagulation. Il est
régi par le fabrication de protéines sous I’influence de la vitamine K.
o [D’autre ralentit la coagulation et donc arréte la progression du caillot et le dissous.
- La fonction de la coagulation dépend essentiellement de la vitamine K. En effet, la vitamine K favorise la formation
des caillots sanguins. Ainsi les médicaments anti-vitamine K comme le previscan®, lutte contre ’utilisation de cette
vitamine K, ce qui a pour effet de rendre le sang plus liquide et d’éliminer les caillots.

Quand dois-je prendre ce médicament ?

-L’efficacité du traitement dépend essentiellement de I’attention porté a la prise du médicament. 1l est donc trés
important de prendre le Previscan® systématiquement tous les jours a la méme heure et conformément a la posologie
décrite par votre médecin (le soir de préférence car cela permet au besoin un controle sanguin le matin). Toutefois en
cas d’oubli, il ne faut pas doubler la dose le lendemain et il faut en informer le médecin pour qu’il adapte au besoin la
posologie.

La prise de ce médicament peut-elle me causer quelques effets indésirables ?

- Le saignement est I’effet secondaire le plus important et le plus fréquent. I témoigne de I’action trop importante
(surdosage) du Previscan® : le médicament « fluidifie » trop le sang et les plaquettes ne peuvent plus aussi bien
colmater les « bréches », ce qui prolonge la durée du saignement il y a le risque de perdre beaucoup trop de sang.
Ainsi tout saignement trop long ou inexpliqué doit vous interpeller et vous inciter a avertir votre médecin (exemples :
saignement de nez qui ne s’arréte pas, crachats de sang, saignement des gencives, sang dans les selles, nombreux
bleus anormaux,...) . Ce risque est réduit par une surveillance médicale réguliére.

- Le Previscan® peut également causer des diarrhées.

Ce traitement impose t’il une surveillance médicale particuliére ?

-1l existe des tests sanguins qui permettent de mesurer I’effet anticoagulant dans le sang. La mesure de cet effet
anticoagulant permet de déterminer votre dose de médicament nécessaire pour obtenir I’effet thérapeutique désirée
(c'est-a-dire « fluidifier » le sang de fagon satisfaisante : ni trop ni pas assez).

Le test sanguin qu’on utilise habituellement est I'INR. Il est réalisé tres fréquemment a I’instauration du traitement
afin de trouver la dose qui vous est adaptée. Puis les controles sont espacées jusqu’a un minimum d’une fois par mois
pour les patients correctement anticoagulés par le médicament.

Généralement , afin d’obtenir I’effet anticoagulant souhaité, la valeur cible de 'INR doit étre comprise entre 2 et 3.
Lors des controles sanguins : si P'INR < 2, cela témoignera d’un sous dosage en Previscan® et d’un risque de
coagulation et le médecin sera alors amené a augmenter votre dosage en Previscan®. Si I’'INR > 3 cela témoignera
alors d’un surdosage en Previscan® avec un risque hémorragique et le médecin sera alors amené a diminuer le
dosage en Previscan®.
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Ce médicament est-il incompatible ou déconseillé avec la prise d’autres médicaments ? si oui, lesquels ?

- De trés nombreux médicaments risquent d’interférer avec le Previscan, soit en augmentant leur action, soit en la
diminuant. La liste de ces intéractions possibles est trés longue, non compléte et difficile 8 mémoriser. On retiendra
juste qu’il ne faut jamais prendre un médicament de votre propre initiative sans I’accord d’un médecin ou pharmacien
(exemple courant : I’aspirine ou I’ibuproféne qui augmentent le risque hémorragique). A cause de ce nombre élevé
d’interactions médicamenteuses avec le Previscan®, toute modification de votre traitement sera suivie d’un contrdle
de L’INR afin de vérifier si votre dosage en Préviscan® est toujours adapté.

L’effet de I’antivitamine K (Previscan®) varie avec la quantité de vitamine K absorbée dans les aliments : plus votre
régime sera riche en vitamine K, plus il faudra d’anticoagulant pour exercer I’effet souhaité.

Normalement, le traitement par Previscan® ne justifie pas de suivre un régime alimentaire. En effet, si vous respectez
une alimentation équilibrée vous absorbez toujours une quantité plus ou moins constante de vitamine K (le dosage en
Previscan® fixé par votre médecin en tient déja compte).

On recommandera juste d’éviter de manger certains aliments riches en vitamine K dans des proportions vraiment trop
excessives comme la choucroute, les choux, les brocolis ou les épinards.
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Annexe 21 : Fiche médicament : Mimpara® [13], [59], [68], [71]

Fiche médicament : MIMPARA® (=Cinacalcet)

Pourquoi le médecin m’a-t-il prescrit ce médicament ?

-Comme je suis atteint d’une insuffisance rénale chronique a un stade terminal m’imposant la dialyse, mon rein ne
fonctionne plus correctement. Ce dysfonctionnement rénal provoque en conséquence une trés forte activité de ma
glande parathyroide qui sécréte alors en excés une substance appelée « parathormone ». Cet excés de parathormone
dans I’organisme est néfaste car il s’oppose au maintien de la fortification des os. Pour conserver mon capital osseux,
je dois donc lutter contre cette hyperactivité de la glande parathyroide en prenant du Mimpara®.

Comment ce médicament agit-il ?

-Le Mimpara® va se fixer au niveau de la glande parathyroide et ainsi lutter contre la production trop importante de
la « parathormone »

Quand dois-je prendre ce médicament ?

-Je dois prendre ce médicament au cours du repas.

La prise de ce médicament peut-elle me causer quelques effets indésirables ?

-Ce médicament peut provoquer des nausées et des vomissements mais ces manifestations désagréables peuvent étre

évitées si I’on prend le médicament au milieu du repas.
Il est également possible que le Mimpara® entraine des troubles du goit, de la fatigue, des douleurs musculaires

voire méme des étourdissements.

Ce traitement impose t’il une surveillance médicale particuliére ?

-Oui, ce traitement impose un dosage sanguin de la PTH tous les 1 4 3 mois.

Ce médicament est-il incompatible ou déconseillé avec la prise d’autres médicaments ? si oui, lesquels ?

-Certains antibiotiques peuvent provoquer soit le surdosage sois le sous-dosage du médicament. Ainsi dés que je suis
malade et que je dois recevoir un traitement par antibiotique, je dois spécifier au médecin que je suis sous Mimpara®
afin qu’il puisse choisir un antibiotique adapté.

Quelles régles hygiéno-diététiques doivent accompagner la prise de ce médicament ?

-Je dois éviter de boire de I’alcool et ne plus boire de jus de pamplemousse. Je dois également éviter de consommer
de I’ail et du réglisse.
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Annexe 22 : Fiche médicament : Kayexalate® [13], [59], [68], [71]

Fiche médicament : Kayexalate® (=sodium polystyréne sulfonate)

Pourquoi le médecin m’a-t-il prescrit ce médicament ?

Le corps humain contient du potassium qui s*élimine par le rein quand il est en excés. Mais, comme je
suis insuffisant rénal chronique, mon rein n’est plus capable d’¢éliminer cet excés de potassium. Ce
surplus de potassium est néfaste pour la santé car il bloque les transmissions nerveuses (a la maniere
d’un court circuit). Cela peut causer des fourmillements, une faiblesse musculaire ou des crampes
voire plus grave si le potassium a atteint des valeurs bien trop hautes comme des troubles cardiaques
ou des paralysies. Il est donc indispensable de lutter contre cet excés de potassium. Les séances de o e
dialyse permettent d’éliminer le surplus de potassium mais les valeurs de potassium peuvent rester Kayexalate :
trop ¢levées entre ces séances a cause des apports alimentaires. Cela nécessite donc la prescription de o s :

gy

Kayéxalate® qui est un médicament capable de diminuer le taux de potassium sanguin pour qu’il reste
dans la bonne norme.

Comment ce médicament agit-il ?

-Le Kayéxalate® agit au niveau du systéme digestif (gros intestin) ou il « pi¢ge » le potassium
provenant de I’alimentation et empéche ainsi son absorption.

Quand dois-je prendre ce médicament ?

- Ce médicament se prend habituellement 1 a 4 fois par jour (cela dépend du taux de potassium) a raison d’une
mesurette (15g) par prise.

La prise de ce médicament peut-elle me causer quelques effets indésirables ?

-Ce médicament peux provoquer une constipation (constipation que I’on peut prévenir avec d’autres médicaments)

Ce traitement impose t’il une surveillance médicale particuliére ?

- Les prises de sang réalisés réguliérement (pendant les séances de dialyse ou en ville) informe sur les teneurs en
potassium. En fonction des résultats, le médecin peut étre amené & modifier la posologie.

Ce médicament est-il incompatible ou déconseillé avec la prise d’autres médicaments ? si oui, lesquels ?

-Eviter la prise simultanée de certains médicaments dits « anti-acides »comme le Gaviscon®, Maalox®, Xolaam® ou
Smecta® car pris au méme moment, ils diminuent I’efficacité du Kayéxalate®. Il est conseiller de prendre ces
médicaments 2 heures aprés ou 1 heure avant le Kayexalate®.

Quelles régles hygiéno-diététiques doivent accompagner la prise de ce médicament ?

- LaKayéxalate® luttant contre ’exces de potassium dans 1’organisme, il est donc évident de devoir limiter
également les apports alimentaires en potassium. Pour ce faire il est recommander de suivre les conseils
suivants :

o Eplucher et couper en petits morceaux les aliments

o Faire cuire dans une grande quantité d’eau et jeter la premiére eau de cuisson ( car le potassium diffuse
dans I’eau de cuisson)

o Eviter la cuisson au micro-onde ou a la vapeur

o Préférer les légumes cuits, moins riches en potassium que les légumes crus ( céleri et carottes rapées,
salade de tomates,...)

o Eviter les fruits secs bien trop riches en potassium

o Eviter les sels dits « de régime » car ils contiennent du potassium

o Eviter les aliments riches en potassium comme :

* Abricots, raisin noir, cassis, bananes, fruits secs, frites, chips, artichauts, céleri cru, épinards,
champignons, fenouil cru, avocats, haricots secs, cacahuetes, amandes, cacao en poudre,... qui
sont les plus riches en potassium.

* Il existe des guides alimentaires a votre disposition pour connaitre les aliments les plus riches
et les moins riches en potassium.
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Annexe 23 : Fiche médicament : Calcidia® [13], [59], [68], [71]

'Fiche médicament : Calcidia® (=Carbonate de calcium)

Pourquoi le médecin m’a-t-il prescrit ce médicament ?

- Du fait de mon insuffisance rénale et de mon hémodialyse, mes os sont beaucoup moins solides. Une teneur élevée
en phosphores et trop faible en calcium peut-étre néfaste pour le maintien de mon capital osseux (risque accru de
fractures,...). Ainsi, le Calcidia® que m’a prescrit le médecin permet d’apporter du calcium et de réduire mon taux de
phosphores a une valeur plus correcte.

Comment ce médicament agit-il ?

- Calcidia® supplémente directement mon organisme en calcium. De plus cet apport en calcium va permettre,
indirectement, de diminuer mes taux de phosphores.

Quand dois-je prendre ce médicament ?

- Pour éviter des troubles digestifs, je dois prendre Calcidia® au cours des repas.

La prise de ce médicament peut-elle me causer quelques effets indésirables ?

- Calcidia® peut-étre responsable d’une légére constipation.

Ce traitement impose t’il une surveillance médicale particuliére ?

- Calcidia® est un médicament qui va réguler la teneur en calcium, en phosphores et en parathormone. De ce fait les
médecins sont amenés a contrdler ces 3 paramétres fréquemment afin de s’assurer de la bonne efficacité du
Calcidia®, et au besoin d’ajuster sa posologie.

Ce médicament est-il incompatible ou déconseillé avec la prise d’autres médicaments ? si oui, lesquels ?

- 11 faut éviter les compléments en vitamines et minéraux qui contiennent du zinc et du strontium.

Quelles régles hygiéno-diététiques doivent accompagner la prise de ce médicament ?

- Au niveau de I’alimentation, il faut essayer de conserver un apport en calcium stable. Cela signifie manger des
produits laitiers dans les mémes proportions tous les jours de la semaine.

Education thérapeutique / service hémodialyse / a]pha santé : hotel Dieu

Page | 183



Annexe 24 : Fiche médicament : Aranesp® [13], [59], [68], [71]

'Fiche médicament : Aranesp® (=Darbépoétine alfa)

Aranesp |
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Pourquoi le médecin m’a-t-il prescrit ce médicament ?

- Du fait de mon insuffisance rénale, mon rein n’est plus capable de « fabriquer » en quantité suffisante une substance
communément appelée « EPO » et qui a pour role essentiel de déclencher la production des globules rouges et ainsi
d’augmenter le taux d’hémoglobine sanguin. Ainsi, ce manque d’ « EPO » est responsable d’une anémie (diminution
du taux d’hémoglobine) dont les principales manifestations sont le teint livide et la fatigue. Les globules rouges ayant
pour role fondamental d’apporter de I’oxygene a tous les organes, il est essentiel d’en préserver une quantité
suffisante dans ’organisme. Ainsi, pour pallier a ce probléme, on réalise des injections d’ Aranesp® (1x/semaine ou
1x/2 semaines) qui est une « EPO ». Aranesp® va donc permettre de stimuler la production de globules rouges et
lutter ainsi contre ’anémie.

Comment ce médicament agit-il ?

- Aranesp® est une « EPO » : ce médicament va stimuler au niveau de la moelle osseuse (lieu de production des
globules rouges, plaquettes et globules blancs) la « fabrication » et sécrétion des globules rouges. Aranesp® apporte
’EPO que mon rein n’est plus capable de produire lui-méme.

uand dois-je prendre ce médicament ?

- Aranesp® est un médicament qui agit longtemps (efficace pendant environ 2 semaines).

La prise de ce médicament peut-elle me causer quelques effets indésirables ?

- Aranesp® peut éventuellement causer une douleur au niveau du point d’injection. Aranesp® peut éventuellement
provoquer un mal de téte. Si il y a surdosage, une hypertension artérielle peut apparaitre ainsi qu’un risque de
thrombose vasculaire.

Ce traitement impose t’il une surveillance médicale particuliére ?

- Ce traitement par Aranesp® tend a augmenter mon taux d’hémoglobine a une valeur comprise entre 10 et 12 afin de
ne pas étre anémié. Mon taux d’hémoglobine ainsi que mon nombre de globules rouges sont trés fréquemment
contrdlés afin de s’assurer du bon dosage des injections d’ Aranesp®. Ainsi si mon taux est trop bas, le médecin
néphrologue est amené a augmenter le dosage ou les fréquences d’injections, et si le taux est trop haut (risques
vasculaires de thromboses), a les diminuer.

Ce médicament est-il incompatible ou déconseillé avec la prise d’autres médicaments ? si oui, lesquels ?

- La prise d’autres médicaments n’interfére pas avec les injections d’ Aranesp® : aucun probléme n’est a signaler.

Quelles régles hygiéno-diététiques doivent accompagner la prise de ce médicament ?

- Aranesp® est un médicament qui va lutter contre mon anémie. Pour que Aranesp® puisse étre pleinement
efficace, il faut également apporter du fer a I’organisme ( le fer intervenant dans la fabrication des globules
rouges et étant I’élément indispensable de 1’hémoglobine car il permet de fixer I’oxygene).

- Les aliments riches en fer sont par exemples : la viande, le poisson, la charcuterie, les abats, le boudin, les
lentilles

/ service hémodialyse / q1nha santé : hotel Dieu
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Annexe 25 : Fiche médicament : Lasilix® 500mg [13], [59], [68], [71]
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Votre pharmacien vous informe sur :

LASILIX 500 mg®

(furosémide)
Comprimés a 500 mg

A quoi sert votre médicament ?

LASILIX® SPECIAL 500 mg est un médicament diurétique, c'est-a-dire augmentant
I’élimination d’eau et de sel par voie urinaire. Il est notamment destiné & traiter certaines
insuffisances rénales (aigués ou chroniques) ou une insuffisance cardiaque, en association
avec un régime diététiqgue approprié.

Comment prendre votre médicament ?

Votre médecin a établi pour vous une prescription : respectez-la.

Si vous prenez LASILIX 500 mg une fois par jour, prenez-le pendant le petit
déjeuner.

Si vous prenez LASILIX 500 mg plusieurs fois par jour, évitez la prise aprés 18
heures, afin de n’étre pas dérangé la nuit par des envies fréquentes d’uriner.

Quelles précautions prendre avec votre médicament ?

Afin d’éviter d’éventuelles interactions entre plusieurs médicaments, signalez & votre
médecin ou votre pharmacien tous vos traitements en cours. Ces précautions
concernent particuliérement certains antibiotiques injectables, certains médicaments
du ceeur, les laxatifs, les anti-inflammatoires, les anti-acides, etc.

Suivez votre traitement le plus réguliérement possible.

Ce médicament entraine une élimination du potassium dans les urines qui; si elle est
trop importante, peut étre responsable d’effets indésirables. Afin-de 1’éviter, votre
médecin peut vous prescrire des médicaments rechargeant votre organisme en
potassium (DIFFU-K®, KALEORID®, etc.). La consommation de jus de citron et de
Jjus d’orange apporte également du potassium.

LASILIX® 500 mg ne doit pas étre utilisé si vous désirez allaiter votre enfant.
Evitez toute exposition prolongée au soleil lors du traitement par LASILIX® 500 mg.

LASILIX® 500 mg vous a été personnellement pres‘crit : ne le reprenez pas de vous-
méme, ne le conseillez pas a une autre personne. } N

Quels effets indésirables pouvez-vous observer avec votre’médicament ?

Comme tout médicament, LASILIX® 500 mg peut provoquer des manifestations
indésirables. ‘
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Si vous étes diabétique : ce médicament peut étre déconseillé car il augmente le sucre
dans |'organisme.

Si vous étes sujet a faire des crises de gouttes : LASILIX® 500 mg peut étre déconseillé.

Si-vous étes allergiques aux sulfamides, & I’aspirine, 4 la tartrazine : LASILIX® 500 mg peut
étre déconseillé.

SPORTIFS : Attention ! Possibilité de contrdle antidopage positif avec LASILIX® 500 mg.

Informations particuliéres

LASILIX® 500 mg n’est délivré que par les pharmacies hospitaliéres sur présentation d’une
ordonnance d’un médecin hospitalier.

En cas de déplacement, prenez soin d’emporter votre médicament avec vous.
En cas de nécessité, contactez la pharmacie de I'hdpital le plus proche qui, sur présentation de
votre ordonnance, vous délivrera le médicament ou vous orientera.

Comement conserver votre médicament ?

Conservez LASILIX® 500 mg dans son emballage d’origine a I’abri de la lumiére et de la
chaleur. Respectez la date de péremption sur le conditionnement. En cas de non-respect de la
conservation, consultez votre pharmacien.

Ne jetez pas votre médicament avec les déchets ménagers ou dans les toilettes !
Le mieux est de le ramener a votre pharmacien de ville ou d’hépital.
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Annexe 26 : Fiche médicament : Primpéran® [13], [59], [68], [71]

S
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Votre pharmacien vous informe sur :

PRIMPERAN®
(Métoclopramide)
Comprimé a 10mg

A quoi sert votre médicament ?

PRIMPERAN® est un médicament. prescrit pour lutter contre les nausées et vomissements en

agissant directement au niveau cérébral et en accélérant la vidange gastrique.

Comment prendre votre médicament ?

Votre médecin a établi pour vous une prescription : respectez-la. Le suivi strict de la

posologie et du moment de prise de votre médicament sont essentiels 4 la réussite de votre

traitement.

11 faut avaler le comprimé avec de I’eau, quinze minutes avant les repas sans le croquer, ni le

laisser fondre dans la bouche.

Quelles précautions prendre avec votre médicament ?

- Afin d’¢éviter d’éventuelles interactions entre plusieurs médicaments, signalez & votre

médecin ou votre pharmacien tous vos traitements en cours.

- PRIMPERAN® doit étre utilisé avec prudence chez les conducteurs et utilisateurs de

machines car il existe un risque de somnolence.

- Toutes les boissons alcoolisées sont déconseillées (ainsi que les médicaments

contenant de 1’alcool).

- Par précaution, il est conseillé de se lever lentement d’une position couchée ou assise

vers une position debout.

- PRIMPERAN® vous a été. personnellement prescrit : ne le reprenez pas de vous-

méme, ne le conseillez pas 4 une autre personne !

Quels effets indésirables pouvez-vous observer avec votre me’dicament 2

Comme tout médicament, PRIMPERAN® peut provoquer des manifestations indésirables.

e

Ce médicament peut entrainer une somnolence. De ce faif, pensez a en tenir compte si vous

étes conducteur de véhicule ou de machine.

R
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Informations particuliére.

PRIMPERAN® n’est délivré par les pharmacies de ville que sur présentation d’une
ordonnance d'un médecin généraliste ou hospitalier.

En cas de déplacement, prenez soin d’emporter votre médicament.

Comment conserver votre médicament ?

Conservez PRIMPERAN® dans son emballage d’erigine a 1'abri de la lumiére et de la
chaleur. Respectez la date de péremption sur le conditionnement.

Ne jetez pas votre médicament avec les déchets ménagers ou dans les toilettes !
Le mieux est de le ramener & votre pharmacien de ville ou d’hépital.
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Annexe 28 : schématisation d’une FAV [2]

INFORMATION

Algullie atérielie

Algullle velneuse '

+ Objectif :
La Fistule Artério-Veineuse va permettre de vous relier au rein artiflciel
pour vos séances d’hémaodialyse.

+ Principe :
La FAV est une anastomose (communication) entre une artére et une
veine qui va se dilater.
L'aiguilke la plus proche de I'artére pompe le sang a purifler.
L'aiguilke la plus ébignée de I'artére restitue ke sang nettoye,
L'intervention est réalisée sous anesthésie locale ou générale avec
hospitalisation (48 3 72 heures).
La FAV doit étre créée dans les mois qui précedent la prise en charge
en hémodialyse.
Une créme anesthésique pourra étre appliquée localement, une heure
avant les ponctions, afln de rendre la zone moins sersible.
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Ce mémo est destiné a répondre aux questions que se posent
les patients porteurs de cathéters veineux dont I'utilisation
est fréquente chez les patients hémodialysés, puisqu’ils
représentent prés de 20% des acces vasculaires de dialyse.

Un cathéter d'hémodialyse est un tube souple
introduit dans une veine afin de permettrel'acces
au sang veineux du patient. Il differe des acces habituels dits
artério-veineux de type fistule ou pontage qui donnent eux accés a un
sang dit “artérialis¢”.

Pour assurer un débit sanguin suffisant (300 a 400 mi/min) en
hémodialyse, un cathéter doit étre inséré dans une grosse veine de
Porganisme. Il comporte habituellement deux branches extériorisées :
une branche qui permet l'aspiration du sang (appelée “branche
artérielle”, habituellement repérée en rouge) ; une branche qui permet
la restitution du sang (appelée “branche veineuse” et repérée en blew).

11 existe deux grands types de cathéters :

 Les cathéters de courte durée (dits “uigus”) destinés aux cas
d'urgence et en l'absence d'acces vasculaire fonctionnel. Ils sont
mis en place pour une utilisation immédiate et limitée dans le
temps (en général moins de 10 jours).

» Les cathéters de longue durée (dits “chioniques ou permanents”)
destinés a étre utilisés plusicurs mois ou années.

Dans certains cas, il est possible d'adjoindre au cathéter
permanent un boitier sous-cutané de ponction qui permet
I'enfouissement total de la prothése et le port chronique
d’un pansement. g™

Roche de l'insuffisant rénal chronique

Le recours a des cathéters de longue durée est nécessaire
dans certaines circonstances notamment :
« début de dialyse avant la réalisation de la fistule artério-veineuse
. attente de la maturation d'une fistule récente ;
. reprise ou correction d'une fistule défaillante ;
« transfert en hémodialyse aprés échec de la dialyse péritonéale
ou d'une transplantation rénale ;
« poursuite du traitement de suppléance lorsque tous les acces
vasculaires ont été épuisés.

Clest naturellement votre néphrologue qui retiendra Pindication
de ce type d’accés vasculaire, Il est en effet le seul capable de juger
de la réponse adaptée au cas particulier de chacun,

Le cathéter est une prothése vasculaire (aussi appelée
“dispositif médical”), faite de matériau synthétique étranger. Cela
signifie que ce type de matériau inséré dans une veine est plus exposé
aux risques de thromboses (obstruction) et d'infections (fievre avec
bactériémie, infection d'orifice) que la fistule par exemple. Cela permet
de mieux comprendre les conseils qui sont formulés a tout patient
porteur de cathéter.
11 est inséré dans une veine profonde de I'organisme et il est trés
sensible aux variations de volume sanguin circulant ; car la pression
dans les veines est plus basse que dans les arteres. De ce fait,
l'ouverture accidentelle du cathéter ne se traduit pas par une
hémorragie importante, mais au contraire comporte plutdt un risque
d'aspiration dair et d'embolie gazeuse.

Le débit sanguin réel du cathéter est toujours inférieur a celui
affiché sur la pompe a sang. En effet, les résistances sont plus
élevées (pression veineuse ou artérielle plus forte qu'avec une fistule)
et le phénomene de recirculation du sang a lextrémité des cathéters
est plusimportant. La conjugaison de ces différents phénoménes tend
a réduire 'efficacité globale de la séance de dialyse et peut justifier de
revoir la durée des séances.

Un cathéter vieillit et se détériore plus rapidement qu'une fistule.
Ce vieillissement dépend des matériaux utilisés et de l'agressivité
des manipulations. Cela nécessite parfois le remplacement des
extrémités du cathéter.

La bonne fonctionnalité et la réduction du nombre
de complications d'un cathéter sont assujetties a
des regles d'utilisation et d'entretien qui concernent aussi bien
le personnel soignant que le patient.

Si vous étes porteur d'un cathéter d’hémodialyse, voici dix conseils
qui devraient lui assurer longgévité et fonctionnalité.

1. Portez régulierement un pansement occlusif
mais non totalement étanche

Le port régulier d'un pansement est trés important pour la
protection mécanique et microbienne d'un cathéter. La nature du
pansement est également importante (textile ou synthétique). Elle
doit permettre I'évaporation de la sueur mais également prévenir
toute condensation. Tout pansement décollé doit étre refait.

2. Acceptez un “verrou” liquidien afin d'éviter
la thrombose du cathéter

1l 'y a pas de circulation sanguine dans votre cathéter veineux
entre deux séances de dialyse. Afin d’éviter sa thrombose il est
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m=Les Mémos Roche de l'insuffisant rénal chronique

Vous allez prochainement étre dialysé(e). Pour faciliter cet
icte, la création d’un abord vasculaire adapté a un débit
ianguin important va étre nécessaire.

La réalisation de cet abord vasculaire appelé fistule artério-veineuse
iera chirurgicale, le plus souvent sous anesthésie locale. Elle ne
1écessite généralement qu'une hospitalisation de jour, mais doit
\tre réalisée bien avant votre prise en charge en hémodialyse car elle
loit se développer pour étre fonctionnelle au bon moment.
Auparavant, un doppler des membres supérieurs sera effectué pour
éterminer si le bras droit d’un gaucher ou le bras gauche d’un
Iroitier présente un réseau vasculaire suffisant.

@ Principe

Fistule Artériovéneuse :
C’est la mise en communication
d’une artére et d’une veine.

= artére
- veine

Avec le temps, et sous Ueffet de la pression artérielle la veine va :
* Avoir un débit plus important
+ Se dilater (grossir)
+ Augmenter sa résistance (sa paroi va devenir plus solide)

Cette veine ainsi modifiée atteindra sa maturité environ
5 & 6 semaines aprés 'intervention.

@ Localisation

En fonction des résultats du doppler, la fistule artério-veineuse
pourra étre réalisée au niveau :

+ du poignet

+ de l'avant bras

+ du pli du coude

Pour les fistules au pli du coude, il est souvent nécessaire d’envisager
une seconde intervention chirurgicale, sous anesthésie générale,
destinée a remonter votre veine «artérialisée» sous la peau pour
faciliter les ponctions. C'est la superficialisation.

@ Ponctions

Elles doivent étre effectuées par
des infirmiéres expérimentées.
Elles peuvent étre aussi
réalisées par le patient
lui-méme, aprés un
apprentissage adéquat, ce qui
lui permettra d’acquérir plus
d’autonomie dans son traitement.

Pour votre séance d’hémodialyse,
2 aiguilles de gros calibre seront nécessaires :

* 1 pour amener le sang au filtre (rein artificiel).

+ 1 pour vous rendre le sang épuré,

Des douleurs lors de ponctions de la fistule peuvent survenir,
surtout dans les premiers temps. Parlez-en a votre médecin,
il peut vous prescrire des patchs ou des pommades
anesthésiants.

@ Précautions a prendre

Le bon fonctionnement de votre fistule artério-veineuse csl
déterminant pour la qualité de la dialyse. C'est pourquoi il et
important de la protéger.

Chez vous aprés l'intervention

~ Préférez la position main surélevée (sans toutefois gardei
le bras en écharpe).

= Si le bras est douloureux, prenez les antalgiques (antidoulcur)
qui vous ont été prescrits, ne mettez jamais de glace.

> Surveillez :
= la coloration et la température du bras
* votre pansement (saignement)
+le souffle, aussi appelé thrill (cf. ci-dessous)
Au toucher vous devez sentir un frémissement. Trés perceptiblc

au niveau de la cicatrice, il diminue d’intensité lorsque 'on suit |
trajet de la veine artérialisée.




Annexe 31 : principes de la dialyse [2]

INFORMATION

Membrane sami-permeablo Liquide de didyse

Lo du patient
mﬂaﬁ:?t desp:!hodms
ot do I'oau en axces

Eiminaticn dos déchats ®
(pazzags du ::s:nmw Jh Elmienticn e Nea
wers la moins concentra) d . % G:.do:‘s:l:ﬂdml &
7 - . Si onexerce une pressicn
Alirrarss, los solutés L P R g5 i
(cakiurn, bicorborates, ...) et Had : R Fottive Tau secompente
que l'on weut apportsr au patient | L R - pazzart dare b liquids do
sort aputds dans lo diakysat. .+ - = dialyss

Déchets, oau on axces

st lo volume sanguin est normaliss
Sclutas

Objectif :

+ L'épuration extra-rénale est un échange entre le sang et un liquide de
compesition déterminée (le dialysat) par 'intermeédiaire d'une membrane
semi-permeéable.

+ Deux processus réalisent |'épuration du sang :
la diffusion et |'ultraflitration.
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Annexe 32 : Déroulement d’une séance d’hémodialyse [2]

INFORMATION

Rein artifidial

* Le but de I'hémodialyse est d'épurer votre sang en le faisant circuler hors
de I'organisme. |l s'agit d'une «Circulation Extra-Corporelles (cf. Flanche :
«Hémodialyse - Crculation Extra-Corporelle (CEC)»).

« Vous serez refié(e) a la CEC par vatre Fistule Artério-Veineuse (cf. Planche :
«la Fistule Artério-Veineuses).

* Les sfances d'hémodialyse durent de 4 3 6 heures et ont généralement
lieu 3 fois par samaine.

* La frequence hebdomadaire et le temps de chacune des séances est
fonction de la quantité et de la qualité de vos urines.

Page | 196



Annexe 33: Hémodialyse et circulation extra-corporelle [2]

INFORMATION

de |a pression vaineuss

# Yatre sang &t e liquide de dialyse circulent de part &t d'autre de la mem-
brare qui se trouwe & lintérieur du rein artiflciel (oo hémodialyssur].
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Annexe 34 Echanges au niveau de la membrane du dialyseur [2]

INFORMATION

Mombrane semi-parmdabla Entrda du sang
du patiant

SEaMgLIneES

Sortie @t rdinjection
au patiant,
du sang purifia

* La membrare de dialyss est dite semi-permeéable car elle ne lais=e
passer que les petites malécules comme 'eau ou certaimes substances
dissoutes de petites tailles.

+ Les protaines, les globules rouges et les globules Bancs ne franchissamt
pas cette membrane.
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® i és |
Le parcours de soins coordonnés |
Depuis la réforme de I'assurance maladie instaurée par la Loi du 13 aont i
2004, reprise dans la convention nationale des médecins généralistes

et spécialistes du 12 janvier 2005, il a été mis en place un parcours |
de soins coordonnés pour les patients de plus de 16 ans.

Le role du médecin traitant ‘

Cest vous qui le choisissez en le déclarant & votre Caisse
Primaire. 1l peut exercer en ville ou en établissement
public (hépital) ou privé (clinique). Il est responsable
de la qualité des soins et de leur coordination
pour les patients atteints d’'une ALD (Affection
de Longue Durée). Il est chargé d'élaborer
et d’actualiser le traitement des malades, en

concertation avec tout médecin (spécialiste

ou non) amené a intervenir dans le parcours

de soins.

Le role du médecin hospitalier

Vous étes insuffisant(e) rénal(e), sous traitement

conservateur, dialysé(e) ou transplanté(e). Vous pouvez choisir
le médecin chargé de votre insuffisance rénale, de votre dialyse
ou de votre transplantation comme médecin traitant. Le médecin
hospitalier intervient dans le parcours de soins lors d’une consultation
ou d’une hospitalisation, il doit informer le médecin traitant de ses
constatations, en accord avec le patient. §il est amené a élaborer
le traitement:: il s'agit alors de la procédure dérogatoire exceptionnelle.

@ Vos droits
Votre prise en charge a 100%

Vous bénéficiez sans doute d’une prise en charge 4 100% pour votre
insuffisance rénale, au titre de I'Affection Longue Durée (ALD).
Ce bénéfice se poursuivra pendant la dialyse et aprés la greffe.
La prise en charge a 100% concerne les frais occasionnés par le suivi
de votre insuffisance rénale ou de votre transplantation. Il s'agit :

-des hospitalisations,

-des examens biologiques et radiologiques,

-des achats de médicaments compris dans la nomenclature.

Pour en bénéficier, vous devez vous munir en permanence de votre carte
Vitale et de lattestation jointe. Mais attention, celle-ci ne vous
dispensera pas de P'avance du ticket modérateur.

Le renouvellement de votre prise en charge a 100% nest pas automatique,

2 mois avant la fin de votre prise en charge, Woubliez pas de solliciter
votre médecin traitant pour quil vous remplisse le formulaire
de renouvellement.

Pour plus d’information, contactez I'assistante sociale de votre centre
de dialyse ou de transplantation.

Le 100% ne concerne pas 'ensemble de vos dépenses de santé. Certaines
dépenses - telles que le forfait hospitalier, l'optique, les soins dentaires,
les médicaments non liés & votre pathologie ou a vos pathologies
justifiant PALD - ne sont pas comprises dans le 100%. Vous avez alors
tout intérét a souscrire un contrat complémentaire santé aupres d’'une

mutuelle ou d’une assurance collective.

Si vous rencontrez des difficultés, n'hésitez pas & vous adresser
a lassistante sociale du service et 2 votre médecin traitant. Ils vous
informeront des démarches a suivre, vous aideront a vérifier votre statut.

@ Quelques dispositions de la
réforme de I'assurance maladie

La Loi sur I'égalité des droits et des chances du 11 février 2005:
La prestation de compensation du handicap versée par le département
vise a prendre en charge, aprés une évaluation des besoins menée
a la Maison Départementale des personnes handicapées, les surcoits
quotidiens générés par le handicap.

La garantie de ressources, est mise en place pour les chomeurs
handicapés, dont le taux d'incapacité est égal ou supérieur a 80%,
et ne recevant que I'allocation adulte handicapé. Suite a une décision
en 2005, 'allocation passe dés début 2006 2 80% du SMIC net.

Le 1€ a la charge des assurés: Le patient paye un forfait de 1 € (dans
la limite de 50€ par an) lors de chaque consultation ou acte médical.
Cette participation est retenue sur les remboursements de la Sécurité
Sociale et ne peut étre prise en charge par les mutuelles. Les femmes
enceintes, les mineurs, les bénéficiaires de la CMU, ne sont pas concernés
par cette mesure.

La franchise de 18€: Elle sapplique aux
actes médicaux lourds dont le montant est
égal ou supérieur a 91€, qulils soient
réalisés a I'hopital ou en cabinet de ville.
Sont exemptés, les femmes enceintes,
les nouveaux nés hospitalisés, les titu-
laires d’une rente pour accident
du travail ou maladie professionnelle
ou d'une pension d’invalidité, ainsi que
les personnes en ALD,

Le forfait hospitalier: Il est régulierement revalorisé. 1l est passé
de 14€ en 2005 a 15€ en 2006 pour atteindre 16€ en 2007. Il reste
a votre charge.

Linvalidité: La greffe est considérée comme un facteur favorisant
la réinsertion professionnelle.

La carte d’invalidité: Elle est attribuée par la Commission des Droits
et de I Autonomie (remplagant la COTOREP) si votre taux d'incapacité
est égal ou supérieur a 80%. Si ce taux est inférieur mais que votre état
rend la station debout pénible, vous recevrez, pour une durée
déterminée, une carte portant la mention «Priorité pour personne
handicapée ».

La pension d’invalidité: Si vous étes assuré(e) du régime général,
sous réserve de Pouverture des droits, des indemnités journalieres
peuvent vous étre versées pendant une durée maximale de 3 ans.

Si, a Tissue de cette période, votre état de santé ne vous permet pas
de reprendre le travail, et s'il entraine une diminution de capacité
de travail d’au moins deux tiers, une pension d'invalidité peut vous étre
versée, (sous réserve de I'ouverture des droits).

Son montant varie en fonction de votre capacité a exercer une activité
professionnelle.

Dans les autres cas: Prenez contact avec I'assistante sociale.

La réinsertion professionnelle: La Loi du 11 février 2005
mentionne le principe de non-discrimination. Par exemple, le mot
mutation est remplacé par «transformation du poste de travail
ou aménagement du temps de travail ». Le contrat de travail du salarié
peut étre suspendu pour lui permettre de suivre un stage
de reclassement professionnel.
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Les Mémos

ATTENTION : Vous souffrez d’'une insuffisance rénale chronique, et
de ce fait vous étes pris en charge a 100 % par Fassurance maladie au
titre des Affections de Longue Durée (ALD). Il est possible, selon votre
pathologie initiale, et selon les éventuelles pathologies associées, que
vous bénéficiez d’'une ou plusieurs ALD. Si cefte prise en charge
nest pas encore effective, demandez 4 votre médecin traitant d'en faire
la demande auprés de votre caisse d’assurance maladie.

ATTENTION :

€ Le renouvellement
de votre prise en charge
a 100 % nest pas
automatique

Deux mois avant la fin de votre prise en charge,
n'oubliez pas de solliciter votre médecin traitant
pour quil vous remplisse le formulaire de renouvellement.
Pour plus d'informations, vous pouvez contacter une assistante sociale de
néphrologie (se reporter a “adresses utiles”).

Le 100 % ne concerne pas
Iensemble de vos dépenses de santé

Certaines dépenses - telles le forfait hospitalier, I optique, les soins dentaires, les
médicaments, soins et examens complémentaires non liés 2 votre pathologie
(ou & vos pathologies justifiant 'ALD) - ne sont pas comprises dans le 100 %.
C’est pourquoi vous avez tout intérét & souscrire un contrat complémentaire
santé auprés d'une mutuelle ou d'une assurance collective.

Le réle des associations de patients
dans ce dispositif

Certaines associations de patients ont négocié et souscrit des contrats groupes
ouverts (c'est-a-dire & adhésion libre) en complémentaire santé, Ces contrats
offrent des avantages conséquents en matiére de garantie et de droit d’entrée.
Il est ainsi possible d’intégrer ces contrats groupes sans questionnaire de santé et
sans délai de carence. La seule obligation est d’adhérer a Fassociation de
patients qui est le souscripteur du contrat.

Roche de l'insuffisant rénal chronique =

La garantie d'emprunts

Vous étes insuffisant(e) rénal(e) chronique, vous avez la capacité
financiére d’investir dans un bien immobilier, mais vous vous heurtez
au refus de votre banque dont I'assurance ne prend pas en compte
le “risque aggravé”. Alors vous viennent & Pesprit toutes sortes de
questions : “Dois-je dire que j'ai une maladie rénale ? Dois-je dire que
je suis dialysé(e) ? Quelles sont les démarches ? Que puis-je faire 2..”

. Un conseil : ne faites pas
de fausse déclaration

En cas de difficulté aprés la signature de
votre prét, vous pourriez étre
pénalisé(e) et seriez obligé(e), au
minimum, de rembourser immédiatement
lemprunt.

. Quelles sont les avancées ?

La convention AERAS (s'Assurer et Emprunter avec un Risque de
Santé) signée au ministére de la santé le 6 juillet 2006 est en vigueur depuis le
6 janvier 2007. Elle annule et remplace la convention Belorgey du
19 septembre 2001 sur 'accés au crédit et a Iassurance des personnes présentant
un risque de sant¢ aggravé. Elle est conclue pour une période de 3 ans
renouvelable par tacite reconduction. Cette convention renforce le cadre de Faccés
a Pemprunt. Elle améliore les conditions d’assurabilité en élargissant les
champs de la couverture des risques liés aux emprunts, la mise en place de
délégations d'assurances et de garanties alternatives. Elle oblige notamment les
Etablissements bancaires et les assureurs 2 un devoir d'information,  former
leur personnel et 2 motiver leur refus par écrit. Les commissions ; de
médiation, de suivi et de proposition, et d'études et recherches rendent
régulitrement leur rapport et associent @ leurs travaux les partenaires et
spécialistes des pathologies concernées.

‘Certaines associations de patients qui ont participé aux travaux de rédaction et
de mise en ceuvre de la Convention AERAS, ont signé des conventions de
partenariat avec des cabinets de courtage et des compagnies d'assurances pour
aider les patients transplantés a accéder aux préts immobiliers.

. En pratique
A ce jour de nombreux patients transplantés (du rein pour la plupart, quelques
uns du foie) on pu investir. Malgré tout, le chemin reste encore long a parcourir,
avec mise en place de la convention AERAS, le renforcement et [optimisation
des partenariats en cours, extension et les recherches actuarielles en vue de
couvrir les autres pathologies.

La prévoyance retraite

Vous étes insuffisant(e) rénal(e) chronique et en situation de
préparation de votre retraite. Vous souhaitez souscrire des
contrats de placements, assurances vie et autres.

. Il existe une offre large en matiére
de placements en vue de la retraite
et de prévoyance

Les discussions sur la réforme des retraites alimentent les débats
médiatiques et politiques depuis plusieurs années. La loi FILLON
a remis ce sujet au ceeur de l'actualité. En effet, elle a créé un contrat appelé
PERP (Plan d’Epargne Retraite Populaire) assorti d’avantages fiscaux a
la souscription pour inciter chacun & se préparer un complément de retraite.

Vous connaissez peut-étre déja, ou vous avez entendu parler, des
différents placements et bénéficiez peut-étre de ces avantages :
contrats personnalisés, avantages fiscaux et successoraux liés aux contrats
d'épargnes de placements, quoffrent le cadre fiscal de 'assurance vie, la loi
MADELIN pour les travailleurs non salariés (TNS), de larticle 83 du code
général des impots pour les chefs d'entreprises (TPE, PME, PMI).

. Vous cherchez un conseiller
en qui vous auriez toute confiance

Certaines associations de patients se sont organisées autour de partenariats
avec des professionnels, et des cabinets de courtage spécialisés, pour vous
aider dans vos démarches. La SI’AIR (Société D’Aide aux Insuffisants
Rénaux) vous propose de rencontrer leurs conseillers afin d’évaluer votre
situation personnelle, de réfléchir ensemble sur les différentes solutions qui
s'offrent a vous. Pour vous éviter de tomber dans

certains pieges, ces conseillers feront le
nécessaire pour vous trouver la solution la
plus adaptée.
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Les Mémos

Comment accepter la dialyse ?

Votre médecin vient de vous annoncer que le moment est arrivé ot la
dialyse est devenue inévitable. Vos reins ne sont plus capables d’assurer
leur fonction normale de filtration du sang. Que cette annonce soit bru-
tale ou anticipée, elle représente toujours un choc : devoir désormais
dépendre d'un traitement contraignant. Néanmoins, chaque individu
réagira avec plus ou moins d’intensité a la mise en dialyse.

Pour tous, la question centrale devient : comment faire pour
intégrer cette nouvelle contrainte qui apparait bien imposante dans sa
vie de tous les jours ? Ce dépliant a pour but de vous apporter quelques
conseils pour I'accepter le mieux possible.

Connaitre l'insuffisance
rénale terminale et
ses conséquences

Nos reins jouent un role d’élimination des déchets
qui circulent dans notre organisme. Lorsqu'ils ne fonc-
tionnent plus, ces déchets s'accumulent et deviennent toxiques pour
notre corps. De méme, I'eau qui compose I'urine n'étant plus éliminée
en quantité suffisante, celle-ci s'accumule aussi dans nos tissus. Sans nos
reins, nous ne pouvons survivre d’otli la nécessité de trouver un traite-
ment qui va remplacer la fonction rénale défaillante. C'est le traitement
par dialyse qui permet de rétablir 'équilibre biologique.

Choisir sa méthode de dialyse
avec son néphrologue

Il existe deux méthodes tres différentes qui ont prouvé leur efficacité
depuis de nombreuses années : 'hémodialyse (HD), et la dialyse péri-
tonéale (DP). Le choix de la méthode dépend de trois facteurs :

Roche de I'insuffisant

- votre préférence
- Votre compatibilité d'un point de vue médical avec I'une
ou l'autre méthode
- la disponibilité de la méthode dans le centre qui vous suivra.

Chaque méthode de dialyse présente des avantages et des contraintes
tant sur le plan médical que sur le retentissement psychologique et social,
et également sur votre vie quotidienne. Ceux-ci sont pergus différemment
selon votre personnalité et votre mode de vie. Ce qui est un avantage
pour les uns sera un inconvénient pour les autres et réciproquement.

I 1] faut bien réfléchir pour choisir la méthode
de dialyse qui sera optimale du point de vue
de votre qualité de vie

Quelques questions qu'il est utile de se poser :

- Le rythme des séances en HD (2 4 3 par semaine) est-il plus com-
patible que celui quotidien voire pluriquotidien de la DP (ou
inversement) avec votre vie familiale, professionnelle ou sociale ?

- Le regard que vous portez sur la fistule* du bras ou de 'avant-bras
(HD) est-il plus supportable que celui du cathéter implanté au
niveau de 'abdomen (DP) en ce qui concerne votre image du corps
(féminité, masculinité) ? Ou encore comment vivez-vous la vue du
sang ou des piqires ?

- Souhaitez-vous marquer une coupure entre la maladie (dialyse) et

votre vie familiale, professionnelle, etc. et laisser faire vos soins par
une équipe soignante (HD en centre, DP par infirmier(e)) ?

- Préférez-vous au contraire étre le plus autonome possible dans la
gestion de votre traitement (DP 4 domicile, autodialyse) ?

Votre médecin doit vous donner la possibilité de choisir votre méthode
de traitement, mais, si, pour des raisons médicales, vous n'avez pas
le choix, sachez que I'étre humain a des facultés d’adaptation impor-
tantes et que vous vous habituerez 2 la méthode qui sera la votre.
Vous vous 'approprierez progressivement.

* Communication entre une veine de Pavant-bras ou du bras et une artére afin
de faciliter la circulation du sang entre le dialysé et sa machine d’hémodialyse.

renal chronique

- L'entrée dans la dialyse,
| une période de vulnérabilité
' physique et psychologique

I Des différences individuelles

Tout étre humain confronté & la perte d'une partie de sa santé ressent un
sentiment de vulnérabilité physique et psychologique. Chaque dialysé
éprouve différemment le poids de cette nouvelle contrainte en fonction
de la vie qu'il méne, et du soutien apporté par I'entourage. Certains vont
l'accepter avec une relative facilité, reprenant rapidement leur vie
habituelle en y intégrant les séances de dialyse. A I'opposé, d’autres se
sentent totalement bouleversés par ce changement d’existence et sont
trés démunis pour retrouver une vie qui leur convient. Entre les deux,
toutes les nuances sont possibles.

M Intégrer la dialyse a sa vie et non sa vie
ala dialyse : un temps d’adaptation nécessaire

Accepter sa dialyse et les aménagements de sa vie quotidienne demande
du temps qui peut aller de quelques semaines & quelques mois voire
plusieurs années selon les individus. Au début, vous subissez ce qui vous
arrive, cela peut durer si le choc a été important. Peu a peu vous vous
rendrez compte que vous pouvez reprendre un controle sur votre état de
santé. Dépendant(e) de la machine certes, mais en gérant bien votre
poids entre deux dialyses par un régime approprié, en ayant bien choisi
votre mode d’autonomie dans la dialyse, vous retrouverez un bien-étre
physique et par conséquent psychologique (Iinsuffisance rénale étant
souvent une cause de fatigue importante avant le début de la dialyse).

B Anticiper les conséquences sur sa vie
familiale, professionnelle et sociale

Dans ce moment difficile, vous avez grand besoin du soutien de votre
entourage. Pour atténuer I'impact de la dialyse, il est important :

- D'associer votre conjoint ou vos proches aux informations et aux
prises de décisions méme si vous étes le premier 4 décider pour
vous-meéme.
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s Les [VIiemos

Votre mémo sexualité

Ce mémo Roche a pour but de vous aider a faire le point sur
les difficultés sexuelles éventuelles que peuvent rencontrer les
insuffisant rénaux chroniques traités par dialyse.

Ces difficultés sont en effet signalées de fagon fréquente lors
d'enquétes anonymes réalisées auprés d’insuffisants rénaux
chroniques dialysés. Ces difficultés peuvent entrainer une
souffrance morale. Elles peuvent porter soit sur le désir
lui-méme (libido, appétit sexuel), soit sur I'excitation
(érection, lubrification), soit sur le plaisir lié a la sexualité
(orgasme, éjaculation), soit sur les trois 4 la fois.

Pourquoi peut-on rencontrer
des difficultés
dans sa sexualité quand
on est insuffisant rénal
chronique dialysé ?

Des causes psychologiques et organiques (c'est-a-dire dues i la maladie)
sont le plus souvent associées,

M Les causes psychologiques sont nombreuses
et ont plutot un retentissement sur le désir
(la libido).

Nombre de dialysés ont une humeur dépressive réactionnelle a
leur état de dépendance vis-a-vis de la machine, du médecin, de
l'infirmiére, voire du conjoint. Leur statut de malade peut également
engendrer un sentiment d'infériorité qui contribue a cet état
dépressif.

Le niveau d'anxiété est souvent élevé chez les dialysés, en partie a cause
des nombreuses peurs et inquiétudes quant a leur avenir et a leur état
de santé.

Enfin, l'estime de soi est parfois altérée, avec des idées totalement
irrationnelles comme la sensation de “corps pourri’, “d'accumulation
de déchets”. L'altération de l'image du corps s'exprime aussi chez
I'homme par la confusion des fonctions urinaires et sexuelles : “c'est
normal que cela ne marche plus puisque je n'urine plus”.

Ces comportements bien compréhensibles ne sont pas trés propices au
désir et aux rapports sexuels.

M Les causes organiques (dites aussi physiques)
sont dues a la maladie elle-méme:
I'insuffisance rénale.

- Ainsi un déficit en hormones sexuelles est observé chez 30 %
des dialysés dont la cause exacte n'est pas connue.
Ce déficit hormonal peut expliquer partiellement une baisse du
désir (libido).

-1l semble aussi exister un déficit en neurotransmetteurs
(substances chimiques qui transmettent l'information d'un
neurone a l'autre) entrainant un retentissement sur le désir.
Clest par ce méme mécanisme que certains médicaments inhibent
le désir (antihypertenseurs, hypolipémiants).

- D'autres causes organiques peuvent étre responsables des
troubles de I'excitation comme des troubles de [I'érection :
troubles artériels (artérite) secondaires & une hypertension ou
4 une élévation du cholestérol ou les troubles neurologiques liés
a l'urémie. Ont été également évoqués l'anémie, I'hyperpara-
thyroidie, un déficit en vitamine E, en oligo-éléments, en zing, etc.

Roche de l'insuffisant rénal chronique

Quelles solutions ?

1l y a plusieurs solutions, et plusieurs
éléments sont a considérer :

- Il faut tout d'abord surmonter sa culpabilité et
sa honte. Le patient dialysé est en effet victime
des modifications organiques de l'insuffisance
rénale chronique.

- La volonté ne suffit pas a régler les problemes sexuels. Le désir,
I'excitation sexuelle ne se commandent pas : ils sont le résultat de
la vie fantasmatique consciente et inconsciente. D'une manicre
imagée, on peut dire que si la volonté va certes permettre
d'appuyer sur linterrupteur, rien ne passera si le circuit est
perturbé (du fait de la maladie).

M Des solutions existent, adaptées a chaque
situation, et que le médecin pourra décider
de mettre en route :

-1 faut évaluer §'il existe une cause organique qui pourrait étre
supprimée : ainsi, si un déficit hormonal est mis en évidence
(dosage sanguin hormonal), il peut étre corrigé par un apport
d'hormones.

- L'anxiété peut étre traitée par des médicaments anxiolytiques
mais aussi par des techniques de relaxation comme la sophrologie
qui peut étre trés efficace car elle permet également de rétablir une
bonne image du corps.

-Les antidépresseurs peuvent étre prescrits en cas d'état
dépressif avéré.
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Votre néphrologue vous a parlé de la possibilité d’une
transplantation rénale car votre état de santé ne s’y oppose
pas. Avant de rencontrer le médecin responsable de la
transplantation, votre néphrologue va procéder a la
constitution du bilan médical. En voici les principales étapes.

Le bilan pré-gref

Ce bilan est nécessaire pour évaluer
le bénéfice/risque de la transplantation
etvérifier Fabsence de contre-indication.

* examens sanguins classiques dont le
groupe sanguin et les sérologies (hépatite B et C,
HIV,HTLV1/2, CMV, EBV, syphilis, toxoplasmose).

s groupe tissulaire encore appelé HLA. Chaque individu
possede un groupe HLA qui est sa carte d'identité tissulaire.
Cette identité permet d’appareiller au mieux un receveur et
un donneur.

recherche d’anticorps anti-HLA qui peuvent apparaitre
dans trois circonstances : grossesse, transfusion, premiere
transplantation. Leur présence exige une meilleure compatibilité
entre donneur et receveur.

examens radiologiques : poumons, abdomen, sinus,
panoramique dentaire.

examens cardiovasculaires : échographie cardiaque,
écho-Doppler des carotides, de I'axe aorto-iliaque.
Leur but est d'évaluer le degré de calcification des arteres.

examen gynécologique et mammographie
pour les femmes de plus de 45 ans.

dosage sanguin des PSA (marqueur prostatique)
pour les hommes de plus de 45 ans.

consultations anesthésique et urologique

D’autres examens sont demandés en fonction des pathologies
présentées par le patient (fibroscopie gastrique, colonoscopie) et
selon les centres de transplantation.

Muni(e) de votre dossier médical compi.et,

la transplantation rénale. Celui-ci va confirmer

I'absence de contre-indication et vous informer des
modalités médicales et chirurgicales de la greffe. Il va répondre &
vos interrogations : délai dattente, survie du greffon rénal, etc.

Contrairement a la greffe du coeur ou du foie, la greffe du rein n'est pas
indispensable a votre survie. Vous prendrez donc votre décision en
connaissance de cause :

= obligation de prendre un traitement immunosuppresseur
qui va permettre a votre organisme de tolérer le corps étranger
quiest le greffon rénal mais par la réduire vos défenses
immunitaires. De ce fait, vous étes théoriquement plus exposé(e)
aux complications infectieuses et au risque cancérigene.

e observance rigoureuse de la prise qwmdlennﬁ matin et

soir des médicaments. Le respect des doses et des horaires

contribue 2 limiter les risques de rejet du greifon ct ainsi a
augmenter sa durée de vie.

» suivi médical régulier : toutes les semaines pend’aniilm-trois
premiers mois, tous les 15 jours les quatre 2 six mois suivants,
puis tous les mois, tous Ies trois mos.

o meilleure qualité de vie phquue psychique, mais aussi
professionnelle, contraintes alimentaires moins astreignantes
que lors du traitement par dialyse, possibilité de grossesse.

Le médecin procede alors a votre inscription administrative
(photocopie de la carte d"identité et de la carte vitale, engagement écrit
a ne pas s'inscrire sur une autre liste d'attente de grefte). La demande
est enregistrée par I'Agence de la Biomédecine qui vous confirme

vous rencontrez le médecin responsable de

= L es Miémos Roche de l'insuffisant rénal chronique s

par courrier votre inscription. Agence de la Biomédecine,
établissement public sous la tutelle du Ministere de la Santé, gére
I liste d’attente de grefte, attribue les greffons, évalue les activités
de prélevement et de greffe.

Attention :a partir de ce moment, vous devez étre joignable jour
et nuit et signaler vos déplacements de plus de 24h a votre centre
de dialyse.

Quand un greffon rénal est attribué

a un centre de transplantation, I'Agence

de la Biomédecine sélectionne les patients

disposant du meilleur score d'attribution
sur la liste de répartition des greffons
gérée par I'Agence, et prévient le centre de
transplantation. Celui-ci demande a son laboratoire HLA
de procéder a la réalisation du cross-match. Cet examen
indispensable consiste & mettre en présence les cellules du donneur
avec le sérum du receveur lequel peut posséder des anticorps dirigés
contre le donneur. Dans ce cas, le cross-match est dit “positif™
et interdit la greffe.

En cas de cross-match “négatif”, le service de transplantation
appelle le centre de dialyse dont dépend le patient sélectionné qui
doit, a partir de cet instant, rester a jeun.

wml"hacrms
H L'ho - 0

A votre arrivée, vous étes informé(e)
de la possibilit¢ d'une dialyse
avant lintervention chirurgicale, de la
proposition de participer a un protocole
thérapeutique.

Avant d'aller en salle d'opération, vous prenez une douche, vous
étes rasé, le traitement immunosuppresseur commence.



Annexe 4.0 : Réponses des patients P1 & P11 aux questions du «diagnostic éducatif »
Diagnostic éducatif

Attention les réponses notées relatent ce qui a été dit par le patient et ne sont pas
toujours logiques ou cohérentes

Date de I'évaluation
P1=18/08/2011
P2 =08/07/2011
P3=28/09/2011
P4 =21/07/2011
P5=05/08/2011
P6 =05/08/2011
P7 =09/08/2012
P8 =07/07/2011
P9 =05/08/2011
P10 =04/08/2011
P11 =25/07/2011

1 - La pathologie

Pouvez-vous m’expliquer un peu votre situation ?

P1 = Mise en dialyse suite a une bronchite

P2 = Ne sait pas

P3 = Détérioration d’une maladie génétique

P4 = Etait insuffisante rénale en raison d’une glomérulosclérose et avait eue une greffe rénale

P5 = Dialysé depuis plus de cing ans a cause de sa glomérulonéphrite

P6 = Hémodialysé suite aux complications de son diabete

P7 = Dialysé depuis juin 2002

P8 = Dialysé suite a ses probléemes pulmonaires

P9 = Son rein ne fonctionnait pas bien jusqu’au moment ou il a été nécessaire de le mettre en dialyse
P10 = Dégradation de son état de santé en vieillissant.

P11 = Ne pensais pas qu’elle était en si mauvais état et que les séances de dialyse s'imposeraient

Pourquoi étes vous dialysé ?

P1 = Un rein non fonctionnel et un rein retiré a cause d’un cancer
P2 = Ne sait pas

P3 = Maladie de Berger diagnostiquée en 1994

P4 = Retour au stade de dialyse suite au rejet de son greffon rénal
P5 = Insuffisance rénale a cause de la glomérulonéphrite

P6 = Suite au mauvais équilibre de son diabéte

P7 = A cause de I'hypertension et de I'insuffisance rénale

P8 = Suite a un cedéme aigu des poumons en avril 2010

P9 = Conséquence de son diabéte, avait connaissance d’un mauvais bilan sanguin
P10 = A cause d’une créatinine trop élevée

P11 = Ne sait pas

Quels étaient les signes annonciateurs ?
P1 = Augmentation de I'urée ; découverte de I'insuffisance rénale lors de I’'examen du cancer
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P2 = Découverte de la pathologie par hasard, avait seulement connaissances que ses résultats

sanguins n’étaient pas bons.

P3 = Essoufflement et fatigue progressive

P4 = Hypertension artérielle et anomalies des analyses biologiques (hyperalbuminémie)
P5 = Fatigue et cedéme

P6 = Détérioration progressive des parametres biologiques.

P7 = L’hypertension

P8 = Oppressions et difficultés respiratoires ; avait connaissance d’une créatinémie élevée qui était

suivie depuis 2007

P9 = Effondrement de sa diurése (n’arrivait plus a uriné comme avant)
P10 = Aucun

P11 = Essoufflement a la marche

Depuis quand ?

P1 = Dialysé depuis septembre 2010

P2 = Ne se rappelle plus, quelques mois déja

P3 = La fatigue est apparue depuis quelques mois et est dialysé depuis deux semaines
P4 = Depuis mars 2011

P5 = Depuis fin 2004

P6 = Depuis octobre 2009

P7 = Hypertendue depuis 25 ans et dialysée depuis juin 2002
P8 = Avril 2011

P9 = Quelques mois (est dialysé depuis novembre 2005)

P10 = Dialysé depuis février 2008

P11 = Depuis un an

Quel diagnostic vous a-t-on donné ?

P1= Cancer du rein

P2 = Pas de diagnostic de donné

P3 = Maladie de Berger

P4 = Insuffisance rénale et glomérulosclérose

P5 = Syndrome néphrétique

P6 = Dégradation diabétique

P7 = Insuffisance rénale suite a I’hypertension artérielle
P8 = Oedéme aigu des poumons

P9 = Rein non fonctionnel, conséquence de son diabéete
P10 = Pas vraiment de diagnostic, sait juste que son bilan sanguin était tres perturbé
P11 = Cause cardiaque

D’apres vous quelles sont les causes de la maladie actuelle :
P1 = Cancer du rein

P2 = Ne sait pas

P3 = Maladie génétique

P4 = Détérioration progressive du rein greffé

P5 = La glomérulonéphrite

P6 = Le diabete

P7 = La tension artérielle qui n’était pas équilibrée

P8 = Le tabac et le fait d’avoir respirer un air pollué ( a travaillé dans une aciérie/fonderie)
P9 = Diabete eu mauvais bilan sanguin

P10 = La vieillesse et la malchance

P11 = Cause cardiaque
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Y-a-t'il eu aggravation ? Ou pensez-vous qu’il puisse y avoir une aggravation ?
P1 = Aggravation au début, mais va désormais mieux

P2 = Non, la pathologie suit son cours

P3 = Son état était stable jusqu’a présent

P4 = Non ,ne pense pas que cela puisse d’aggraver davantage que ¢a ne I'est
P5 = Non, pas d’aggravation

P6 = Il y a une aggravation et pense que cela va encore s’aggraver

P7 = Oui, il y a eu aggravation

P8 = Non, pas d’aggravation

P9 = Non, pas d’aggravation et ne voit pas les choses s’aggraver plus désormais
P10 = Non, pas d’aggravation

P11 = Non, pas d’aggravation

Antécédents/Pathologies associées : Avez-vous d’autres problemes de santé génants pour vous ?
P1 = Arythmie cardiaque, AVC sans séquelles, fracture du col du fémur

P2 = A également une leucémie myéloide chronique (LMC) traitée par Glivec®et a déja eu une
septicémie aprés une intervention chirurgicale

P3 =Non

P4 = Hypertension artérielle depuis I’age de 20ans

P5 = A fait un infarctus et porte un pacemaker depuis 2009. A été opéré suite a un épanchement
pleural.

P6 = Diabéte

P7 = Arthrose

P8 = Pancréatite et diabete

P9 = Diabete et artérite séances de radiothérapie mais ne sait pas s’il a un cancer ou pas

P10 = Nodule au niveau de l'oreille gauche

P11 = Diabete et insuffisance cardiaque

Connaissez-vous des personnes qui ont/ont eu la méme maladie (familles, connaissances) ?

P1 = Uniquement les autres personnes hémodialysées de I’hépital

P2 = Oui, une sceur qui a eu des séances de dialyse péritonéale et qui est désormais greffée rénale
P3 =Non

P4 = Trois cousines germaines

P5 =Non
P6 = Non
P7 = Non
P8 = Son grand pére paternel a eu un emphyseme pulmonaire
P9 = Non

P10 = Sa belle-sceur
P11 = Oui, la belle mére de sa fille qui a eu seize ans de dialyse

Sont-elles plus malades, pareillement ou moins malades ?
P1 = Sans réponse, ne sait pas trop

P2 = Pareillement

P3 = Sans réponse

P4 = Moins malades car greffées

P5 = Sans réponse

P6 = Sans réponse

P7 = Sans réponse

P8 = Pas d’avis sur la question

P9 = Sans réponse

P10 = Ne sait pas car ne la fréquente pas beaucoup
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P11 = Elle est décédée

Quelle chose vous géne le plus dans votre pathologie ?

P1 = Devoir venir a I'h6pital 3 jours par semaine, beaucoup de contraintes, moins de liberté
(Vacances en Italie raccourcies)

P2 = Elle accepte sa maladie mais refuse pour autant d’en parler aux autres, et ¢a la gene.
P3 = La fréquence a laquelle il devra faire les séances d’hémodialyse

P4 = Se sent fatiguée et diminuée constamment et dans toutes les taches courantes

P5 = La fistule artério-veineuse qui ne fonctionne pas toujours trés bien

P6 = Tout, le diabéete comme la dialyse

P7 = Manque de force et difficulté a se déplacer

P8 = Accepter les contraintes de la maladie ; notion de résignation

P9 = Les conséquences de son artérite et un escarre au talon

P10 = Venir en dialyse trois fois par semaine

P11 = La résignation de devoir continuer ainsi avec trois séances de dialyse par semaine

Cette maladie vous parait-elle minime, sérieuse, grave ?
P1 = Grave

P2 = Sérieuse

P3 = Sérieuse

P4 = Minime

P5 = Trés sérieuse
P6 = Sérieuse

P7 = Sérieuse

P8 = Sérieuse

P9 = Trés sérieuse
P10 = Sérieuse
P11 = Sérieuse

Actuellement, pensez-vous que vous allez mieux, pareil ou moins bien que I’'année derniere ?
P1 = Mieux

P2 = Mieux

P3 = Un peu mieux

P4 = Se sent beaucoup mieux depuis les séances de dialyse

P5 = Pareil

P6 = Un peu mieux

P7 = Moins bien

P8 = Mieux

P9 = Pareil (mais avait ressenti du mieux quand il avait commencé les séances d’hémodialyse)
P10 = Pareil

P11 = Mieux

Comment surveillez-vous votre maladie ? (auto surveillance)

P1 = Attentive a son alimentation et au soin de sa fistule, son fils dentiste et sa niece cardiologue
s’occupent bien d’elle également

P2 = Fait attention surtout quand elle se sent fatiguée. Sinon, elle fait confiance a la surveillance
faite pendant les séances de dialyse.

P3 = Ne se surveillait pas jusqu’a présent

P4 = Surveillance faite pendant les séances de dialyse. Fait une auto surveillance a domicile
uniquement quand elle ressent un probleme (contréle de la tension surtout). Pense de temps en
temps a controler si elle urine bien.

P5 = Surveillance de sa FAV et de sa glycémie
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P6 = Surveillance glycémique

P7 = Tensiometre et palpation de la FAV

P8 = Surveillance de sa FAV et de sa glycémie
P9 = Ne se surveille pas

P10 = Surveillance de sa FAV a la palpation

P11 = Surveille sa fistule et contréle sa glycémie

Avez-vous une surveillance médicale réguliere ?

P1 = Oui
P2 = Qui
P3 =Non
P4 = Qui
P5 = Oui
P6 = Oui
P7 = Oui
P8 = Oui
P9 = Non
P10 = Oui
P11 =Non

Si oui quand et comment ?

P1 = Pendant les séances d’hémodialyse (médecins et infirmiéres) et son fils la conseille et I'oriente

au besoin

P2 = Surveillance médicale trois fois par semaine au service d’hémodialyse et une fois tous les six

mois au service hématologique de Nancy pour sa LMC.
P3 = Se sentira davantage surveillé maintenant qu’il débute les séances d’hémodialyse

P4 = Pendant les séances d’hémodialyse. Au besoin, profite des RDV médecins de ses enfants pour

demander conseil

P5 = Suivi pendant les séances d’hémodialyse et par le médecin traitant de maniére bimensuelle

P6 = Pendant les séances de dialyse plus le médecin traitant mensuellement

P7 = Uniquement en dialyse

P8 = Pendant les séances de dialyse plus le pneumologue tous les ans

P9 = Pas de surveillance en dehors du service d’hémodialyse

P10 = En dialyse et va voir le docteur quand il a des petits problemes comme un rhume
P11 = Uniquement en dialyse

Quel mot caractérise le mieux votre perception de la maladie ?
Optimisme — Contréle — Anxiété — Peur — Dévalorisation — Pessimisme - Autre
P1 = Contraintes

P2 = Optimisme

P3 = Optimisme

P4 = Contraintes

P5 = Controle

P6 = Optimisme

P7 = Anxiété et dévalorisation

P8 = Dévalorisation (se voit comme une charge pour sa famille)
P9 = Dévalorisation

P10 = Dévalorisation

P11 = Optimisme

2 — Le traitement
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Avez-vous des allergies médicamenteuses ?

P1 = Non

P2 = Oui : pénicillines

P3 =Non

P4 = Oui : Acupan (néfopam)
P5 = Non

P6 = Non

P7 = Oui : anti-inflammatoires et Stilnox®
P8 = Oui : intolérance a I'iode radioactif

P9 = Non
P10 = Non
P11 =Non

Quel traitement prenez-vous ?médicaments prescrits ?, pris sans ordonnance ? a quoi sert chacun des
médicaments ?

P1 = Traitement pour la tension, pour le cceur, n’est pas capable de les citer sans voir ses boites,
surtout depuis le passage aux génériques

P2 = La plupart de ces médicaments est su ainsi que ce pourquoi ils sont donnés (exemple : Glivec®
en traitement de sa LMC)

P3 = Prend du Ramipril pour la tension artérielle, prend également des vitamines et ne sait pas
pourquoi ; ne connait pas les traitements que I'on lui donne pendant les séances d’hémodialyse

P4 = Les connait bien globalement méme si elle oublie de les citer

P5 = La plupart des médicaments connus ainsi que les symptémes qu’ils traitent

P6 = Certains médicaments sus, ne sait pas pourquoi certains sont pris

P7 = Traitements contre la tension artérielle bien connus

P8 = Ne connait pas son traitement par cceur, se fie a son ordonnance

P9 = Les principaux médicaments connus (cceur + diabéte)

P10 = Connait la plupart de ses médicaments

P11 = Ne connafit pas bien tout son traitement

Qui les prépare ?
P1 = Elle-méme ou son mari parfois
P2 = Elle-méme
P3 = Lui-méme
P4 = Elle-méme
P5 = Lui-méme
P6 = Elle-méme
P7 = Elle-méme
P8 = Lui-méme
P9 = Lui-méme
P10 = Lui-méme
P11 = Safille

Comment ?

P1 = Se les prépare au fur et a mesure

P2 = Médicaments préparés a I'avance et mis dans un « tupperware »
P3 = Directement a I'heure voulue

P4 = Au fur et a mesure

P5 = Pilulier

P6 = Sans contenant, au fur et a mesure

P7 = Pilulier pour la semaine compléte

P8 = Instantanément, au moment de la prise
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P9 = Au fur et a mesure
P10 = Un pilulier pour la journée
P11 = Dans un pilulier pour la semaine

Oubliez-vous parfois de les prendre ?
P1 = Jamais

P2 = Moins d’une fois par mois et parfois méme de maniére intentionnelle quand le moral est au plus

bas

P3 = Entre une fois par mois et une fois par semaine

P4 = Jamais

P5 =Jamais

P6 = Jamais

P7 = Jamais

P8 = Moins d’une fois par mois
P9 = Moins d’une fois par mois
P10 = Jamais

P11 =Jamais

Quelles craintes avez-vous vis-a-vis de votre traitement ?

P1 = Pas de craintes particuliéres

P2 = A peur d’avoir des nausées, vomissements et donc de ne pas pouvoir absorber ses

médicaments. Se demande par ailleurs si malgré quelques vomissements, ses médicaments ont pu

guand méme agir
P3 = Peu de craintes
P4 = Pas de craintes

P5 = Non mais s’informe sur les notices pour les interactions

P6 = Aucune crainte
P7 = Non

P8 = Craintes vis-a-vis de la compatibilité des traitements entre eux et vis-a-vis des pathologies déja

présentes. Craintif vis-a-vis du Spiriva® et du risque de glaucome par exemple

P9 = Pas de craintes particulieres
P10 = N’a pas de craintes

P11 = Est confiante vis-a-vis de son traitement

3 — La vie quotidienne

Vie familiale

Statut matrimonial :

P1 = Mariée

P2 =Veuve

P3 = En couple avec un autre homme
P4 = Mariée

P5 = Marié

P6 = Mariée

P7 = Seule (veuve)
P8 = Marié

P9 = Marié

P10 = Marié

P11 =Veuve
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Enfants :

P1 = 2 enfants (gargon et fille)

P2 = Une fille avec qui elle vit

P3 =Non

P4 = A 3 enfants et en garde 2 en tant que famille d’accueil (24h/24)
P5 =3 enfants

P6 = Non

P7 = Une fille

P8 = 2 enfants

P9 = Cing enfants (3 gargons et 2 filles) dont trois vivent a proximité
P10 = 3 enfants

P11 = 4 enfants (dont un qui est décédé)

Personnes a charge :

P1=Non

P2 = Non

P3 =Non

P4 = Ses cing enfants de 2ans et demi a 20 ans
P5 = Non

P6 = Mari hémiplégique
P7 = Non

P8 = Non

P9 = Non

P10 = Non

P11 =Non

Entourage :

P1 = Cercle familial principalement
P2 = Pas vraiment

P3 = Pas vraiment

P4= Cercle familial principalement
P5 = Famille et amis

P6 = Famille et quelques amis

P7= Sa fille et sa voisine

P8 = Nombreux amis

P9 = Famille et quelques amis

P10 = Famille et amis

P11 = Amis

Avez-vous des problémes dans votre vie quotidienne?

Des difficultés :

P1 = A plus de mal a mémoriser les choses

P2 = Sa fatigue la limite parfois a effectuer les taches ménageres

P3 =Non
P4 = Non
P5 = Aucune
P6 = Non

P7 = Difficulté locomotive (pas plus de 20 minutes de marche)

P8 = Difficultés visuelles : a eu des opérations de la cataracte avec des implants aux deux yeux ( a
6/10 aux deux yeux)

P9 = Difficultés visuelles (deux implants cause cataracte) et difficultés locomotrices ( pas plus de
100m de marche a cause de son artérite)
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P10 = Difficultés auditives a cause de son nodule a I'oreille gauche
P11 =Non

Des barrieres :

P1=Non

P2 = A du mal a écrire car a eu trois nerfs de touchés lors de la création de sa fistule au bras droit. Les
mouvements lui sont d’ailleurs difficiles avec ce bras bien qu’ayant suivi des séances de rééducation
avec un kinésithérapeute.

P3 =Non
P4 = Non
P5 = Aucune
P6 = Non
P7 =Non
P8 = N’est plus capable de lire aussi longtemps qu’avant
P9 = Non
P10 = Non
P11 = Non
Autres :
P1 =Non
P2 =Non
P3 =Non
P4 = Non
P5 = Non
P6 = Non
P7 = Non
P8 = Non
P9 = Non
P10 = Non
P11 = Non

Quand vous avez besoin d’aide, comment réagissez vous ?

P1 = Réagit bien, la personne peut compter sur son entourage

P2 = Est trés ennuyée

P3 = Réagit différemment en fonction de la personne

P4 = A rarement besoin d’aide, se débrouille et veut se débrouiller toute seule. Tant qu’elle s’en sent
capable, elle refuse tout aide

P5 = Réagit bien

P6 = Ca dépend parfois bien, parfois mal

P7 = Réagit bien méme si elle est mal a I'aise de devoir demander de l'aide
P8 = Mal et géné : est une contrainte pour son entourage

P9 = Bien, est content d‘avoir I'aide des autres

P10 = Embété mais réagit bien quand méme

P11 = réagit plut6t bien dans I'ensemble

Y a-t-il des personnes sur lesquelles vous pouvez compter ?
P1 = Oui son conjoint et ses enfants

P2 = Sa fille, sa sceur, voire méme ses parents

P3 = Son compagnon ou ses freres et sceurs

P4 = Conjoint, enfants et parents

P5 = Conjointe et enfants

P6 = Parents et voisins
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P7 = Sa voisine

P8 = Conjointe

P9 = Femme et enfants et sa voisine qu’il surnomme son « baton de vieillesse »
P10 = Sa conjointe

P11 = Ses enfants

Professionnel aidant :
P1 = Oui, les infirmiéres et médecin du service hémodialyse
P2 = Non et ne veut pas car elle se sentirait dés lors diminuée

P3 = Non
P4 = Non
P5 = Non

P6 = Aide ménagere deux fois par semaine et fait partie d’'une association : '’ADMR

P7 = Aide ménagere

P8 = Non

P9 = Aide ménagere (deux heures une fois par semaine) et une infirmiére pour le traitement de son
escarre. Fait partie d’une association : '’AMDPH

P10 = Non

P11 = Une aide ménagere

Avez-vous des aides sociales ?

P1 =Non

P2 = A fait une demande auprés de la « Cotorep » et est en attente d’une réponse
P3 =Non

P4 = Non
P5 = Non
P6 = Non
P7 = Non
P8 = Non
P9 = Non
P10 =Non

P11 = Son aide ménagere
Lieu de vie

Ville ou campagne ?
P1 = Campagne

P2 = Ville
P3 = Ville
P4 = Ville
P5 = Ville
P6 = Ville
P7 = Ville
P8 = Ville
P9 = Ville
P10 = Ville

P11 = Campagne

Commerces a proximité :

P1 =Non
P2 =Non
P3 = Oui
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P4 = Oui

P5 = Oui
P6 = Oui
P7 = Oui
P8 = Oui
P9 = Oui
P10 = Oui
P11 =Non

Maison individuelle, Appartement, Foyer logement ou autre ?
P1 = Maison individuelle (jumelée)
P2 = Maison individuelle

P3 = Appartement

P4 = Maison individuelle

P5 = Maison individuelle

P6 = Appartement

P7 = Maison individuelle

P8 = Maison individuelle

P9 = Maison individuelle

P10 = Appartement

P11 = Maison individuelle

Présence d’un escalier ou d’un ascenseur ?

P1 = Escalier
P2 = Escalier
P3 = Escalier
P4 = Escalier
P5 = Escalier
P6 = Ascenseur
P7 = Escalier
P8 = Escalier
P9 = Escalier
P10 = Escalier
P11 = Escalier

Logement : Adapté ou Inadapté

P1 = Adapté
P2 = Adapté
P3 = Adapté
P4 = Adapté
P5 = Adapté
P6 = Adapté
P7 = Adapté
P8 = Adapté

P9 = Inadapté (surtout a cause de son escarre au talon)
P10 = Adapté
P11 = adapté depuis que sa chambre a été placée au rez-de-chaussée

Vie professionnelle

(Pouvez-vous me parler de votre travail ? profession ? horaires ? trajets ? repas ? relations professionnelles ?
satisfaction ou insatisfaction professionnelles ? projet professionnel pour les adolescents ? Si le patient ne
travaille pas quelles sont ses occupations ?)
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Profession :

Travail :
P1 = Non
P2 = Retraitée

P3 = Restaurateur, fait le service
P4 = Famille d’accueil : deux enfants a charge

P5 = Retraité
P6 = Ne travaille pas
P7 = Ne travaille pas

P8 = Retraité depuis 1989 (travaillait en aciérie/fonderie)

P9 = Retraité
P10 = Retraité

P11 = Retraitée (était agricultrice)

Quelles sont vos conditions de travail ? (port de charge, température, poussiere, pollution, ...) :

P1 = N’a pas travaillé mais élevé ses enfants

P2 = Non concernée

P3 = Travaille midi et soir et doit porter de lourdes caisses de boissons et plusieurs assiettes sur le

bras. Ne travaille plus depuis sa mise en hémodialyse
P4 = Travaille a la maison a élever les enfants

P5 = Non concerné
P6 = Non concerné
P7 = Non concernée
P8 = Non concerné
P9 = Non concerné
P10 = Non concerné
P11 = Non concernée

Travail sédentaire :
P1 = Non concernée
P2 = Non concernée
P3 =Non

P4= Qui et non

P5 = Non concerné
P6 = Non concerné
P7 = Non concernée
P8 = Non concerné
P9 = Non concerné
P10 = Non concerné
P11 = Non concernée

Stress au travail

P1 = Non concernée
P2 = Non concernée
P3 = Non

P4 = Non

P5 = Non concerné
P6 = Non concerné
P7 = Non concernée
P8 = Non concerné
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P9 = Non concerné
P10 = Non concerné
P11 = Non concernée

Moyens de déplacements :
P1 = Non mari conduit

P2 = Non, ne conduit pas
P3 = Voiture

P4 = Voiture ou moto

P5 = Voiture et vélo

P6 = Auto

P7 = Voiture

P8 = Non concerné

P9 = Auto le moins souvent possible
P10 = Voiture

P11 = Voiture

Alimentation :

Avez-vous un régime particulier ?

P1 = Non mais fait trés attention

P2 = Régime sans sel

P3 =Non

P4 = Régime sans sel et limite sa consommation en eau (entre 75cL et 1L par jour)
P5 = Régime du diabétique

P6 = Régime du diabétique

P7 = Sans sel

P8 = Pauvre en graisse a cause de sa pancréatite
P9 = Régime du diabétique

P10 =Non

P11 = Régime du diabétique

Que prenez-vous ?

Au petit déjeuner :

P1 = Bol de café, tartine au beurre allégée, confiture maison

P2 = Pain, beurre, une tasse de café, tres rarement de la confiture
P3 = Café : 2 mugs

P4 = Pain, beurre, confiture plus un grand café

P5 = Pain, beurre, une tasse de café au lait, un yaourt et un demi verre de jus d’orange
P6 = % de baguette et une tasse de café

P7 = Une tasse de café au lait, pain-confiture-margarine

P8 =7 baguette plus fromage et bol de café

P9 = Un bol de café au lait et biscuits

P10 = Un bol de café, % baguette, confiture, fromage

P11 = Une tasse de café noir sans sucre ; pain et beurre

Au déjeuner :

P1 = Pates a la bolognese, salade, viande, légumes, un peu de fromage, yaourt, un fruit

P2 = Pomme de terre, fromage, poissons (rarement viande) et fruit

P3 = Féculents, viande, fromage, yaourt, 2 verres de boissons

P4 = Pas d’entrée, juste un plat avec viandes, légumes et/ou féculent ; fromage, yaourts et fruits
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P5 = Crudités, féculent ou Iégumes verts, un peu de viande, des laitages
P6 = Féculents, légumes, un peu de viande, des laitages, un fruit
P7 = Un jour féculent et un jour légumes ; viande ; fruit ; laitage

P8 = Plat divers / pudding / fruit

P9 = Salade féculent — poisson ou viande — fruit — laitage
P10 = Légumes/féculent — viande — fromage — dessert
P11 = Légumes, féculent, viande, laitage ou fruit

Au diner :

P1 = Mange plus léger : soupe de légumes, un yaourt s’il n’a pas été mangé a midi

P2 = Légumes, ceufs ou steak haché, salade
P3 = Féculent et charcuterie

P4 = Pas d’entrée, juste un plat avec viandes, légumes et/ou féculent ; fromage, yaourts et fruits

P5 = Comme a midi mais en plus léger

P6 = Féculents, laitage, fruit

P7 = Potage, laitage

P8 = Soupe

P9 = Restant du midi — soupe en hiver- fruit et laitage
P10 = Potage — plat avec légumes — viande — dessert
P11 = Soupe épaisse, fromage, pain

Collations :

P1 = Non

P2 = Un café et une barre chocolatée

P3 = Gateaux et boissons

P4 = Non

P5 = Non sauf en dialyse

P6 = Du fromage avec un peu de pain a 10h00 et 16h00
P7 = Café et madeleine a 16h00

P8 = Non
P9 = Un biscuit
P10 = Non

P11 = Quelquefois café plus pain beurré a 16h00

Ou prenez-vous vos repas ?

P1 = Avec son mari dans la cuisine (sans télé)
P2 = Assise dans la cuisine sans télévision
P3 = Atable

P4 = A table avec ses enfants

P5 = Assis a table

P6 = Assise a table

P7 = Assise a table

P8 = Assis a table avec sa conjointe

P9 = Assis sans télévision

P10 = Assis a table

P11 = Assise a la cuisine devant la télévision

Vous arrive-t-il de sauter des repas ?
P1 = Rarement t

P2 = Tres rarement

P3 = Jamais

P4 = Jamais
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P5 = Jamais

P6 = Jamais

P7 = Jamais

P8 = Rarement
P9 = Jamais
P10 = Rarement
P11 = Jamais

Vous arrive-t-il de grignoter entre les repas ?
P1=Jamais

P2 = Mange pendant les séances de tricot dans un foyer
P3 = Rarement

P4 = Rarement (selon I’envie et la situation)
P5 = Jamais

P6 = Jamais

P7 = Jamais

P8 = Rarement

P9 = Rarement

P10 = En dialyse

P11 = Jamais

Consommations

P1 = Ne fume pas ; alcool dans les grandes occasions

P2 = Ne fume pas ; alcool dans les grandes occasions

P3 = Fume environ trente cigarettes par jour et ce depuis 1996 (il en fumait deux paquets a
I’époque) ; alcool de temps en temps

P4 = Ni tabac ni alcool

P5 = Ne fume pas (fumait a I'époque 10 cigarettes par jour) et boit un demi verre de vin a chaque
repas

P6 = Ni tabac ni alcool mais a fumé (a fumé entre 8 et 10 cigarettes par jour pendant 20 ans)

P7 = Ne fume pas ; boit un apéritif a I'occasion

P8 = A fumé mais a arrété depuis maintenant quatre ans : a bu de I’alcool pendant 25 ans mais a
cessé a cause de sa pancréatite

P9 = Ne fume plus ( a fumé 1 paquet % par jour mais a arrété depuis six ans), boit de I'alcool de
temps en temps

P10 = Ne fume plus ( a fumé un peu entre 15 et 18 ans) ; boit un demi verre de vin a midi

P11 = Ne fume pas et ne bois pas

Loisirs : (quelles sont vos activités ? pouvez-vous me dire ce que vous aimez ou aimeriez faire ?)
P1 = A pratiqué la gym et la marche a pieds qu’elle regrette de ne plus pouvoir faire a présent. Sinon
aime lire et écouter la radio

P2 = Tricot au foyer des personnes agées une fois par semaine ; patchwork ; couture

P3 = Jeux vidéos, télévision

P4 = Cheval, quad, moto, vélo, jeux de plein air avec ses enfants, piscine une fois par semaine.
Aimerait bien pratiquer le sport de combat comme la boxe

P5 = Vélo, lecture, télévision, mots croisés et vacances deux fois par an

P6 = Tricot et lecture

P7 = Lecture et mots croisés

P8 = Jeux de cartes avec d’autres couples

P9 = Jeux de cartes et jardinage

P10 = Va a la péche de temps en temps
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P11 = Croquet, jardinage et réalise des tableaux avec du papier mais ces activités ne lui font plus
envie. Par contre elle aime beaucoup cuisiner

Activité physique :(Pratiquez-vous un sport ? Plein air, salle, piscine ? Nombre et durée des séances ?)
P1 = Marche de temps en temps avec I'aide de sa canne

P2 = Tour du quartier quotidiennement avec sa fille (environ trente minutes de marche)

P3 = Piscine a domicile

P4 = Piscine une fois par semaine, cheval une fois par semaine, activité de plein air si le temps le
permet

P5 = Fait du vélo au moins trente minutes tous les jours

P6 = Marche environ 6km par jour avec son chien

P7 = Pas de pratique

P8 = A pratiqué de la randonnée

P9 = Non

P10 =Non

P11 = Non mais va essayer de marcher trente minutes par jour sur les conseils de son angiologue

Rythmes de vie

Avez-vous une différence d’activité entre la semaine et le week-end ?

P1 = Oui, le week-end est plus tranquille car il n’y a pas de séances d’hémodialyse pendant deux jours
P2 = Bouge davantage le week-end : va voir la famille et fait du shopping avec sa fille

P3 = Pratique plus d’activités le week-end

P4 = Non
P5 = Non
P6 = Oui, rattrape le retard de la semaine en faisant le ménage et la lessive
P7 = Non

P8 = Oui : le week-end est plus reposant et il a la garde de ses petits-enfants
P9 = Oui, pratique des concours de belotte

P10 = Non

P11 = Oui, recoit la visite de ses enfants le week-end

Vous parait-il possible de consacrer du temps a faire quelque chose d’autre pour prendre soin de
vous ?

P1 = Oui

P2 = Oui

P3 = Ne sait pas encore car commence a peine les séances de dialyse
P4 = Non

P5 = Ne sait pas trop
P6 = Oui

P7 = Difficilement
P8 = Oui

P9 = Ne sais pas trop
P10= Oui

P11 =Non

Combien de temps estimez-vous pouvoir y consacrer ?

P1 = Le temps qu'il faut

P2 = Pas mal de temps

P3 = Ne sait pas

P4 = Attends que ses enfants grandissent pour pouvoir trouver le temps de prendre soin d’elle
P5 = Ne sait pas
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P6 = Doit prendre le temps sur les activités qu’elle pratique déja comme la marche
P7 = Pas suffisamment

P8 = Autant que possible

P9 = Pas suffisamment

P10 = Suffisamment

P11 = Pas assez

Y-a-t’il des choses que vous ne pouvez plus faire a cause de votre maladie ?
P1 = Rejoindre la famille en Italie

P2 = Certaines taches ménageres comme laver les carreaux
P3 = Non, mais a peur pour son travail

P4 = Sports de combat, avoir d’autres enfants

P5 = Conduire en voiture a cause de la cataracte

P6 = Non

P7 = Le jardinage

P8 = Les randonnées

P9 = Des travaux a la maison

P10 = Le vélo et le jardinage

P11 = Le jardinage

4 - Les projets

Qu’est-ce qui vous procure le plus de plaisir dans la vie ?
P1 = La famille

P2 = Les promenades en compagnie de sa fille

P3 = Tout lui procure du plaisir, ensemble multifactoriel
P4 = La famille

P5 = Les vacances, les soirées dansantes, le repos

P6 = Les promenades et les moments de détente

P7 = La lecture

P8 = Patient résigné, ne trouve plus de plaisir en rien
P9 = Vacances chez les enfants

P10 = Faire les courses et la conduite automobile

P11 = Les retrouvailles familiales

Avez-vous un projet familial, personnel ou professionnel qui vous tient a coeur ?
P1 = Avoir plus de liberté (dans ses déplacements surtout)

P2 = Non, pas particulierement

P3 = Terminer 'emménagement dans le nouvel appartement avec son copain
P4 = Installation des grands enfants et participer a la vie future de ses enfants
P5 = Vacances a |'étranger, croisiere

P6 = Non

P7 = Visite chez les enfants et petits enfants et participer au mariage des petits-enfants

P8 = La marche et la lecture mais projet utopique

P9 = Continuer a partir en vacances. Maintenir une entente parfaite avec ses enfants qui s’occupent

tres bien de lui et son épouse
P10 = Aller voir sa fille en hollande
P11 = Pas particulierement

5 - Les envies et les facons d’apprendre

Quelles sont les choses que vous désirez apprendre pour votre santé ?
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P1 = Connaitre I'origine de sa pathologie et les mécanismes ayant conduit a sa mise en dialyse

P2 = En apprendre plus sur ses médicaments et les conseils diététiques associés

P3 = Apprendre pourquoi il doit avoir une fistule et a quoi elle sert, apprendre davantage sur son
traitement

P4 = Comprendre la fistule artério-veineuse et les conseils associés. Connaitre le lien entre sa maladie
rénale et ses médicaments. N’est pas contre des conseils d’ordre hygiéno-diététique.

P5 = Mieux connaitre son traitement et avoir des connaissances sur sa FAV

P6 = Mieux connaitre son traitement et avoir des connaissances sur sa FAV

P7 = Désireuse d’en connaitre un maximum, que ce soit sur la FAV, le traitement ou I’hygiéno-
diététique

P8 = Apprendre de son traitement (interactions surtout) et acquérir des connaissances sur la FAV.
P9 = Intéressé par tout, que ce soit le traitement, la FAV ou la diététique

P10 = Apprendre surtout sur son traitement

P11 = Tout ce qui pourrait lui étre utile

De quelle maniere ?

P1 = En discutant, aimerait que ¢a soit interactif

P2 = De maniére interactive mais ne souhaite pas voir de film sur la mise en place d’une fistule ou
d’un cathéter car cela lui fait peur et I'angoisse

P3 = De manieére interactive pendant les séances d’hémodialyse

P4 = Pendant les séances d’hémodialyse en alliant I’écrit a la lecture et a la parole.
P5 = En profitant du temps libre pendant ses séances d’hémodialyse

P6 = De manieére ludique et en séance d’hémodialyse

P7 = Interactive et pendant les séances de dialyse

P8 = De maniére interactive, échanges de paroles pendant les séances de dialyse
P9 = Pendant les séances d’hémodialyse

P10 = Interactive avec un pharmacien

P11 = Pas de papier mais des discussions en dialyse

Seriez-vous intéressé pour participer a des séances d’éducation thérapeutique ?
P1 = Oui a condition que cela se passe pendant les séances d’hémodialyse
P2 = Oui, aimerait beaucoup

P3 = Oui

P4 = Oui

P5 = Oui

P6 = Oui

P7 = Oui

P8 = Oui si c’est réellement interactif
P9 = Oui

P10 = Oui

P11 = Oui

6- Commentaire des évaluateurs ( facultatif)

P1 = Pas de commentaires en particulier

P2 = Patiente qui occupe toujours son esprit a autre chose pour ne pas penser a la dialyse. Ne
souhaite pas parler de sa maladie a son entourage car elle a peur que celui-ci change son attitude vis-
a-vis d’elle. Elle veut vivre comme tout le monde.

P3 = Bouleversement important car premieres séances d’hémodialyse et a refusé la dialyse
péritonéale a domicile (déménagement)

P4 = Pas de commentaires en particulier

P5 = Sous estime le role de son diabéte dans le déclenchement de son insuffisance rénale
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P6 = Pas de commentaires en particulier

P7 = Trés contente d’avoir 'opportunité d’apprendre davantage et de comprendre sa maladie, son
traitement, surtout si cela peut I'aider dans son quotidien

P8 = Sous estime l'influence de son diabéte dans I'apparition de la maladie rénale. Croit davantage
gue son IRC a une origine pulmonaire et non l'inverse. Il n"attribue pas sa pathologie pulmonaire aux
complications de I'IRC et indirectement du diabéete. On ressent bien la résignation du patient depuis
sa mise en dialyse mais est quand méme suffisamment soucieux et est avide d’apprendre si cela peut
I"aider mentalement et au quotidien.

P9 = Pas de commentaires particulier

P10 = Pas de commentaires en particulier

P11 = A déja fait des séances d’éducation trois fois sur son diabéete avec les infirmiéres du service de
diabétologie. Sous estime l'influence du diabéete dans I'apparition de I'IRC.
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Annexe 41 : Résultats des patients P1 a P9 au test d’ « évaluation des connaissances

nécessaires a la bonne prise en charge du patient hémodialysé »

Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en
charge du patient dialysé

Le rein : quel est son réle ?

1/ Vrai ou Faux

VRAI FAUX Ne sait pas
(NSP)
Le rein régule les quantités d’eau dans l'organisme P1+P3+P4+ P2
P5+P6+P7+
P8+P9
Le rein régule les quantités de sel et de potassium dans P1+P2+P3+
|'organisme P4+P5+P6+
P7+P8+P9
Le rein permet d’éliminer les déchets en excés provenant de P1+P2+P3+
I'alimentation P4+P5+P6+
P7+P8+P9
Le rein est le lieu de fabrication des globules rouges P1 P8(cC’estla | P2+P3+P4+P5+
rate) P6+P7+P9
Le rein est un organe indispensable a la vie P1+P2+P3+ | P9
P4+P5+P6+
P7+P8
Les traitements médicamenteux sont éliminés par le rein P1+P4+P5+ P2+P3+P6
P7+P8+P9
Le rein est un organe indispensable pour réguler le taux de P1+P2+P7 | P3+P4+P5+ | P8
sucre dans le sang P6+P9
Le sang passe au niveau du rein P1+P2+P3+ P7
P4+P5+P6+
P8+P9

2/ Le rein sécréte 3 hormones essentielles ( = substances ayant un rdle essentiel pour le bon
fonctionnement de I'organisme) qui s"appellent |a vitamine D active, I'érythropoiétine (plus
communément appelé « EPO ») et |a rénine.

Entourer pour chaque hormone la phrase correcte

- La rénine joue un rdle majeur dans la régulation de la tension artérielle (P6+P9)
- La rénine joue un rdle majeur dans le contrdle de la glycémie

=> Ne sait pas (P1+P2+P3+P4+P5+P7+P8)

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 1
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Alpha santé : Hétel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

-> L'érythropoiétine favorise la production des globules rouges (P1+P2+P5+P7)

2.

= L'érythropoiétine favorise la production des plaquettes (P2+P4+P8)

- Ne sait pas (P3+P6+P9)

> La vitamine D active permet de « fortifier » les os (P1+P4+P6+P7+P8+P9)
3.

> Lavitamine D active permet de « préserver » la force musculaire (P2+P3+P5)

- Ne sait pas

La fistule artério-veineuse

3/ Pourquoi une fistule plutdt qu’une simple veine : entourer la bonne réponse

= Pour faciliter les ponctions aux infirmiéres (P1)
= Pour obtenir un débit sanguin suffisant permettant la dialyse (P2+P4+P5+P6+P7+P8+P9)

= Ne sait pas (P3 mais a un cathéter en attendant sa FAV)

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
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Alpha santé : Hétel Dieu Education thérapeutique

4/ Vrai ou Faux

P3 = non concerné (pas de FAV pour le moment mais un cathéter)

service hémodialyse

VRAI FAUX Ne sait pas
(NSP)
Je peux prendre ma tension sur le bras de la fistule P1+P2+P4+
P5+P6+P7+
P8+P9
Je peux porter des charges lourdes avec mes deux bras P2+P4+P5+ | P1
P6+P7+P8+
P9
Je dois palper ma fistule tous les matins au réveil P2+P4+P5+ | P1
P6+P7+P8+
P9
Je peux porter des vétements serrés méme avec ma fistule P1+P2+P4+
P5+P6+P7+
P8+P9
Si ma fistule saigne, je dois faire un garrot autour de ma fistule P1+PS P2+P4+P8 | P6+P7+P9
Je peux continuer a porter une montre ou des bracelets au P6 P1+P2+P4+
poignet du bras fistulé §:+P7+PS+
Je peux faire mes analyses de sang au niveau du bras fistulé P1+P2+P4+
P5+P6+P7+
P8+P9
Je peux dormir sur le bras de la fistule P1+P2+P4+
P5+P7+P8+
P9
Je dois protéger ma fistule quand je jardine/bricole/cuisine/... P2+P4+P7+ | P1+P5 P6
P8+P9
On appelle fistule artério-veineuse le « branchement » d’une P2+P4+P5+ | P8 P1
artére sur une veine. P6+P7+P9
Diététique et vie quotidienne du patient dialysé :
5/Quelle apport hydrique maximal (boisson, potage, ...) le médecin vous a-t-il prescrit ?
P1=1L
P2 =1L
P3 = volume urines plus 500mL
P4 =750mL
P5 = 750mL
P6 = 500mL
P7=1L
P8 = 1L d’eau si ma FAV fonctionne correctement, 500mL au sinon
P9 = maximum 1L
Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

6/Comment savez vous que votre apport hydrique est trop important ?

P1 = Le poids qui augmente (entre deux séances)

P2 = NSP

P3 = NSP

P4 = prise de poids et oedémes des jambes et des pieds

P5 = pas le méme cran de ceinture, poids augmenté sur la balance et oedémes
P6 = ne se sent pas bien et a des oedémes des jambes

P7 = sait qu’il prend du poids quand il se pése en séance de dialyse

P8 = j'ai les jambes qui gonflent

P9 = NSP

7/ Quel rapport y a-t-il entre le sel et la prise de poids ? Par conséquent, ai-je le droit de manger des
aliments salés ?

P1 =On perd moins d’eau avec le sel et on a trop soif avec le sel

P2 = ne connait pas le rapport mais sait qu'il doit limiter son alimentation en sel
P3 = le sel retient I'eau

P4 = NSP

P5 = NSP

P6 = NSP

P7 = NSP

P8 = n’a aucune idée

P9 = NSP

8/Pourquoi doit-on contrdler la consommation en eau ? Entourer la bonne réponse

» Parce que un excés d’eau entraine une hypertension artérielle (P2+P4+P5+P9)

» Parce que un excés d’eau fait trop travailler le rein (P1+P2+P3+P4+P7+P8)

9/ Puis-je faire du sport si je suis traité par hémodialyse ? Si oui, quels sports sont conseillés ?

P1=NSP

P2 = oui, la marche est conseillée
P3 = oui, tous les sports

P4 = oui : la piscine et la marche
P5 =oui : le vélo

P6 = la marche et la piscine

P7 = ne sait pas

P8 = non

P9 = oui : la marche et le jardinage

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
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Alpha santé : Hétel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

10/ Citez au moins quatre éléments riches en potassium et 3 riches en phosphore ?

P1 = les fruits crus sont riches en potassium ; ne sait pas pour les aliments riches en phosphore
P2= épinards, bananes, fruits secs, choux sont riches en potassium ; ne sait pas pour les aliments riches en

phosphore
P3 = bananes, fruits secs et aliments lyophilisés sont riches en potassium ; ne sait pas pour les aliments riches en

phosphore
P4 = kiwis, bananes, chocolat, pommes de terre, fraises sont riches en potassium ; ne sait pas pour les aliments

riches en phosphore
P5 = les aliments riches en potassium sont les fruits (banane surtout), les légumes (avocat), le chocolat, la salade

de légumes ; ne sait pas pour les aliments riches en phosphore
P6 = bananes et chocolat sont 2 aliments riches en potassium (n’arrive pas a en citer deux autres) et sait que les

yaourts et les poissons sont riches en phosphore
P7 = bananes et chocolat sont 2 aliments riches en potassium (n’arrive pas  en citer deux autres) et sait que les

poissons sont riches en phosphore
P8 = bananes et chocolat sont 2 aliments riches en potassium ; sait que les poissons et la charcuterie sont riches

en phosphore
P9 = les fruits (surtout les bananes) sont riches en potassium ; ne sait pas pour les aliments riches en phosphore

11/ Quel sont les risques d’avoir un excés de potassium ? (Plusieurs réponses possibles)

- Perte de globules rouges
VRAI = P1+P7
FAUX = P5
NSP = P2+P3+P4+P6+P8+P9

- Diminution et irrégularité du rythme cardiaque
VRAI = P2+P4+P5+P6+P8
FAUX = personne
NSP = P1+P3+P7+P9

- fourmillements et paralysie musculaire
VRAI = P2+P4+P5+P8+P9
FAUX = P7
NSP = P1+P3+P6

- diminution de la masse osseuse
VRAI = P24P7
FAUX = personne
NSP = P1+P3+P4+P5+P6+P8+P9

- arrét cardiaque
VRAI = P2+P4+P5+P6+P7+P8+P9
FAUX = peronne
NSP = P1+P3

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
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Alpha santé : Hétel Dieu Education thérapeutique
12/ Vrai ou faux : le potassium

service hémodialyse

VRAI

FAUX

Ne sait
pas

Le potassium agit sur le bon fonctionnement du coeur (contraction
cardiaque)

P2+P4+P5
+P6+P7+
P8+P9

P1+P3

Le potassium agit sur bon fonctionnement des os (minéralisation
osseuse)

P5+P8

P2+P4+
P7

P1+P3+P6
+P9

Le potassium agit sur le bon fonctionnement des nerfs (transmission
nerveuse)

P9

P6+P7

P1+P24P3+
P4+P5+P8

Le potassium agit sur le bon fonctionnement des muscles (contraction
musculaire)

P2+P4+P5
+P8+PY

P6

P1+P3+P7

Le potassium agit sur le bon fonctionnement du systéme digestif
(absorption des aliments et contraction de I'intestin)

P2

P4+P9

P1+P3+PS+
P6+P7+P8

Le potassium agit sur le bon fonctionnement du systéme immunitaire

P2+P4+PS
+PB+PY

P1+P3+P6+
P7

13/ Quelle quantité de fruit cru pouvez vous manger par jour ?

P1 =1seul

P2 = pas beaucoup

P3 = NSP

P4 = deux

P5 = un (grand maximum deux par jour)
P6 = trés peu

P7 = un seul

P8 = un seul par repas

P9 = quatre ou cinqg maximum

14/ Quels aliments apportent les éléments essentiels pour la synthése de globule rouge ?

P1 = NSP

P2 = NSP

P3 = NSP

P4 = les légumes riches en fer comme les lentilles et la viande
P5 = les viandes

P6 = NSP

P7 = la viande

P8 = les légumes secs comme les lentilles et les petits pois

P9 = tous les aliments

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé

Aout 2011

Page 6

Page | 233



Alpha santé : Hétel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse
15/ Vous pesez-vous entre 2 séances de dialyse ?

P1=non

P2 =non

P3 =non

P4 = non

PS5 = oui, tous les matins en sortant de la douche
P6 = non

P7 = oui, tous les matins

P8 =non

P9 = non

16/ Savez-vous reconnaitre les oedémes des jambes ?

P1 = jambe enflée (le voit a I'ceil)

P2 = oui, la jambe est enflée, surtout au niveau des chevilles. Si j'appuie et que j'observe un creux, cest qu’ily a
un oedéme

P3 = sait qu’il faut regarder a chaque fois mais ne sait pas reconnaitre un cedéme

P4 = oui & I'ceil nu puis lorsque j'appui le peau ne revient pas en place de suite

PS5 =il faut se tater les chevilles pour voir si c’est gonflé ou pas

P6 = oui, quand je fais un point de pression apparaissent des petits trous qui restent en place et cela fait des
marques sur la jambe

P7 = oui, a la pression avec le doigt

P8 = oui, a la palpation (en dessous de la rotule surtout)

P9 = oui, quand on appuie sur la jambe la marque du pouce reste

17/ Savez-vous reconnaitre les essoufflements ?

P1 = oui : difficultés a respirer

P2 = oui : fatigue physique et difficultés respiratoires

P3 = oui : fatigue & 'effort

P4 = oui : fatigue a I'effort, difficulté a respirer et douleur dans les jambes

P5 = oui : fatigue et essoufflement a I'effort (en grimpant les marches par exemple)
P6 = oui : je ne respire plus bien

P7 = oui : difficultés respiratoires

P8 = oui : n"arrive plus a parler et difficultés a faire des efforts

P9 = oui : difficulté & respirer et diminution du périmétre de marche

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 7
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Alpha santé : Hétel Dieu Education thérapeutique service hémodialyse

Compréhension du traitement et de la pathologie :

18/ Placer vos médicaments a la bonne place sur les 2 feuilles jointes (annexes 1 et 2)

P1 = ne sait pas 9 médicaments ; 1 médicament mal placé ; 7 médicaments correctement placés

P2 = 11médicaments bien placés ; 3 médicaments mal placés

P3 = 1 médicament bien placé ; ne sait pas 2 médicaments

P4 = 13 médicaments correctement placés ; 1 médicament mal placé ; ne sait pas 1 médicament
P5 = 13 médicaments correctement placés ; 1 médicament mal placé ; ne sait pas 2 médicaments
P6 = 12 médicamentsbien placé ; ne sait pas 2 médicaments

P7 = 15 médicaments correctement placés ; 3 médicaments mal placés ; ne sait pas 3 médicaments
P8 = 22 médicaments correctement placés et ne sait pas 3 médicaments

P9 = 12 médicaments correctement placés ; ne sait pas pour 8 médicaments

19/ Quelles sont les complications de I'insuffisance Rénale Chronique (6 bonnes réponses dans la
liste):

» risques cardiovasculaires comme |’hypertension artérielle ?
VRAI = P1+P2+P3+P4+P5+P6+P8+P9
FAUX = personne
NSP = P7

» Alzheimer ?
VRAI = P9
FAUX = P2+P4+P5+P6
NSP = P1+P3+P7+P8

» Augmentation du risque de cancer du rein ?
VRAI = P4+P7+P8
FAUX = P5+P6+P9
NSP = P1+P2+P3

» oedémes?
VRAI = P2+P3+P4+P5+P6+P7+P8+P9
FAUX = personne
NSP =P1

» exceés de potassium ?
VRAI = P1+P2+P3+P4+P5+P7+P9
FAUX = P6
NSP =P8

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011 Page 8
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Alpha santé : Hotel Dieu Education thérapeutique

» Anémie (= manque de globules rouges) ?
VRAI = P1+P2+P4+P5+P7+P8
FAUX = P6
NSP = P3+P9

» Crampes ?
VRAI = P1+P2+P3+P4+P5+P7+P8+P9
FAUX = P6
NSP = personne

» Augmentation de 'acide urique et crise de gouttes ?
VRAI = P2+P3+P5+P7+P8+P9
FAUX = P4+P6
NSP =P1

» Mal de téte chronique ?
VRAI = P1+P3+P4+P7
FAUX = P5+P6+P8+P9
NSP = P2

20/ Que risquez vous si vous ne faites pas vos séances de dialyse régulidrement ?

P1 = mourir (ne sait pas sur le court terme)

P2 = je risque de mourir (dialyse indispensable)

P3 = pas de notions des conséquences encourues

P4 = diminution de I'état général et risque de mourir

P5 = crise cardiaque et mort

P6 = mourir

P7 = le décés

P8 = d’empoisonner le sang et d'augmenter la créatinine
P9 = |e risque de mourir

Evaluation des connaissances nécessaires a la bonne prise en charge du patient dialysé
Aout 2011

service hémodialyse
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L'éducation thérapeutique du patient hémodialysé : Mise en place a 'hopital de Mont-Saint-Martin

Theése soutenue le 15 avril 2013
Par Clément WIELGUS

RESUME :

L’insuffisance rénale chronique touche plus de 2,5 millions de frangais. Parmi eux, plus de 55000 personnes en
stade terminal, doivent recourir a un traitement de suppléance, qui, le plus souvent, est I’hémodialyse. Cette
insuffisance rénale terminale est souvent associée et attribuable a d’autres maladies. C'est la diminution du
nombre de néphrons sains fonctionnels qui entraine 1’apparition des symptomes de I’insuffisance rénale
chronique. Ainsi le syndrome néphrotique, les troubles d’ordre électrolytique et les complications
cardiovasculaires sont dus a la perte de la fonction mécanique du rein, tandis que 1'ostéodystrophie rénale,
I'anémie et I'hypertension sont causées par la perte de sa fonction endocrine.

La prise en charge du patient hémodialysé est complexe : on pare aux fonctions mécaniques du rein par des
séances d’hémodialyse, et aux autres troubles et symptomes par une hygiéne de vie irréprochable et de
nombreux médicaments.

L’éducation thérapeutique du patient, fonction nouvellement attribuée aux professionnels de santé, constitue
une opportunité majeure d’améliorer la prise en charge du patient hémodialysé. Elle permet de conférer aux
patients compétences et connaissances visant a accroitre leur autonomie et a mieux gérer leur maladie au
quotidien. Apres avoir recu une formation en éducation thérapeutique, tout professionnel de santé peut participer
a la conception et 1’élaboration de séances. Chaque patient peut ainsi bénéficier d’une éducation thérapeutique
adaptée a ses besoins.

Un service d’éducation thérapeutique s’est mis en place a I’hdpital de Mont-Saint-Martin depuis Juillet 2011, a
destination des patients hémodialysés du bassin de Longwy. Faisant suite au stage clinique de 5éme année
hospitalo-universitaire, ce travail de thése vise a I’élaboration des séances éducatives. Les outils éducatifs ont
été créés conformément a la démarche systématisée pronée par la HAS. Des fiches de diagnostics éducatifs, des
plans d’enseignement, des contrats éducatifs, des tests d’évaluation et des outils pédagogiques ont donc été
congus afin de faire acquérir aux patients des connaissances et des compétences sur leur traitement, sur les régles
hygiéno-diététiques, sur la physiologie et le role du rein et enfin sur le soin de I’abord vasculaire.

MOTS CLES : Insuffisance rénale chronique ; Dialyse ; Education thérapeutique ; Rein ; Loi HPST ;
Prise en charge ; Diagnostic éducatif ; Evaluation ; Traitement
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