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EDITORIAL |

e métier d'infirmier(e)
évolue tant par son
niveau de responsabilité
que dans son périmeétre
daction.
La rénovation des études menant au
diplome d’état avec le grade de licence
en 2012, la constitution de [Ordre
national des infirmiers en place depuis
2009, la mise en place de consultation
infirmier(e) en Education Thérapeu-
tique et prévention, le role prédominant
de linfirmier(e) dans le processus
d’Accréditation des établissements,
sont des enjeux qui modifient la per-
ception du métier d'infirmier(e).Ne
plus étre percue comme « exécutante
ou aux ordres de..... » mais comme
des professionnels autonomes et res-
ponsables.*
La prise en charge des patients insuf-
fisants rénaux requiere de la part des
soignants des compétences particu-
lieres qui nécessitent une formation
appropriée, sur lapprentissage des
gestes de soins liés aux techniques
de dialyse et sur la relation spécifique
avec le patient et son entourage.
Les différentes modalités de prise en
charge des patients depuis le centre
lourd jusqu’au domicile offrent aux
infirmier(e) des champs d'interven-

Un métier autour d’une
maladie chronique

| = e
ANNE-MARIE GIRARD
Formateur en

tions multiples et enrichissants dans Néphro-dialyse

la connaissance de cette pathologie.
La multiplication des réformes en
santé peut étre source d'inquiétude
et de confusion chez les patients,
c’est pourquoi vous trouverez dans ce
numéro un choix d'articles qui vous
permettront de mieux appréhender
les divers champs d'activités de soins
des infirmiers(es] en néphrologie-
dialyse et vous aider ainsi a mieux
comprendre votre maladie et ses trai-
tements.

Je vous souhaite une bonne lecture. \\\

* Un décret attribue le grade de licence aux titulaires du dipléme d’Etat d’infirmier, pour les
étudiants ayant accompli leurs études a compter de la rentrée de septembre 2009, confor-
mément a la réforme LMD (licence, master, doctorat).

Il prévoit également la signature de conventions entre les Ifsi et les universités. Ce décret du
ministére de l'enseignement supérieur et de la recherche (Journal officiel du 26 septembre
2010, texte 10) confére de plein droit le grade de licence aux titulaires du dipléme d’Etat d'in-
firmier, pour les étudiants ayant accompli leurs études a compter de la rentrée de septembre
2009. IL prévoit également que les organismes chargés d'assurer la formation, c’est-a-dire les
instituts de formation en soins infirmiers (Ifsi), signent une convention «avec une ou plusieurs
universités de lacadémie de la région». http://www.infirmiers.com/actualites/actualites/les-
infirmieres-ont-le-grade-de-licence.html
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Nous avons BESOIN DE VOUS pour faire
PROGRESSER LA RECHERCHE
sur les MALADIES DU REIN

J'étais donateur de la Fondation pour la Recherche Médicale avant d’en étre

le Parrain. En effet, l'action de la Fondation m’a toujours paru vitale, car non

seulement elle permet a la recherche francaise d’étre dynamique et innovante, mais

surtout elle est un moteur essentiel du progres médical, pour toutes les maladies.

Pour La Fondation, toutes les souffrances doivent étre prises en compte, toutes les découvertes

sont précieuses, qu’elles concernent une personne ou mille personnes, qu'elles sauvent une vie
ou mille vies.

Dans le domaine des maladies du rein, la Fondation pour la Recherche Médicale a, depuis 2006, permis a

82 recherches de se développer, ce qui représente une aide globale de 3,5 millions d’euros. Cette somme est sans

nul doute importante mais elle reste insuffisante au regard des besoins des personnes touchées par les maladies du

rein. Pour faire progresser les recherches et pour qu’elles aboutissent au plus vite, nous avons besoin de vous tous.

PR PIERRE CORVOL GRAND PRIX DE LA FRM 2010
Professeur de médecine expérimentale au College de France,
Directeur de Ulnstitut fédératif de recherche en biologie du Col-

LA FONDATION

O \ {’ POUR LA RECHERCHE

- = MEDICALE
E:E}QNI—FI}F‘ET(KIEI? Fondée en 1947 par des
MEDICALE médecins et chercheurs de

grand renom, dont le professeur

Jean Bernard, la Fondation pour la Recherche
Médicale a pour objectif de faire progresser la
recherche dans tous les secteurs de la méde-
cine. Son action repose sur la générosité de
ses donateurs. Grace a elle, la Fondation
soutient chaque année plus de 750 recherches.
Au cceur de sa mission, son Conseil scientifique
composé de 32 chercheurs, qui étudie les
projets lui sont soumis par les chercheurs
et les retient en fonction d “un seul critere :
leur excellence scientifique et leur capacité
a apporter des progrés médicaux majeurs.
La Fondation pour la Recherche Médicale est
reconnue d “utilité publique. Pour en savoir
plus : www.frm.org

lege de France.

Menant de pair une activité de chercheur et de clinicien,
le professeur Pierre Corvol est un spécialiste interna-
tionalement reconnu de U'hypertension artérielle. Il a
élucidé la structure des différents acteurs du systeme
rénine-angiotensine et leur fonction sur le contrdle de
la pression artérielle. Ses travaux sont a lorigine de
médicaments qui permettent aujourd’hui de traiter effi-
cacement l'hypertension artérielle.

Apres son internat en médecine et un stage post docto-
ral aux USA, Pierre Corvol a rejoint l'unité Inserm U356, «
Pathologie vasculaire et endocrinologie rénale », ou il a
réalisé la premiere purification de la rénine. Il a ensuite
caractérisé son géne, purifié 'angiotensinogene (subs-
trat de la rénine), puis l'enzyme de conversion de l'an-
giotensine. Des applications cliniques ont rapidement
suivi ces travaux avec le développement d'anticorps et
d'inhibiteurs du systeme rénine. Ses travaux actuels
concernent les facteurs génétiques de susceptibilité
a Uhypertension artérielle et les mécanismes de l'an-
giogénese. Il a démontré le role de l'angiotensine et de
U'endothéline sur la création de nouveaux vaisseaux, un
processus qui intervient dans de nombreuses patholo-
gies, en particulier des cancers.

BULLETIN DE SOUTIEN A RETOURNER AUJOURD’HUI A LA FONDATION POUR LA RECHERCHE MEDICALE (pRes 1091)

Oui je veux faire progresser au plus vite la recherche médicale sur les maladies du rein, je vous fais parvenir un don de :
O12€ 0O20€ 0O3€ OA6E OWE O120€ 3 Don libre €
Je joins ce don par cheque bancaire a Uordre de la Fondation pour la Recherche Médicale

Déduction fiscale : 66% de votre don est déductible de vos impdts, a concurrence de 20% de votre revenu imposable. Ainsi pour un don de 50 €,
votre dépense n'est en réalité que de 17€ La Fondation s’engage a vous adresser un regu fiscal.

Fondation pour la Recherche Médicale - Fondation reconnue d’utilité publique
54, rue de Varenne - 75335 Paris Cedex 07

La Fondation soutient tous les domaines de la recherche et son seul critére de sélection est 'excellence scientifique des
projets qui lui sont soumis par les chercheurs.
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INTRODUCTION

DOSSIER METIER IDE

>> INTRODUCTION

LES FACETTES

soignant est
I: | I:‘“”S i
métier, c’est

un état d’esprit, c’est une partie de soi
qui est préte a donner mais qui sait
aussi recevoir.

Que veut dire étre soignant auprés
des patients chroniques, des patients
qui ne sont pas en attente de gué-
rison, des patients qui n’attendent
pas leffet d'un traitement ? Sont-ils
alors des « malades » ? Doit-on par-
ler de soins ou de prise en charge ?
Et quand ils ne sont pas encore dialy-
sés mais hospitalisés en néphrologie,
soit leur fonction rénale s’altére inexo-
rablement soit ils sont greffés. Ils sont
alors souvent « en sursis de dialyse ».
C’est dans ce contexte et avec toutes
ses interrogations que les infirmier(e)s
de néphrologie, de transplantation et
de dialyse doivent exercer leur art.
Parce que c'est un art ...

Un peu technicien(ne] par les com-
pétences que requiert la manipula-
tion des générateurs d’hémodialyse
et / ou les cycleurs de dialyse périto-
néale, un peu clinicien(nels de par les
demandes particulieres des patients
chroniques, un peu éducateur(rice)
devant le besoin d'autonomie des
patients, un peu formateur(rice) a
larrivée de nouvelles collegues et
une grande capacité d'adaptation,
voila les qualités essentielles que doit
avoir ou que doit développer unle)
infirmier(e) qui se lance dans linsuf-
fisance rénale terminale. C'est dire
que cette spécialité n'est pas ouverte
a tous et a toutes.

Oublier le pouvoir qu’on a sur l'autre
quand on a des informations que
l'autre n’a pas... en dialyse le patient

DU METIER
D’INFIRMIER

EN NEPHROLOGIE

en sait (ou croit en savoir) rapide-
ment plus que les personnels, ce qui
amene parfois a des situations com-
plexes entre soignant et soigné.
Oublier les soins de « nursing » qui
permettent d'approcher le patient par
le toucher, par le regard du corps ...
en dialyse ca n’existe pas.

Oublier le réconfort que l'on peut
apporter quand on connait les effets
d'un traitement, en greffe on ne sait
jamais comment va évoluer le gref-
fon, d'un jour sur l'autre, d'un mois
sur l'autre tout au long de la vie du
greffon. C'est avec patience qu'il fau-
dra accompagner le patient dans ses
doutes, dans ses attentes et dans ses
peurs.

Et la relation avec des médecins qui
sont parfois débordés par les ques-
tions purement techniques, des
meédecins « néphrologues » et non «
dialyseurs », des médecins qui doi-
vent faire confiance aux infirmiéres
en hémodialyse mais plus encore en
dialyse péritonéale.

Cette relation aussi est particuliére,
le néphrologue fait partie de l'équipe
soignante, ce n'est plus seulement un
prescripteur mais c’est souvent un
collegue avec lequel on échange sur
telle ou telle décision a prendre.
Dans un contexte tellement particu-
lier Uinfirmier(e) ne peut s'épanouir
dans son métier que si et seulement
si l'alliance technicité-chronicité lui
convient. \\\

Francoise Parmentier

: DUO SUR CE DOSSIER
FRANCOISE PARMENTIER
ET ANNE MARIE GIRARD

i Francoise Parmentier
Responsable Unité de Soins
Dialyse Hopital américain de

¢ Neuilly

Master | en management des

i entreprises et master 2 en droit

* de la santé
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: MARC ZAFFRAN

i (MARTIN

: WINCKLER)

{ CREUM (Centre de

i recherches en éthique
i de luniversité de

: Montreéal)

6 /// Remns-EcHos N°0g - www.rein-echos.fr

LES SOIGNANTS?

POUR SOIGNER, IL FAUT DES SOIGNANTS.

OR, LES SOIGNANTS SONT DES ETRES HUMAINS,
ET NON DES ROBOTS. QUAND COMPRENDRA-T-ON
QU’IL FAUT AUSSI SOIGNER LES SOIGNANTS ?

suis médecin, je ne suis

pas infirmier, et bien

qu'au cours de ma for-
mation j'aie, plusieurs étés de suite,
assuré des soins en tant qu'aide-soi-
gnant, puis en tant qu’infirmier rem-
placant, avant de devenir interne, je
ne prétends pas connaitre toutes les
difficultés et toutes les nuances de
la profession infirmiére. Mais pour
m’étre beaucoup appuyé sur le savoir
et le savoir-faire (je pourrais méme
dire le « savoir fier ») des infirmiéres
et des infirmiers des services ou jai
travaillé, je crois avoir percu tres tot
ce qui faisait la spécificité de leur tra-
vail et de leur engagement.
Parmi les services dans lesquels j'ai
eu la chance de passer et d'assurer
des responsabilités soignantes, le
service de néphrologie-dialyse de
Uhopital du Mans, en France, est
celui qui m'a laissé les souvenirs
les plus marquants. Avant de mettre
les pieds dans une salle d’hémodia-
lyse, au début des années 80, j'igno-
rais totalement - car aucun cours
ne pouvait me l'expliquer - les dif-
ficultés spécifiques des patients en
insuffisance rénale chronique et les
besoins tres particuliers dont ils fai-
saient part aux soignants qui s'oc-
cupaient d’eux.

Pendant la journée, la section d’'hé-

modialyse était supervisée par un
médecin attaché. En fin d'apres
midi et le soir, jusqu’a 21 heures, un
des internes du service le relayait.
Les gardes étaient fréquentes (nous
n’'étions que quatre internes) ; pen-
dant les cing mois que j'ai passés
dans le service, jai eu de nom-
breuses occasions de les assurer.

A U'époque (et je doute que ca aie
beaucoup changé depuis, malgré
les perfectionnements technolo-
giques), Uhémodialyse m’appa-
raissait comme un lieu hautement
symbolique des accomplissements
médicaux... et, simultanément, de
leurs limites.

Les patients qui venaient, deux ou
trois fois par semaine, y passer de
quatre a six heures sous machine
étaient, en effet dans une situation
tres particuliere : la technologie de
U'hémodialyse permettait de pallier
les défaillances de leurs reins, et
de les maintenir en vie, pour cer-
tains depuis de longues années.
Mais cette méme technologie, trés
lourde, trés contraignante, trés
délicate a manipuler, était aussi
trés dure a supporter. Quelles que
soient sa sophistication et sa préci-
sion, une machine ne peut rempla-
cer pleinement un organe. Et étre
branché a une machine, c’est une



situation tant6t miraculeuse (quand
la dialyse est terminée], tantot trés
dure (quand on doity retourner). Les
patients dialysés dont je m’occupais
étaient fatigués quand ils arrivaient
a la machine, ils étaient fatigués
aussi quand on les en libérait, et il
leur fallait plusieurs heures, parfois
une journée entiere pour se sentir
bien. Et, quand ils se sentaient bien
et pouvaient assurer pleinement les
taches quotidiennes gqu’ils voulaient
assurer... ils savaient que bientot ils
devraient retourner a la dialyse.

Ce va-et-vient incessant des corps
entre le domicile et le service de
dialyse, beaucoup de patients les
vivaient comme un circuit de mon-
tagnes russes dont il leur était
impossible de descendre, a moins
d’avoir la chance - en l'absence de
complications - d’étre greffés.

Je n’étais qu’interne, et je n’étais
pas malade, mais je vivais tres dif-
ficilement ce manége ininterrompu.
Il y avait des patients tres solides,
souriants, qui semblaient vivre tres
bien leur dialyse. Il y avait aussi
beaucoup de patients tres fati-
gués souffrant d'une insuffisance
rénale trés ancienne, et dont la vie
en dialyse avait sonné le glas de
toutes les autres activités - fami-
liales, sociales, de loisirs — qu’elles
auraient voulu avoir.

Ces hommes, ces femmes, qui les
soignait ? Qui les écoutait ? Qui
comprenait que dans la fatigue
qui les accompagnait au moment
de brancher le cathéter sur leur
fistule artérioveineuse, il y avait
autre chose que les troubles de la
kaliémie ? (Tout le monde a autre
chose en téte que son seul état de
santé...] ? Qui servait d’intermé-
diaire auprés de médecins jamais
disponibles, de membres de la
famille inquiets, d‘administratifs
obtus ? Qui était la, en premiére
ligne, quand un diabéte se décom-
pensait, pour écouter la culpabilité
de celle ou celui qui n"avait pas suivi
son régime au mariage de sa fille ?

Niles médecins, trop occupés a faire
autre chose. Ni les internes, trop
angoissés pour prendre le temps de
se lier. En dialyse comme dans tous

les services, les soignantle)s les
plus proches des patients étaient le
personnel infirmier. Non pour des
raisons de « vocation », mais tout
simplement parce qu'infirmiers
et infirmieres sont les fourmis
ouvrieres de la ruche hospitaliére.
Le personnel infirmier est présent
en permanence. Il ne délivre pas
seulement les soins de premiére
ligne, il assure aussi, entre autres
multiples taches, la gestion des lits,
accueille les familles, la communi-
cation des informations et l'appli-
cation des décisions médicale, et la
communication humaine entre tout
le monde.

J'avais déja une grande confiance
en les infirmiéres quand je suis
devenu interne en dialyse, mais
cette confiance n’a fait que croitre
du fait de mon séjour la-bas. Leur
savoir et leur intelligence pratique
étaient incommensurable ; leur
compréhension intime des besoins
et des inquiétudes des patients était

DOSSIER METIER IDE

IL Y AVAIT AUSSI
BEAUCOUP
DE PATIENTS TRES
FATIGUES SOUFFRANT
D’UNE INSUFFISANCE
RENALE TRES
ANCIENNE, ET DONT
LA VIE EN DIALYSE
AVAIT SONNE LE
GLAS DE TOUTES LES
AUTRES ACTIVITES -
FAMILIALES, SOCIALES,
DE LOISIRS - QU'ELLES
AURAIENT
VOULU AVOIR.
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ETRE INFIRMIERE
EN DIALYSE
RESSEMBLE
BEAUCOUP A

L’EPREUVE DE
SISYPHE.
INEVITABLEMENT,
LA FATIGUE ETAIT
INTENSE, LE DESES-
POIR A FLEUR
DE PEAU, ET LA
CULPABILITE A L'IDEE
DE BRIGUER UN POSTE
DANS UN AUTRE
SERVICE, PALPABLE.
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instantanée ; leur souci d’amélio-
rer la qualité de vie des dialysés
(& une époque ou le terme n’avait
pas encore fleuri dans les journaux
médicaux et les déclarations d'in-
tention ministérielle) était constant.

Mais étre infirmiere en dialyse res-
semble beaucoup a l'épreuve de
Sisyphe. Inévitablement, la fatigue
était intense, le désespoir a fleur
de peau, et la culpabilité a l'idée de
briguer un poste dans un autre ser-
vice, palpable.

Certes, tous les soignants ont
besoin d'une formation initiale
solide, couronnée par des diplomes
respectés (ce qui manque cruel-
lement en France pour beaucoup
de personnels spécialisés), de
bonnes conditions de travail et d’'un
salaire proportionnel aux efforts
qu’ils déploient. Et cela, malheu-
reusement, est loin d’étre acquis,
en France comme au Québec ou

je réside aujourd’hui. Mais les
infirmier/éres de dialyse, comme
celles/ceux de tous les services
ou l'on cotoie des patients au long
cours, et ou l'accompagnement
quotidien, pendant des mois ou des
années, fait partie intégrante du
métier, nous montrent trés précisé-
ment de quoi les soignants (tous les
soignants) ont besoin.

Les mangues ne sont pas les mémes
en France et au Québec. Au Québec,
le principal probleme est le manque
de personnel en raison de salaires
insuffisants et de conditions de travail
(horaires) trés difficiles. En France,
les personnels infirmiers souffrent,
en plus de conditions de travail diffi-
ciles et de la non-reconnaissance de
leurs compétences, de la hiérarchi-
sation archaique de U'hopital qui en
fait les subalternes des médecins,
alors que tous devraient travailler
ensemble. Dans certains services,
cette hiérarchie n'‘empéche pas la
collégialité. Mais d’autres, trop nom-
breux, elle relegue les personnels
infirmiers et leur travail au second
plan. Et quand on célébre des accom-
plissements médicaux a la télévision,
c’est rarement aux personnels infir-
miers qu’on demande d’en parler.

Dans l'un et l'autre cas, ce qui com-
promet Uexercice de la profession
infirmiére dans les services de soins
chroniques, c’est lignorance des
soins « invisibles » rendus par les
personnels infirmiers [(diagnostics
posés a partir de l'expérience et non
de données biologiques, accompa-
gnement des patients, transmis-
sion d'informations entre patients,
familles et médecins, etc.). Cette
ignorance, alliée a des préjugés
tenaces conduit a mésestimer la
part que les personnels infirmiers
prennent aux soins. Par une proxi-
mité et une permanence qu'aucun
autre professionnel de santé n'offre
aux patients, infirmiers et infirmieres
représentent ce qui dont l'hopital a le
plus besoin : de 'humanité au milieu
des machines. Ignorer cet apport,
c’est exposer ceux qui lincarnent -
quand ils sont méprisés (en France),
ou acculés au burn-out (partout ot les
politiques budgétaires ne voient pas
plus loin que le bout de leur ligne), a
fuir les lieux de soins. \\\



4 exacte-
ment ce
que jai

fais. En 1997, j’ai intégré Ulnstitut de
Formation en Soins Infirmiers (IFSI)
Etienne Villain a Sens dans ['Yonne.
Trois ans d'études pour obtenir en
2000 mon Diplome d’Etat et devenir
ce que je suis toujours aujourd’hui :
infirmiére. Plus qu'un métier, c’est
une véritable passion, un investisse-
ment et un enrichissement personnel
et professionnel quotidien.

Depuis ma sortie d’école, j'ai changé
plusieurs fois de régions et travaillé
dans plusieurs services : en cancé-
rologie, en cardiologie, en salle de
réveil ou encore en EHPAD (Etablis-
sement d”hébergement pour Per-
sonnes Agées Dépendantes). C'est
en 2006 que jai pris un poste dans
un service d’hémodialyse en Gironde
et découvert les maladies rénales et
leurs différents traitements. En 2008,
jai demandé ma mutation pour reve-
nir dans 'Yonne et jai eu loppor-
tunité de pouvoir obtenir un poste
dans le service de néphrologie / dia-
lyse dans lequel jexerce toujours.
Dans chaque service ou je passe, j'es-
saye de faire preuve de dynamisme et
cherche a m'investir et a me rendre
utile. J'ai, entre autre, participé a la
formation des collégues a l'outil infor-
matique, rédigé des protocoles ou des
outils de travail propres a chaque ser-
vice. Pour ce qui est de mon poste a
U'EHPAD, j'ai travaillé en temps qu'in-
firmiere référente sur le projet d’ou-
verture de l'établissement : j'ai recu

DOSSIER METIER IDE

AU-DELA DES
FRONTIERES
DE L’HOPITAL

CONFUCIUS A DIT « CHOISIS UNE PROFES-
SION QUE TU AIMES ET TU NAURAS JAMAIS

A TRAVAILLER DE TA VIE ».

les familles, les futurs résidents, les
futurs collegues de travail. De la com-
mande de matériel a la réalisation des
plannings en passant par les journées
portes ouvertes, mes missions furent
diverses, variées et surtout trés inté-
ressantes.

Parallélement, j'ai mis en ligne il y a
environ 4 ans mon blog pour répondre
aux questions de certains, pour par-
tager mes expériences et pour expri-
mer mes opinions sur divers themes
du monde de la santé. Au fil du temps,
j'ai créé plusieurs rubriques dont une
destinée aux étudiants infirmiers et a
tous ceux qui souhaitaient passer leur
concours d’entrer en IFSI. Victime de
son succes, mon blog compte a ce jour
non loin de 42000 visites par mois. Je
recois des centaines de mails et de
commentaires par mois auxquels je
réponds autant que possible. Cela me
prend beaucoup de temps mais me
donne entiére satisfaction. Aider son
prochain ne fait-il pas parti du rdle
infirmier ? C'est une sorte de réalisa-
tion de soi.

Sur mon lieu de travail, je suis tuteur
de stage, sorte de référent des étu-
diants infirmiers qui viennent en stage
dans le service. L’'encadrement, ['en-
seignement et le soutien a nos futurs
collegues est quelque chose qui me
tient particulierement a coeur et pour
lequel je m’'investis beaucoup aussi.
Parce que je n'ai pas oublié que j'ai été
éléve, je souhaite aujourd’hui encou-
rager ceux qui ont suivi la méme voie
que moi. En mai dernier, j'ai égale-
ment eu loccasion de donner des

{ MELANIE HOARAU

i 31ans, Infirmiere.

cours de néphrologie / dialyse aux étu-
diants de 3™ année dans UIFSI d'ou
je suis issue. Un projet que je mris-
sais depuis plusieurs années et qui
s’est révélé étre une réelle source de
satisfaction. J'aime ce que mon métier
m’apporte, sa diversité et sa richesse,
mais apres 10 ans je souhaite aller
plus loin et envisage dans un avenir
proche passer mon concours d’entrée
a l'école des cadres de santé. A suivre
donc...sur mon blog : http://mela-
nieinfirmiere.blog.mongénie.com \\\

OCTOBRE 2010- AVRIL 2011 - Ruins-Ecnos ~°g /// 9



DOSSIER « METIER IDE »

LA FORMATION

: NADINE

: DUSSAULE

¢ IFSI-Diaconesses
formatrice salariée.

BONJOUR,

Voila une nouvelle semaine décisive
qui s’annonce puisque les étudiants
rentrent a UIFSI lundi prochain. Tra-
vaux préparatoires en tout genre
pour l'équipe pédagogique ainsi que
beaucoup de questions encore sans
réponse de la part des tutelles, donc
cela m’inspire cette conclusion :

« Une réforme est toujours nécessaire
pour faire évoluer le contenu d’un cur-
sus et surtout pour le garder en lien
avec les éléments socio-politico-éco-
nomiques qui sous tendent ['exercice

10 /// Reins-Ecnos n°g - www.rein-echos.fr

EN SOINS INFIRMIERS
A L'INSTITUT (IFSI)

de la profession. Cependant sont a
prendre en compte, la résistance au
changement des équipes pédagogiques
et des professionnels de terrain, d’une
part (pas de modifications notoires du
programme depuis septembre 2001
sur une base légale datant de 92) et
la préparation incontournable pour
accompagner ce changement dans les
meilleures conditions possibles. Or le
décret paru en juillet 2009 a été immé-
diatement applicable en septembre
2009 !! Donc depuis la rentrée précé-
dente l'empirisme est de mise et la
réforme se construit au fur et a mesure
qu’elle s'applique. De fait, le partena-
riat avec l'université et ['encadrement
des étudiants en stage est en pleine
évolution tout autant que les forma-
teurs en IFSI sont en pleine mutation [si
les étudiants ont désormais a l'issue de
leur études le grade licence, quel sera
le grade exigé pour étre formateur ? Et
si ceux-ci sont préts a se former dans
le milieu universitaire qui assurera
l'enseignement en IFSI ?). En conclu-
sion, la réforme des études infirmiéeres

——— T
b R

i il

est un chantier foisonnant, potentielle-
ment riche de découvertes et d’amé-
liorations mais encore a expérimenter.
Rendez-vous en 2012 pour le bilan de la
1é promotion nourrie avec le nouveau
programme et d’ici la gageons que les
aléas rencontrés aujourd’hui permet-
tront a tous d'apporter modifications et
réajustements pleins de bon sens. »
Cette conclusion n’engage que
Nadine Dussaule, formatrice salariée
convention FEHAP et en aucun cas
UIFSI des Diaconesses ou l'ensemble
de l'équipe pédagogique de cet IFSI.

« La réforme en Institut de
Formation en Soins Infirmiers
(IFSI) dans Uair du temps.. »

La rénovation actuelle du diplome
d'état d’infirmier(e) se situe dans une
période de mutation, les besoins de
santé évoluent, les frontieres profes-
sionnelles bougent. Les principales
orientations de la nouvelle formation
(Arrété du 31 juillet 2009 relatif au

Lo = '.-F"-"‘"-.- =

=



dipléme d’'Etat d'infirmier) devraient
mieux préparer les infirmiers au
métier de demain : nouveau role de
prévention, meilleure prise en charge
des personnes agées et prise en
charge coordonnée de chaque patient,
coopération interprofessionnelle, ana-
lyse des pratiques plus développée.

La mise en ceuvre du processus de
Bologne (LMD Licence, Master,
Doctorat] est l'occasion d’organiser
une convergence des formations
au niveau européen et de passer du
droit a exercer un métier en Europe
une fois le diplome obtenu dans son
propre pays a un droit a poursuivre
son cursus d'études dans un autre
pays de U'Union. La formation va per-
mettre aux étudiants en soins infir-
miers de se voir délivrer conjointe-
ment au diplome d’Etat, le grade de
licence a partir de 2012. La durée des
études préparatoires au diplome est
de 3 ans (6 semestres). Le référentiel
de formation est construit par alter-
nance entre des temps de formation
théorique réalisés dans les Instituts
de Formation en Soins Infirmiers
(IFSI) et dans les facultés de méde-
cine ayant signé un partenariat avec
les IFSI, et des temps de formation
clinique (stages) réalisés sur les lieux
ou sont réalisés des activités de soins
(donc pas exclusivement a U'hépital).
Le référentiel donne lieu a lattribu-
tion des crédits conformément au
systéme européen de transferts de
crédits (« European Credits Transfert
System » - ECTS).

Les étudiants doivent cumuler 30
ECTS par semestre de formation,
le diplome d’Etat d’infirmier sanc-
tionne un niveau validé par l'obten-
tion de 180 ECTS.

Les étudiants doivent au cours des
6 semestres de formation valider
10 compétences :

1. Evaluer une situation clinique
et établir un diagnostic dans le
domaine infirmier

2. Concevoir et conduire un projets de
soins infirmiers

3. Accompagner une personne dans
la réalisation de ses soins quoti-
diens

4. Mettre en ceuvre des actions a visée
diagnostique et thérapeutique

5. Initier et mettre en ceuvre des soins

éducatifs et préventifs
6. Communiquer et conduire une
relation dans un contexte de soins
7. Analyser la qualité des soins et
améliorer sa pratique profession-
nelle
8. Rechercher et traiter des données
professionnelles et scientifiques
9. Organiser et coordonner des inter-
ventions soignantes
10. Informer et former des profes-
sionnels et des personnes en for-
mation

Les unités d’enseignement (UE] sont

en lien les unes avec les autres et

contribuent a l'acquisition des com-

pétences. Elles couvrent 6 champs :

1- 1- Sciences humaines, sociales et
droit

2- 2- Sciences biologiques et médi-
cales

3- 3- Sciences et techniques infir-
miéres, fondement et méthodes

4- 4- Sciences et techniques infir-
miéres, interventions

5- 5- Intégration des savoirs et pos-
ture professionnelle infirmiere

6- 6- Méthodesdetravail ([dontappren-
tissage de la langue anglaise
dans le domaine médical)

Chaque UE contribue a l'acquisition

des compétences du référentiel.

DOSSIER METIER IDE

Les objectifs de stage quant a eux,
tiennent compte a la fois des res-
sources des stages, des besoins des
étudiants en rapport avec létape
de leur cursus de formation, et des
demandes individuelles des étu-
diants. Ces stages doivent permettre
entre autre aux étudiants, d'acquérir
des connaissances, d’'exercer juge-
ment et habiletés gestuelles, de
centrer leur écoute sur la personne
soignée et proposer des soins de
qualité, de prendre progressivement
des initiatives et des responsabilités..
Chaque étudiant est placé sous la res-
ponsabilité d’'un maitre de stage, d'un
tuteur de stage et d’'un professionnel
de proximité. Les IFSI désignent un
formateur référent pour chacun des
stages, il est en lien régulier avec le
tuteur de stage afin de suivre le par-
cours des étudiants et régler au fur et
a mesure les questions pédagogiques
qui peuvent se poser.

Les stages ont une durée de 60
semaines, soit 2100 heures pour
les 3 ans sur la base de 35 heures,
5 semaines en semestre 1, 10
semaines en semestre 2, 10 semaines
en semestre 3, et 10 semaines en
semestre 4. \\\
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— PUBLI-REPORTAGE

Centre de formation des profession-
nels a la dialyse FID - AURA Paris
Fabienne CHATELIN, Responsable
FID.

Crée en septembre 1995 par une
équipe de formateurs (médecins
néphrologues et infirmiers) experts
dans les domaines des soins et de
la pédagogie, le centre de formation
FID (Formation Infirmiére Dialyse) a
pour but de favoriser l'adaptation des
professionnels de santé a la prise en
charge des patients dialysés.

Depuis la création du FID, le nombre
de stagiaires formés tous les ans
ne cesse d'augmenter. Actuelle-
ment, FID forme en moyenne plus
de 330 stagiaires au cours de l'an-
née - infirmiers, médecins, internes
en néphrologie, aides-soignants,
agents hospitaliers, industriels... -
du milieu public, associatif ou bien
privé. Leur provenance géogra-
phique ne se limite pas a la France
métropolitaine, puisque sont aussi
concernés départements et terri-
toires d'outre-mer, ainsi que cer-
tains pays africains souhaitant déve-
lopper des structures de dialyse.

e

DES PROFESSIONNELS

AU SERVICE

DU PROFESSIONNEL

Dans un souci constant - toujours
apprécié par les stagiaires - de
maintenir de bonnes conditions d’ap-
prentissage et d'échanges entre les
participants, FID organise des ses-
sions de formation en petits effectifs,
particulierement pour les modules
basés sur l'acquisition de pratiques
nécessitant un temps important de
manipulations sur matériel.

Les formations s’appuient sur trois

axes principaux :

- développer les savoirs par des
apports théoriques basés sur une
animation interactive

- acquérir et maitriser les gestes
techniques par la manipulation
des divers matériels au cours de
séances en ateliers

- évaluer les connaissances tout au
long de la formation

Une enquéte menée par le FID en
2003 auprées de cadres de soins et
de médecins néphrologues montrait
que le délai dintégration effectif
dans l'équipe des infirmiers ayant
suivi la «formation théorique et pra-
tique de base en hémodialyse » était
de 70 % a un mois, contre 14 % a un
Mois pour ceux qui avaient recu une
formation «sur le tas ».

Des sessions spécifiques répondant
a Uévolution des besoins et de la
réglementation sont aussi propo-
sées dans divers domaines, toujours
rattachés a l'insuffisance rénale et la
dialyse.

- hygiene et gestions des risques de

soin en dialyse
- responsabilité des soignants et
respect des droits des patients

- vigilances

- prise en charge de la personne
agée en dialyse

- approche de 'éducation thérapeu-
tique du patient traité par dialyse

Le centre de formation FID est
assujetti a la déclaration préalable
d’existence et reconnu en tant que
dispensateur de formation continue.
Les formateurs, mobiles, peuvent
aussi dispenser certaines forma-
tions en « intra-établissement » a la
demande d’organismes souhaitant
développer sur site leur politique de
formation continue.

Plusieurs thémes de formation

variés et complémentaires sont pro-

posés par le FID :

- Formation théorique et pratique de
base en hémodialyse

- Actualisation des connaissances
théoriques et pratiques en hémo-
dialyse

- Formation a la dialyse péritonéale

- Initiation a linsuffisance rénale
chronique

- Formation a lépuration extra-
rénale en insuffisance rénale aigué

- Professionnalisation de la fonction
aide-soignante en hémodialyse

- Gestion des risques et évaluations-
Hygiene en hémodialyse

- La personne agée en dialyse

- L’infirmiere en auto dialyse

Un programme sans cesse en évolu-
tion, que vous pourrez découvrir en
consultant le site de 'AURA :
www.auraparis.org, «notre centre
de formation des professionnels a la
dialyse »... \\\
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ASSOCIATION FRANCAISE

DES INFIRMIERES DE DIALYSE

TRANSPLANTATION ET
NEPHROLOGIE (AFIDTN)

Tout a commencé en 1980, voici 30
ans, lorsqu’un groupe d’Infirmiéres,
membres de UEDTNA (European Dia-
lysis & Transplant Nurses Associa-
tion) décident de promouvoir les soins
infirmiers en Néphrologie en France.
L'objectif de cette association est
d'assurer la formation spécifique
et améliorer les connaissances des
Infirmiers(e]s de Dialyse, Transplan-
tation et Néphrologie mais aussi de
stimuler et promouvoir la recherche.
Chaque formation permet un échange
de connaissances et d'expériences,
afin d’apporter le meilleur niveau de
soins et d'aide aux patients insuffi-
sants rénaux et a leur famille.

« Former pour mieux soigner »,
telle est la devise de UAFIDTN.

Plusieurs formations sont propo-
sées aux infirmier(erels: la néphro-
logie, la dialyse et la transplantation
et plus spécifiquement, les abords
vasculaires pour hémodialyse, la
nutrition, la dialyse péritonéale, la
responsabilité juridique des infir-
miers et cadres de santé, la dou-
leur.... L'AFIDTN organise des ses-
sions a Themes durant l'année et
les Sessions Nationales d’Etude
et de perfectionnement qui sont
des rendez-vous appréciés par
des centaines d'infirmier(erels qui
viennent présenter leurs travaux et
recherches. Elle offre également la
possibilité pour les services d’orga-
niser leur formation en intra, avec un
programme adapté a leurs besoins.
L’équipe de UAFIDTN se compose
d’une équipe administrative, salariée
de l'association, d’'un Conseil d’Admi-
nistration et de Chargés de Mission,
tous infirmiers et infirmieres béné-
voles, répartis sur U'ensemble du ter-
ritoire francais. Ces équipes collabo-
rent avec d’autres professionnels de

santé experts dans notre discipline.
L'AFIDTN est une association a but
non lucratif. Sa finalité n’est pas de
gagner de l'argent. Les fonds récol-
tés lors des formations et manifes-
tations sont destinés a étre réinves-
tis pour l'accomplissement de ses
buts statutaires.

« L'infirmiére en Néphrologie » et
« L’abord vasculaire pour Hémo-

dialyse » :
Des auteurs reconnus, médecins,
chirurgiens, diététiciens, psycho-

logues, pédiatres, se sont associés
aux infirmier(ére)s, dans le cadre
de UAFIDTN pour réaliser deux
ouvrages de référence.

« L’infirmiére en néphrologie » :
L'apparition de nouvelles techniques
et thérapies a bouleversé la néph-
rologie et le traitement de linsuf-
fisance rénale, ainsi que les soins
infirmiers en dialyse, transplan-
tation et néphrologie. La prise en
charge des patients de plus en plus
agés, la durée de vie plus impor-
tante des patients dialysés, les dif-
férentes pathologies ont rendu plus
complexes et plus lourds ces soins
infirmiers. Aprés un bref rappel
anatomo-physiologique et une pré-
sentation de l'état clinique et biolo-
gique du patient insuffisant rénal, «
Ulnfirmiére en Néphrologie » déve-
loppe trois axes principaux : 'hémo-
dialyse, la dialyse péritonéale et la
transplantation. Cette troisieme édi-
tion enrichie, outre la mise a jour des
données, présente toutes les infor-
mations nécessaires sur les patho-
logies de linsuffisant rénal, ainsi
que sur les différents traitements
de suppléance. Ce guide complet et
pédagogique intéressera tous les
professions de santé qui prennent en

charge de facon pluridisciplinaire les
patients insuffisants rénaux.

« L’abord vasculaire pour Hémo-
dialyse » est un ouvrage qui, apres
avoir rappelé les grandes générali-
tés, développe la préparation pour la
création de l'abord vasculaire pour
hémodialyse, les différentes tech-
niques de création de l'abord vascu-
laire, la prévention et la détection et
le traitement des complications.

« Echanges » de UAFIDTN :

Cette revue trimestrielle est com-
posée d’ une partie magazine avec
différentes rubriques : la vie de l'as-
sociation, les actualités et revue de
presse, la vie professionnelle, des
témoignages ... et chaque trimestre
un dossier a theme. D'un cahier
scientifique dans lequel on retrouve
thématiquement, les textes présen-
tés lors des sessions nationales ou
a theme. Cette revue est ouverte et
chaque lecteur peut écrire un article,
un court témoignage ou répondre
au « courrier des lecteurs ». Cette
revue est la votre, faisons la vivre !

Pourquoi ne pas nous rejoindre ?
En adhérant a lassociation nous
partageons les mémes centres
d’intérét, nous aidons a dévelop-
per les connaissances et a réflé-
chir ensemble a la qualité des soins
apportés aux patients insuffisants
rénaux. En donnant un peu de votre
temps, vous pouvez vous aussi deve-
nir membre bénévole. N'hésitez pas
a venir nous rencontrer dans nos
différentes manifestations pour en
parler, ou a nous contacter par mail
ou téléphone !

L'’AFIDTN souhaite rester acteur
dans le paysage de linsuffisance
rénale afin que les infirmier(es)
soient des professionnels de qualité
et que leur expertise soit au service
du patient et de sa famille. Nous
avons besoin de tous ! \\\
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{ DOMINIQUE

i LE BEUF

i présidente du Conseil
i national de 'Ordre

i des infirmiers.

Pourquoi un Ordre ?

Un Ordre réunit et représente l'en-
semble des membres de certaines
professions désignées par la loi, pour
assurer des missions multiples
controler l'accés a cette profession au
regard de criteres de compétence, de
moralité et d'indépendance, définir et
défendre son éthique, son honneur et
son indépendance, exercer une jus-
tice disciplinaire, informer et soutenir
ses membres, conseiller les pouvoirs
publics dans son champ de compé-
tences, représenter la profession aux
niveaux national et international. Par
tous ces moyens, il contribue a faire
d’une profession un corps reconnu et
de confiance au sein de la société, et a
lui donner une voix politique.

Pourquoi un Ordre

des infirmiers ?

L'unité, la représentativité et la
somme d’expertise que peut repré-
senter un Ordre sont indispensables
aujourd’hui pour la profession infir-
miére, au moment ol notre systeme

_:_:'r(j'ff‘;
National
INnfirmiers
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UN NOUVEL ACTEUR DANS
LE SYSTEME DE SANTE

de santé se réorganise profondé-
ment, y compris en partageant cer-
taines compétences entre profes-
sionnels de santé.

Le role des infirmiers est essentiel
dans toute l'organisation sanitaire
pour le traitement des maladies
aigués et chroniques, la prise en
charge des patients agés, la lutte
contre la douleur, l'éducation théra-
peutique, les soins et 'éducation pour
les jeunes enfants (infirmiéres puéri-
cultrices), la santé scolaire, la santé
au travail, les soins palliatifs... De
nouvelles fonctions ont été confiées
aux infirmiers ou pourraient l'étre.
La création d'une structure repré-
sentant la profession dans toutes ses
composantes est donc arrivée a point
nommé.

Ainsi, le 21 décembre 2006, une loi a
créé l'Ordre national des infirmiers
(ONI). Sa construction s’est étendue
sur trois années. Aujourd’hui, ses
différents niveaux géographiques B
départemental, régional et national D
sont constitués. Ses conseils sont en
mesure de répondre aux demandes
des infirmiers, des pouvoirs publics
et des patients.

Quelles sont les missions de
U'Ordre national des infirmiers ?
Tout d'abord, la profession infirmiére
a besoin d'une meilleure reconnais-
sance de sa contribution majeure a
notre systeme de santé, de sa pré-
sence partout, a toute heure du jour
et de la nuit aupres des patients, du
début a la fin de la vie. L'Ordre est la
notamment pour contribuer a cette
reconnaissance et lui préparer un
avenir a la mesure de son importance
et de son potentiel.

La loi lui a confié plusieurs autres
missions : la déontologie, avec au
besoin un pouvoir disciplinaire, le
développement de la compétence des

infirmiers, le suivi de la démographie
infirmiere, lentraide, l'étude, pour
avis, des projets officiels concernant
la profession.

De plus, 'ONI est le seul Ordre, avec
celui des pharmaciens, a avoir recu,
a sa demande, la mission légale de
contribuer a la promotion de la santé
publique et a la qualité des soins. Il se
veut dans tous ces champs une force
de propositions concretes.

La déontologie

La profession attend son Code de
déontologie. Il est vrai qu'elle a été
dotée par décret, en 1993, de cer-
taines regles qui vont déja dans ce
sens. Mais elles doivent étre com-
plétées et mises a jour. Par ailleurs,
quelle peut étre leur portée, siaucune
autorité a compétence nationale n’est
la pour les faire respecter ? Les infir-
miers libéraux, n'avaient pas d'ins-
tance disciplinaire. Pour les salariés,
certaines structures exercent la dis-
cipline, mais si un professionnel est
licencié pour faute grave, qui 'em-
péche d’exercer ailleurs ?

L'ONI doit veiller a ce que cela n'ar-
rive pas, pour garantir aux patients la
qualité et la sécurité des soins dans
tous les lieux d'exercice. Il ne s’agit
d'ailleurs pas d'un rdle uniquement
répressif, mais d’abord pédagogique,
et d'aider les infirmiers eux-mémes
a défendre leur éthique contre les
pressions ou les tentations qui pour-
raient y porter atteinte.

Le Code de déontologie de la profes-
sion devrait paraitre prochainement
sous la forme d'un décret en Conseil
d’Etat. Il a été préparé par 'Ordre,
c’est-a-dire par les infirmiers, pour
les infirmiers, comme pour les
patients. \\\
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Référente en dialyse péritonéale :

quelles missions ?

Je suis chargée depuis 2006, de l'ani-

mation et de la coordination de l'acti-

vité de soins infirmiers en dialyse péri-
tonéale sur les 6 secteurs de 'AUB

SANTE.

Bien qu'aussi efficace que l'hémodia-

lyse, la dialyse péritonéale (DP) est

encore méconnue du public.

Elle se pratique exclusivement a domi-

cile et nécessite donc un « savoir faire»

infirmier et une logistique sans faille.

Former des infirmiéres en DP, c’est

s'assurer de leur capacité a :

- réaliser des actes spécifiques a la DP
(changement de poches, montage de
cycleurs, branchement et débranche-
ment du patient),

- transmettre ces compétences a des
patients et a des infirmiéres,

- assurer une assistance téléphonique
(quelque soit les méthodes de DP uti-
lisées et quelque soient les cycleurs
utilisés),

-prendre en charge des situations
complexes a distance,

- assurer la continuité de la DP dans les
services d’hospitalisation,

- enfin a gérer des déplacements (pro-
fessionnels ou de loisirs) des patients.

Tous ces « savoirs » vont s'élaborer

dans la durée, ils se renouvellent en

permanence grace a la formation et a

'expérience acquises au fil du temps.

L'objectif de la formation des infir-

mieres de DP, c’est de « savoir agir en

situation » (Le Boterf. G ). Leur com-

DOSSIER METIER IDE

LE GROUPE DE TRAVAIL
DES INFIRMIERES )
DE DP DE L’AUB SANTE

LA DIALYSE PERITONEALE EST UNE TECHNIQUE DE SUP-
PLEANCE EFFICACE, SUSCEPTIBLE D’INTERESSER UN GRAND
NOMBRE DE PATIENTS. SON DEVELOPPEMENT NECESSITE
UNE PROFESSIONNALISATION DES INFIRMIERES, PROCESSUS
TOUJOURS INACHEVE QUI PERMET DE DONNER DU SENS A

TOUTES NOS ACTIVITES.

pétence va étre reconnue par l'équipe
dans leur capacité a gérer efficace-
ment un ensemble de situations pro-
fessionnelles ; pour cela, elles devront
mobiliser plusieurs compétences ou
ressources (connaissances, capacités
cognitives...) tout en tenant compte des
ressources de l'établissement.

Pour aboutir a cette professionnalisa-
tion des infirmieres de DP, il a été créé,
au sein de 'AUB Santé, un groupe de
travail composé de toutes les infir-
mieres pratiquant cette activité (des
débutantes aux plus expertes).

Ce groupe de travail fédere autour des
valeurs communes de |'établissement,
assure la formation continue, permet
d’harmoniser les pratiques et favorise
les échanges. En effet, les infirmieres
sont invitées a transmettre a leurs col-

{ YANNICK AUFFRET
Infirmiere coordinatrice en dia-
i lyse péritonéale

i AUB SANTE

Hopital Pontchaillou, 35043

i RENNES Cedex

Formation des infirmiéres en dialyse péritonéale

Formation de base

2,5 jours secteur

par l'équipe du

débutante
agit a partir de régles
et protocoles

Formation approfondie
1 journée

meédecins et infir-
miéres expertes
hors secteur

compétente
agit en termes d’'objectifs
Anticipe le risque

Formation continue
2x1/2 journées/an
de travail

infirmieres
expertes du groupe

experte
comprend chaque situation
de maniere intuitive
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legues une synthése des congres et
réunions professionnelles auxquels
elles ont assisté. Elles ont la possibi-
lité de présenter une situation problé-
matique ou nouvelle nécessitant une
réflexion, 'élaboration d'un protocole
ou une formation. Cette présentation,
développe leur capacité a réaliser une
synthese et facilite l'expression orale
aupres d'un public.

Le dynamisme et la créativité des par-
ticipants permettent de construire des
outils pédagogiques améliorant ainsi
les compétences en matiére de trans-
mission. C’est un espace qui permet
d'évoquer les difficultés rencontrées et
d’y trouver une solution. Ce groupe de
travail constitue une forme de compa-
gnonnage.

Former et évaluer les soinsa
domicile veiller a Uefficacité eta
la qualité des prestations

Nous confions environ 40 % des
patients pris en charge en DP a des
infirmiers libéraux.

Les conditions d'exercice (libéral et
en établissement de santé) ont des
contraintes différentes. Nous avons a
trouver ensemble un mode de fonc-
tionnement fondé sur la valeur com-
mune du « patient au centre de nos
préoccupations ».

Pour arriver a une collaboration de
qualité, il est nécessaire d'informer les
libéraux :

- du déroulement de la formation dont
ils bénéficieront (formation initiale et
continue)

- de l'accompagnement réalisé lors de
linstallation du patient

- des cotations des actes de DP

- de la place de chacun dans l'équipe

- de 'évaluation qui sera réalisée pour
assurer la qualité et la sécurité des
soins.

Former des collegues infirmiers repré-
sente souvent une difficulté pour les
infirmieres d'éducation. En effet com-
ment transmettre, sans froisser, des
messages de rigueur (hygiéne, res-
pect des horaires, ...) a des collégues
qui ont eu la méme formation de base?
Cette mission est confiée a des infir-
mieres confirmées, avec lesquelles,
on a réfléchi sur les méthodes péda-
gogiques a utiliser dans ces situations.
(cf paragraphe précédent).
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Depuis 2004, lévaluation des pra-
tiques professionnelles est obligatoire
pour les établissements de santé et
les médecins libéraux ; cependant, en
2010, il n’y a pas d’obligation faite aux
infirmiers libéraux de satisfaire a cette
évaluation. L'’AUB Santé étant garant
de la qualité des soins réalisés aux
patients pris en charge par 'établisse-
ment, il estimportant de valoriser cette
pratique aupres des collégues libéraux
et de les associer a la construction des
grilles d'audit qui permettront de réali-
ser ces évaluations annuelles.

Alissue des audits réalisés, sur rendez
vous, au domicile des patients, l'entre-
tien au cabinet des infirmieres repré-
sente un moment privilégié.

S'il permet de faire le point sur les pra-
tiques et les améliorations possibles,
cet entretien est également l'occasion
d’échanger sur l'autonomie et l'état de
santé du patient. La prise en charge
par des infirmiers libéraux rassure les
patients et les aide a mieux accepter
leur maladie et le traitement de sup-
pléance ; il n'est pas rare, qu'apres
quelques mois, ils souhaitent réaliser
une partie des soins. Cet entretien va
permettre de décider des modalités de
prise en charge partagée, d'anticiper
un placement en établissement pour
personnes agées... La formation conti-

nue des libéraux est réalisée sous forme
de réunions annuelles sur un theme
choisi par eux (diététique, médicaments
utilisés en dialyse...).

Mettre en place

des équipes mobiles

Le traitement de suppléance choisi par
le patient doit étre privilégié, y com-
pris lorsque celui-ci est hospitalisé.
Or, les équipes infirmiéres des ser-
vices de cardiologie, gynécologie...
n'ont pas été formées pour prendre en
charge les soins de DP. C'est la rai-
son pour laquelle, 'AUB Santé a mis en
place des équipes mobiles de DP. Ces
équipes mobiles interviennent dans
tous les services d’hospitalisation,
veillent a la livraison du matériel adé-
quat, réalisent les soins spécifiques de
la DP, informent les soignants des ser-
vices sur cette technique. Par leur dis-
ponibilité et leur prise en charge effi-
ciente et adaptée aux contraintes des
services, elles contribuent a dévelop-
per cette technique peu connue. La
mise en place de ces équipes nécessite
une disponibilité des infirmieres sur
laquelle il sera important de commu-
niquer lors du recrutement des infir-
mieres qui souhaitent travailler en dia-
lyse péritonéale.

La dialyse péritonéale, du fait de sa simplicité de mise en place permet au pa-
tient d’acquérir rapidement les gestes techniques ainsi que la connaissance
nécessaire a la surveillance quotidienne propre a cette méthode.

Elle est dispensée selon 2 modes opératoires :
- la dialyse péritonéale continue ambulatoire (DPCA) et la dialyse péritonéale

automatisée (DPA).

La mise en place de la dialyse péritonéale nécessite l'implantation chirurgi-
cale d'un cathéter (sous anesthésie générale de courte durée). Ce cathéter
va permettre d'introduire dans la cavité péritonéale un liquide (dialysat) qui
va rester en place quelques heures pendant lesquelles vont s'effectuer des
échanges. A Uissue de ce temps de contact, le liquide chargé des éléments
non épurés par le rein (urée, créatinine, potassium...) va étre « récupéré »
(drainé), un nouveau liguide sera alors introduit. Le péritoine sert de filtre.
En DPCA, les échanges ont lieu 3 a 4 fois par jour ; chaque échange dure entre
20 et 30 mn.

En DPA, le branchement d’une machine (cycleur) dure environ ainsi que le
branchement au patient dure environ 20 mn. Les échanges sont réalisés
automatiquement par le cycleur pendant la nuit. Le patient se débranche le
lendemain matin (10 mn). Cette méthode tend a se développer du fait de la
gestion du temps des patients dans la journée leur permettant de conserver
leur activité professionnelle.



Développer Uactivité de dialyse
péritonéale

A peine 10% des patients insuf-
fisants rénaux choisissent, en
France, la dialyse péritonéale. Pour
faire connaitre cette technique
aux patients et a leur famille, nous
organisons conjointement avec les
centres hospitaliers des séances
d’information pré-dialyse. L’objec-
tif de ces réunions pluri-profession-
nelles (diététicienne, infirmiéres,
médecins, assistantes sociales) est
bien sdr, d’'informer mais aussi d’of-
frir un espace dans lequel le patient
se sent suffisamment a laise pour
parler de sa maladie, de son avenir
et pour aborder toutes les problé-
matiques (activité professionnelle,
garde d’enfants, place du stock dans
la maison, vacances, retentissement
sur l'image corporelle, durée de la
technique...). Nous encourageons
les participants a témoigner lors de
ces séances afin de faire profiter au
groupe des connaissances de cha-
cun et favorisons les rencontres des
futurs patients avec des personnes
déja dialysées. Nous essayons de
prévoir ces rencontres largement en
amont de la dialyse pour donner aux
patients un temps de réflexion suf-
fisant, pour leur permettre de faire
un « réel choix éclairé ». Les par-
ticipants doivent pouvoir choisir
leur méthode de suppléance sans
contraintes (autres que médicales).
Pour informer les médecins géné-
ralistes, sans étre chronophage,
nous avons choisi de leur envoyer
des fiches tres synthétiques lors du
retour a domicile de leur patient pris
en charge en DP. \\\
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Les principes utilisés par la dialyse péritonéale permettent de
maintenir une fonction rénale résiduelle et donc de conserver une
diurese.

La dialyse péritonéale est bien tolérée sur un plan hémodyna-
mique : les rares variations de la tension artérielle écartent le
risque de malaise.

Le capital veineux n'étant pas sollicité par la dialyse péritonéale,
celui-ci peut étre préserve.

Cette technique ne nécessite pas l'emploi d'anticoagulants.
L"autonomie des patients est favorisée, le choix de suivi des
patients par des infirmieres libérales est cependant possible.
Cette technique se réalise a domicile : il faut donc tenir compte de
cet aspect lors du choix de la méthode (stockage important, soins
dans « U'espace privé »).

La dialyse péritonéale, pour étre efficace, nécessite des échanges
quotidiens
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{ CELINE

CHARTON
i Hopital Américain
¢ de Neuilly (Diplomée

du DU d’Epuration
i Extra-rénale d’Amiens
i en2008).

au cours
de la
premiere
consultation avec linfirmiére, ou
celle-ci va faire connaissance avec
le patient et trés souvent avec son
accompagnateur privilégié (époux
(-se), frére/sceur...), qu’il sera pré-
senté au patient la technique de Dia-
lyse Péritonéale automatisée (DPA)
et la technique de Dialyse Péritonéale
Continue Ambulatoire (DPCA).
Il faut savoir qu'en cas de choix de
DPA, le patient sera aussi éduqué a
la DPCA, compte tenu des possibles
défaillances d'un systeme reposant
sur une machine et aussi pour des
contraintes organisationnelles.
L'infirmiére présentera au patient les
deux techniques:
e L'une reposant sur un systeme
manuel d’échanges diurnes: DPCA.
Il sera possible pour les patients les
moins autonomes d’avoir une pres-
cription médicale d'une infirmiere a
domicile qui se chargera de la réfec-
tion du pansement d’émergence du
cathéter et des manipulations lors
des branchements et des débranche-
ments des lignes.
e La seconde technique repose sur
la manipulation d'un cycleur qui une
fois mis en service fonctionne de lui-
méme, il est d'utilisation nocturne et
est souvent choisi d'emblée par les
patients les plus autonomes.
Par la suite, lors du second entretien
infirmier, va réellement commencer
U'éducation thérapeutique. L'infir-
miere, en collaboration avec le patient,
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EDUCATION THERAPEUTIQUE

LE PATIENT, APRES CONSULTATION PRE DIALYSE, A CHOISI
SON TRAITEMENT DE SUPPLEANCE : LA DP.IL LUI RESTE EN-
CORE A CHOISIR QUELLE TECHNIQUE IL VA PRIVILEGIER.

va établir un programme d’apprentis-
sage de la méthode choisie.

Seul ou accompagné de la personne
qui le soutiendra dans sa prise a
charge a domicile, le patient sera
formé a la technique retenue. L'in-
firmier prendra le temps qu’il fau-
dra pour lui apprendre les gestes
qui lui permettront d'étre autonome.
C’est avec des outils d'apprentissage
(tablier ou ventre fictif, livret daide,
photos....) que linfirmier amenera le
patient a se prendre en charge com-
pletement.

L'infirmiére va pour cela s'appuyer
sur des protocoles d'éducation théra-
peutique avec des grilles d’évaluation,
elle va devoir déterminer quelle est la
meilleure méthode d’apprentissage
qui correspond a ce patient donné.
Certains auront besoin d’un dépliant
avec la marche a suivre, d'autres
de voir et répéter plusieurs fois les
mémes gestes et encore d'autres
auront besoin des deux a la fois.
L’éducation d’un patient repose sur la
capacité d'adaptation de linfirmiére a
celui-ci: chaque patient est différent,
de par son vécu et son niveau de com-
préhension de son traitement.
Certains auront besoin de connaitre le
fonctionnement de base et n’iront pas
plus avant dans les explications, ils
devront alors téléphoner au Centre de
Dialyse quand il y aura nécessité d’'un
changement de prescription, d'autres
auront appris a savoir quand il est
nécessaire de changer de prescrip-
tions de poches de dialyse et le feront
d’eux-mémes.

Dans le cadre de la DPA, le traitement
au domicile est ,généralement, pres-
crit, suivi et contr6lé, a l'aide d'une
carte mémoire personnalisée que le
patient raméne a chaque consultation.
Il faudra aussi apprendre au patient a
gérer le stock du matériel qu'il rece-
vra périodiquement.

Avec l'aide des laboratoires, nous

disposons de manuels clairs, précis
et imagés qui permettent d'éduquer
la personne qui prendra en charge la
dialyse. (IDE, patient, aide...] de facon
personnalisée.

Certains étant plus manuels et
d’autres plus visuels nous pouvons
facilement nous adapter a chacun.
Dans certains cas et en fonction de
l'organisation de la structure, il est
possible qu’'une infirmiere se rende a
domicile afin de s’assurer de la possi-
bilité du traitement (visite initiale avant
la formation) et par la suite rassurer le
patient et Uaider a l'organisation de la
mise en place de son traitement.
Ensuite, des visites peuvent étre
organisées pour prévenir les dérives
et toujours accompagner le patient
dans sa maladie.

En routine, le patient viendra, une
fois par mois, en consultation avec
le néphrologue puis linfirmiere, qui
en profitera pour vérifier l'émer-
gence du cathéter, surveiller le poids
et la tension artérielle, pratiquer les
bilans sur prescription médicale et
répondre a toutes ses interrogations.
Au cours de l'année, le patient pas-
sera une journée dans le Centre, afin
de pratiquer des tests d'évaluation du
péritoine qui permettra a l'équipe de
contréler la perméabilité de la mem-
brane et ainsi de reconduire la possi-
bilité de rester en dialyse péritonéale.
L'éducation  thérapeutique  d'un
patient a la DP a deux buts l'un étant
en priorité l'autonomie maximale de
ce patient, et lautre il faut le dire
de réduire les colts de la sécurité
sociale.

La technique de DP la plus chére sera
toujours moins colteuse que la tech-
nique d’hémodialyse la moins chére.
Il faut que tous nous soyons attentifs
a tout cela pour pouvoir continuer a
prendre en charge le plus de patients
possibles, avec la meilleure qualité
de soins possible. \\\



INFIRMIER (INFIRMIERE)
EN HEMODIALYSE

ETRE ACCEPTE EN TANT QU’INFIRMIERE COMPETENTE EN
HEMODIALYSE SE FAIT PROGRESSIVEMENT DANS LE TEMPS.

formation  théorique
d’'infirmier m’a donné
une vision globale du

métier en instruisant des connais-
sances générales des pathologies et
des soins qui en découlent.

De cette perception générale, je me
suis construit une représentation per-
sonnelle sur « étre infirmier en ser-
vice d’hémodialyse » qui a contribué a
mon évolution d'infirmiére en réani-
mation/soins intensifs a infirmiére en
hémodialyse. Ce choix a été motivé par
la volonté de rester sur une spécificité
technique mais avec une approche dif-
férente du patient.

Au sein de ce service depuis trois
mois, j'ai maintenant une vision plus
réelle et moins approximative de la
prise en charge globale d'un malade
atteint d'insuffisance rénale termi-
nale. A travers une comparaison des
deux spécialités et une réflexion sur
la notion de temps pour le malade dia-
lysé, je souhaite partager mon res-
senti d'infirmiere débutant en unité
d’hémodialyse.

D'une spécialité technique a une
autre...En service de réanimation, les
patients sont atteints de pathologies
en phase aigie. Les atteintes sont sou-
vent multi viscérales et il faut assurer,
pendant la phase critique, les fonctions
vitales par des traitements de sup-
pléance. L'instabilité et la gravité de
l'état des patients justifient un environ-
nement trés technique et nécessitent
une surveillance et des soins continus
de l'équipe médicale et paramédicale.
En service d’hémodialyse, les per-
sonnes atteintes d'insuffisance rénale
terminale ont besoin d'un traitement
de suppléance de la fonction rénale
ou d'une transplantation rénale. La
défaillance est uni viscérale mais l'hé-
modialyse ne pallie que la fonction
excrétrice du rein et ne remédie pas aux
troubles induits par la défaillance de sa
fonction sécrétrice. Aussi, les patients

rencontrés dans cette spécialité sont
des malades « poly pathologiques »
qui présentent des troubles cardio-
vasculaires, métaboliques, hémato-
logiques et hormonaux.

L'insuffisance rénale terminale est une
maladie définitive, tout manquement
au traitement de suppléance et la non-
observance de l'hygiéne de vie peu-
vent mettre rapidement en danger le
pronostic vital du patient. L'hémodia-
lyse s’effectue en ambulatoire, la durée
du traitement de est de l'ordre de 9 a
12 heures hebdomadaires selon les
cas. Une équipe pluridisciplinaire
(médecin, infirmier, diététicien, psy-
chologue) est nécessaire pour une
prise en charge optimale du patient.
Dans ce contexte de soins discontinus,
le temps prend une signification parti-
culiére pour le patient dans son rapport
a la maladie, au lieu et aux soignants.
La notion du temps....

Les patients atteints d'insuffisance
rénale terminale ont deux alterna-
tives : la transplantation rénale qui
entraine lattente d'un greffon com-
patible ou le traitement de substitu-
tion a vie. La répétition et la régularité
du traitement d'épuration rénale ont
un impact majeur sur la qualité de vie
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{ ARMELLE BOUXIN

i assistante de direction.
Infirmiere diplémée d’Etat

i en 2006. IDE hémodialyse a I
i Hopital Américain de Neuilly

et deviennent, au fil du temps, un rituel
pour le patient. Des habitudes s’instal-
lent car les séances se déroulent tou-
jours au méme moment et de la méme
facon : temps d’'accueil et pesée, temps
du branchement, temps du traite-
ment, temps du débranchement. Ainsi,
une relation de dépendance au lieu de
soin et au personnel soignant s’ins-
taure. Intégrer une équipe d’hémo-
dialyse requiert donc d'acquérir des
connaissances techniques et de déve-
lopper une relation de confiance avec
le patient mais aussi de s'inscrire dans
une reconnaissance réciprogue pour
évacuer les réticences induites par la
mécanique de répétition des soins. \\\
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INFIRMIER DE DIALYSE

A L’'HOPITAL AMERICAIN
DE NEUILLY SUR SEINE

LE CHOIX DE SE TOURNER VERS CETTE PROFESSION N’EST
PAS UN HASARD ET CONTINUER DANS CETTE VOIE NE PEUT

1 4
{ LAURA PEREZ
: IDE a Montpellier
dans un CRLC puis a
i hopital Américain

Infirmiere en dialyse cela implique :
Avant de piquer le thrill, tu vérifieras
Régulierement les fistules, tu contrdleras
Le générateur tu comprendras

Sans le casser tu essaieras

Tes alarmes tu régleras

Méme si elles sonnent souvent, tu répondras
Des pertes de poids, tu calculeras

Sans te tromper, tu feras

Des conseils a tes patients, tu donneras
Aleur éducation, tu participeras
Toujours, la tension tu prendras

Face a une situation d’urgence, tu agiras
Sur pied ton patient repartira

Dans deux jours, tu recommenceras.
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EN ETRE UN.

ETTE profession atypique doit
Cétre exercée par des personnes

rigoureuses aimant les contacts
humains et la communication.
Aider les autres, prendre soin d’eux
dans leur vie quotidienne, a la suite
d’'une maladie ou d'une intervention
n’est pas tous les jours évident. Néan-
moins la profession est riche et per-
met divers débouchés...

La dialyse en est une.

Autant technique que relationnel ce
service est a lui seul une véritable spé-
cialité. Malheureusement, il n’existe
pas de formation complémentaire
au DE en dehors du DU de dialyse
(comme IADE ou puéricultrice...). La
formation est donc gérée par le ser-
vice recruteur. Il peut arriver que l'in-

firmier se retrouve un peu perdu a ses
débuts. Les formations non sanction-
nées par un diplome sont néanmoins
riches dans ce domaine.

La dialyse étant une technique nou-
velle, c’est un secteur en évolution
permanente (maladies, générateurs,
techniques...).

Ce qui est tres enrichissant pour U'in-
firmier qui veut s’y investir.

De plus les particulieres relations
avec les patients chroniques en font
un service attachant. L'ambiance y est
familiale et festive.

Le service de dialyse de 'Hopital Amé-
ricain de Paris est conventionné par la
sécurité sociale.

La particularité de ce service est d'ac-
cueillir des patients chroniques, hos-
pitalisés ou des vacanciers (francais
ou non] dans le méme espace. Cette
particularité classe notre centre a
part. Pour l'équipe qui y travaille cela
est trés agréable d’avoir des patients
de divers horizons. Nous avons établi
avec nos patients chroniques des rap-
ports privilégiés. Les patients hospita-
lisés dans notre hopital nous permet-
tent de garder le contact avec les soins
généraux. Et les patients étrangers
venant du monde entier nous font par-
tager leur culture et leur vie en dialyse
ailleurs.

Le service de dialyse de LHopi-
tal Américain est petit, seulement
neuf places, et la bonne entente de
l'équipe assure une bonne dyna-
mique. Ses nombreuses particulari-
tés en font un service agréable ou il
fait bon y travailler. \\\
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LES RELATIONS MEDECINS INFIRMIER(E)
EN HEMODIALYSE / /
UNE COMPLEMENTARITE

formation  théorique
d’'infirmier m’a donné
une vision globale du

métier en instruisant des connais-
sances générales des pathologies et
des soins qui en découlent.

De cette perception générale, je me
suis construit une représentation per-
sonnelle sur « étre infirmier en ser-
vice d’hémodialyse » qui a contribué
a mon évolution d’infirmiére en réani-
mation/soins intensifs a infirmiére en
hémodialyse. Ce choix a été motivé par
la volonté de rester sur une spécificité
technique mais avec une approche dif-
férente du patient.

Au sein de ce service depuis trois
mois, j'ai maintenant une vision plus
réelle et moins approximative de la
prise en charge globale d'un malade
atteint d'insuffisance rénale termi-
nale. A travers une comparaison des
deux spécialités et une réflexion sur
la notion de temps pour le malade dia-
lysé, je souhaite partager mon res-
senti d'infirmiere débutant en unité
d’hémodialyse.

Le travail de Uinfirmer(e) en hémodia-
lyse illustre parfaitement cette évo-
lution et laisse entrevoir une place
encore plus centrale dans la prise en
charge du patient. Les missions de
Uinfirmier{e] et du médecin sont com-
plémentaires.

L’infirmier(e), gardien(ne) du

« temple » fistule et plus géné-
ralement de la voie d"abord.

Le réle technique de linfirmier(e) est
primordial, illustré par lutilisation
et la surveillance de la voie d'abord
(fistules, goretex, cathéters] pou-
vant rapporter tout dysfonctionne-
ment permettant au médecin de juger
des examens ou gestes a faire pour y
remédier (dilatation d’'une sténose sur
la fistule, repositionnement ou fibrino-
lyse d'un cathéter).

Les premieres ponctions de fis-
tule sont des moments délicats ou
le médecin peut étre présent pour

RENFORCEE

AU FIL DES ANNEES

LES RELATIONS MEDECIN-INFIRMIER(E) ONT BEAUCOUP
EVOLUE EN UN SIECLE. UOBSOLETE STATUT « D’AUXILIAIRE
MEDICALE » DE LINFIRMIER(E) S’EST TRANSFORME AU FIL
DU TEMPS, JUSQU’A RECONNAITRE AUJOURD’HUI LE ROLE
INDEPENDANT DE LINFIRMIER(E).

conseiller voire guider le geste en
fonction des données radiologiques
voire des indications du chirurgien
mais rares sont encore les médecins
qui se chargent de la ponction.

Une présence assidue

Le réle de linfirmier(e) ne se limite
pas aux aspects techniques mais
donne acces a des informations aux-
quelles le médecin n’obtient pas tou-
jours concernant les conditions de vie,
l'autonomie, 'humeur des patients.
Des réunions hebdomadaires sont
indispensables afin d'échanger ces
informations mais aussi réfléchir sur
la meilleure facon d'appréhender les
problémes non seulement relatifs a la
dialyse mais aussi médicaux et par-
fois relationnels entre soignants et
patients. Régulierement, le médecin
voit le patient en consultation et toutes
ces informations sont importantes
pour appréhender au mieux la situa-
tion aussi bien clinique que thymique.
Ces données associées aux résultats
biologiques et radiologiques guident la
prescription d’examens complémen-
taires et/ou de consultations spécia-
lisées et permettent d’adapter le trai-
tement.

Une autonomie croissante

La création de centres d'autodia-
lyse et d'unités de dialyse médicali-
sées oU la présence du médecin n’est
que sporadique ont renforcé le role de
Uinfirmier(e) dans la prise en charge
du patient.

1<
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i néphrologue a Bichat
i Claude Bernard

Transfert de compétence

Pour des raisons géographiques
(éloignement de certains centres)
et démographiques (amenuisement
du nombre de néphrologues), est né
le projet de former des infirmier(els
« major » chargéles) non seulement
de la gestion de tout ce qui se rappor-
ter a la voie d’abord mais aussi l'ané-
mie et le phosphocalcique.

On voit ainsi la place de plus en plus
importante de Uinfirmier(e) et la com-
plémentarité renforcée ces dernieres
années avec le médecin. Cette coo-
pération entre infirmier(e) et méde-
cin n'est pas seulement souhaitable,
elle est indispensable dans la prise en
charge du patient hémodialysé. \\\
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: EVELYNE

i TELLIER
Infirmiere - assis-

i tante de formation
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DEPUIS QUELQUES ANNEES, DE NOMBREUX EFFORTS SONT
REALISES POUR QUE LES STRUCTURES DAUTODIALYSE
SOIENT CONFORMES A LA NOUVELLE REGLEMENTATION. DE
CE FAIT, LORSQUE QUE L'INFIRMIER(E) PREND EN CHARGE
DES PATIENTS TRAITES PAR EPURATION EXTRA RENALE, LA
PLUS PART DU TEMPS FORMES A LA TECHNIQUE D’HEMODIA-
LYSE DANS CES UNITES, IL OU ELLE EXERCE LES SOINS DANS
DES CONDITIONS D’HYGIENE ET DE SECURITE OPTIMALES.

l'heure actuelle, on constate
Aune baisse d’activité et d'affinité
de ces unités au profit d'autres
structures. Pourquoi ? Quel est l'ave-

nir de la prise en charge des patients
en autodialyse ?

 Un passé « substitut du domicile »

En 1986, apparaissent de petites
structures qui permettent aux patients
de se traiter par hémodialyse. Elles
remplacent peu a peu le traitement

& 2
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d’hémodialyse a domicile. Des locaux
sont aménagés comprenant un traite-
ment d’eau, une salle de dialyse avec
des générateurs de dialyse attribués,
fauteuils. Les patients autonomes
peuvent ainsi se traiter avec l'aide de
personnel plus ou moins qualifié.
Vers les années 2000, ces structures
ne correspondent plus face aux recom-
mandations et a la réglementation en
matiere d’hygiene et de sécurité.

e Le présent « les décrets de 2002 -

2003 »

Cette nouvelle réglementation : deux

décrets* et une circulaire d'applica-

tion** a revu l'offre de soins, et per-
met de dispenser des soins dans un
contexte de sécurité et d’hygiene.

Elle porte sur les points suivants : a

titre d’exemple

- définition de lautodialyse simple,
assistée

-nombre de patients a prendre en
charge par linfirmier(e)

- gestesdéfinisaeffectuerparle patient,
aide apportée par Uinfirmier(e)...

- formation a l'autonomie : l'autonomie
sera variable suivant les patients, ce
qui demande une cohérence entre
'équipe médicale et paramédicale

- conception des locaux ° : salle de
dialyse, points d'eau ... circuit des
déchets, du linge, ....

Pour tout personnel de soin exercant
dans une structure telle que l'auto-
dialyse, il me semble important de
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PASSE, PRESENT, AVENIR ...

connaitre ces textes. Cela permet
d’avoir une vision globale de son poste
de travail. En effet, Uinfirmier (e) tra-
vaille souvent seul, faisant preuve
d’'une grande expérience profession-
nelle et de compétences en hémodia-
lyse. Il ou elle travaille en collabora-
tion avec l'équipe médicale, logistique,
répond rapidement, efficacement aux
problemes techniques rencontrés
ou simplement donne un conseil. Un
bon relationnel devient indispensable
pour assurer un climat de sécurité, de
convivialité, afin de poursuivre autant
que possible, un programme d’'éduca-
tion thérapeutique de qualité aupres
du patient.

* L"avenir «UAD (unité d’autodialyse] a
UDM (unité de dialyse médicalisée) ? »
Le constat : la population des patients
en autodialyse vieillit, comme dans la
population générale. Les patients plus
jeunes sont greffés assez rapidement.
Dans ce contexte délicat, Uinfirmer(e)
a pour mission de préserver au maxi-

mum l'autonomie de ces patients
agés, tout en leur assurant les gestes
techniques les plus difficiles (vissage,
serrage des connexions...), lorsque
leur état médical le permet. C'est un
déchirement pour ces patients de
changer de structure. Le passage
peut alors se faire progressivement de
UUAD vers 'UDM, et le centre lourd.

Un autre point a prendre en compte :
les tutelles remboursent un peu plus
la séance de dialyse en UDM qu’en
UAD, ce qui sollicite des convoitises !!

* En conclusion :

L'infirmier(e) en autodialyse a de
nombreuses responsabilités qu’elle
(ouil] peut mener a bien grace a une
expertise professionnelle et un bon
relationnel. Comment exercera-t-
elle dans les années a venir ? Dans
quelle structure, avec quel profil de
patients ? Différemment sans doute,
s'adaptant au contexte tout en res-
tant professionnel ! \\\
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* Décret n° 2002-1197 du 23 sep-
tembre 2002 relatif a lactivité de
traitement de linsuffisance rénale
chronique par la pratique de l'épura-
tion extra rénale et modifiant le code
de la santé publique.

* Décret n° 2002-1198 du 23 sep-
tembre 2002 relatif aux conditions
techniques de fonctionnement des
établissements de santé qui exer-
cent l'activité de traitement de lin-
suffisance rénale chronique par la
pratique de U'épuration extra rénale
et modifiant le code de la santé pu-
blique

** Circulaire DHOS/SDO n° 228 du 15
mai 2003 relative a l'application des
décrets n°® 2002-1197 et 2002-1198
du 23 septembre 2002

Arrété du 25 avril 2005 relatif aux
locaux, matériels techniques et dis-
positifs médicaux dans les établis-
sements de santé exercant l'activité
« traitement de linsuffisance rénale
chronique par la pratique de l'épura-
tion extra rénale »

LES AFFECTIONS DE LONGUE DUREE
DANS LE COLLIMATEUR DE CASSURANCE MALADIE

L'on constate encore trop d’arrivées en
dialyse (épuration extra rénale néces-
saire) quand les reins n’épurent plus
suffisamment sans avoir le temps d’en
connaitre les méthodes et de s’y préparer
utilement.

Dans certaines régions, les réseaux de
santé en néphrologie vous accueillent et
vous informent avant la phase de I'insuf-
fisance rénale chronique : « terminale».
Il est important que le malade puisse
faire en « prédialyse », sereinement, le
choix d’'une méthode, qui lui convienne,
selon ses criteres de vie (et son dge) et
l’avis médical approprié.

Faut-il encore que localement ce choix
existe (qu'on lui fasse connaitre) et que

lassurance maladie assure la prise en
charge des transports sanitaires.

Il faut également savoir au cours du long
parcours du malade rénale chronique
utiliser la ou les méthode(s) idoine(s) et
pouvoir en changer.

Changer également d’unités de soins et
avoir le choix de son médecin. Ce n’est
pas toujours chose aisée, fort heureuse-
ment le malade a des droits, comme il a
des devoirs.

De plus, la greffe rénale offre une option
salutaire, qui permet de ne plus étre dia-
lysé pour (souvent) une longue période.
Nécessairement, il faut donc bien vous
informer dés 'annonce d’'une insuffi-
sance rénale (méme modérée). LRS

AVRIL - OCTOBRE 2010 - REins-EcHos ~°8 /ff 23




DOSSIER « METIER IDE »

PORTRAIT D’UNE EQUIPE

Les infirmieres du service de
Transplantation rénale
de UHopital Necker

UNE SACREE EQUIPE!

« L’ambiance du service est tres
solidaire. Nous avons des per-
sonnalités différentes mais nous

nous respectons. »

Des compétences

qui s’enchainent

La premiére transplantation rénale a
été réalisée avec succes a Necker, il
y a 45 ans. A tous les stades de cette
opération d'une haute technicité cou-
rante aujourd’hui, des infirmieres
sont présentes : compétentes, techni-
ciennes et humaines a la fois. Au sein
du service transplantations dirigé par
le Pr Christophe Legendre, elles sont
une trentaine a assurer l'accueil et les
soins des patients concernés par une
greffe de rein.

Gérer la liste d"attente

Au commencement du processus, on
trouve la “coordinatrice de transplan-
tation”, Catherine Fournier. Elle gére,
avec le chef de service, une liste d'at-
tente de greffe de 650 patients, la plus
importante de France.

La mission de Catherine est de pré-
parer les consultations pré-greffes
du Pr Legendre, en sachant que 50 %
des malades qui viennent en consul-
tations sont suivis dans le service de
néphrologie de Necker. Elle collecte
toutes les informations qui vont étre
utiles a la constitution de leur dossier
pré-greffe, organise, avec sa collegue
Annie Moine, les explorations et crée
une fiche informatisée qui sera acces-
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sible au médecin lors de l'appel de
greffe. Le patient sera alors inscrit sur
la fameuse liste d'attente.

L'organisation des transplantations a
partir de donneur vivant est également
une activit¢ importante de Cathe-
rine qui a une obsession : prendre
toutes les précautions pour qu’'a tout
moment le donneur se sente libre de
refuser. C'est souvent vers elle que
receveurs et donneurs potentiels se
tournent pour se confier. « J'essaye
toujours de me mettre du c6té du
donneur, explique Catherine, car ce
dernier peut avoir limpression que
U'équipe médicale est surtout tournée
vers le receveur. Or, il est capital que
le donneur ne se sente pas seul face a

CATHERINE FOURNIER

Cest en 1998 que Catherine est devenue
coordinatrice de transplantation, apres
avoir été coordinatrice de prélevement.
Humainement c’est un métier riche et
prenant mais dont le statut n’est pas
(encore ?) bien défini. « On apprend sur
le tas, confie Catherine, on s’informe ou
on peut et on travaille en étroite collabo-
ration avec les médecins. »

un cas de conscience ou un probleme.
Il peut changer d’avis jusqu’a la veille
de lintervention. »

Alternativement en “hospitali-
sation” et en soins intensifs
Puis, entrent en scéne les infirmiéres
chargées des soins pendant U'hospi-
talisation, sous la responsabilité de
Laurence Vallade : 25 au total, jour et
nuit. « L'équipe est soudée, constate
avec satisfaction Laurence Vallade.
C’est une équipe jeune, dynamique
qui travaille avec des valeurs com-
munes. » L'activité des infirmieres
s'effectue aussi bien en soins inten-
sifs qu’en hospitalisation convention-
nelle puisque les équipes tournent
sur les 2 secteurs. Dans ce service de
pointe, la formation est permanente :
les infirmieres bénéficient de cours
de la part des médecins, donnent des
cours elles-mémes dans les IFSI,
écrivent des articles pour des revues
infirmiéres, participent a des congres
et, depuis plus d’un an, outre leur for-
mation de dialyse, elles assurent éga-
lement des échanges plasmatiques.
«Méme si le rythme est soutenu, j'ai le
sentiment que l'équipe vient travailler
avec plaisir » souligne Laurence.
Gwenola Guyomarch a commencé
par effectuer un stage dans le ser-
vice avant d'étre récemment embau-
chée : « Quand j'arrive a 6 h 30, c’est
a ce moment-la que je me positionne
dans l'un des deux secteurs du service
selon les besoins. Aprés les trans-
missions, nous travaillons en binéme
avec laide-soignante pour faire le
tour des patients (examens sanguins
et urinaires + constantes hémodyna-
miques). Je réalise ensuite les soins
en fonction des prescriptions médi-
cales ainsi que les soins de notre role
propre (soins d’hygiéne, relation-
nel et éducatif]. Puis, vers 12 heures,
les prescriptions du jour nous arri-
vent. C'est a ce moment-la, que j'ef-
fectue un autre tour des patients avec
un éventuel réajustement des traite-
ments. Mon stage de fin d’étude dans
le service m’a permis d'appréhender
le travail et la diversité des soins. C'est
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EN TRANSPLANTATION

LAURENCE VALLADE

« Pour travailler ici, il faut étre
dynamique et réactif, car lacti-
Vité est importante. »

un service trés formateur ou les tech-
nigues sont variées : prise en charge
d'une greffe, dialyses, échanges plas-
matiques...

Yamina Degefa est infirmiere dans le
service depuis 2009. Ici, elle appré-
cie vraiment de pouvoir s'occuper
des patients dans les deux unités. Les
changements de secteur permettent
de varier le travail et d’avoir une vue
d’ensemble de Ll'hospitalisation des
patients. « Du fait de leur suivi au long
cours, les patients nous connaissent
déja ainsi que le service, ce qui est
moins angoissant ». L'ambiance du
service est tres agréable. L'équipe est
jeune, motivée et dynamique, on y est
tres bien accueilli et tres vite intégré.
Le soutien et l'aide entre collegues y
sont constants ; les médecins sont a
notre écoute. Il y a beaucoup de soins
techniques, c’est un service tres for-
mateur. La fonction demande de la
rigueur, une tres bonne organisa-
tion et de savoir cerner les priori-
tés. Les qualités nécessaires ? « étre
a Uécoute, disponible et rigoureux. »
Stressant ? « parfois mais passion-
nant et gratifiant », répondent-elles
toutes les deux.

Eduquer le patient

L'infirmiére chargée de léducation
thérapeutique, Caroline Canciani se
consacre a l'accompagnement et au
suivi des patients a qui un programme
d'éducation thérapeutique leur a
été proposé. L'élaboration d'un pro-
gramme structuré va permettre d'ai-
der au mieux les patients a acquérir
des compétences, a mobiliser leurs

ressources pour mieux comprendre
leur transplantation et leur traitement.
« Quand je suis arrivée dans le service,
fin 2008, on m’a demandé de collabo-
rer a la mise en place de cette consul-
tation. » La démarche éducative com-
mence dés que possible durant le
séjour du patient. « C'est une vraie ren-
contre, souligne Caroline. A laide d’un
guide d’entretien, il s'agit de faire un
diagnostic éducatif en fonction du vécu
du patient, de son entourage, de sa
famille, de ses traits psychologiques. »

CAROLINE CANCIANI

« L'utilisation de plannings
visuels est un outil pédagogique
utile. Elle permet au patient de
s’approprier et de mieux com-
prendre son traitement. »

Des entretiens individuels program-
més tous les quinze jours sont réali-
sés au cours de consultation, paralle-
lement aux consultations médicales.
La premiére année est dense. La mise
en ceuvre des séances éducatives
traite des themes relatifs a la trans-
plantation : suivi post-greffe, traite-
ment, surveillance, hygiene de vie
quotidienne et d'autres. « C'est un
partenariat avec les patients, insiste
Caroline. Il faut adopter une relation
soignant/soigné qui favorise limpli-
cation du patient dans ses décisions et
ses actions relatives a sa santé. »

Organiser la recherche
clinique

En parallele, officient les deux infir-
mieres chargées des protocoles
de recherche clinique Marie-
Noélle Blondel Halley et Marie Bou-
clier, techniciennes d'étude clinique
(TEC). « Notre savoir-faire est spé-
cifique explique Marie-Noélle. Il

nous incombe de planifier et d'orga-
niser les activités de recherche cli-
nique et de pratiquer la saisie écrite
ou informatisée des données de la
recherche. Il nous faut ensuite défi-
nir un plan de classement et d'archi-
vage des études cliniques. Et - et ce
n'est pas la moindre de nos activités
- nous devons expliquer le protocole
choisi aux patients et aux soignants.
Ce qui veut aussi dire concevoir et
animer des actions de formation a la
recherche clinique. Chaque nouvelle
infirmiére arrivant dans le service est
ainsi informée. »

Un essai thérapeutique est une étude
controlée visant a préciser, sur une
population a criteres sélectionnés et
particulierement surveillée, les effets
d’'un médicament. Il repose sur le suivi
d’'un protocole, lequel est souvent
rédigé par l'industrie pharmaceutique
en accord avec les investigateurs puis
soumis a l'approbation de 'AFSSAPS
et du CPP. Concrétement, cela veut
par exemple dire une série de cahiers
d’observation, un pour chaque patient
qu’il faut remplir avec méthode, étant
entendu qu'elles gérent sept a huit
protocoles en méme temps. « On note
tout, il faut pouvoir tout justifier. On
ne jette rien. » Alors, elles sont des
“pros” des check-lists, et dans leur
bureau il y a des post-it partout. De
méme, il leur appartient de toujours
rappeler les régles de bonne pratique
clinique. \\\
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MARIE NOELLE HALLEY ET
MARIE BOUCLIER

Les qualités nécessaires ? :

« Etre organisée, rigoureuse, voire
rigide et avoir un tres bon sens de
lorganisation. Sans oublier d’étre
patiente et conciliante. »

L
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L’AMELIORATION DE LA PRISE

EN CHARGE DES PATIENTS

EN TRANSPLANTATION
RENALE A LHOPITAL DE
LA PITIE - SALPETRIERE

TOUTES CES EXPERIENCES SONT DES SUJETS DE REFLEXION
POUR LA MISE EN PLACE DU PROJET D’EDUCATION THERA-
PEUTIQUE EN TRANSPLANTATION RENALE.

: DOMINIQUE
ASSOGBA

{ GBINDOUN
Infirmiere dans le

i service de trans-
plantation rénale et
pancréatique du Pr
i Barrou - Pr Bitker

i Hopital Pitié
Salpétriere - Paris

P intérét que je porte a
'apparition, au dévelop-
pement des maladies et
surtout a leur prévention,

a certainement été décisif dans le
choix de ma carriéere. Naturellement,
'éducation thérapeutique, basée en
grande partie sur la prévention, la
compréhension de la pathologie, du
traitement, et surtout le choix éclairé
de chaque patient, est devenue une
évidence pour une meilleure prise en
charge.

Mes débuts

J'ai débuté dans le service de néph-
rologie du professeur Legrain, a 'hd-
pital de la Pitié, en 1980, m’ont permis
pour la premiére fois de m’occuper
de patients chroniques atteints d'in-
suffisance rénale terminale. J'étais
surprise des particularités de cette
approche.

26 /// Reins-Ecnos n°g - www.rein-echos.fr

Les médecins apres avoir expliqué la
pathologie et les divers choix théra-
peutiques, sollicitaient 'expérience
et le vécu des personnes déja dialy-
sés. Le personnel, toutes disciplines
confondues, participait activement a
cette information.

Le choix du traitement, sauf contre
indication, était laissé au patient.
Dans ses conditions 'adhésion sem-
blait plus facile. Malgré tout, certains
continuaient a adopter des conduites
dangereuses vis-a-vis de leur santé !

A cette époque, ce comportement
m’était difficilement compréhen-
sible mais des personnes dialysées
puis transplantées, m’ont permis de
comprendre les difficultés a suivre
ces conseils toute leur vie. La mala-
die est présente partout pendant les
repas, le choix du travail, les horaires
jusqu’a l'organisation des vacances...

La formation initiale d'infirmiére
n'était pas suffisante pour pouvoir
répondre a cette approche, je m’ins-
crivis a celle d'« Enrichissement des
soins » au CFCPH (centre de for-
mation continue du personnel hos-
pitalier). Cette formation axée sur
la clinique infirmiere a profondé-
ment amélioré ma vision du soin des
patients et de leur famille.

C’est a cette époque que j'ai travaillé
dans le service de transplantation

rénale a la Pitié Salpétriere. Le per-
sonnel participait aussi a l'éducation
des patients transplantés. Tous les
conseils recus en dialyse pouvaient
se révéler différents de ceux de la
transplantation. Ces nouveautés
étaient déstabilisantes pour eux. Par
exemple, des patients refusaient par-
fois de boire aprés la greffe de peur
de prendre trop de poids !

Malgré les documents donnés et les
informations recues avant pendant
et apres la greffe, d'autres patients
arrétaient leur traitement immuno-
suppresseur ou avaient des conduites
arisque.

A travers toutes ses expériences je
me suis rendu compte que ce que
nous appelions éducation du patient
transplanté était plutét de linfor-
mation. Au début, nous n'avions
que notre bonne volonté pour que le
patient vive le mieux possible mal-
gré la pathologie et ses contraintes.
C’est pourquoi, actuellement, l'objec-
tif du programme de transplantation
est d'évoluer progressivement de
Uinformation vers 'éducation théra-
peutique.

Dans ce but, il y a quelques années
nous avions entrepris une étude sur
100 personnes déja transplantées.
Nous souhaitions connaitre leur vécu
de la prise en charge avant, pendant
et apres la greffe. Quels étaient les



points forts et les points a amélio-
rer ? Cette étude a permis de nous
rendre compte que les informations
données étaient importantes et sou-
vent inquiétantes. Quelques sujets
n'étaient pas abordés comme la
grossesse, le risque ou non pour les
enfants a venir...

Ce support fut une aide pour notre
projet. Nous avons également solli-
cité aussi des patients sur le contenu
du programme d'ETP (éducation thé-
rapeutique du patient).

Notre projet ETP prend forme

Il y a deux ans, huit personnes de
l'équipe pluridisciplinaire de trans-
plantation ont suivi une formation de
9 jours avec Christelle Rudzki d’'ED
INNOV SANTE. Cette formation a
permis de former conjointement : le
professeur de l'unité, la cadre supé-
rieure, la cadre de l'unité, la diété-
ticienne, l'assistante sociale et les
infirmiéres.

Pour compléter cette formation, cette
année, aprés de nombreux refus, j'ai
pu suivre le diplome universitaire
d'éducation thérapeutique des mala-
dies chronique du Docteur Simon.
D'autres DU, existent sur le méme
théme ce qui permet a un plus grand
nombre de personnes de s’inscrire.
Pendant cette année de formation,
des professionnels compétents de
divers horizons, ainsi qu’'un patient,
nous ont fait partager leurs expé-
riences en nous amenant a réfléchir
sur nos pratiques et en nous aidant
a construire un programme. La par-
ticipation était active (Jeux de role,
réflexions, outils éducatifs divers...).
Cette formation trés complete va
permettre de débuter le projet
d’éducation thérapeutique du service.
Le patient devient le premier acteur
de sa santé. Le soignant respecte le
rythme de chacun en le guidant vers
l'autonomie. Il est important d'étre
a l'écoute de l'autre, de s’adapter et
d’innover si besoin.

L'éducation  personnalisée reste
centrée sur les propres besoins du
patient en tenant compte de ses
capacités et de sa motivation. Je
me souviens d'un patient a qui nous
donnions des conseils d’horaires de
traitement et a qui j'ai demandé la
profession : il travaillait a Rungis, la
nuit ! Il aurait été plus important de

commencer l'éducation en fonction
du patient et de son expérience. Il y
a aussi des impératifs de sécurité a
acquérir afin d'éviter les complica-
tions et garantir une meilleure qualité
de vie. L'observance des traitements
est difficile, quelque soit la maniére
d’informer, seul le patient est libre de
son comportement, la difficulté est
réelle si le patient est dans le déni de
sa pathologie.

C'est pourquoi 'équipe pluridiscipli-
naire souhaite mettre en place des
ateliers et des consultations indivi-
duelles qui permettront de dégager
du temps dédié au patient.

Le programme n'est pas aisé a
organiser et l'évaluation réguliere
permettra d’étre au plus prét des
demandes des patients.

Quelques petits problemes
arésoudre

Une autre difficulté a Uhopital est
la méconnaissance du cadre de vie
des personnes hospitalisées. Tout
est uniformisé et la charge de tra-
vail au sein des services est de plus
en plus importante. Nous n’avons
pas la chance comme les infirmiéres
a domicile de cotoyer les personnes
dans leur environnement. A ['hopi-
tal, nous devons étre a l'écoute des
besoins des personnes et recoller le
puzzle de leur cadre de vie.

De nombreux ouvrages viennent
compléter notre formation.

L'un d'entre eux, m'a particuliére-
ment interpellé : « L'éducation des
malades chroniques ».

Une étude ethnosociologique de Mary-
vette Balcou-Debussche docteur en
Sciences de l'Education, enseignant-
chercheur a la Réunion. Elle a étudié
la complexité des situations mises en
ceuvre a 'hopital et limpact de ses
situations pour une quarantaine de
patients diabétiques a Uhopital puis
a domicile. Des personnes allaient
au domicile et posaient des questions
sur l'alimentation, le sport et les dif-
férents conseils. Il était intéressant
de noter que méme si les personnes
étaient bien au courant des conseils
donnés pendant leur séjour hospita-
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lier, la réalité n’était pas toujours en
adéquation (la viande baignait dans
Uhuile alors que la quantité recom-
mandée était connue, elle marchait
avec des tongs en conseillant de
mettre des chaussures fermées pour
éviter les blessures).

Les séances étaient faites par du per-
sonnel de langue francaise mais un
grand nombre de patients n’avaient
pas été plus loin que 'école primaire
et parlaient surtout créole. Ils assis-
taient aux séances d'éducation qui
leur étaient proposées mais n'in-
tervenaient pas. La compréhension
est peut étre un obstacle. Comment
communiquer dans ces contextes
particuliers ?

Nous avons aussi des problemes
de communication avec les patients
étrangers et laide d'un traducteur
ne refléte pas toujours exactement
le contenu des échanges. Et lorsque
le patient est aveugle ou sourd, com-
ment échanger ? Pourquoi les sup-
ports sont ils souvent visuels ?

Des outils restent a trouver pour les
patients non voyants. Leur mémoire
est souvent développée ainsi que
l'ouie. Le toucher permet de recon-
naitre les formes des médicaments.
Certains emballages sont écrits en
braille. L'éducation orale a été privi-
légiée dans le service avec des bons
résultats. \\\
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RESEAU TIRCEL

UN PARCOURS DE SOINS
POUR CHAQUE PATIENT

DU PLAN PERSONNALISE DE SOINS A UEDUCATION THERA-
PEUTIQUE DANS UN RESEAU DE SANTE NEPHROLOGIE.

i SOPHIE FAVE

i Coordinatrice

du réseau Tircel

{ Pr Maurice Laville,

i Président du réseau

maladie rénale fait par-
tie des maladies chro-
niques concernées par

tous les dispositifs de santé publique,
de prévention secondaire et de ges-
tion des risques Le patient atteint de
maladie rénale chronique a un par-
cours de soins relevant, tout d’abord
de la médecine de ville, puis selon le
stade et/ou les complications de l'in-
suffisance rénale, de soins spécialisés
en établissement hospitalier pour une
la préparation a la transplantation et a
la dialyse.

. TIRCEL

Traitement de Nnsuffisance Rénale Chronique en rhonE-alpes

Planning de suivi personnalisé

La place des réseaux de santé en
néphrologie, se justifie par la néces-
sité d'un suivi précoce et coordonné
au long cours pour le patient, en lien
avec les professionnels de santé de
différents champs et lieux d’exercice.
Le suivi médical assuré séquentielle-
ment par le médecin généraliste puis
par le néphrologue ne répond plus au
concept d'une prise en charge glo-
bale du patient et de sa maladie chro-
nique. Un parcours de soins global est
alors proposé, pour les patients et les
acteurs de santé.

1-Plan Personnalisé de soins

Le réseau TIRCEL (Traitement de
Ulnsuffisance Rénale Chronique en
Rhéne-Alpes) propose aux patients et
aux professionnels un accompagne-

TIRCEL, RESEAU
Homme

Né(e) le : 01/01/1945
Stade : 3

2010

Diagnostic

1

Type de consultation

MG (ou N)

MG

N MG

Bilan biologique

BS

BC BS

Consultations
diététiques

(CD)

cD

Consultations
infirmiéres

(o]

Cl

Précédent Suivant

Légende :

e N : Consultation avec un néphrologue

o MG : Consultation avec un médecin généraliste
o CD: Consultation avec diététique
o Cl: Consultation avec un infirmiére
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e BB : Bilan biologique
¢ BS: Bilan de suivi
¢ BC : Bilan complet

ment personnalisé, planifié et pluri-
disciplinaire. Les objectifs du Réseau
Tircel sont de ralentir la progression
de la maladie rénale et de préser-
ver la qualité de vie des patients avec
un suivi coordonné et partagé et une
information précoce sur la maladie
rénale et ses traitements afin d'évi-
ter notamment de perdre de vue des
patients qui reviendront ultérieure-
ment en situation d’urgence.

Pour répondre a ces objectifs, nous
avons développé des 2003 un Plan
Personnalisé de Soins (PPS] visant a
promouvoir l'adhérence du patient a
son suivi néphrologique. Il est généré
par un systeme d'information com-
prenant les données cliniques et bio-
logiques de chaque patient et permet-
tant de définir le stade de la maladie,
la pente de progression de la perte
rénale et donc la fréquence et la
régularité des consultations et des
controles biologiques.

Le plan personnalisé de soins asso-
cie au suivi médical continu, des bilans
biologiques, des mesures hygiéno-
diététiques en fonction des évalua-
tions cliniques et biologiques régu-
lieres. L’amélioration de la qualité des
soins implique aujourd’hui une poli-
tique de soins décloisonnée et plu-
ridisciplinaire. Dans cet objectif, une
équipe de professionnels de santé est
définie par le patient avec un médecin
généraliste, un néphrologue, un bio-
logiste, un pharmacien, un infirmier
et un diététicien qui ont acces au dos-
sier médical partagé sur le Net et tra-



vaillent ainsi en cohérence, alliant les
activités et compétences de soins de
ville et de soins hospitaliers.

Lors de notre enquéte de satisfaction
réalisée en novembre 2009 aupres de
835 patients adhérents au réseau (du
stade 2 au stade 5, hors dialyse), nous
avons recus 304 questionnaires, soit
un taux de 36 % de réponses.

Nous avons interrogé les patients sur
leur connaissance du PPS, remis soit
par leur médecin lors de la consulta-
tion, soit par la coordination du réseau
sur leur demande.

60 % des patients déclarent connaitre
leur PPS et 22 % ont profité de 'en-
quéte pour le demander. Ainsi, 82 %
des patients bénéficient d'un plan per-
sonnalisé de soins en 2009.

Sur les 60 % des patients connais-
sant leur PPS au moment de len-
quéte, 84,5 % déclarent qu'il est utile
pour leur gestion personnelle du suivi
néphrologique (consultations médi-
cales et paramédicales, analyses bio-
logiques).

Le plan personnalisé de soins contri-
bue pour les patients, comme pour
les professionnels, a une dyna-
mique de planification et de motiva-
tion a étre acteur de son suivi. Nous
devons cependant inciter les méde-
cins a remettre ce planning a chaque
consultation, tout en expliquant lin-
térét de faire appel a des profession-
nels de santé aux compétences com-
plémentaires et formés par le Réseau
Tircel a la prise en charge de la mala-
die rénale chronique.

La coordination du Réseau n’est pas
une centrale de prise de rendez-vous
pour les 14 établissements de soins et
les 500 professionnels de santé. Elle
est un renfort organisationnel aux 969
patients de la file active au 30/06/2010
qui planifient ainsi leurs consultations
et analyses biologiques selon le plan
personnalisé de soins, certes, mais
aussi selon leurs disponibilités et leur
implication dans la prise en charge de
la maladie.

Cette planification répond a la nou-
velle perception de soins par les usa-
gers et associations de patients qui
revendiquent plus de participation
dans la gestion de leur santé.

Le patient est pleinement acteur de
son suivi, avec le soutien du Réseau

TIRCEL et bénéficie aussi de conseils
et d'une écoute adaptée, lors des 150
appels téléphoniques recus par la
coordination chaque mois.

2- Education Thérapeutique

Un programme d'Education Théra-
peutique completera des la fin 2010 le
Plan Personnalisé de Soins. En effet,
le réseau Tircel, aidé par l'Agence
Régionale de Santé et en collaboration
avec UIREPS, développe une forma-
tion-action en Education Thérapeu-
tique spécifique pour les patients au
stade 3 (modéré) de la maladie rénale
chronique. Le relais sera ensuite pris
par l'établissement référent du patient
pour la phase pré-dialyse et si besoin,
l'accompagnement a la greffe et/ou
U'apprentissage et d’entrainement aux
méthodes de dialyse.

Le groupe de 15 professionnels de
santé (dont une patiente) en forma-
tion a U'Education Thérapeutique est
volontairement hétérogene avec la
participation a part égale de profes-
sionnels de soins de ville et d"établis-
sement de santé, toutes professions
représentées. L'objectif est de créer
un programme d’Education Théra-
peutique opérationnel et expérimen-
tal (forme et contenu). Chaque nou-
veau patient adhérent au réseau Tircel
avec une insuffisance rénale dépis-
tée précocement pourra ainsi béné-
ficier d'une information et définir des
objectifs adaptés a son projet de vie et
ses connaissances théoriques et pra-
tiques vis-a-vis de sa maladie rénale
chronique.

Larticulation d'un Plan Personnalisé
de Soins et d’'un Programme d'Edu-
cation Thérapeutique correspond
au Parcours de Soins préconisé par
U'Agence Régionale de Santé (finan-
ceur et auditeur du réseau Tircel) et
par la Haute Autorité de Santé (rédac-
tion de recommandation de bonne
pratique pour les axes thérapeu-
tiques). Le réseau Tircel se positionne
donc dans une stratégie de prise en
charge tant médicale, clinique et bio-
logique, que dans l'accompagnement
global, comportemental et éduca-
tif pour le patient insuffisant rénal en
Rhone-Alpes.

Et cela fonctionne, la preuve... \\\
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INTERVIEW DE M. ANDRE M.....,
79 ans, adhérent au réseau

Tircel depuis 2004,

en dialyse péritonéale

depuis un an a lAural.
«Leréseau Tircel m’a permis

de rencontrer des personnes tres
complementaires.

J'ai eu le soutien du medecin,

de linfirmiere (de consultation
et d'orientation

pré-dialyse), de la dictéticienne
avec un planning noté dans

mon dossier. On a parlé de

mes habitudes et de

l’évolution de mes résultats.

Dans les réunions, les explica-
tions étaient simples parce que
je ne comprends rien aux termes

techniques. Pour le moral,
Cest important. Ma femme
m’accompagne partout et
on fait les expériences de
cette maladie ensemble. »
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APPORT DE L'ANTHROPOLOGIE
B

DANS L’EDUCATION
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: DR AURELIE DESSEIX
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i Laboratoire d’ethnologie «
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i orales et du temps » EA2963,
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: DR LIONEL COUZI
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DU PATIENT

TRANSPLANTE RENAL

y a  pour
objectifs
d'amé-

liorer la qualité de vie des patients,
d’apprendre a mieux gérer son quo-
tidien avec sa pathologie, d'acquérir
des compétences, d'optimiser l'obser-
vance aux médicaments anti-rejets,
et d'essayer de prévenir et de dimi-
nuer les complications. L’'ETP est fon-
dée sur lidentification individuelle des
besoins, des attentes et des connais-
sances des patients.

La prise en charge des patients can-
didats a une transplantation rénale ou
transplantés rénaux peut et doit étre
améliorée. Malgré les progres consi-
dérables faits au cours de ces 50 der-
niéres années, une des dérives de la
médecine occidentale est de délivrer
parfois un soin uniforme et global, ou
les conseils et prescriptions sont déli-
vrés a lidentique sans vérification de
leur compréhension et de leur acqui-
sition par les patients. Ce type de prise
en charge est souvent source d’in-
compréhension, d'anxiété et parfois
de complications.

Afin de remédier a cela, des pro-
grammes d’'éducation thérapeutiques
du patient (ETP) dans les unités de
transplantation rénale sont désormais
mis en place (Haute Autorité de Santé,
septembre 2008). L'ETP a pour objec-
tifs d’améliorer la qualité de vie des
patients, d'apprendre a mieux gérer
son quotidien avec sa pathologie, d"ac-
quérir des compétences, d’optimiser
Uobservance aux médicaments anti-
rejets, et d'essayer de prévenir et de
diminuer les complications. L'ETP

est fondée sur lidentification indivi-
duelle des besoins, des attentes et
des connaissances des patients. Ce
premier temps fondamental, appelé
« diagnostic éducatif », est indispen-
sable avant toute démarche de soin.
Il rappelle clairement que la relation
médecin-malade est avant tout cen-
trée sur le patient. Ce diagnostic édu-
catif doit déboucher sur une « alliance
thérapeutique », et permettre de défi-
nir des objectifs d’apprentissages de
compétences d’'auto-soins ou d'adap-
tations pour le patient.

Le diagnostic éducatif prend en
compte le niveau socio-économique,
Uorigine, les croyances, la langue, la
culture, la connaissance de la mala-
die par le patient, et bien d'autres
critéres afin de déterminer avec le
patient les modalités d’acquisition
des compétences nécessaires a une
bonne qualité de vie avec une trans-
plantation rénale. En effet, la trans-
plantation rénale et la mise en place
des traitements engendrent une «
rupture biographique » [1] pour le
patient. Les caractéristiques sociales,
professionnelles, culturelles et fami-
liales jouent un role dans la maniere
dont le patient supporte cet événe-
ment. Le patient poursuit avec ce
traitement sa « trajectoire de mala-
die » [2-4] constamment modelée
par ces différents facteurs. L'expé-
rience de cette trajectoire est cristal-
lisée dans les représentations que le
patient a de sa maladie, de sa trans-
plantation et de son traitement. Ces
représentations particulieres guide-
ront leurs comportements et aucune
prise en charge, aucun dialogue, ne



pourront étre envisageables sans
cette connaissance préalable des
croyances « profanes » des patients
qui sont loin de se limiter a la vision
biomédicale de leur état. Un patient
peut arréter de prendre son traite-
ment alors qu’objectivement, il n'y a
aucune raison puisque ce traitement
«fonctionne » sur un plan biologique.
Un patient greffé des deux mains, et
alors que son corps ne rejette pas les
membres transplantés, décide de se
faire amputer de ce que la technique
et la science médicale ont pourtant
permis de rapiécer...

Le patient n'est pas un corps, ou une
pathologie, mais un individu avec ses
pensées, ses représentations et les
réactions qui en dépendent. L'an-
thropologie de la santé privilégie jus-
tement l'étude des représentations
des patients [5] (et celles des soi-
gnants] afin de comprendre et d'ana-
lyser les raisons pour lesquelles cer-
taines personnes n’utilisent pas, ou
mal, les moyens mis a leur disposi-
tion pour vivre mieux et les obstacles
contrecarrant le développement de
« lalliance thérapeutique ». L'ap-
proche anthropologique est ainsi un
des constituants fondamental du dia-
gnostic éducatif.

C'est donc dans cette perspective
que nous avons travaillé aupres de
57 patients transplantés rénaux. En
paralléle a un travail d'observation
des comportements des patients,
nous avons réalisés des entretiens,
semi-directifs, selon la méthode des
récits de vie car la maniére dont Uin-
dividu place la maladie dans le cours
de sa vie est primordiale pour pou-
voir s’interroger sur la facon dont il
la vit, dont il se la représente [6]. Ces
entretiens étaient retranscris préci-
sément et en comparant les récits de
vie recueillis, nous pouvons rendre
compte des variantes et des analo-
gies qui, au final, permettent d'ana-
lyser notre sujet. Nous avons pu ainsi
identifier parmi les patients trans-
plantés rénaux trois grands types de
représentation.

« Transplantation
et utopie de guérison »

Un premier groupe de patients décrit
leur transplantation rénale comme une

moyen qu’il leur a été donné de retrou-
ver leur vie « d’avant 'hémodialyse ».
Ils Uenvisagent comme une guérison
pure et simple. Cette représentation
est problématique dans le sens ou le
patient se croyant guéri, peut négliger
les prescriptions médicales.

« Transplantation
et situationinchangée »

Un second groupe de patients se
caractérise par des discours déno-
tant une vive déception vis-a-vis
de la transplantation rénale. Ils
font référence a la transplantation
rénale et aux prescriptions qui l'ac-
compagnent en termes négatifs,
ne voyant finalement pas d’évolu-
tion a leur état. La transplantation,
par ses contraintes et ses effets
secondaires, continue de signifier
au patient qu’il est, et restera, un
insuffisant rénal chronique alors
qu’il souhaiterait retrouver sa vie
d'avant l'annonce de la maladie
rénale. Les patients de ce groupe
décrivent, bien sir, une qualité de
vie médiocre et certains ne voient
ainsi pas l'intérét a suivre les pres-
criptions médicales.

DOSSIER ETP

« La Transplantation
comme pratique rituelle
thérapeutique »

Enfin pour les patients du troisieme
groupe, cette transplantation est une
« renaissance », mais a une vie diffé-
rente, conciliable avec les nouveaux
impératifs médicaux et la conscience
d'un corps modifié. Les arguments
mis en avant par ces patients trans-
plantés refletent alors une représen-
tation qui s'apparente a l'expérience
d’'une pratique rituelle thérapeu-
tique (Cf encadré). A Uinstar des ini-
tiés traditionnels, ces patients trans-
plantés comprennent que le passage
par U'hémodialyse, la phase de marge
du rituel, signifie la perte définitive
de leur condition d’avant. Ils accep-
tent la perte de ce statut tout en sou-
lignant que cette épreuve n'a pas été
subie sans compensation, insistant
en particulier sur U'enrichissement de
leur personnalité. Toujours a l'image
des initiés, les patients transplantés
ont conscience du lien qui les unira
au milieu initiatique, dans leur cas le
milieu médical, jusqu’a leur mort. Ils
ne parlent pas de ce lien en termes
d’obligation mais en terme de collabo-

OCTOBRE 2010- AVRIL 2011 - REINs-Ecros ~°¢ /// 31



DOSSIER « ETP »

ration afin d’ceuvrer pour la préserva-
tion du nouveau greffon et celle de leur
nouveau statut. C'est dans ce groupe
que nous trouvons les patients les
plus compliants et avec la meilleure
qualité de vie.

En conclusion, lanthropologue peut
donc intervenir au moment du diagnos-
tic thérapeutique en fournissant au soi-
gnant des outils (guide d'entretien,
grilles d'analyses) pour identifier les
représentations et établir un profil du
patient afin de savoir s'il se situe dans
un des groupes a risques pour adap-
ter sa prise en charge. L'identification
de ces groupes de représentations et le
« classement » d’un patient dans un de
ces groupes ne signifient absolument
pas la négation des identités plurielles
des patients. Ces regroupements,
indispensables a l'analyse scientifique,
rendent cependant compte de limpor-
tance du vécu des personnes, de leur
histoire personnelle et font apparaitre,
a lintérieur de chaque groupe, des
nuances individuelles qu'il s'agit égale-
ment d’étudier. \\\

La notion de rite de passage

Les rites de passages ont été définis en 1909 par le folkloriste Arnold Van Gennep
[7]. Iintroduit la notion de ‘séquence cérémonielle’ qui correspond a U'ensemble
des actes d’un rituel, considérés dans leur ordre de succession.

Pour lauteur, ces séquences cérémonielles sont liées au passage de Uindividu d’un
état a un autre et c'est en raison de ce phénomene qu'il nomme ces rites : les rites

de passage

Le rite de passage se caractérise par sa forme ternaire.

La premiére phase concerne les rites de séparation (ou rites préliminaires), souvent
accompagnés de « rites de purification » tels que le lavage des mains. Lindividu se
livre a des actes symboliques et s'apprétent a quitter sa vie profane.

La seconde phase est marquée par les rites de marge (ou rites liminaires), une
phase d'entre-deux, une sorte de ‘no man’s land’, ot Uindividu flotte entre deux
statuts. C'est une phase caractérisée par la non-intégration, Uindividu est en péril.
C’est durant cette phase de marge que Uindividu est plongé dans le sacré, il est

en dehors de la vie profane. C'est aussi durant cette phase que la personne va,
dans Uinitiation en particulier, subir des épreuves comme le marquage corporel ou

encore l'isolement.

La troisieme phase est accompagnée par les rites d'agrégation ou de réintégration
(ou rites post-liminaires). Lindividu accede a son nouveau statut, le passage de

['épreuve n‘ayant pas été vain.

Le schéma typique du rite de passage en ce qui concerne les pratiques rituelles

thérapeutiques est le suivant

Phase préliminaire
Rites de séparation

- Consultation des thérapeutes
- Préparation du malade a quitter les siens

TEMPS PROFANE

Phase liminaire Phase post-liminaire
Rites de marge Rites de réintégration ou d'agrégation
- Isolement - Retour aupres des proches.

- Regles différentes : prescriptions
et interdits.
- Epreuve (physique et morale).

- Redéfinition identitaire.
- Acquisition d’un nouveau statut.
- Attachement a la communauté initiatique

- Mort symbolique TEMPS PROFANE

TEMPS SACRE

PUBLI-REPORTAGE

pour
ObjeCtIfS
d'amé-

liorer la qualité de vie des patients,
d’apprendre a mieux gérer son quo-
tidien avec sa pathologie, d'acqué-
rir des compétences, d’optimiser
l'observance aux médicaments anti-
rejets, et d’essayer de prévenir et de
diminuer les complications. L'ETP
est fondée sur lidentification indivi-

duelle des besoins, des attentes et
des connaissances des patients.

Peu nombreux sont ceux qui peuvent
prétendre avoir échappé un jour a une
conversation entre amis ou entre pro-
fessionnels concernant soit le nouveau,
soit le stagiaire, ou encore le contrat
aidé, l'apprenti... dans U'entreprise. La
multiplication des sollicitations vers
Uentreprise, qu’elle soit publique, pri-
vée ou associative, la volonté de celle-ci

LE TUTORAT NOUVEAU EST ARRIVE

de s’investir dans la formation ne per-
met plus de laisser de c6té la question
de l'accompagnement de linsertion
dans le monde du travail. La massifi-
cation du nombre de personnes tuto-
rées entraine une augmentation des
besoins en nombre de tuteurs.

Le mot tuteur vient du mot latin « tutor »
qui signifie « défenseur », « protec-
teur », « gardien ». Le dictionnaire le
Petit Robert en donne deux définitions :
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1. « Personne chargée de veiller sur
un mineur ou un incapable majeur, de
gérer ses biens et de le représenter
dans les actes juridiques ».

2. « Enseignant qui suit, assiste et
conseille particulierement un éléve
ou un groupe d’éleves ».

Le terme « tuteur » renvoie ainsi a un
étai, a l'étayage qui signifie « prendre
appui sur ». C'est l'idée de la rampe,
d’un garde fou. « Le tuteur doit assu-
rer une continuité pour que la per-
sonne tutorée aille jusqu’au bout de
sa tache ».

Pour B.Braun Avitum, le tuteur est un
ou une IDE au sein de chaque centre
qui a été formé et qui dispose des
outils pédagogiques pour assurer la
formation et l'accompagnement des
nouveaux personnels au sein de son
établissement.

Le travail de tuteur est complexe :
c’est un métier principal (infirmier) et
une activité secondaire (aider a linté-
gration d’'un nouveau soignant).

Le tuteur au sein de B. Braun Avitum
prépare avec le cadre de santé le par-
cours de formation/intégration/ des
soignants, prend en charge la forma-
tion de la premiére étape selon le pro-
gramme défini et suit le nouvel arri-
vant dans les étapes suivantes. Le
tuteur participe également a l'éva-
luation, a la validation des acquis de
chaque stagiaire.

Le tuteur a donc plusieurs fonctions :
- accueillir. Celui ci participe a la défi-
nition et a la mise en ceuvre de la poli-
tique d'accueil. Il s’engage a prendre
en charge le nouvel arrivant et a deve-
nir son référent au sein du service

- socialiser. Le tuteur participe a l'ac-
quisition de la culture d’entreprise, il
favorise l'intégration dans l'équipe de
travail, il informe le cadre infirmier
des problémes « hors situation de tra-
vail » rencontrés par le nouveau soi-
gnant - former. Le tuteur transmet les
différents savoirs spécifiques du ser-
vice nécessaires a la tenue du poste
de travail. Il participe au repérage
des parameétres a prendre en compte
pour créer des situations d'appren-
tissage. Il aide le nouveau soignant a
organiser son parcours dans le ser-
vice. Il participe aux évaluations des
acquisitions.

Au sein de B.Braun Avitum le volon-

ok,

tariat est la seule modalité envi-
sageable, cependant il s'agit d'un
volontariat éclairé .La direction com-
munique de facon claire sur les buts
du tutorat, les exigences, les limites
de responsabilités. Ainsi une candi-
dature doit étre déposée aupres du
directeur de centre apres en avoir
informé le cadre de santé. Un entre-
tien avec le directeur et le cadre de
santé est ensuite organisé afin d'éva-
luer les connaissances, les aptitudes
et les motivations. Les personnes
sélectionnées suivront une formation
spécifique par l'Aura a partir d'un pro-
gramme de remise a niveau théorique
et une orientation pédagogique.

Le tuteur devra étre un profession-
nel reconnu qui possede a la fois des
bases du métier et l'expérience et
connait parfaitement l'établissement
et le service. Il doit avoir au moins
deux ans de pratique en hémodialyse.
Le tuteur devra avoir une aptitude a
la relation, a la communication, il est
en mesure d'exercer une certaine
autorité sur le nouveau soignant qui
ne repose pas sur un pouvoir hiérar-
chique mais sur une autorité morale
liee a Uexpérience. Le tuteur devra
également étre un pair professionnel
apte a gérer une autonomie suffisante
au sein de son travail pour dégager le
temps nécessaire a l'accueil.

Ainsi au sein de B.Braun Avitum,
les infirmiers volontaires au role
de tuteur, nommés suivent une for-
mation a U'Aura Paris pendant une
semaine ou ils se perfectionnent en
dialyse(Centre de Formation externe)
et on leur associe un module de for-

s BT

mation (en juin) pour leur apprendre a
devenir formateur.

La premiére semaine ou le nouveau
soignant arrive, le tuteur est détaché
du planning et il se consacre qu'a l'in-
tégration du nouveau collaborateur.
Ainsi le tuteur s’engage a assurer sa
mission aupres des nouveaux embau-
chés sous la responsabilité du cadre
de santé et avec le support des méde-
cins, du pharmacien, du coordina-
teur qualité, du service technique. Le
tuteur sera la pour former, accompa-
gner le nouvel arrivant, le guider et
"évaluer tout au long de la formation.
En interrogeant les nouveaux infirmiers
sur la politique d'intégration, il appa-
rait trés claire que la mise en place du
tutorat a été tres positive. Le tutorat
c'est « un vecteur du management des
connaissances au sein de l'entreprise
mais aussi un outil de motivation ».Le
tuteur « est une aide précieuse », mais
aussi « un guide » pour le nouvel arri-
vant. Il est la pour le diriger, lui donner
des conseils, U'écouter, lui faire circu-
ler linformation , l'évaluer. La relation
entre le tuteur et son « éleve » est une
relation tres « unique ».0n peut le res-
sentir dans les réponses des nouveaux
infirmiers, le tuteur n’est pas vu comme
un supérieur hiérarchigue mais comme
« un professeur ».Beaucoup d'adjectifs
permettent de confirmer cela « il était
présent », « il ma aidé », « nous avions
de trés bonnes relations ».

Tuteurs et tutorés développent
donc leurs compétences et amélio-
rent donc leur capacité a prendre
en charge les patients dans les
meilleures conditions. \\\
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FISTULE ARTERIO

PRISE DE SANG OU PRESERVATION DU RESEAU

JOSETTE
PENGLOAN
Néphrologue CHU
Bretonneau TOURS

prise de sang est deve-
nue un acte essentiel de
la médecine moderne

et s’est développée sur les dernieres
décennies. C'est un acte « banalisé »
alors que ses conséquences peuvent
étre redoutables.

En effet les prises de sang sont faites
dans une veine, généralement au
membre supérieur. Chaque prise de
sang, et chaque cathétérisme vei-
neux entraineront des dégats de la
paroi veineuse le plus souvent irré-
versibles.

Le réseau veineux a des fonctions
essentielles:

- [Upermet un acces simple au sang
(prises de sang, injections, cathé-
térismes...) qu'il faut absolument
conserver.

- [Lassure une fonction de stockage
sanguin par sa capacité a se dilater,
contribuant ainsi a la régulation de
la volémie sanguine.

- Mais c’est un réseau fragile,
quantitativement peu important et
non renouvelable
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Les veines ont des fonctions
importantes

Le réseau veineux contribue a la cir-
culation sanguine au méme titre que
le réseau artériel. Le réseau artériel
assure l'oxygénation des cellules de
l'organisme en transportant le sang
oxygéné du cceur vers les différentes
cellules. A linverse le réseau veineux
assure le retour du sang dont U'oxy-
gene a été consommeé jusqu’au ceeur
qui le poussera jusqu’aux poumons
pour le ré oxygéner.

Le réseau veineux joue un role essen-
tiel de capacitance, ou de réservoir de
sang, du fait de sa capacité a se dila-
ter ou se contracter.

Ces variations de volume participent
essentiellement a la thermorégula-
tion. Ainsi, le volume sanguin contenu
dans une main plongée dans une eau
a 16 °C peut étre multiplié par 3 a
40 °C. Ceci explique la dilatation des
veines des mains lorsqu’elles sont
chaudes. D'autres facteurs modifient
le volume des veines cutanées: exer-
cice musculaire, fiévre importante...
Le tabac peut entrainer une vaso-
constriction rapide et réversible des
veines du dos de la main.

La paroi veineuse est fragile

La paroi vasculaire est constituée de
trois tuniques ; celle des artéeres est
solide et élastique, celle des veines
est mince et souple (fig. 1). Les trois
tuniques sont : U'intima qui sépare le
sang et la paroi du vaisseau, la media
ou tunique intermédiaire et l'ad-
ventice a la périphérie du vaisseau
en relation avec Llenvironnement.
Cette structure concerne les artéres
et les veines mais dans les veines
elles sont moins marquées avec une
media peu élastique, ce qui explique
la grande souplesse de la veine et la
plus grande taille des veines compa-
rée aux arteres.

Le réseau veineux périphérique
du membre supérieur
est quantitativement pauvre

Le réseau veineux périphérique

au membre supérieur est pauvre,

constitué seulement par deux axes

veineux principaux et un axe veineux

plus accessoire [fig. 2 ):

- laveine céphalique nait a la face dor-
sale du pouce en drainant le réseau
dorsal de la main et s’abouche a la

FIGURE 1 - Structure de la paroi vasculaire : veine et artére. (photo de gauche : veine, de
droite : artére). Légende : 1. Lumiére, 2. Endothélium, 3. Média, 4. Adventice
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VEINEUSE (FAV)

VEINEUX : QUE CHOISIR ...?

Veine

cephalique Yeing

basilique

WVeine
antebrachiale
mediane

FIGURE 2 - Anatomie des veines superficielles
du membre supérieur

veine axillaire (profonde) en décri-
vant une crosse,

- la veine basilique nait a la face dor-
sale du 5®™ doigt en drainant le
réseau veineux dorsal de la main et
chemine jusqu’au 1/3 proximal du
bras ou elle se jette dans la veine
brachiale médiale (profonde) qui
elle-méme se draine dans la veine
axillaire,

- la veine antébrachiale médiane qui
nait de la face antérieure du poi-
gnet en drainant le réseau veineux
palmaire et se divise a la face anté-
rieure du coude en veine médiane
céphalique (qui se draine dans la
veine céphalique] et veine médiane
basilique (qui se draine dans la veine
basilique) en formant le M veineux.

Les prises de sang ou le
cathétérisme veineux sont un
traumatisme irréversible pour
la paroi veineuse

Chaque prise de sang est une effrac-
tion a travers les tuniques de la
veine. Ceci entrainera obligatoire-
ment un processus de cicatrisation,
i.e., comme pour toute cicatrice, une
zone de fibrose. Cette zone de fibrose
n'a plus les mémes qualités de sou-
plesse de la paroi initiale.

Des complications peuvent survenir
lors d'une prise de sang : difficul-
tés d'acces nécessitant plusieurs
essais, hématome, compression
insuffisante... Lors d'un cathété-
risme, c’est toute la paroi veineuse
en regard du cathéter qui peut étre
irritée et endommagée. La complica-
tion ultime est la thrombose localisée
obstruant la lumiere du vaisseau.

Les dégats sont irréversibles ame-
nant patient et/ou infirmiere a
constater : « on ne me trouve plus de
veines ».

Les conséquences sont une géne

FIGURE 3 - Anatomie des veines dorsales du
dos des mains

dans le retour du sang vers le cceur.
En regle générale il n'y a pas de tra-
duction clinique car le sang est dérivé
soit par le réseau profond, soit par le
développement de veinules. Mais le
probléeme se pose lors de la néces-
sité d'acces au sang, par ex pour
des prises de sang nécessitées par
la surveillance d'une maladie, une
anesthésie, des injections de médica-
ments etc....

Peut-on concilier prise de sang
et préservation veineuse ?

Plusieurs regles doivent étre respec-
tées :

- Limiter les prises de sang au strict
nécessaire et essayer de regrouper
les examens sanguins quand cela
est possible

Faire la prise de sang dans les
meilleures conditions possibles :
attendre que la veine soit bien dila-
tée et bien visible ou bien percue ; ne
pas ponctionner « pour essayer ».
La regle la plus importante est de
ne pas ponctionner les veines du
pli du coude ni les veines des avant
bras. Il faut faire les prises de sang
sur les veines du dos des mains ou
en dessous du bracelet-montre
Commencer le plus tot possible,
des la premiere prise de sang ou
des que lon se sait atteint par
une maladie (diabéte, insuffisance
rénale, hypertension artérielle...).

Le réseau veineux périphérique
du dos de la main

Le réseau veineux est au moins
aussi développé sur le dos de la main
(fig. 3) ; leur diamétre est seulement
plus petit que celui des veines du pli
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du coude mais largement suffisant
pour les prises de sang et pour les
perfusions.

La prise de sang ou le cathétérisme
veineux sur les veines du dos des
mains est aussi simple qu'au pli du
coude. La technique est strictement
la méme que pour la prise de sang au
pli du coude (fig. 4).

Patient et IDE doivent étre détendus,
dans une piece chaude, assis confor-
tablement, la main du patient repo-
sant sur un accoudoir.

La recherche de la veine doit étre soi-
gneuse, la main doit étre préalable-
ment réchauffée (eau chaude ... Le
garrot et l'alcool aideront a la dilata-
tion de la veine retenue.

Les aiguilles sont des aiguilles fines
de gauge 20 a 24, avec vacutainer
(fig. 5). Les regles d'asepsie doivent
étre strictement respectées. C'est
un acte de niveau 2, nécessitant
donc pour UIDE le port de gants et
L'utilisation d'un antiseptique de type
chlorhexidine. La compression aprés
le retrait de laiguille doit étre douce
et soigneuse.

La prise de sang n’est pas plus dou-
loureuse et n'occasionne pas plus
d’hématomes qu’au pli du coude ;
elle peut étre réalisée chez la quasi-
totalité des patients y compris chez
les enfants.

Seule cette pratique permet de main-
tenir le réseau veineux périphérique
intégre. La prise de sang sur une fis-
tule artério-veineuse doit étre privilé-
giée chez tout patient porteur d'une
fistule artério-veineuse (transplanté
ou patient suivi en prédialyse). Elle
doit étre effectuée par une IDE for-
mée a cet effet. (fig 6). \\
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FIGURE 4 - Ponction d’une veine sur le dos des mains chez un adulte et chez un enfant

Les précautions a prendre pour préserver le réseau veineux périphérique :

- Exiger que toutes les prises de sang ou injections se fasse sur les veines du dos des mains,
ou sur la fistule artério-veineuse si elle existe. Ceci nécessite la formation et U'adhésion de
tous les professionnels de santé impliqués

- Avoir sur soi un document le précisant

- Réserver les veines du pli du coude aux saignées ou aux injections nécessitant un deébit
rapide sous pression ; négocier pour que ce soit toujours la méme veine du méme pli du
coude qui soit utilisée de fagon a protéger les autres veines.

- Ne pas donner son sang.

- Pas déveinage des veines des mains ou des bras pour des raisons esthétiques

Et si les veines du dos des mains devien-
nent difficiles d'acces :

- Les veines des membres inférieurs sont
parfaitement utilisables pour les prises
de sang

FIGURE 6 - Prise de FIGURE 5 -
sang sur une fistule Le matériel utilisé
artérioveineuse
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MISE EN ROUTE DE LA DIALYSE
CIRCUIT FERME

centres de dia-
L ES lyses sont nom-

breux et méme
si notre but est identique: dialyser, nos
pratiques pour y parvenir s’avérent
parfois différentes.
Au cours d'échanges avec des profes-
sionnels d'autres horizons, j'ai ainsi
découvert que la technique de bran-
chement « circuit fermé » que nous
utilisons a U'Hopital Américain pour
connecter le circuit extracorporel au
patient, est encore peu répandue.
Aprés en avoir donné une définition,
nous nous attarderons sur les raisons
qui rendent a nos yeux cette méthode
plus intéressante et plus sire que le
branchement traditionnel.
Le but est toujours le méme: connec-
ter le circuit extracorporel a l'abord
vasculaire.
Commencons par décrire le branche-
ment tel qu’il semble étre encore lar-
gement pratiqué en dehors de notre
centre :
Dans un premier temps, la ligne arté-
rielle est connectée au patient. L'infir-
mier revient vers la machine et met
la pompe en marche. Il attend que le
sang ait completement rempli le cir-
cuit pour retourner vers le patient et
connecter la ligne veineuse. Il revient
une nouvelle fois vers la machine pour
commencer la dialyse. Dans ce cas: la
solution stérile de purge qui remplis-
saitla ligne et le dialyseur est évacuée,
remplacée par le sang.
Avec cette méthode, linfirmier est
obligé de faire de multiples allers-
retours entre le patient et la machine.
A U'Hopital Ameéricain, nous avons
choisi de procéder différemment :
Une fois l'acces a l'abord vasculaire
préparé, l'infirmier connecte a l'aide de
gants et compresses stériles imbibées
d'antiseptique la ligne artérielle du cir-
cuit extracorporel sur le raccord arté-
riel du patient et dans le méme temps
la ligne veineuse au raccord veineux
du patient. Les clamps ouverts et les
gants otés, il se tourne vers la machine
et met la pompe en marche. Le liquide
de purge stérile présent dans la ligne
est injecté au patient.
Nous avons trouvé trois avantages
au branchement « circuit fermé » :

OU OUVERT?

la réduction du nombre des manipu-
lations pour éviter différents types de
contaminations, la réduction du risque
d'accidents d’exposition au sang et la
diminution du risque d’hypotensions
au branchement.

1. moins de manipulations, une
meilleure maitrise de l'asepsie

Le branchement « circuit fermé »
permet de réduire le nombre daller
retour patient -machine en définissant
deux temps distincts : la connexion du
circuit au patient avec des gants sté-
riles et le démarrage de la dialyse sur
la machine. L'asepsie la plus stricte
est donc garantie. Le risque de conta-
minations croisées et de transmis-
sions virales qui sont toujours au cceur
des préoccupations des centres de
dialyse en sont ainsi réduits.

2. moins de risque d’accident d’expo-
sition au sang

Le circuit extracorporel n'est rempli
par le sang qu'une fois complétement
clos. Avant cela, toutes les manipula-
tions sont effectuées alors que la ligne
est pleine de sérum physiologique.
L'infirmier n'a donc aucun contact
avec le sang du patient.

En n’effectuant aucun aller-retour
patient - machine, il évite également
tout risque de contamination par le
sang du tableau de la machine sur
lequel il reviendra sans gant par la
suite.

3. moins de risque d’hypotension au
branchement

Au centre : les hypotensions au bran-
chement sont exceptionnelles.

Avec le branchement « circuit fermé »,
on réinjecte dans le milieu vasculaire le
liquide présent dans le circuit extracor-
porel. Cette injection de liquide permet
de compenser les trente premiéres
minutes de la séance au cours de
laquelle il est maintenant prouvé que le
refilling n"a pas encore pu se mettre en
place. C'est au cours de cette période
ou le volume plasmatique varie bru-
talement que le patient est le plus a
méme de faire des chutes de tensions.
Le patient évite alors les désagréments

RICHARD DUFRESNE

i IDE depuis 2001 d’abord inté-

i rimaire puis responsable des

i équipes de nuit de lhépital de la
Croix St Simon, rejoint UHopital
¢ Américain en dialyse en 2008.

associés a des variations brutales de la
volémie. Sa séance de dialyse n'en est
gue mieux ressentie.

Les seules résistances que nous avons
pu rencontrer aupres de patients
vacanciers qui n'utilisent pas cette
méthode concerne toujours linjection
des deux cent centimetres cubes de
sérum en début de séance. Nous leur
expliquons que ce volume minime est
ajouté a la perte de poids totale sur
U'ensemble du temps de séance et qu'il
n’y a donc aucun crainte a avoir. Cette
méthode de branchement circuit fermé
nous a amener a réduire les risques de
contamination croisés, de transmis-
sions virales et d'accident d’exposition
au sang. Le patient plus stable hémo-
dynamiquement supporte mieux sa
séance. C'est pour toutes ces raisons
que nous avons intégré cette méthode
a nos pratiques quotidiennes. \\\
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PANSEMENT

UN NOUVEAU DISPOSITIF DE C(

DR MOKHTAR CHAWKI

i Agé de 52 ans, le Dr Mokhtar

i CHawki, est médecin

H Néphrologue depuis 21 ans,
il exerce a la « Clinique du
Parisis » a Cormeilles et

« Claude Bernard » a Ermont

i dans le Val d’Oise. Militant

i pour une amélioration de

i laqualité des soins et du

i confort des patients dia-

lysés, Il dirige Uentreprise

i NEPHROKIT, start-up spécia-
lisée dans les dispositifs pour
Hémodialyse.

i Inventeur, il a déposé

i 4 brevets dont celui du pan-

sement IRIS, mis au point a

i Cormeilles, ce nouveau pan-

i sement de compression de

fistule (fabriqué par la société

¢ Francaise PLASTO a Dijon)

a été développé en France

i grace a la collaboration avec

i les associations de dialyse

{ AGDUC a Grenoble, ALTIR

i aNancy, ATIR a Avignon et

i 'AURA a Paris.

Données du probleme

Le saignement prolongé des points
de ponction de fistule artério-vei-
neuse (FAV) apres dialyse a un impact
important sur la qualité de vie des
hémodialysés et peut altérer la rela-
tion patient-soignant.

Aussi, l'organisation logistique
devient elle hasardeuse quand un
saignement se prolonge au-dela des
horaires raisonnables d'une séance
de dialyse. L'allongement du temps
de saignement favorise également
les pertes chroniques de sang et les
accidents d’exposition au sang (AES).
Par son effet mécanique la compres-
sion manuelle prolongée des points
de ponction altere la paroi de la FAV
et favorise les thromboses et/ou sté-
noses. Le vieillissement de la popu-
lation en hémodialyse rend difficile
U'obtention d'une compression de
FAV efficace, d’autant plus que dans
cette population agée, on note une
haute prévalence des maladies car-
diovasculaires et par voie de consé-
quence une forte prescription d'an-
ticoagulants ou d’anti-aggrégants
plaguettaires.

Ces traitements associés a U'hépari-
nisation du circuit extra corporel et
aux anomalies de Uhémostase en
rapport avec linsuffisance rénale
favorisent le saignement. Le réseau
vasculaire pauvre chez ces patients
dgés et chez les diabétiques, oblige
les chirurgiens vasculaires a recou-
rir a des fistules proximales a fort
débit sanguin, ce qui favorise les ané-
vrysmes, les sténoses et contribue a
prolonger le temps de saignement,
a fortiori les abords basiliques pro-
fonds qui sont d'accés plus difficile a
la compression.

Les patients agés sont par ailleurs,
souvent dans lincapacité de s’auto-
comprimer, ce qui augmente la
charge de travail des soignants.

Le vieillissement cutané s'accom-
pagne d'un amincissement de l'épi-
derme, d'une altération profonde du
tissu collagene avec perte de la sou-
plesse et de lélasticité de la peau,
cette altération de la structure de la
peau est un facteur surajouté de mau-
vaise cicatrisation et de mauvaise coa-
gulation aux points de ponction.

Limite des moyens
de compression classique

ILn’existe pas a l'heure actuelle, de pro-
tocole standardisé pour la compression
des abords vasculaires. Il est d'usage
courant pour obtenir 'hémostase, de
mettre en place au moment du retrait
des aiguilles, une compresse stérile
imprégnée ou non d’hémostatiques,
de comprimer manuellement en
moyenne 20 minutes en allégeant pro-
gressivement la pression. Au-dela de
20 minutes de saignement, il est géné-
ralement recommandé de demander
lavis du meédecin sur la prescription
des anticoagulants délivrés. Lorsque
lalarme de détection de la pression
veineuse est élevée et que le saigne-
ment se prolonge, une sténose sur le
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IRIS

)MPRESSION DE FISTULE ARTERIO-VEINEUSE

retour veineux est soupconnée et une
radiographie de la fistule prescrite.
L'usage des pinces rigides doit étre
proscrit pour son effet délétere sur la
paroi vasculaire et le risque infectieux
qu’il engendre. A cause du manque
d’autonomie des patients, les pinces
n‘ont pas été totalement abandonnées,
elles ont par ailleurs le désavantage de
ne pas fixer parfaitement le point de
ponction avec risque de saignement et
de projection de sang.

L’ensemble de ces moyens classiques
ont comme effet limitant commun,
l'occultation du point de ponction
avec impossibilité de controle visuel
continu du déroulement de la coagu-
lation. Le retrait de la compresse peut
s'accompagner d'un décollement du
clou plaquettaire relativement dan-
gereux pour le patient non autonome,
engageant le pronostic vital du dialysé
lorsqu’il se trouve en dehors de la
structure de soins.

La coagulation naturelle est un phé-
nomene bien connu, il fait appel
lorsqu’il y a plaie vasculaire aux cel-
lules sanguines « plaquettes » qui
ont une fonction de colmatage de
la plaie en s’agglutinant entre elles
et en s’accrochant aux berges de la
plaie. Un réseau de fibrilles a base de
fibrine va venir renforcer ce mur en
entourant tel un lasso les plaquettes
et les hématies et expulsant le sérum
par une contraction, ce qui aboutit a
une solidification du caillot que l'on
appelle clou plaquettaire. Ce clou
plaguettaire est cependant instable
avec un risque de re-saignement.

Plusieurs types de bandes hémosta-
tiques existent : les plus utilisés sont
a base d'alginate, substance tirée
d'algues et qui est sensée provoquer
l'arrét du saignement par renforce-
ment du caillot. On suppose que les

hémostatiques favorisent la forma-
tion du clou plaguettaire en interve-
nant sur la cascade biologique de la
coagulation, cependant il n’existe pas
d’études a large échelle ayant actuel-
lement démontré leur efficacité cli-
nique réelle, ni les mécanismes pré-
cis de leur action.

Le pansement IRIS

Le pansement IRIS est un nouveau
dispositif de compression des FAV
qui permet de réduire largement
le temps de compression tout en

apsarption

wWIlCroperioranons

protégeant les soignants contre les
projections intempestives de sang. Il
s'agit d'un film adhésif micro- per-
foré a base de polyéthylene transpa-
rent que l'on colle a méme la peau au
moment du retrait de laiguille pour
fistule. L'adhésif est a base d’acrylate
hypoallergénique et biocompatible.
Une seconde partie constituée d'un
pansement non tissé permet de
recouvrir l'adhésif lorsque la coagu-
lation est obtenue.

L'iris sert d’écran transparent contre
les projections de sang, il permet de
confiner le point de ponction grace

efret tamis
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a ladhésif empéchant le sang de
s'épandre. La présence de micro-
perforations permet une meilleure
répartition de la pression du sang
au point de ponction ce qui ralentit
le flux continu du sang en le trans-
formant en un systéeme de goutte a
goutte. L'absorption du liquide plas-
matique par la compresse a travers
les micro-perforations va augmenter
la viscosité du sang et aboutir ainsi a
'obtention du caillot.

Nous n’avons pas encore élucidé tous
les mécanismes de fonctionnement
de liris, mais il est tres probable
qu’il s’agisse de phénomenes liés a la
mécanique des fluides et aux phéno-
menes de tension superficielle et de
micro-capillarité comme le suggere
cette photo.

Etude comparative

Une étude comparative incluant 64
patients a été réalisée par l'équipe
des Drs Boulanger, Arhiz-Saksi, Vige-
ral et Flamant a Paris, et a permis de
confirmer une différence significative
en termes de réduction du temps de
compression avec UIRIS comparati-
vement a une compresse classique.

RESULTATS

Deroulement de Métude: semaines 1 et 3 .COMPRESSE, semaine 2: RIS

Mode d’emploi en 4 étapes

1/ RETRAIT PARTIEL AIGUILLE ET POSE
DIRECTE DE L"ADHESIF SUR LA PEAU

y

3/ COMPRESSION DOUCE 2 MINUTES

Conclusions

L'IRIS est un dispositif «innovant »
réellement efficace pour réduire le
temps de compression, ce qui amé-
liore le confort du patient et la sécu-
rit¢ du soignant. Les mécanismes
d’action ne sont pas tous élucidés
mais empruntent beaucoup a la
mécanique des fluides et a la tension

£

2/ COMPRESSE PAR-DESSUS ET RETRAIT
COMPLET DE L’AIGUILLE

4/ APRES VERIFICATION DE L’ARRET DU
SAIGNEMENT ON JETTE LA COMPRESSE ET
ON RECOUVRE LA PARTIE ADHESIVE 1.

superficielle d’interface. Les pre-
miers résultats sont satisfaisants,
d’autres études sont en cours afin
d’évaluer leffet bénéfique a long
terme sur les complications liées aux
acces vasculaires. \\\

REFERENCES : Abstract : Angioaccess for
Hemodialysis-Tours, June 14-15-16, 2010

Resultats réduction notable du saignement a 3 minutes
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UN DE NOS CENTENAIRES

onsieur Louis M. est né le
lundi 9 octobre 1910 a Saint
Martin du Puy a 16h30. ILn"a

ni frere ni sceur.

Sa meére femme au foyer, est mortes
en couche de son deuxieéme enfant
(décédé également) a l'age de

18 ans. Son pére était maréchal fer-
rant. Il est allé a 'école une année,
puis est parti a la guerre de 14/18.

Ce sont les grands-parents de mon-
sieur M. qui U'ont recueilli durant cing
ans. A son retour de guerre, son pére
s’est occupé tout seul de lui. Il ne
s'est jamais remarié.

Monsieur M. a obtenu son certifi-

cat d'étude le 24 juin 1924, il arecu le
1e" prix cantonal, a travaillé chez ses
grands-parents a divers travaux
agricoles (vigne, blé, pruniers,...)
pendant un an.

Son pere lui a fait rencontrer un
maréchal ferrant pour lui apprendre
le métier. Deux ans et demi d’appren-
tissage a travailler de 5 h du matin a
19 h le soir. Il avait peur des chevaux

au début et s'occupait d'une centaine
d’entre eux.

En 1927 il s’engage dans les compa-
gnons et a fait deux tours de France
pendant deux ans.

Le 20 octobre 1930, il fait son service
a Angers. En 1931, il rencontre sa
future épouse, Renée, qui travaillait
au CHS de Cadillac en tant que coutu-
riere. Ils se sont mariés

le 8 septembre 1934.

En 1938, monsieur M. rachéte le fond
de commerce du maréchal ferrant.
Le 2 aolt 1939 il part pour la seconde
guerre mondiale dans l'armée de
terre. Il a tout quitté pendant six ans.
Le 20 juin 1940, il est fait prisonnier
en Allemagne, cing ans. Il a travaillé
pour les allemands dans ['adminis-
tration et dans les champs. Quant il
est rentré sa femme avait refait sa
vie, et il divorce en 1945.

Il a travaillé par la suite en tant que
maréchal ferrant, a eu sa propre
entreprise jusqu’'en 1956. « Le

2 février 1956 ily a eu 47 cm de

Une vie
toute
ordinaire

neige !!! » la neige est restée pendant
quinze jours, il faisait - 20°C. Toute
la vigne a gelée. Les ceps de vignes
ont été arrachés et replantés plus
large. « Les tracteurs y sont arrivés...
le progres ». En 1958 Monsieur M. se
remarie avec Madeleine, couturiére
également. Il a stoppé « le maréchal
ferrant » et a monté une auto-école
en 1957 (un des premiers moni-
teurs). Il a été moniteur de 1957 a
1969 a Cérons, et a bien gagné sa vie.
Il a fait construire sa maison en
1959, sur un terrain de 2 500m? ou il
a planté des fruitiers et des asperges
qu’il vend en direct jusqu’en 1975.

Il a des problémes aux yeu, a fait
une hémorragie de la rétine, soigné
a 'hopital des enfants. Il a été a Paris
pour se faire soigner au laser.

En 1970 il prend sa retraite mais
continue a vendre ses légumes.

En 1980 sa deuxieme femme meurt
d’un probléme cardiaque, ils n'ont
pas eu d'enfants. En 2001, débute
pour lui les problemes rénaus, il est
suivi par le docteur Thomas ; le 30
décembre il est mis en dialyse. Il

n'a pas de souci de santé autre, en
dehors d'un zona. Louis M. Centre de
dialyse CA3D de Gradignan et l'Hopi-
tal Privé Saint Martin de Pessac

Ses passions : la chasse, tous les
oiseaux, la péche a la truite, la belote
tous les mercredis depuis quinze ans
avec les amis.

ILvit toujours a son domicile a
Cadillac, a deux aides ménageéres et
une infirmiére a domicile.

Le 9 octobre 2010 il aura 100 ans. »
L’équipe Rein échos vous

souhaite un bon anniversaire

Monsieur Louis M.
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ASSIN la Demi-lune cela vous
Tdit quelque chose ?...Le docteur

Guy Laurent, vous connaissez.. ?
En fait, il est Conseiller municipal de
sa commune et son ambition actuelle
est d'aider a mieux vivre a Tassin dans
la banlieue Lyonnaise... sans oublier
qu’il est aussi Chevalier de la légion
d’honneur et qu'il fut expert aupres de
la CNAM en 2000. Mais qui est donc le
vrai Guy Laurent ?
Apparemment lon peut faire des
choses importantes dans sa vie et ne
pas figurer sur le net. On parle plus
de U'horloge de Tassin que du pion-
nier régional de la dialyse rénale.
Quel dommage !
Cet homme est en fait : « une sorte de
baroudeur progressiste barbu aimant
ses fleurs et ses abeilles et les dia-
lysés, un clinicien futé et diplomé de
médecine, un personnage (pour le
moins) atypique.
Ce véritable « gourou » du systeme
D s’est penché avant U'heure sur la
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LES 40 ANS DE COMBAT
DE GUY LAURENT

L'UN DES ARTISANS CREATEURS DU TRAITEMENT SUBSTI-
TUTIF DE L'UREMIE CHRONIQUE NOUS A RECONFORTE D’UN
OUVRAGE CONSACRE AU PIONNIERS DU REIN ARTIFICIEL, LE
DOCTEUR GUY LAURENT.

qualité de vie des malades rénaux
chroniques ; il y a déja 40 ans. Méde-
cin précurseur et fondateur du centre
du rein artificiel a Tassin, ce fut un
pionnier de la dialyse a domicile que
l'on ne saurait oublier. Il a toujours
préconisé la dialyse douce et longue
de nuit.

Un personnage important pour les
insuffisants rénaux sur le terrain de
la dialyse*, presque autant que le
furent a U'époque Jean Hamburger,
René Kuss, puis Marcel Legrain et
Gabriel Richet...

Je suis tombé dans la dialyse,
une médecine technique

Alors nous avons voulu mieux com-
prendre son parcours. Un ouvrage
autobiographique nous y a aidé.
Aventure Médicale (Découverte mise
au point du rein artificiel] Histoire des
pionniers. Ony apprend que Guy Lau-

rent est le fils d'un serrurier « mort
pour la France ». Il est né au Puy en
Velay, pupille de la nation, c’est au
Puy qu'il passa son baccalauréat et
démarra ses études de médecine a
Lyon. Interne de porte a U'hdpital de
U'Antiquaille il y rencontra le Profes-
seur Traeger et la néphrologie. Pour
lui commenca alors une immersion
totale, tant médicale, scientifique et
humaine dans la suppléance.

Ila d’abord débuté dans l'insuffisance
rénale « aigu » (parfois irréversible
elle aussi) et le systeme de sup-
pléance de la fonction rénale, alors a
ses tout débuts, soit lorsque officiait
William Kolff, alors que Ll'on utilisait
des shunt artério veineux de Scrib-
ner et que l'on faisait des dialyses
de 15 heures tous les 5 jours. C’était
en 1959. Il faudra attendre 1962 pour
que la dialyse soit appliqué aux chro-
niques avec du matériel adéquat.

De retour du service militaire (dans
la marine a Toulon) en 1963, la tache
était donc importante : problemes de
la voie vasculaire et des shunts, com-
plications de dialyse, pertes de sang,
etc. Aussi trés vite les « marottes a
la Laurent » se firent jour. « Le trai-
tement de suppléance est imparfait
surtout du fait de son caractere dis-
continu. »

A tel point que U'on disait alors, d'une
part (un mauvais confrére] « Laurent
vous prend pour des cobayes, avec
ses essais, il va bien finir par vous
tuer et d'autre ». A quoi le patient
répondit : « ce qui est certain c'est
qu'avec vous il n'y a pas de risques
vous faites rien de nouveau ». La
technique expérimentale débutait
pour remplacer la fonction excrétrice
des reins.

Un chef de service déclarait : « Il 'y
a 2 sortes d'insuffisants rénaux, les
aigus, quoiqu’on fasse ils guérissent
* une expérience de plus de 7000 années/
patients.



et les chroniques, quoiqu’on fasse ils
meurent » et « Dans ce traitement
nouveau nous n‘avions pas de réfé-
rences jusqu’ici les malades mour-
raient ». Quelle époque ? Dans les
années 60 le manque de place pour
traiter les rénaux chroniques était
général en France tandis que la fis-
tule artério veineuse fit son appari-
tion. Ingénieur ou bricoleur de génie,
il improvisa avec la machine de Mar-
tin, c’était son idée a lui, la premiere
parmi tant d'autres pour le Docteur
Laurent. Il fallait faire aussi bien
sinon mieux que l'hopital public.

Il s’entendit dire : « Vous étes com-
pletement fou, si c’était possible les
Américains l'auraient fait » ou encore
« Nous sommes les maitres, ne cher-
cher pas a nous faire améliorer la
situation, elle ne peut étre meilleure
puisque c'est nous qui lavons
concue » précisaient alors quelques
malheureux confréres. Guy Laurent
nous précise de son coté : « En 1962,
j'ai vu combien étaient étanches les
cloisons entre la recherche, lin-
dustrie et le commerce. ». Tout
cela U'entrepreneur médecin nen fit
guere état et créa la SMAD (Société
de Matériel de Dialyse, actuellement
500 personnes) ol travaillaient ses
patients. « La place du malade n’est
plus couché dans un lit d’hopital mais
présent dans la vie active ». « Le
centre était une famille et il y avait un
certain folklore auquel les malades
adhéraient avec beaucoup de joie ».
Tout ceux qui étaient trop loin du
centre étaient suivis en dialyse a
domicile. Cette dialyse a domicile,
inspirée de Stanley Shaldon, si utile
a lépoque et aujourdhui tombée
quelque peu en désuétude, mais que
l'on voudrait voir resurgir pour le
moindre co(t de son traitement asso-
cié a 'autonomie donnée au patient.

En 1968, il opte pour le passage a la
médecine libérale et pour la création
de son centre de Tassin. Il démarre
son propre centre extra hospitalier en
1969 (« pour ces gens qui ne pissent
pas »**], en 1972 la premiére auto-
dialyse (self care unit), puis viendra
sa maison de retraite pour dialysés.

La relation médecin-malade

« Le malade constitue Lélément
important de toute médecine »,
« Les médecins considerent parfois
que leur rdle consiste a prescrire ou
proscrire, c'est a dire imposer » (obli-
gations et interdits) ; nous dit dans
on ouvrage l'impétueux et talentueux
Guy Laurent.

L'une de ses patientes précise : « De
nos jours c'est trés rare de trouver
des médecins qui prennent le temps
de parler avec les membres de la
famille et c’est ce qui manque ».

Guy Laurent rappelle une citation
de Paul Mazeaud : « La différence
entre Dieu et le chirurgien, c’est que
Dieu ne se prend pas pour un chirur-
gien ». Caustique et rebelle Tassilu-
nois il précise de son coté : « Il faut
beaucoup de temps pour expliquer
Uimportance des restrictions ali-
mentaires et non imposer, il faut
U'adapter a chaque individu... Cacher
Uignorance derriere la puissance ou
l'abondance de larsenal thérapeu-
tique...La liste serait trop longue si
nous voulions citer tous les médica-
ments inutiles...Les bons médecins
prescrivent peu mais font un investis-
sement personnel qui prend plus de
temps. »

A lexemple du Professeur Ravault
(celui « qui savait parler aux
malades »), le docteur Laurent a su
établir la confiance avec le malade,
a la fois par le temps de lécoute

** Une anecdote relatée dans son ouvrage par Guy Laurent, concernant les
propos de son entrepreneur de U'époque, réalisant les travaux de ses centres.

En 1973, soit 10 ans apres le début de la pratique a Lyon, il y avait en France

45 centres de dialyse dans les hdpitaux et 4 a 5 dans le secteur libéral.
Précurseur il faisait évoluer constamment a partir de cas clinique les paramétres
de la dialyse, faisait lui-méme les fistules de ses patients. Il en a suivi toutes les
phases : de cette dialyse « longue et douce », a la carte sanitaire, puis a la tari-
fication et Uextension de la greffe rénale. On arréte pas le progrés et U'évolution
des techniques, méme si Lon y perd en convivialité ety gagne en solitude parfois
(ou le contraire selon les cas). Pourtant qui pourrait regretter les équipements de
confort de (a dialyse ambulatoire actuelle... ?
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comme par le contact physique au
malade.

Cette main sur notre épaule du
médecin de famille vous raccompa-
gnant a la porte de son cabinet, nous
enlevait toute anxiété. Un investisse-
ment personnel dont ils nont plus le
temps malheureusement. A moins
d’avoir connu sur notre parcours
«des centres a la Tassin ».

Le docteur a dédié son ouvrage :
« Aux malades qui m’ont tout appris
et qui, parfois dans la douleur, ont
inspiré ou écrit ces lignes », modestie
du médecin ayant obtenu un Golden
star aux Etats-Unis d’Amérique.

« Les malades, au centre de mes
préoccupations, ont été de formi-
dables moteurs. Je leur dois tout. »
Nous ne sommes pas trop habitués
a entendre ce genre de propos, ils
méritaient donc d'étre cités.

Nous comprenons pourquoi Docteur,
votre profession de foi reste d'amélio-
rer la vie des citoyens qui vous entou-
rent ! Une ouverture sur le monde
et 'humain exemplaire, venant non
pas d'un homme plus que parfait,
mais seulement d'un médecin pour
le moins attachant, sinon trop discret.
Ce qui nous fait recommander cet
ouvrage*** a nos collégues malades
rénaux chroniques, pour mieux com-
prendre pourquoi le traitement par
rein artificiel est a la fois médical,
technique et trés psychologique.
Dans les années 50 nous étions des
morts-vivants. La vie sans qualité,
c'était juste la survie, vous nous avez
permis de reprendre vie « d'étres
nous les sans riens (ou reins), consi-
dérés alors comme extraterrestres
créés par la médecine » (selon la pré-
face du Pr Richet] ; sachant ainsi quel
fut notre passé a nous insuffisants
rénaux chroniques terminaux. Votre
ouvrage s'inscrit désormais dans
notre histoire !

Les pionniers ont eu le mérite de ce
qu'ils ont réalisés, de leur propre
réussite et de leurs convictions per-
sonnelles. On peut aujourd’hui rela-
tiviser les propos tenus a l'époque,
néanmoins il reste valeur d'exemple
de ce que furent les différentes voies
de la néphrologie. \\\

*** Lire : Aventure médicale, découverte
et mise au point du rein artificiel. Histoire
de pionniers, éditions Chepe 148 Boule-
vard Farge 69190 Saint Fons.
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NEPHROLOGIE

FRAGILITE OSSEUSE

ET INSUFFISANCE RENALE

LA DEGRADATION DU STATUT OSSEUX DE L'IRC RESULTE DE
LA COMBINAISON DE TROUBLES DU REMODELAGE OSSEUX
QUI FONT LE LIT D’ANOMALIES DU METABOLISME PHOSPHO-
CALCIQUE ET D’'UNE PERTE OSSEUSE. LA PRISE EN CHARGE
N’ETANT PAS DEFINIE CHEZ LE DIALYSE IL IMPORTE DE DE-
TECTER ET DE TRAITER L'OSTEOPOROSE DE L'IRC AVANT LA
MISE EN DIALYSE EVENTUELLE OU AVANT UN GREFFE.

M-H LAFAGE-PROUST
CHU Saint-Etienne INSERM 890,
Laboratoire de Biologie du Tissu
Osseux, Université de Lyon,
42023 Saint Etienne cedex.

1- Qu’est ce que U'ostéopo-
rose ?

Le tissu osseux est remodelé en per-
manence, ce qui implique des cel-
lules qui détruisent 'os ancien (osté-
oclastes) et des « ostéoblastes » qui
remplissent d’os nouveau les petites
cavités faites par les ostéoclastes. La
masse osseuse est donc le résultat
de l'équilibre entre les activités de
ces cellules. Aprés la ménopause
chez les femmes et au cours du
vieillissement chez les hommes et
les femmes, cet équilibre est rompu
aux dépens de la formation osseuse.
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Lorsqu’il y a fracture, les contraintes
appliquées a l'os qui a cassé sont
supérieures a sa résistance méca-
nique. Cela peut survenir chez le
sujet sain @ masse osseuse normale
lors d’un traumatisme violent ou chez
un sujet a masse osseuse diminuée
lors de traumatismes a faible impact
ou parfois méme sans traumatisme.
L'ostéoporose est définie comme une
affection du squelette caractérisée
par une réduction de la résistance
osseuse prédisposant a un risque
accru de fracture. La survenue de
fractures, notamment du col fémoral
et du poignet est aussi corrélée aux
nombres de chutes, qui lui, dépend
de facteurs non osseux tels que
Uéquilibre, U'état musculaire, lexis-
tence d'une neuropathie. C'est une
maladie fréquente dans la population
générale et qui favorise les fractures
du poignet, des vertébres et du col du
fémur. Cette derniére, qui survient
majoritairement aprés 75 ans est
aussi la plus grave.

Dans l'année qui suit la fracture, 20 %
des patients décedent, 30 % ont un
handicap résiduel permanent, 40 %
ont des difficultés pour marcher. La
survenue d'une premiere fracture est
un facteur de risque pour en dévelop-

per d’autres : une fracture du poignet
entre 50 et 60 ans double de risque
de fracture vertébrale entre 65 et
70 ans qui elle-méme multiplie par
5 celui de fracture fémorale. Toutes
les fractures de basse énergie sont
associées a une augmentation de la
mortalité dans les 5 ans qui suivent la
fracture.

2- Fragilité osseuse et insuffi-
sance rénale chronique (IRC)

L'IRC entraine de facon précoce une
rétention de phosphate et une dimi-
nution de labsorption digestive du
calcium, ce qui conduit a stimuler de
facon continue la sécrétion de 'hor-
mone parathyroidienne (PTH). Cette
PTH en excés va avoir des effets délé-
teres sur le tissu osseux en activant
les ostéoclastes. De plus, U'IRC per-
turbe de nombreuses autres fonc-
tions telles que la nutrition et associe
des phénomenes inflammatoires qui,
a leur tour peuvent retentir sur le
squelette.

Les lésions osseuses résultent donc
de causes directement liées a U'IRC,
auxquelles se surajoutent leffet de
certains médicaments (cortisone) et
du vieillissement. Elle associent des



anomalies du remodelage osseux
et une raréfaction de los. Les frac-
tures sont plus fréquentes chez les
patients IRC qu’ils soient dialysés ou
non. Le risque de fracture est triplé
chez les patients ayant un débit de
filtration glomérulaire < 60ml.mn.
Chez les dialysés en Europe, il est
multiplié par 10 chez les hommes
entre 45 et 65 ans et par 3 entre 65 et
85 ans comparés a des hommes non
IRC. Chez les femmes, ce risque est
multiplié par 5 entre 55 et 65 ans et
par 3 entre 65 et 85 ans..

Les facteurs de risque sont ceux
que l'on retrouve dans la population
générale : l'age, la dénutrition, la
prise de médicaments qui favorisent
les chutes (somniféres tranquilli-
sants...), Uexistence de calcifications
vasculaires, le diabéete, des difficul-
tés a se déplacer, (plus fréquentes
chez les IRC du fait de troubles
neurologiques et musculaires liés
a l'urémie, mais aussi des facteurs
spécifiques comme des antécédents
de greffe, 'ancienneté de la dialyse
(risque multiplié par 3,7 apres la troi-
sieme année) ou des antécédents de
parathyroidectomie. Une fracture de
hanche double la mortalité dans lan-
née qui suit la fracture par rapport a
des sujets IRC non fracturés, ce qui
témoigne de sa gravité.

3- Comment évaluer le statut
osseux des patients IRC ?

Le diagnostic de la fragilité osseuse
nécessite, lorsque cela est jugé
opportun, d'utiliser et de combiner
des techniques d’évaluation de l'état
osseux, cependant, le manque de
consensus concernant l'emploi des
différents moyens a notre disposition,
porte préjudice a une prise en charge
optimale du statut osseux de U'IRC.
La mesure de la taille : Une perte
de taille > 2 centimétres permet de
détecter un bon nombre de patients
avec des fractures de vertebres.

La densitométrie osseuse (DMO) a
rayons X : On peut évaluer la masse
osseuse par une mesure de la DMO
des vertébres et du col fémoral.
C’est un examen peu irradiant, de 20
minutes, et qui est maintenant rem-
boursé dans certaines conditions
(facteurs de risques, fracture). Les
résultats sont donnés en T score ce

qui estime la quantité d’os perdu par
le patient par rapport a ce qu'il avait
théoriquement a 25 ans, age auquel
la masse osseuse est optimale. Dans
la population générale, on définit l'os-
téoporose densitométrique par un T
score = -2,5, des valeurs entre -1 et
-2, 49 définissant l'ostéopénie. Dans
une population non IRC, pour chaque
diminution de DMO du col fémoral
d’'une déviation standard, le risque
de fracture de hanche est multiplié
par 2,6 (). Cependant, une DMO sub-
normale ne garantit pas un squelette
résistant. Pres d'un tiers des frac-
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tures surviennent chez les patients
qui ont un Tscore de type ostéopé-
nique. Du fait du manque de données
étudiant le risque de fracture en fonc-
tion de la DMO dans des cohortes de
dialysés suffisamment importantes,
la conférence consensus KDIGO
n'a pas recommandé la pratique de
cette mesure, a 'échelon individuel,
dans le diagnostic ou le suivi de l'os
des patients IRC. Une méta-analyse
récente étudiant la relation entre
DMO et fractures chez les dialysés a
sélectionné six études transversales
portant sur un total de 683 sujets
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dont la durée de dialyses variait de 35
a 87 mois en moyenne. La DMO était
significativement plus basse a tous
les sites, sauf au col fémoral, chez
les patients fracturés par rapport
aux patients sans fractures. Dans les
stades 3 et 4 de U'IRC, il a été montré
par Rix et coll, que la DMO diminuait
a tous les sites en parallele avec la
fonction rénale. Dans une enquéte
portant sur pres de 14 000 sujets, Hsu
et coll, en revanche, n’ont pas trouvé
que linsuffisance rénale modérée
était un facteur de risque indépen-
dant de diminution de la DMO . De
nouveaux appareils, les tomodensi-
tomeétres a haute résolution, (pQCT)
ou la micro-tomodensitométrie (uCT)
(Figure 1) sont a l'étude. Ils permet-
tent maintenant de visualiser et de
mesurer l'os a la fois en termes de
quantité (masse osseuse) mais aussi
de qualité (architecture, épaisseur
des corticales) et devraient mieux
discriminer les patients a risque des
patients moins fragiles.

Les radiographies osseuses : elles ne
font pas le diagnostic d'ostéoporose
(ils montrent au mieux, et de facon
inconstante, une raréfaction de la
trame osseuse). En revanche, ils per-
mettent de diagnostiquer des frac-
tures vertébrales qui passent souvent
inapercues car moins « bruyantes »
sur qu'une fracture du poignet ou du
col fémoral.

La scintigraphie osseuse : Elle n'est
pas spécifique et met en évidence des
fixations liées a des fractures ou des
fissures.

Le scanner ou U'IRM : Ce sont des
examens morphologiques qui ne sont
demandés que lorsqu’il y a un doute
sur une lésion osseuse afin d'affir-
mer son caractere fracturaire bénin.
Les examens biologiques :0n dose
dans le sang la PTH, la vitamine D
et parfois la phosphatase alcaline
osseuse, marqueur du remodelage
osseux qui évaluent lactivité des
ostéoblastes. Ces paramétres per-
mettent 'évaluation des causes de
la fragilité osseuse et peuvent guider
dans le choix des traitements.

La biopsie osseuse a visée histomor-
phométrique :

Le remodelage osseux peut étre
mesuré sur un prélévement osseux
réalisé sous anesthésie locale a la
créte iliaque. Ses indications concer-
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nent essentiellement les dialysés :
fractures a répétition ou douleurs
osseuses inexpliquées ou si l'on envi-
sage de mettre un patient sous bis-
phosphonates (). Ces indications sont
a discuter de facon individuelle en
fonction des données cliniques, des
antécédents et surtout du bénéfice
potentiel pour le patient aprés dia-
gnostic précis de sa maladie osseuse.

4-Traitements

Le traitement de
repose sur :

- Une normalisation des concentra-
tions sériques de 25 OH Vitamine D et
des apports de calcium adaptés indi-
viduellement au statut du patient IRC.
- Des traitements qui tendent a amé-
liorer la masse ou la qualité de l'os :
- les bisphosphonates (alendronate,
risédronate, ibandronate, zoledro-
nate) qui peuvent étre pris par voir
orale hebdomadaire ou mensuelle
ou intraveineuse, mensuelle ou
annuelle,

- le tériparatide (parathormone 1-34)
en injection sous cutanée

- le ranélate de strontium donné per
os. Ces traitements sont administrés
entre 3 et 5 ans, puis on ré-évalue le
risque fracturaire.

Tous les traitements sont contre-
indiqués si la clairance de la créati-

'ostéoporose

nine est <30-35ml/mn. ILn’y a aucune
étude qui ait testé un de ces traite-
ments chez les dialysés.

- La prévention des chutes : conseils
sur 'habitat, rééducation a la marche,
renforcement musculaire, activité
physique. \\
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GENZYME

MALADIE RENALE CHRONIQUE
(MRC) & HYPERPHOSPHOREMIE

L'HYPERPHOSPHOREMIE EST UNE CONSEQUENCE
GRAVE ET INEVITABLE DE LA MRC

L’hyperphosphorémie se caractérise par une accumulation de phosphore dans le sang, car le rein ne peut plus éliminer
cet élément.

Elle concerne aussi bien les patients dialysés que non dialysés, car elle apparait en général au stade 4 de la MRC
Emises en 2009, les recommandations internationales KDIGO préconisent des objectifs plus exigeants dans le contrdle
de la phosphorémie.

Le taux sanguin normal de phosphore se situe entre 0.8mmol/l (25mg/l) et 1.5mmol/l (46mg/l)

Aux Stades 3 a 5 : Il est recommandé Stade 5D : Il est recommandé de se rap-
de maintenir le taux de phosphore dans procher de cette fourchette de phospho-
Uintervalle de ces valeurs rémie normale

>>> N'hésitez pas a demander a votre médecin quels sont vos taux sanguins de phosphore (phosphorémie)

LES CONSEQUENCES DE LHYPERPHOSPHOREMIE
) SONT SEVERES

L’hyperphosphorémie est un facteur de risque majeur : —
o sAugmente le taux de FTH

associea: sFreaiitse Uhyperplasie

- une augmentation de la fréquence des calcifications au

niveau des vaisseaux sanguins, qui deviennent rigides

CONSEQUENCES DE L'HYPERPHOSPHOREMIE

, . . e - ’ aF rise ' gatbodys i
- une évolution plus rapide de linsuffisance rénale e kil
- une augmentation du risque de mortalité et de primatugh bt ie iograpinepined
complications cardiovasculaires ! _ailipe
L’hyperphosphorémie peut également étre associé a Hyperphospharimie
d’autres complications telles que :
une fragilisation osseuse et un risque de fracture plus élevé o
une augmentation de la pression artérielle
'apparition de démangeaisons de la peau (prurit) a i

sFavarise durectemant les lésions vasculalims = I\ sdisgmnts b
>>> |l est important d’étre attentif a ses taux sanguins SR IR RO iRl Alry 2 calcifications. dus
LS. sFavoriie "épaissiasement de la paral artémelle oranaires sl vaNUlRireE

de phgsphore [phosphoremle} sAugmiente le stress onydatif Prysicimstyg

sAugmente |'expression des facurs de

iranserigeon de L formation osisiane calcificabiors des tissun

a IL EXISTE DES SOLUTIONS
POUR CONTROLER LA PHOSPHOREMIE

Contréler l'apport alimentaire en phosphore a l'aide d’un régime adapté. Il est toutefois important de conserver un ap-
port protéique suffisant pour éviter la dénutrition, elle-méme source de complications. Parlez-en avec une diététicienne
et avec votre médecin et retrouvez sur notre site des recettes adaptées pour vous aider a garder une alimentation variée !

Limiter U'absorption du phosphore a l'aide des médicaments = les chélateurs.

Il existe différents types de chélateurs (calciques, a base de métal, sans métal ni calcium). Un nouveau chélateur sans
calcium ni métal, disponible en poudre (sachet) et en comprimés sera bient6t disponible.Ces traitements doivent étre
pris au moment des repas, car il captent le phosphore alimentaire dans lintestin et l'éliminent dans les selles. La prise
réguliére de ces médicaments est une régle d’or, a respecter dans toutes les occasions (en voyage, au restaurant, et
méme pendant la séance de dialyse pour certains).

Dialyser efficacement (en adaptant fréquence, durée, technique de dialyse, etc.) pour les patients dialysés.

>>> L’association de ces 3 solutions est nécessaire pour un contréle optimal
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BIOMEDICAMENT

GARANTIR POUR LES EQUIVALENTS DE LERYTHROPOIETINE,
UNE EFFICACITE COMPARABLE AVEC UNE TOTALE SECURITE
POUR LE PATIENT ET PERMETTRE A TERME DE REALISER
UNE ECONOMIE SUBSTANTIELLE SUR LES DEPENSES DE

il

{ RANFAING

{ EMMANUEL

i Pharmacien

ALTIR association lorraine
i pour le traitement de U'in-
i suffisance rénale

Allée du Morvan Bp 149

i 54500 Vandoeuvre les
Nancy

i LEDUC CLEMENT

i Externe en pharmacie

i (seme année hospitalo uni-
versitaire)

i ALTIR

VANT de définir le terme de
bio similaire, il nous semble
important de préciser ce qu'est

un biomédicament. Ce sont des
produits biologiques complexes, a
usage thérapeutique, le plus souvent
des protéines, parfois de haut poids
moléculaire impossible a synthétiser
chimiquement ou a obtenir de facon
simple et en quantité suffisante a
partir de matériel biologique. Ils sont
donc obtenus gréace a la technique de
UADN recombinant. Elle consiste a
insérer des séquences de génes natu-
rels ou intentionnellement modifiés
dans un systéme hote approprié (cel-
lule animale, végétale, levure, bactérie
ou virus) afin de lui faire exprimer la
protéine recombinante recherchée.

Apparus dans les années 80 ces bio-
médicaments (hormone de crois-
sance, érythropoiétine, interféron,
insuline, anticorps monoclonaux...)
sont des outils thérapeutiques inno-
vants de tout premier ordre dans la
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SANTE.

prise en charge de pathologies lourdes
invalidantes qui n’étaient pas ou que
partiellement prise en charge jusque
la. En 20 ans, ces biomédicaments ont
connu un développement trés impor-
tant avec la mise sur le marché d’une
spécialité en 1985, de 15 en 1995, de 40
en 2005 et de l'ordre de 200 en 2010.
Le dernier rapport de PhRMA (Phar-
maceutical Research and Manufactu-
rers of America) fait mention de plus
de 600 traitements biotechnologiques
a Uessai pour traiter a terme plus de
100 pathologies.

Biosimilaire

Un biosimilaire est 'équivalent d'un
médicament issu des biotechnolo-
gies dont le brevet est tombé dans le
domaine public.

Le terme de biosimilaire a été choisi
pour le distinguer du terme de géné-
rique lequel s’applique a des équiva-

FIGURE 2 - PARACETAMOL
Structure tridimensionnelle du paracétamol
(http://fr.wikipedia.org/wiki/Paracétamol)

FIGURE 1 - EPO

3 chaines glycosilées

165 acides aminés

30,4 kDa (kiloDalton)

40% glycosilée

14 acides sialiques

Structure tridimensionnelle de
Uérythropoiétine (http://fr.wikipedia.org/
wiki/Erythropoiétine)




lents de médicament «chimique» de
faible poids moléculaire, de structure
chimique simple, facile a produire,
facile a caractériser et de faible poten-
tielimmunogene.

Le schéma ci-jointillustre la différence
de taille et de complexité entre ces
deux types de médicament (figure 1).
Le poids moléculaire de l"érythropoié-
tine est 200 fois plus important que
celui du paracétamol (figure 2).

Au niveau mondial, le colt des médi-
caments issus des biotechnologies
est estimé a 100 milliards de dollars
lequel a doublé en 5 ans.

En France, ils représentent 40 %
des ASMR (Amélioration du Service
Médical Rendu) de niveau | (niveau
maximum), 12 % du budget des médi-
caments remboursés et 80 % des
prescriptions hospitalieres.

En néphrologie, l'arrivée de l'érythro-
poiétine a permis de corriger l'anémie
des patients insuffisant rénaux avec
des résultats indéniables en termes
d’amélioration de qualité de vie, de
diminution de la morbidité et de la
mortalité.

Le co(t moyen du traitement correctif
de 'anémie d'un dialysé par érythro-
poiétine est en moyenne de 3 500 €
par an, soit un co(t national annuel

estimé a 86 millions d’euros.

Dans le contexte de maitrise des
dépenses de santé notamment dans
le cadre de Ulinsuffisance rénale
chronique, on comprend lintérét
économique des biosimilaires de
Uérythropoiétine qui avec un taux de
pénétration de 20 % devrait permettre
une économie annuelle estimée entre
3 et 4 millions d’euros.

Cas des biosimilaires
de Uérytropoietine

Le marché des biosimilaires euro-
péens est né en 2006 avec l'expiration
du brevet de l'hormone de croissance
(GH ou somatropine) et la mise a dis-
position de la spécialité Omnitrope.

L'offre des biosimilaires va littérale-
ment exploser évoluant parallélement
avec le nombre de biomédicaments
tombés dans le domaine public par-
ticulierement en Europe ou la protec-
tion des brevets est plus courte qu'aux
Etats Unis. C'est le cas de L'époiétine
alpha dont le brevet a expiré en 2004,
ce qui a permis la mise a disposition
en Europe de plusieurs biosimilaires:
Binocrit, Epoiétine alpha Hexal, Absea-
med (non comercialisé en France).

Cadre européen de développement
des biosimilaires

NEPHROLOGIE

Recommandations EMEA

Trés tot, 'EMEA, 'Agence Européenne
du Médicament a mené une réflexion
sur les conditions de développement
que devraient satisfaire ces médica-
ments biosimilaires pour pouvoir étre
mis sur le marché. Les recomman-
dations éditées a partir de 2005, sous
formes de guides spécifiques posent
les bases de la législation, exposent
les principes du développement et
informent sur les études a réaliser.
Les études sont plus poussées, plus
rigoureuses et plus onéreuses que
pour la réalisation d'un générique
chimique. Les études cliniques et non
cliniques sont réalisées en comparant
le produit a développer au produit de
référence (guide sur les études non
cliniques et cliniques) sur la qualité,
Uefficacité et la tolérance. Ces études
de comparabilité s'ajoutent aux exi-
gences classiques d'un dossier d'éva-
luation de la qualité.

Etudes non cliniques

Comparabilité  physicochimique -
pharmacologique - toxicologique :

Le produit finalisé dépend d'un long
processus de fabrication ou chaque
parametre peut induire une modifica-
tion. Le choix du systeme vivant d'ex-
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APRES AVOIR OBTENU
LA CERTIFICATION QUE
LE BIOMEDICAMENT
EST BIEN SIMILAIRE
A SON PRODUIT DE
REFERENCE, IL DOIT
SUIVRE UN PLAN DE
PHARMACOVIGILANCE
REALISE CONJOINTE-
MENT ENTRE
LABORATOIRE
FABRICANT ET LES
AUTORITES.

pression de U'ADN recombinant, des
milieux de culture, du type de bioréac-
teurs, de la température, des tech-
niques de purification (...) influe sur la
structure du produit obtenu.

La similarité entre les deux protéines
doit étre prouvée sur un plan struc-
turel et sur un plan physicochimique.
Selon U'EMEA, la structure primaire,
c’'est-a-dire sa composition stricte,
et ses configurations bi et tri dimen-
sionnelles, ainsi que les différentes
formes (isoformes) créées, doi-
vent étre clairement déterminées,
comme on peut l'observer dans ce
comparatif de différents biosimi-
laires de l'époiétine disponible en
Asie et en Amérique du Sud.

La comparabilité doit aussi prendre
en compte les propriétés physiques
de la protéine telles que sa stabilité,
son potentiel d'acidité... Les études
doivent vérifier le lien entre la confor-
mité structurelle et la conformité phy-
sicochimique par des tests sur la force
de liaison aux récepteurs, en d'autres
termes la relation entre sa structure
et son activité. L'étape de purifica-
tion, étape délicate du processus, est
validée par des techniques pointues
d'analyse.

Des études toxicocinétiques, a doses
répétées sont réalisées in vivo. Cela
comprend des études d'immunotoxi-
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cité avec dosage des anticorps, des
tests de réactivité croisée et de capa-
cité de neutralisation. Des multiples
différences, méme minimes entre les
produits peuvent augmenter ou au
contraire diminuer leur pouvoir immu-
nogéne. Ces études sont réalisées
pour assurer la sécurité dutilisation.

Etudes cliniques

La comparabilité clinique est validée
apres des études sur la pharmacody-
namie et sur la cinétique du médica-
ment. Un guide de 'EMEA impose les
différents criteres a comparer : l'ab-
sorption du médicament, la biodispo-
nibilité, la bioéquivalence, la distribu-
tion dans 'organisme, le métabolisme
et l'élimination. Ce guide est complété
par un autre, dédié aux études de
pharmacocinétique des biosimilaires
qui recommande des études sur la
liaison aux composants du sang,
la relation dose-concentration, les
modifications chimiques de protéines,
la variabilité inter-individu... Pour
chaque indication, toutes ces études
sont a réaliser sur une population
pouvant aller jusqu'a plusieurs mil-
liers d'individus. Pour toutes les tech-
niques analytiques utilisées, 'EMEA
impose lutilisation des technologies
de pointe disponibles au moment du
dépot de demande d’autorisation de
mise sur le marché.

Immunogénicité

Les protéines sont source de réaction
immunogeéne, c'est-a-dire de produc-
tion d’'anticorps dirigés contre le bio-
médicament voire méme contre un
complexe formé du biomédicament
et d'un composant biologique. Ce
potentiel immunogene est sous lin-
fluence de différents facteurs comme
la nature du produit, la stabilité, les
excipients et varie selon les individus
ou la posologie. Ces variabilités, inter
individuel et inter produit, nécessi-
tent une surveillance a long terme
sur un nombre de patients beaucoup
plus conséquent. L'EMEA a émis des
recommandations propres a la régu-
lation et aux essais relatifs a l'immu-
nogénicité (« Guideline on Immuno-
genicity Assessment of Therapeutic
Proteins »). En résumé, limmuno-
génicité est testée et validée par des
tests ultra spécifiques lors des études

non cliniques et cliniques et consti-
tue un élément important du plan de
pharmacovigilance en raison de son
mécanisme long et complexe.

Vigilance et sécurité

Aprés avoir obtenu la certification que
le biomédicament est bien similaire a
son produit de référence, il doit suivre
un plan de pharmacovigilance réa-
lisé conjointement entre laboratoire
fabricant et les autorités. Le plan de
pharmacovigilance traditionnel ne
suffit pas pour lenregistrement des
risques et l'évaluation des nouveaux
biomédicaments. Une banque de don-
nées européenne centralise toutes
les déclarations. Ce plan de pharma-
covigilance doit étre opérationnel lors
de la mise sur le marché du produit
et complété d'un plan de gestion des
risques séparé.

Recommandations
des sociétés savantes

En 2006 et 2008, les sociétés de néph-
rologie pédiatrique, francophone de
néphrologie et de dialyse ont fait plu-
sieurs propositions:

- Précision sur les marges accep-
tables de comparabilité et d’efficacité ;
- Impossibilité pour le pharmacien de
substituer un biosimilaire pendant les
deux ans qui suivent sa commerciali-
sation ceci afin d’assurer une bonne
tracabilité ;

- Mise en place d’une étude spécifique
chez Uenfant qui confirme lefficacité
et apprécie la tolérance

- Soutien actif aux déclarations d’éven-
tuels effets indésirables ;

- Proposition pour les industriels met-
tant a disposition un biosimilaire a
Uérythropoiétine d'un plan de gestion
des risques incluant la possibilité de
constituer une sérotheque.

Conclusion

Ce cadre réglementaire européen
d'un niveau élevé d'exigence et l'im-
plication des médecins prescripteurs
et des pharmaciens doivent garantir,
notamment pour les équivalents de
'érythropoiétine, une efficacité com-
parable avec une totale sécurité pour
le patient et permettre a terme de
réaliser une économie substantielle
sur les dépenses de santé. \\\
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ANTICORPS ANTI-HLA
EN TRANSPLANTATION

D’ORGANE

DU COTE DE LIMMUNISATION ANTI-HLA, LES TECHNIQUES
TRES SENSIBLES ET TRES RESOLUTIVES DONT NOUS DISPO-
SONS DEPUIS PEU PERMETTENT DE MIEUX COMPRENDRE
LES MECANISMES MOLECULAIRES DE LIMMUNISATION, ET
OUVRENT DE NOUVELLES PERSPECTIVES SUR LA MANIERE
DE PRENDRE EN CHARGE LE PATIENT AVANT ET APRES LA

GREFFE.

Préalable sur les anticorps

Le HLA (pour Human Leucocyte Anti-
gen) est le systeme génétique le plus
polymorphe de lorganisme. Il code
des protéines appelées « antigénes
HLA », regroupées sous les vocables
« de classe | » [molécules A, B et Cw)
et « de classe Il » [molécules DR,
DQ et DP). Elles sont exprimées par
pratiquement toutes les cellules de
'organisme pour la classe | (sauf les
globules rouges), et par les cellules
a fonction immunologique pour la
classe Il. Elles sont responsables de
la présentation des antigenes étran-
gers (microbes, antigénes de cellules
cancéreuses...) ou de lindividu lui-
méme (3 lorigine de maladies auto-
immunes) au systeme immunitaire,
pour qu’il puisse défendre lintégrité
de lindividu.

La grande variabilité de ces molécules
entre individus fait que deux individus
pris au hasard ne possederont que
treés rarement les mémes genes HLA,
donc produiront un certain nombre
de molécules HLA plus ou moins dif-
férentes. En greffe rénale, lidentité
HLA entre donneur et receveur est en
moyenne de 50 %.

En conséquence, en situation de greffe
d’organe, le receveur pourra s'immu-

niser contre les molécules du donneur
qui sont différentes des siennes, ce
qui se traduira notamment par l'ap-
parition d’anticorps anti-HLA dirigés
contre le donneur. Ces anticorps peu-
vent aussi apparaitre apres une trans-
fusion (contaminants globules blancs
dans les concentrés de globules
rouges, ou concentrés plaquettaires)
ou une grossesse (contre le pére de
Uenfant). Comme tout anticorps, ils
peuvent disparaitre du sang circu-
lant avec le temps, mais la mémoire
immunologique est trés persistante
et la production sera réactivée rapide-
ment en cas de nouveau contact avec
les mémes antigénes, par exemple si
une seconde greffe est effectuée avec
une différence HLA (on appelle « mis-
match » un antigene HLA différent
entre un receveur et un donneur) déja
présente lors de la premiére.

Les anticorps anti-HLA sont déléteres
pour le greffon, pouvant schématique-
ment étre responsables de rejet hype-
raigu (trés rapide, dG a la présence a
forte concentration d'anticorps anti-
donneur), aigu [classiqguement dans
la premiéere année, d{ a une réactiva-
tion d'une mémoire immunologique
oU a la synthése de novo d’anticorps
anti-donneur par exemple lorsque le
traitement immunosuppresseur n’est
pas assez puissant ou mal suivi par le

{ JEAN-LUC TAUPIN
PU-PH en immunologie

i au laboratoire d'immuno-
logie et
histocompatibilité du CHU
i de Bordeaux et enseignant
chercheur a TUMR CNRS

i 5164, Université de

! Bordeaux 2

patient) ou chronique (baisse de fonc-
tion progressive au bout de quelques
années, associée aux dégats causés
par une immunisation progressive-
ment croissante contre le donneur).

Il est donc important de détecter au
plus tot la présence des anticorps
anti-HLA et de savoir bien identifier
les spécificités HLA qu’ils reconnais-
sent parmi U'ensemble des antigenes
HLA qui existent. De méme, il faut
pouvoir suivre 'évolution de ces anti-

-
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Cortex
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corps dans le temps jusqu’au moment
de la greffe. Ceci permet de minimi-
ser les risques lors d’une greffe et de
sélectionner pour un donneur le rece-
veur ayant le moins de chances d’étre
immunisé contre ce donneur. Mais de
surcroit il est intéressant de prépa-
rer l'avenir du patient, en essayant de
choisir le receveur en privilégiant un
nombre de différences antigéniques
le plus faible possible avec le don-
neur, pour laisser au systeme immu-
nitaire le moins de chance possible de
développer une immunisation contre
le HLA du donneur. Ainsi, méme si
une immunisation survient, elle sera
plus étroite, c’est-a-dire limitée a un
petit nombre d'antigenes HLA, et les
chances du patient de trouver rapide-
ment un second donneur compatible
seront augmentées.

En fait, toute la difficulté réside a ce
niveau. Les antigénes HLA sont défi-
nis par une lettre (A, B, DR, etc...) suivi
d’'un nombre a un ou deux chiffres.
Deux antigenes de noms différents
sont immunologiquement différents,
mais il n’est pas aisé de se faire une
idée de 'étendue des différences a la
simple lecture des noms, si l'on n’est
pas quotidiennement impliqué dans
le domaine, compte tenu de la grande
complexité de ce systeme génique.
En effet, un anticorps ne reconnait
pas l'antigéne entier, mais un petit
fragment appelé épitope. Or, les
genes HLA ont évolué au cours des
générations par échange de matériel
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génétique entre les genes existants.
On connait actuellement plusieurs
milliers de variants génétiques HLA
différents, dont 20 % sont fréquem-
ment rencontrés et 80 % sont rares
ou trés rares.

Une molécule HLA est donc un pat-
chwork d’épitopes, certains propres a
cette molécule, d'autres communs a
plusieurs et d'autres encore présents
parfois sur un grand nombre. Ces
trois situations ont des conséquences
différentes en situation de « mis-
match » lors d’une greffe : si le rece-
veur bénéficie d'un organe identique
pour le HLA sauf pour un épitope, il
ne fabriquera d’anticorps que contre
ce seul épitope. Si cet épitope est pré-
sent uniquement sur la molécule du
donneur, alors une seule molécule
HLA sera interdite a ce patient en cas
de nouvelle greffe. Si a l'opposé cet
épitope est fréquemment rencontré
(présent sur beaucoup d'antigénes
HLA mais pas chez celles du rece-
veur), alors le receveur deviendra
immunisé contre un grand nombre
d'antigénes HLA, qui lui seront désor-
mais interdites bien qu’il ne les ait
jamais rencontrées auparavant. On
parle de réaction croisée.

Ce raisonnement s’applique bien sir
a chaque type de molécule HLA (A, B,
DR, DQ,....) et a chaque épitope. Il est
donc difficile de s’y retrouver et pas
toujours évident de prendre la déci-
sion idéale. Mais il est important d'an-

ticiper ce type de situation au moment
de la premiere greffe, chaque fois que
c’'est possible.

Pour arriver a cette fin, les tech-
niques et stratégies de recherche et
identification d’anticorps anti-HLA
ont considérablement évolué ces dix
derniéres années. La céléebre «micro-
lymphocytotoxicité » ou LCT inventée
dans les années 1960 pour montrer
la présence ou l'absence d'anticorps
anti-donneur au moment de la greffe
(ce test est appelé « crossmatch ») en
mettant en contact le sérum du rece-
veur et les cellules du donneur (expri-
mant donc l'ensemble des antigénes
HLA du donneur), a été remplacée
par des méthodes beaucoup plus sen-
sibles, notamment utilisant des billes
fluorescentes recouvertes chacune
d’un antigene HLA différent en format
LuminexND. Les laboratoires d'his-
tocompatibilité disposent maintenant
de trousses capables d’analyser d'un
seul coup la réactivité d'un sérum
contre une centaine d'antigenes HLA
de classe | et autant de classe Il. La
précision et la résolution n’ont jamais
été aussi poussées.

Les questions qui nous sont
posées

Cependant, ces nouvelles technolo-
gies apportent en méme temps un
nouveau lot de questions qui sont en
plein débat actuellement, car selon
l'adage bien connu, le mieux peut
étre l'ennemi du bien. Ces questions
concernent aussi bien le patient en
attente de greffe peut-étre déja immu-
nisé que le patient greffé chez qui on
peut craindre une immunisation.

Par exemple, parmi les points auxquels
comme d'autres nous essayons de
répondre avec l'équipe de transplanta-
tion rénale du Pr Merville & Bordeaux :
1) ces techniques trés puissantes
sont-elles utilisées a bon escient ? En
d’autres termes, la mise en évidence
d'un anticorps anti-HLA doit-elle
conduire systématiquement a linter-
diction de l'antigéne correspondant et
donc des donneurs qui le portent lors
d'une greffe ultérieure, ou a mettre
en place un traitement si le patient
a été greffé ? En effet, pendant tres
longtemps, avant lapparition de ces
techniques modernes, des milliers



de transplantation ont été effectuées,
pour des patients qui ont conservé le
greffon fonctionnel trés longtemps, et
on s’apercoit en réétudiant les sérums
de ces patients que certains possé-
daient déja des anticorps contre le
donneur, avant ou aprés la greffe, anti-
corps que les techniques anciennes ne
pouvaient pas mettre en évidence.

2) ces techniques sont-elles fiables a
100 % ? En d’'autres termes détectent-
elle la totalité des anticorps anti-HLA
du patient et seulement les anticorps
anti-HLA ? Par rapport au test de LCT,
les techniques modernes utilisent des
molécules HLA « recombinantes »,
produites in vitro et purifiées par des
méthodes plus ou moins agressives
avant d'étre collées de force sur les
billes de plastique. Ces diverses étapes
ont pour conséquence de modifier la
forme de certains épitopes, donc leur
capacité a étre reconnus par les anti-
corps du patient, car ils ne ressem-

blent peut-étre plus assez a ce qu'ils
sont sur la molécule normale portée
par une cellule du donneur. A lin-
verse, ces traitements peuvent créer
de nouveaux épitopes qui peuvent étre
reconnus par des anticorps présents
chez le patient mais dirigés normale-
ment contre d'autres antigénes, par
exemple microbiens. Ce phénoméne
de réaction croisée est fréquent dans
la nature, et n'est donc pas limité au
HLA. Par exemple, il semble impliqué
dans le déclenchement de réactions
auto-immunes. Dans le cas du HLA,
on pourrait alors interdire par exces
des antigénes HLA contre lesquels le
patient n'est pas réellement immu-
nisé, diminuant ainsi malheureuse-
ment son accés a la greffe.

3) Les techniques modernes seront-
elles capables de remplacer le cross-
match, qui est encore pratiqué avant
chaque greffe ? [Ldure de 4 a 5 heures,
et peut donc retarder la transplanta-
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tion. Or on sait que plus le délai entre
le prélévement et la greffe est court
et meilleure est la survie du greffon.
Elles sont plus rapides (environ 2 h),
et beaucoup plus sensibles que le
crossmatch en LCT, donc présentent
de réels avantages. Cette approche
s’appelle le « crossmatch virtuel »,
selon lequel la détermination du profil
anticorps avec le maximum de préci-
sion au cours des mois et années pré-
cédant la greffe permettrait de prédire
le résultat du crossmatch a 100 %.
Dans notre expérience propre, nous
atteignons entre 90 % et 95 %. Il reste
a expliquer les quelques pourcents
restants.

L'exploration du systéme HLA est
donc en continuel mouvement. Le HLA
lui-méme évolue vite, car on s'aper-
coit que la variabilité de ce systéme
génétique dans l'espece humaine est
tous les jours plus grande que ce que
l'on croyait. \\\

gratuits en ligne
(Rein échos et Rein-
info), nos vidéos et
notre présence sur
les réseaux sociaux.
Mais encore : ac-
céder directement

a lannuaire des
centres de dialyse
et/ou au chat vocal
de dextro en féte.
Un concentré d’in-
fos santé pour nos
ami(e)s insuffisants
rénaux.»

UN NOUVEAU PORTAIL POUR VOUS INFORMER
WWW.REIN-ECHOS.FR

Depuis ce portail vous pouvez atteindre toute I'information mise en oeuvre
pour vous, par la Ligue Rein et Santé. Accéder ainsi a des explications sur
les maladies rénales chroniques et diabétiques, des actualités, nos médias
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{ DR CLAUDE
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i néphrologue, AURAD
Aquitaine, Gradignan (et

i Gérard Pons Voyages G. Pons)

La dialyse en croisiére
en Méditerranée du 20 au 27 Mai 1989

Le bateaw : FlAzur

ol LT

P AVAIS un discours avec
mes patients qui leur per-
mettait de comprendre
que le traitement auquel

ils étaient soumis devait leur per-
mettre de vivre leur vie !!!

Oui mais a l'époque, la dialyse du
patient chronique, trois fois par
semaine, | ‘attachait & son centre
sans possibilité de s’en évader plus
de 48 heures. Les centres ne rece-
vaient pas de patients étrangers.

Je vais vous permettre de vivre mais
sans la liberté de circuler, de voyager,
de vous évader !!!

De cette idée est née une associa-
tion « Vacances dialyse » crée avec
Monsieur Volle président de la FNAIR
et qui a révolutionné la mobilité des
patients et des centres.

Dans cet esprit lorsque j'ai rencontré
Gérard Pons fondateur de l'agence
Gérard Pons Voyages et sa propo-
sition de créer des croisiéres avec
dialyse, j'ai senti que ce serait le point
d’Orgue de mon action et que je cou-
perai définitivement le lien de dépen-
dance. Les patients recouvraient la
liberté de circuler et accéderaient au
droit fondamental de gérer leur loisir.
Ya plus qu'a.....et jai vite pris peur
devant la réalisation d'un tel projet
ahurissant a l'époque.

Devant mes hésitations Gérard PONS
a été d'une pugnacité et d'un soutien
exemplaire, et je n‘aurai jamais eu
le courage de me lancer dans cette
aventure si je n'avais senti son pro-
fessionnalisme teinté d'une humanité
formidable.

Donc nous voila lancés dans l'aven-
ture et a chaque question ou hésita-
tion il avait la réponse.....

Nous avions l'accord de l'armateur
pour installer notre matériel a bord
et pour réaliser une croisiére de réve
de 8 jours en Méditerranée, départ
Nice puis Naples le Vésuve la Sicile la
Gréce et retour. La décision était prise.
Nous nous rendimes a Venise pour

BANALES ME DIREZ VOUS !!
OUI MAIS POUR INSUFFI-
SANTS RENAUX DIALYSES
DE CETTE EPOQUE (1988).
CETAIT UN REVE
IMPOSSIBLE.

visiter le bateau et en fonction du
cahier des charges, nous deman-
dames a la compagnie Chandris les
aménagements techniques suivants :
+ Isolation d’'un des réservoirs du
bateau pour alimenter les appareils
de dialyse avec la méme eau PH,
durant toute la croisiére et ne pas
avoir a se réapprovisionner au cours
du voyage.

+ Création de conduites d’eau qui
reliaient ce réservoir aux appareils de
dialyse, a travers 8 ponts du bateau.
+ Mise en place de moteurs élec-
trigues pour que la pression soit
conforme et constante.

+ Privatisation du salon bridge et de
salle de sports poury établir les deux
centres de Dialyse.

Toutes ces installations ont été faites
gratuitement par la compagnie
Chandris et lorsque Gérard PONS a
demandé a M. Poulidés, l'armateur,
pourquoi il faisait tout cela , il eut une
larme a U'ceil et ne répondit pas.....
Mais restait un probleme d'impor-
tance, comment assurer nos dialysés
pour le remboursement des frais en
cas d’annulation de leur croisiére pour
raison de santé et pour un éventuel
rapatriement a la suite d'un appel de
France Transplant car les assurances
de lUépoque s'abritaient derriere le
principe de la chronicité de la maladie
pour ne pas avoir a le faire.

Avec son professionnalisme sans
faille, Gérard Pons eu la chance d'étre
écouté par Boris Reidenberg, de Pré-
sence Assistance, assureur du Paris /
Dakar , qui créa un contrat exclusif
pour les insuffisants rénaux couvrant
ces frais, contrat toujours en vigueur
chez Gérard Pons Voyages.

Le reste, et non des moindres, m’in-
combait. Le Professeur Claude Mar-



tin Dupont, mon Maitre me soutenait
dans cette entreprise, l'aventure pre-
nait corps.

C’est ainsi que tout le matériel a été
embarqué a Nice et nous avons passé
la nuit précédent 'embarquement a
linstallation des unités de dialyse.
L'équipe se composait de deux méde-
cins, le Docteur Carde et moi méme,
d'un pharmacien et de quatre tech-
niciens des laboratoires. Aidé de
Gérard Pons et du Directeur Général
de Chandris qui comme nous, ont
monté de la cale au pont supérieur les
9 générateurs Monitral et les 6 AK10,
les appareils de traitement d’eau et
ont procédé a linstallation d'un vrai
centre de dialyse de 15 postes.
Fourbus nous l'étions tous quand les
30 patients et leur famille ont embar-
qué le lendemain matin.

Contents nous l'étions tous quand
nous leur avons fait visiter leur
centre de dialyse, ils étaient ahuris
de voir qu’ils allaient dialyser dans
les mémes conditions que dans leur
centre habituel.

L'aventure humaine pouvait commen-
cer. Les dialyses été prévues le soir
apres les excursions, avant le diner
et les soirées de divertissement. Elles
étaient assurées par une équipe de 8
infirmiéres libérales de 'Aurad-Aqui-
taine qui avaient bien voulu mener
cette aventure avec nous.

Et la nous avons tous vécu, nous les
professionnels, une expérience a
nulle autre pareil !!!

Techniquement une seule erreur
mais de taille, lors de la premiere dia-
lyse, le premier patient qui est monté
sur la balance (petite balance de salle
de bain) m'appelle et me dit : Dr Des-
vergnes je n‘arrive pas a connaitre
mon poids avec précision, il fluctue
avec le roulis du bateau. Honte a moi
fille de marin de n'avoir pas pensé a
ce détails.

Devant ma mine déconfite, vous qui
savait de quoi je parle et limpor-
tance de la détermination du poids
du patient vous pouvez imaginer ma
téte |, les patients partent d'un grand
éclat de rire et me disent « Ne vous
en faites pas nous jouons le jeu de
la pesée avant chaque dialyse dans
nos centres, mais nous sommes
capable dans balance de savoir a 100
grammes prés ce que nous avons a
enlever au cours de la dialyse pour
revenir au poids sec »
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Et nous avons dialysé pendant une
semaine sur la seule appréciation du
poids fait par les patients eux mémes
et sans aucun probleme.

Mon regard a changé aprés cette
expérience et j'ai toujours considéré
les patients comme des gens respon-
sables de leur santé et de leur trai-
tement.

Ces croisieres sont faites pour le
plaisir du client et un des plaisirs pri-
mordiaux est la bonne chair ! Sur une
croisiére la restauration est possible
en continu 20 heures sur 24.

Je voyais passer mes patients avec
des plateaux garnis de fruits exo-
tiques et de plats plus délicieux les
uns que les autres. J'étais pétrie
d'angoisse a l'idée de 'hyperkaliémie
possible. Je ne pouvais rien avaler
moi-méme, j'ai d'ailleurs perdu deux

La encore, ils savaient trés bien gérer
et sans moi leur possibilité. Mon
regard a aussi changé par la suite sur
l'autonomie de mes patients.

Une séance de dialyse commence
alors que la mer était légérement
houleuse, j'avais oublié que certaines
infirmiéres pouvaient avoir le mal de
mer. Elles avaient mis un patch de
scopolamine, traitement du mal de
mer. Elle voyait « double » et ne pou-
vaient pas ponctionner leur patient, la
solidarité a fait le reste.

A part ces petits incidents la croisiere
s'est déroulée sans aucun incident.
Quel plaisir nous avons eu a partager
leur bonheur.

Quel plaisir de pouvoir échanger avec
eux sur les sites merveilleux que
nous avons visité.

Mais l'objectif premier était atteint

vacances, et surtout elle a permis
d’enlever une angoisse aux patients
nouvellement mis en dialyse, celle de
se représenter ce traitement comme
une attache inexorable qui les privait
de leur liberté de se déplacer.

Depuis les croisieres sont offertes
aux dialysés plusieurs fois par an et
sur des circuits variés. Deux cabines
sont équipées avec un matériel per-
formant, médecin et infirmieres pro-
fessionnels surveillent le traitement
qui peut se faire en toute sécurité.

Un millier de patient ont pu les réa-
liser et bien d’autres encore dan
les années qui viennent. En 2011,
16 départs vous serons proposés
pour la Méditerranée ou pour les
fjords et le Cap Nord ou vers les pays
de la mer Baltique.

kilos pendant cette semaine. les dialysés pouvaient partir en Alors pourquoi pas vous ? \\\

VOYAGES GERARD PONS

Rhodes - troisieme plus grande ile de la Gréce - est une des plus belles et des plus fameuses destinations toqristiques (i }e Mer

Méditerranée. Une nouvelle unité d'hémodialyse a ouvert ses portes en Juillet 2009, sur Uile fie Rhodes en G.rece. Elle est e'qm-pelee de
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prévue des avril 2010, lorsque les compagnies aériennes auront repris les rotations des vols spéciaux. A valider au 05.54.42.49.01 ou 05.56.42.72.97.
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Nous avons combiné les deux :

Le 12 Mai, durant deux heures, devant
une cinquantaine de collégiens (dont
j'ai probablement eu certains parents
comme éléves ], en présence d'un
professeur de SVT Madame Carassé
et de deux professeurs de Francais :
mesdames Léon et Berdoues, et de
Uinfirmiére : madame Sidjri, nous
avons abordé le don de soi.

D’abord la greffe d'organes a été expo-
sée par deux groupes de trois éléves
avec projection de diapositives sur
grand écran. Travail sérieux et bien
fait, avec méme de l'imagination : afin
de montrer que l'on ne peut pas gref-
fer n'importe comment, les éléves ont
présenté la tentative de greffe de peau
d’orange sur de la peau de banane !
Ensuite je suis intervenue en racon-
tant mon itinéraire jusqu'a la greffe
foie-rein : écoute impressionnante de
la part d'adolescents, car ce n'était
plus seulement du travail scolaire,
c'était du vécu qui les a touchés : les
enfants adorent les histoires !

Puis jai essayé de répondre a leurs
questions et a leurs préoccupations le
don de soi en général (sang, moelle,...]
et surtout le don d’organes.
Timidement d'abord, puis plus pré-
cises, toujours avec sérieux, les ques-
tions ont été posées par des adoles-
cents ouverts et, en général, motivés :
-Une fois les organes prélevés, le
corps est-il rendu a la famille ou sert-
ilalascience ?

-Apres le prélevement, dans quel état

ACTION LRS

AU COLLEGE DE CESTAS

LE COLLEGE CANTELANDE A CESTAS EST UN ETABLISSEMENT
DE 900 ELEVES DE LA 6° A LA 3°0U JAI ENSEIGNE DE 1977 A
1997 ET OU J' Al GARDE UN CERTAIN NOMBRE DE COLLEGUES
ET AMIS QUI ONT SUIVI LES ETAPES DE MA MALADIE. J'AI
AINSI APPRIS QUE LE DON DE SOI ETAIT AU PROGRAMME DE
SVT (EX BIOLOGIE) DE 3°, AINSI QUE LA TECHNIQUE DE
LEXPOSE SELON DES CRITERES D’EVALUATION PRECIS.

le corps est-il rendu a la famille ?

- Préléve- t'on tous les organes du
donneur ? On jette ceux qui n'ont pas
été utilisés ?

- Pourquoi le don doit-il rester ano-
nyme ? Pourtant pour le don entre
vivants ne l'est pas.

- Peut-on acheter des organes ?

- Ne peut-on pas prendre la person-
nalité du donneur en recevant ses
organes ?

- Le receveur pourra - t'il, a son tour,
donner ses organes?

- Préléve -t-on les yeux ?

- Quelle est la position des religions ?

- Comment les receveurs sont-ils
choisis ? Pourquoi parfois l'attente
est si longue ?

- Peut-on greffer des organes
d'adultes sur un enfant ou l'inverse ?

- Comment faire connaftre ses inten-
tions ? Peut-on refuser ?

- Jusqu'a quel age peut-on donner ou
recevoir des organes ? Combien de
temps dure 'organe greffé ? Peut-on
étre greffé a nouveau ?

- Ne peut-on pas faire des « organes
artificiels ? » (mot déléve)

Intervention alors du professeur de
SVT pour expliquer le role encore
limité des cellules- souches et l'espoir
suscité sur ce sujet par la recherche.
Importance du don de sang en général
et du don de sang de cordon ombilical
dans l'apport de cellules- souches

Elle explique aussi lautogreffe de
peau sur les grands brilés ; nouvel

GINETTE ROUSSEAU

espoir aussi avec la peau créée en
laboratoire.

La séance s'est terminée, certains
avaient des visages graves, d'autres
sont venus me poser discrétement
des questions plus personnelles sur
des cas familiaux.

Jai surtout insisté sur linformation,
sur la liberté de choix, en connais-
sance de cause, sans culpabilité, l'im-
portant étant de connaitre et de faire
connaitre les intentions de chacun au
sujet du don de soi.

Cette intervention, que jai faite avec
plaisir, me semble appropriée aupres
des jeunes de cet age, jeunes souvent
généreux, réceptifs, ouverts, dispo-
nibles, pas encore trop stressés pour
leurs examens et leur avenir.

Une graine est peut-étre semée...
Nous remercions Madame le Proviseur,

les professeurs, le personnel et les
éléves du College Cantelande de Cestas
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A SAVOIR

mais on salit
ou le trouver

N O U partageons
ensemble un
méme probléme de santé et la
Ligue Rein et santé (LRS) s’est fixé
pour but de vous informer (just do
it). Pour ce faire nous mettons a
la disposition des malades rénaux
chroniques, et depuis bient6t cing
ans, nos médias gratuits. Cela
sous la forme d’une revue papier
Rein échos et de pages électro-
niques (newsletter et sites Web
www.rein-echos.fr).
Nos sites Web ont été relookés,
afin d'étre plus pragmatiques
et vous satisfaire. En sus nous
ajoutons de l'information médicale
directe au travers des réunions
rencontres EGIRE (Etats généraux
de linsuffisance rénale)
Ainsi, nous créons des sup-
ports et donnons la parole aux
médecins et avons pu réaliser un
véritable réseau de partage de
savoir pour mieux nous
comprendre : soignants-soignés.
Nous vous facilitons désormais
l'accés aux données
dont vous avez besoin
grace a un annuaire :
www.centresdedialyse.com.
Rein échos remercie donc
l'ensemble de ses contributeurs
médicaux et lecteurs qui ont

Annuaire .. Centres .
Dialyse .o...cnnll

permis cette belle aventure de
solidarité rénale

En effet nous avons tous besoin
d’explications pour un consen-
tement éclairé lors de l'entrée
en dialyse comme au moment
de la transplantation, aussi nous
mettons a votre disposition toute
l'information que nous avons pu
recueillir a votre attention

et vous laissons définir avec vos
médecins traitants

ce qu’ily a lieu de faire pour
traiter vos pathologies.

En cela la Ligue Rein et Santé
compléte le travail des autres
associations, notamment pour
ceux qui ne peuvent cotiser et
donc adhérer a celles-ci.

Pour aller plus loin et innover
encore nous engageons des
partenariats associatifs
complémentaires notamment
avec U'AIRG (maladies géné-
tiques) : www.airg-france.org
et Dextro en féte pour rejoindre
leur tchat audio vidéo ouvert aux
malades et ainsi faire connaitre
a nos amis diabétiques notre
complémentarité sur les mala-
dies rénales. Leur site :
http://diabetefrance.free.fr/
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“Prendre soin de Vous”
Notre premier engagement

Dans nos centres de néphrologie et de dialyse NephroCare, les équipes médicales et notre personnel
se sont engagés dans une démarche d'amélioration continue de la qualité, visant a augmenter
I'espérance de vie et la qualité de vie des patients insuffisants rénaux.

“Prendre soin de Vous” est notre mission et nous la mettons en application tous les jours en
offrant a nos patients des soins individualisés de qualité dans nos 32 unités de dialyse.

Reéglon Nord-Pas de Calals

Fourmies® : 03°27 60 59 48

Helfaut : 03 219571 44

Maubeuge ; 03 27 63 83 22
Maubeupe Crossaurs” ;03 276558 11
Pont sur Sambre® : 03 27 66 29 06

Réglon lle-de-France

Aulnay sous Bois® .
10169355930
‘0145163422
(1 60O (08 89 56
<01 64 65 73 40
(014981 02 00

Biévres*

Champigny sur Mame®
Chelles*
Coutommiers*

Cratel*

Etampes :
10148761363
;0141112388
101 6430 09 80
101 43 B1 26 22

Fontenay sous Bols*
Gennevilliers®
Lagny sir Mame*
Le Ralncy"

Polycliniqus da Lagny ;

Portautt-Combault® :
2014098 02 01
101 4678 80 81

Suresnes®
Villsjuir

01 48 63 06 00

01 64 94 0953

D164126412
01 64 40 60 06

Région Rhine-Alpes

Befley : 04 79 81 75 80
Rillieux La Pape® : (4 78 88 45 45
Tassin : 04 7232 31 30

Région Languedoc-Méditerranée

Muret : 05 34 46 36 16

Bagnol sur Céze
104 99 4323 40

Béziers

Béziers La Colling ;
Castelnau Le Parc

Castainau Le Rochst :
Lunel* :

0466 3223 88

04 894321 8
04 67 101500
0467330097
Gagre1 B2

o Riauy Volvestre® | 0561 87 1206 : 04 BE 40 6600
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NephroCare
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B. Braun Avitum

Parce que les patients sont au cceur de nos préoccupations

¢ T - e |

Pour vos vacances, découvrez
nos deux nouveaux centres d'hémodialyse
d'Antibes et Manosque !

Antibes (06)

Centre d'hémodialyse de la Riviera
Tél. : 0493951293

Blois (41), )
Vendome et Chémery ‘ Boulogne
CIRAD i
TEL : 02 54 90 35 00 Brest Hﬂﬂgtiir:;tﬂ Wmo Fil
: /Montargis

Brest (29) Venddme © Og pee
EFntre de néphrologie-dialyse d'Armorigue Blﬂlso L Issoudun
Tél. : 02 98 44 86 62 ':hém*a?ugnwis . Aubigny-sur-Nére
Chateauroux (36), A Beaujeu
Buzancais, La Chatre et Issoudun Chateaurﬂ!"’l{o .
Centre de néphrologie La Chatre ' o Sallanches
Tél : 02 54 22 46 26 Vi"f‘.‘frﬂ“fhf

Bor ur-Saon
Manosque (04), &ﬂuﬁmﬁ sur-Sadne

Sisteron et Digne-les-Bains

Centre d’hémodialyse des Alpes
Tél. : 04 92 70 84 50

Muntargis (45),

Gien et Aubigny-sur-Nére
Centre de néphrologie
Tél.: 02 3895 27 20

Paris (75)

Unité de dialyse Andra
Tél. : 01 45 26 53 55

Sallanches (74)

0 centres ou unités de dialyse médicalisée

unités d'auto dialyse

Centre de Nephrologie-hémaodialyse du Mont Blanc “

@ s B/BRAUN
Villefranche-sur-Sadne (69), SHARING EXPERTISE
et Beaujeu B. Braun Avitum

Centre de dialyse Atirra 204, avenue du Maréchal Juin

Tél. : 04 74 68 15 15 G100 Boubogne Billancourt

France
TEL : 01 41 10 7500
. . . Fax : 0 41 10 74 99
Pﬂur plus dllnfﬂrmahﬂns . WWW.bbrﬂun—HVltum.fr wwewy, b= aniturm.fr

www.dialyse-vacances.com wvew bbraun.fr



