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La dialyse

ou,quand,comment?

arce que votre santé n'a

pas de prix, nous avons

choisi le gratuit.
Nouvellement arrivée au coeur de l'as-

entre avantages et inconvénients des
différentes méthodes disponibles.
Document que la Ligue du Rein
souhaite mettre a la disposition du
plus grand nombre des personnes
concernées dans le cadre de Ecole
du Rein, témoignages a lappui des
diverses composantes de la dialyse
(patients-soignants-aidants).

Ce voyage au cceur de la dialyse, sera
complété par un DVD montrant en
vidéo ce qui se passe concretement

EDITORIAL

MELANIE HOARAU
(IDE Service de
Néphrologie /
Hémodialyse)

sociation Ligue Rein et Santé, je sou-
haite faire part a toute 'équipe qui la
compose de lhonneur qu’ils me font

pour les patients ayant opté pour lune
ou l'autre de ces méthodes.

de travailler avec eux. La collaboration
fait notre force et nous permet une fois
de plus d'éditer ce dixieme numéro
de la revue Rein Echos. Nous sou-
haitions de longue date apporter un
document utile aux malades rénaux
et diabétiques sur la dialyse et avons
donc décidé ce semestre d'y consacrer
un dossier spécifique. Cela apres
la reprise début 2010 de lannuaire
des centres de dialyse www.centres-
dedialyse.com, une plate-forme ou
convergent dialysés et unités de soins.

La Ligue Rein et Santé a voulu signifier
ainsi sa propre intention thérapeutique
en pré-dialyse, pour définir a ses yeux
les criteres de choix des méthodes de
dialyse offertes aux malades rénaux
chroniques. Une vue provenant des
patients (la plus objective possible)

Enfin le vendredi 28 octobre 2011 a
Paris a 13h30 (Asiem 6 rue Albert de
Lapparent 75007 Paris) nous orga-
nisons pour féter nos 5 ans et avec
le soutien de nos grands partenaires,
un colloque médical « La dialyse : ou,
quand, comment ? Etat des lieux et pers-
pectives », dans le cadre d'EGIRE 2011
(nos nouveaux Etats Généraux de UIn-
suffisance Rénale)

Nous invitons tous ceux d’entre vous
qui se trouveront disponibles, a y par-
ticiper. Vous pouvez vous inscrire des
a présent aupres de la : LRSasso@
orange.fr et recevoir ainsi le pro-
gramme et tous les éléments néces-
saires pour assister a cette rencontre.
Par la suite les interventions seront
reprises en vidéo sur dailymotion pour
nos collegues ne pouvant assister

a cette réunion gracieuse d'infor-
mation. Le programme est d'ores et
déja disponible sur notre portail Web :
www.rein-echos.fr. De nombreuses
associations amies sont invitées a
participer a ce colloque, que nous
organisons conjointement avec [AIRG
France et le Rénif.

Enfin, la Ligue Rein et Santé anime
« Chroniques café » avec ses par-
tenaires associatifs pour des
échanges fructueux, foie-rein-pan-
créas, malades et médecins.

Nous vous souhaitons bonne lecture
pour ce nouveau numéro. \\\

/

REVUE SEMESTRIELLE GRATUITE REIN & SANTE

COUVERTURE
photos Fresenius Medical
Care. Un DVD réalisé par la
société Mediovisuel
www.mediovisuel.fr

en 7 000 ex.
concernant la découverte
de la dialyse (en UDM,
Autodialyse et DP)
accompagne ce numéro.

Portrait G. Richet 5

DOSSIER SPECIAL
DIALYSE

Introduction 6
dossier spécial dialyse

Points de vue 7
Le néphrologue, linfirmiére,
le psychologue, l'assistante
sociale)

Cahier Rein échos 15
Ecole du Rein (les méthodes,
entre avantages et inconvé-
nients)

A SAVOIR 26
Hygiene de la FAV, dialysat,
hémodialyse quotidienne
NEPHRO PEDIATRIE 133
L'expérience de Nancy et
témoignages

MARS - SEPTEMBRE 2011 - ReiNs-Ecnos ~°1o /// 3

SOMMAIRE

HEMODIALYSE 39
Améliorer la qualité de vie de
nos patients et témoignage

HEPATHITE C 50
LE DIABETE 55
Nouveaux espoirs, témoi-

gnages

RECHERCHE 57
Néphropathie a IGA



SOUTENEZ LA

ondatwfm Rein

Princesse ﬁhnnﬁnﬂ de France |
arraine : :
Professeur Miche! Godin
Préésident

Professewr Roymond Ardailloy "
Secrétaire perpétuel de [Académie < ﬁfﬂaﬁ"ﬁﬁe’.ﬁﬁ”
nationale de médecine -
Thiewry Dazsauwlt
Vice-Président

Professeur Prerre Ronco
Président du Conseil Sclentifique

Nelson Monfort
Journaliste

Hilmire Mulbon
Responsable de la Communication
et du Mécénat N

Stéphome Bern
Journaliste

Delphime de Turckheim
Comédienne

% Objectifs de la Fondation du Rein

* Informer les patients et le public sur les maladies rénales et leurs traitements

* Aider la recherche sur les maladies rénales

* Développer des outils de communication et de formation pour les professionnels de santé
 Participer a des campagnes d'information sur le don de rein et la greffe

% Journée Mondiale du Rein : Jeudi 10 mars 2011
% Mieux nous connaitre

* Consulter le site internet de la Fondation du Rein www.fondation-du-rein.org

Maladies
% Adresser vos dons Stnates
Les dons font l'objet d'une déduction fiscale.
Par chéque : & l'ordre de Fondation du Rein/FRM Fomtreis
et adressé a Fondation du Rein/FRM, 54 rue de Varenne 75335 Paris cedex 07 KL I recherche

Par virement :

Agence Société Générale, Paris Croix-Rouge Entreprises (01678)

N® de compte Clé : 30003 01678 00050008309 25

BIC-Adresse Swift : SOGEFRPP # IBAN : FR76 3000 3016 7800 0500 0830 925

Un requ fiscal vous sera adressé pour chaque don.

COMPLIANGE



PORTRAIT

LE KALEIDOSCOPE

J U S U ’ E 1900 il

Q n’exis-
tait aucun traitement de l'urémie ou
d'autres manifestations qui la pré-
cédent de pres ou de loin. Tout chan-
gea au tournant du 19-20°m siecle,
des cliniciens européens analysant
les principaux signes, isolés ou asso-
ciés, des atteintes rénales, albuminu-
rie, oedémes, hypertension artérielle,
urémie.

Une premiere indication théra-
peutique en résulta, restreindre la
teneur en sodium du régime ali-
mentaire pour lutter contre sa
rétention responsable des oedemes
et de U'hypertension artérielle.

La communauté médicale n'a
accepté qu’avec réticence ce ver-
sant du traitement diététique, mal-
gré la rigueur des investigations qui
en avaient montré l'efficacité, atti-
tude qui persista jusqu'a la décen-
nie 1940-1950. Pourquoi ? car les
traitements n’étaient pas exécu-
tés avec ce méme sérieux que celui
qui avait présidé au travail des pion-
niers chercheurs. Les erreurs por-
taient sur 'évaluation des apports,
de la courbe de poids (1kg d’eau
pour 8 grammes de sel retenu), de
l'excrétion quotidienne du sodium.
En outre, patients et médecins por-
taient presque exclusivement leur
attention sur le taux de l'urée san-
guine et des autres déchets azotés.
A la fin des années 1930 apparurent
les premiers diurétiques sodés qui
ont permis d'atténuer la tristesse
du régime sans sel si bien que le
controle des oedemes et de l'hyper-

DES ETAPES
DU TRAITEMENT
DE L'UREMIE

tension artérielle en fut facilité.

Pendant et aprés la deuxieme
guerre mondiale, dans les années
40-50, tout a changé. Les bombar-
dements de Londres et lappari-
tion de la pénicilline ont entrainé
U'apparition de quelques urémies
aigués parmi les rares survivants
des vastes écrasements muscu-
laires du Blitz et chez les blessés
de guerre qui mourraient d'infec-
tion avant que linsuffisance rénale
aigué ne menace leurs jours. Trai-
tés par l'antibiotique alors miracle,
ces blessés devinrent la proie de
Uurémie aigué des que celle-ci
dépassait quelques jours. Si cette
période était surmontée, survenait
la reprise de la sécrétion urinaire
suivie par un retour complet et sans

GABRIEL RICHET

i Ancien chef du service de
Néphrologie a 'hopital Tenon
i Paris 75020

BIOGRAPHIE DE GABRIEL RICHET
Gabriel Richet né en 1916 s’est consacré a la néphrologie, discipline alors tout
juste naissante. Il na, dit-il que : « fait face aux situations que la vie m'imposait »
Héritier d’'un nom illustre, son grand-pére, ayant été prix Nobel pour la découverte
de U'anaphylaxie, interne en 1939 il confirma pendant la guerre ses capacités de
décision qui lui valurent quatre citations dont une lui conférant la légion d"hon-
d neur remise a Karlsruhe par le général de Gaulle le 7 avril 1945.
De retour a Paris il est chef de clinique a Pasteur Vallery Radot puis adjoint de Jean Hamburger a Necker
en 1951. dans la méme enceinte hospitaliére, aux Enfants Malades, Pierre Royer batissait la néphrologie
infantile. Pour construire la discipline il fallait s’ouvrir sur bien des spécialités et tirer parti autant des
échecs que des succes. « demandez et vous obtiendrez » telle était sa formule. Lorsqu’il fallait importer
en néphrologie un progres réalisé dans un autre domaine. C’est ainsi qu'avec Jean Hamburger et Jean
Crosirier il fut auteur de la « réanimation médicale » parue en 1954, premier ouvrage au monde des
soins intensifs ; au cours de cette « décennie de réves » (1951-1961), il fut partie prenante au traitement
de Uinsuffisance rénale aigué (anurie réversible) par le rein artificiel et la premiére transplantation
presque réussie (Marius Renard greffé le 25 décembre 1952 avec un rein de sa mére). En 1961 il devint
chef de service a Uhdpital Tenon. Il implanta ainsi la néphrologie sur la rive droite de la Seine qui en était
dépourvue au rythme que permettaient la construction et 'aménagement des locaux d’hospitalisation
et des laboratoires de routine et de recherche. Cette double unité vit et se développe toujours depuis sa
retraite en 1985.
Pour terminer, pensons a U'avenir c’est a dire a la formation médicale. Un de ses anciens de Necker, au-
jourd’hui professeur émérite en Belgique a Louvain la Neuve, dit de Gabriel Richet « qu’il a un sentiment
extraordinaire de responsabilité vis a vis des plus jeunes. »
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PORTRAIT

séquelles des fonctions rénales.
S’imposait donc de tout faire pour
dominer la phase critique. La dia-
lyse y pourvut.

Le mécanisme de la dialyse et de
l'osmose est connu depuis la pre-
miere moitié du 19¢m siecle. Il a
été découvert par Dutrochet, alors
médecin de campagne en Tou-
raine (revenu a Paris il devien-
dra membre de l'Académie des
sciences). Par la dialyse on peut
effacer les désordres chimiques du
sang et ramener pratiquement a la
normale sa teneur en substances
dissoutes. Ainsi sont écartés les
risques mortels que comportent les
rétentions de potassium et d’acides.
Une condition, que le liquide de dia-
lyse situé a Uextérieur de la mem-
brane semi perméable ait une com-
position identique a celle du sang
normal. Entre 1940 et 1950 un fais-
ceau de circonstances heureuses
la rendit possible : la cellophane,
substance mere de toutes les mem-
branes de dialyse était déja large-
ment utilisée dans lindustrie ali-
mentaire ; elle ne favorise pas la
coagulation et l'anticoagulant qu’est
U'héparine fit son apparition ainsi
que les tubulures en matiéres plas-
tigues remplacant le caoutchouc.

Ainsi purent étre construits les pre-
miers reins artificiels par Kolff en
Hollande et Alwall en Suéede, deux
aventureux chercheurs qui ont ainsi
meublé leur isolement forcé du
temps de guerre. La dialyse péri-
tonéale, obéissant aux méme prin-
cipes, vint compléter l'arsenal anti-
urémique. En France les équipes de
I'Hotel-Dieu, de Necker, de Lyon et
de Toulouse contribuerent les pre-
miéres a l'efficacité du traitement.

Les deux derniéres étapes du trai-
tement trouverent place en 1959-
1960. Une véritable révolution
car elles maitrisent limpensable,
Uurémie chronique. L'une est la
transplantation entre jumeaux non
identiques réalisée avec succeés
successivement a Boston (J.P. Mer-
rill) et a Paris (J. Hamburger) peu de
semaines apres suivis par Kiss et
Legrain. La découverte des immu-
nosuppresseurs en Angleterre a
favorisé son application. Une fois
bien identifié, tout obstacle tech-
nique est rapidement surmonté.
L'autre est la dialyse itérative inven-
tée a Seattle par B. Scribner. Celui-
ci avait pris a tort une anurie pour
une urémie aigué alors que c’était
un cas chronique, irréversible, ce
qui l'a conduit a créer la dialyse de

>> INTRDUCION

suppléance. Son cceur et son achar-
nement sont venus au secours du
succes. Répandue dans le monde
entier la dialyse itérative maintient
en vie parfois pendant des décen-
nies on ne sait de combien de cen-
taines de milliers de patients.
L’aventure du traitement de l'uré-
mie a fait appel a la fois : a la cli-
nique, a la biologie, a lindustrie et
a la solidarité humaine. Les méde-
cins qui l'ont vécue au cours de ces
70 dernieres années ne peuvent
oublier ce qu'elle a aussi apporté
a nos connaissances médicales en
révélant par exemple que le rein est
un organe doté de multiples acti-
vités endocrines que la dialyse ne
controle pas. En outre, le traite-
ment de l'urémie intervient en fin
de course. L'avenir de la néphrolo-
gie réside donc dans l'individualisa-
tion des causes et des mécanismes
des maladies rénales. La connaitre
c’est ouvrir la porte des traitements
préventifs de 'urémie chronique qui
est trop souvent l'aboutissant loin-
tain de bien des atteintes rénales.
Ce combat est engagé depuis cin-
quante ans. Des résultats, encore
trés partiels, sont encourageants,
mais le chemin sera long. Que les
Communautés Biomédicales s'y
donnent sans réserve. ». \\\

Evitons nous le pire protégeons nos reins, la dialyse
est une sérieuse contrainte mais n'empéche pas de
vivre aujourd’hui. Montréal : A I'age de 26 ans, Jean
éprouve subitement des problemes de santé. Un
examen révele qu'un virus tres rare a attaqueé ses
reins. Sans le recours a ’hémodialyse — un systeme
extracorporel de filtration du sang —, c’est la mort
au bout de quelques jours. Cette histoire se dérou-
lait en 1986. Quatorze ans plus tard, Jean doit tou-
jours se présenter a I’hopital, trois fois par semaine,
pour subir son traitement, qui dure pres de quatre
heures. La greffe aurait été le seul espoir de retrou-
ver une vie normale, mais le rein qu'on lui a trans-
planté en 1992 a provoqué chez lui une réaction de

rejet si violente qu'on I'a exclu de la liste d’attente.
Sa survie ne tient qu’a la machine.

Ce cas ne sera pas le votre car les maladies rénales
sont tres diverses (parfois génétiques), diagnosti-
quées a temps elles se soignent et plus tard elles
se gerent, mais encore faut-il ne pas vouloir les
ignorer, en connaitre les symptomes, respecter
les consignes médicales et s'informer des consé-
quences possibles de négligences ses soins et trai-
tements. Ainsi vous, malade chronique, pouvez étre
en partie responsable de votre espérance de vie, pre-
nez soin de votre santé et informez-vous !

Voyons ce qu’il en disent successivement les profes-
sionnels de santé :



POINTS DE VUE - LE NEPRHOLOGUE

A PROPOS DE LA DIFFICULTE

QU'IL Y A A ACCEPTER
D’ETRE DIALYSE

s'agit de remplacer un
organe vital défaillant : le
rein. Et dans Uinsuffisance

rénale chronique c’est pour la vie.

La tentation est grande de nier cette
nécessité, d'autant que rien n’est
ressenti au niveau de lappareil uri-
naire. IL n’y a rien de visible au niveau
des urines, qui restent abondantes..
Il n'y a pas de douleur, pas méme
une géne dans la région des reins.
Leur défaillance se manifeste par
des signes indirectes : une hyperten-
sion artérielle, une fatigue chronique,
une perte de l'appétit, une paleur. Ce
sont des troubles qu'on observe dans
toutes sortes d’autres circonstances,
et de plus, ils apparaissent tres tard
dans Uhistoire de la maladie. La des-
truction progressive des reins s'ins-
talle progressivement, sur de nom-
breuses années, voire beaucoup plus
que 10 ans, et c'est dans la derniere
année, peut étre les derniers mois
qu’on commence seulement a se sen-
tir malade. Ce qui fait que bien souvent
c'est la pénible surprise d’'un résultat
de prise de sang : « votre urée et votre
créatinine sont trés élevés, vos reins
sont a bout de course ». Et il faut bien
en arriver a parler de linévitable, la
dialyse.

Le déni de cette nécessité aboutit a
prolonger un état de trés mauvais
fonctionnement rénal qui altere en
fait tout l'organisme. CSi on n’est pas
encore au stade ultime, il y a beau-
coup a faire pour limiter ces dégats
cardiaques, squelettiques, nutrition-
nels, sans avoir encore recours a la
dialyse. Mais c’est comme un avion en
panne de moteur : il va bien falloir se
poser ; le choix se limite a trouver ou
et comment.

Mais quand méme n’y a til vraiment
aucun moyen de faire autrement ?
Aucune échappatoire ?

Si: il y a la greffe rénale d’emblée.

Ordinairement on commence par la
dialyse, et la greffe vient aprés une
attente plus ou moins longue ; lat-
tente d'un organe. Mais si on s’y prend
d'avance, et surtout s’il y a un don-
neur vivant, on peut faire une greffe
non précédée de dialyse. C'est devenu
non exceptionnel. Mais il ne faut pas
s'illusionner : malgré ses avantages
nombreux la transplantation rénale
elle aussi engage beaucoup. C'est
un traitement anti-rejet a vie, et au
bout d'un nombre variable d’années
le rein greffé finit par s'user. L'espé-
rance de bon fonctionnement d'un rein
greffe est en moyenne de 'ordre d’'une
dizaine d'années, parfois le double....
Parfois la détérioration est rapide,
imprévisible. On en arrive alors a la
dialyse, puis a une nouvelle greffe. Il
faut s’attendre a avoir recours, sur
une vie de patient, a plusieurs tech-
niques successivement.

Mais la dialyse, qu'est ce que
c’est, concrétement, vu par le
sujet malade ? C'est avant tout une
contrainte de temps : aller trois fois
par semaine, plus ou moins loin de
chez soi, « perdre 4 heures », plus
avec les temps perdus, immobilisé
sur un fauteuil de dialyse. La machine
est discréete, le fauteuil confortable,
le personnel compétent et charmant,
rassurant, cela ne fait pas mal (on ne
sent rien) il n'empéche que les mois
et les années passant cette contrainte
est trés lourde.

Les patients se plaignent peu de la
piglre de l'avant bras, ou le sang est
prélevé dans une grosse veine créée
par une petite opération, la fistule,
pour que le sang puisse circuler a bon
débit dans les tubulures. Avoir « une
bonne fistule » permettant une bonne
dialyse, est quand méme un souci.
Etil n'y a pas que cela : il y a la fati-
gue, en général pas invalidante, mais
présente.

{ PR PHILIPPE BAGROS

Au moins peut on réduire ces incon-
vénients ? Oui.

Etre dialysé a des horaires pratiques,
le plus prés possible de chez soi. Par-
fois méme chez soi.

Il existe une technique particuliére,
la dialyse péritonéale, qui ne com-
porte pas de circulation du sang hors
du corps, donc pas de fistule, pas de
machine, et qui peut se faire la nuit
en dormant, ou encore dans la jour-
née tout en vaguant a ses occupa-
tions. L'épuration se fait par un liquide
introduit dans le ventre puis sorti par
le méme petit tuyau laissé a demeure,
comme un robinet.. Mais c’est tous les
jours, et il faut s’en occuper soi méme,
sauf si une infirmiére vient installer le
systéme le soir au coucher.

Et au moins....se sentir assez bien
portant, ce qui dépend largement
de la qualité de la dialyse qu'on peut
résumer ainsi : une bonne alimen-
tation, une bonne fistule (faite long-
temps d'avance) pour épurer beau-
coup de sang...et une durée de dialyse
par semaine assez élevée. Chercher a
réduire le temps de dialyse n'est pas
un bon calcul.

Pour finir a t on tellement le choix ?
Ce qui est bon pour l'un ne satisfait
pas l'autre. Les choix se font avec le
médecin. Mais il est bon de savoir
poser les bonnes questions, donc de
se documenter, etde s’y prendre long-
temps d’avance. \\\
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| POINTS DE VUE - L'INFIRMIERE

L’ANNONCE DE LA DIALYSE

OU CETTE NOUVELLE
QUI BOUSCULE VOTRE VIE

MELANIE
infirmiere en
Néphrologie / Hémodialyse

VO US venez d'apprendre

par le néphrologue
que vous allez prochainement devoir
dialyser. En effet, vos reins ne sont
plus en mesure d'assurer leurs prin-
cipales fonctions et mettent ainsi votre
santé en péril. Afin de pallier a ce dys-
fonctionnement, vous allez devoir faire
un choix entre deux types de dialyse :
la dialyse péritonéale ou l'hémodia-

8 /// Reins-EcHos N°10 - WWW.REIN-ECHOS.FR

lyse. Mais avant de devoir vous plon-
ger dans ce dilemme, il est important
de comprendre pourquoi vous devez
en arriver a ce choix thérapeutique.

Les activités du rein se divises en deux
grandes catégories : les fonctions
d'élimination d'une part et les fonc-
tions de sécrétions hormonales (appe-
lée fonctions endocrines) d’autre part.

L’élimination des déchets

etde l'eau en excés

Les reins éliminent les déchets et le
liquide en exces recueillis par le sang
et transporté par celui-ci dans l'orga-
nisme.

Environ 190 litres de sang entrent
chaque jour dans les reins par les
arteres rénales. Des millions de
minuscules filtres situés a Uintérieur

des reins, appelés glomérules, sépa-
rent les déchets de 'eau du sang.

La plupart de ces substances indé-
sirables proviennent de ce que vous
mangez et buvez. Les reins éliminent
automatiquement la bonne quantité
de sel et d'autres éléments minéraux
du sang pour ne laisser que de petites
quantités dont l'organisme a besoin.
De méme, ils équilibrent la quantité de
liquide qui quitte U'organisme par rap-
port a la quantité qui y entre (par les
boissons).

Le sang ainsi nettoyé retourne au
ceeur et est remis en circulation dans
l'organisme. Les déchets et le liquide
en exces quittent les reins sous forme
d'urine.

Les fonctions endocrines

Les reins secrétent différentes hor-
mones qui jouent toutes un role parti-
culier et indispensable a l'organisme.
L'une de ces hormones est la rénine.
Elle contrdle la maniére dont les vais-
seaux sanguins se contractent ou se
dilatent et participe ainsi a la régula-
tion de la pression artérielle.

Une autre hormone appelée érythro-
poiétine (EPO) est conduite par le sang
vers la moelle osseuse ou elle sti-
mule la production de GR. Cette hor-
mone tient une place importante dans
la lutte contre l'anémie.

Enfin, les reins entretiennent la soli-
dité des os grace a la production de
U'hormone calcitriol, synthétisée a
partir de la vitamine D, afin de main-
tenir un taux adapté de calcium et de
phosphate dans le sang et dans les os.
A présent, vous comprenez plus aisé-
ment que vos reins malades soient -
ou seront bient6t - responsables de
plusieurs dysfonctionnements au sein
de votre organisme. Anémie, fatigue,
nausée, perte d'appétit, cedéemes ou
encore hypertension artérielle sont
autant de symptdomes que vous pou-
vez des lors ressentir. Sans recourt



a la dialyse, 'accumulation d'eau et
de déchets dans votre corps peut, de
facon plus dramatique, entrainer de
séveres troubles cardiaques ou un
cedeme aigu du poumon.

Voila pourquoi votre néphrologue
vous a parlé de la nécessité de la dia-
lyse, également appelée « épura-
tion extra rénale ». Mais, c’est quoi
au juste ? De facon simplifiée, la dia-
lyse est un processus par lequel sont
assurées les fonctions d’élimination
de l'eau et des déchets toxiques pré-
sents dans votre sang.

Les deux types de dialyse (hémodia-
lyse et dialyse péritonéale) fonction-
nent de maniere similaire : elles net-
toient le sang en le faisant passer a
travers une membrane. En hémo-
dialyse, la membrane est artificielle
et située a lextérieur du corps du
patient : c’est ce qu’on appelle familie-
rement le « rein artificiel ». En dialyse
péritonéale, la membrane est natu-
relle et située a Uintérieur de l'abdo-
men du patient : c’est le péritoine.

Les deux types de dialyse sont effi-
caces. Certains patients font U'expé-
rience des deux formes de dialyse
au cours de leur vie sous traitement.
L’état clinique est l'un des facteurs
déterminants dans le choix du mode
de dialyse. L'information pré dialyse
est tres importante. Elle vous sera
donnée par un(e) infirmier(e) du ser-
vice de néphrologie pour vous aider a
faire le choix le plus approprié a votre
mode de vie. N'arrétez pas votre choix
dés a présent en basant vos argu-
ments sur des préjugés ou des désin-
formations entendues de-ci de-la.
Attendez d'avoir entendu en détails
toutes les informations essentielles
qui vous aideront a vous positionner.
Au cours de cette information pré
dialyse, Uinfirmier(e) vous montrera
le matériel utilisé en dialyse périto-
néale, vous expliquera le déroule-
ment d'une séance de dialyse, vous
fera visiter le service d’hémodia-
lyse (si vous le souhaitez) et se ren-
dra disponible pour répondre a vos
éventuelles interrogations. Accep-
tez ce temps d'échanges comme un
moment privilégié et non comme une
contrainte méme si, nous le compre-
nons aisément, ce nouveau mode de
vie vous apparait déja comme tel !
Dés lors que vous aurez arrété votre
choix sur un type de dialyse, le néph-
rologue envisagera avec vous la créa-

tion d'un « abord », c’est-a-dire d'un
acces permettant la dialyse.

La dialyse péritonéale nécessite un
acces a la cavité péritonéale. Lors
d’'une intervention mineure, prati-
quée sous anesthésie locale ou géné-
rale, le médecin insére une tubulure
en plastique souple dans l'abdomen.
Ce tube est appelé cathéter de dia-
lyse péritonéale. C'est une voie per-
manente vers la cavité péritonéale.
Le cathéter de DP mesure environ 30
cm de long et a la largeur d'un stylo.
Environ 15 cm de la tubulure restent
hors du corps et servent a la fixation
des poches jetables de dialyse. L'en-
droit ou le cathéter sort du corps est
appelé site de sortie. Le cathéter est
généralement placé juste au-dessous
du nombril, légérement sur le c6té. Le
site de sortie du cathéter est généra-
lement recouvert d’'un pansement et
le cathéter est fixé a la peau a l'aide de
ruban adhésif afin de protéger le site
de sortie.

L'hémodialyse peut bénéficier de
types d'abord : la fistule artério vei-
neuse (FAV) ou le cathéter tunnelisé.
La fistule artério-veineuse est créée
chirurgicalement sous anesthésie
locale. Il s’agit de mettre en commu-
nication une artere et une veine. Avec
le temps, et sous l'effet de la pression
artérielle, la veine va se dilater, avoir
un débit plus important et augmenter
sa résistance. Le plus souvent,

les FAV sont créées au niveau du poi-
gnet, de lavant-bras ou du pli du
coude.
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Le cathéter, quant a lui, est une tubu-
lure en plastique, qui est insérée dans
une grosse veine, généralement la
veine jugulaire ou sous-claviaire (dans
le cou) ou la veine fémorale (dans
l'aine). Son insertion nécessite une
courte intervention, qui peut étre pra-
tiguée sous anesthésie générale ou
locale. Le cathéter est positionné de
maniere a ce que la moitié se trouve
a lintérieur du corps et l'autre moi-
tié a Uextérieur. Les cathéters d’'hé-
modialyse peuvent étre temporaires
ou permanents. Les cathéters tem-
poraires sont souvent utilisés lorsque
les patients sont en attente de création
d’une fistule artério veineuse.

Comme pour le reste, la question de
'abord sera envisagée lors d’entretien
personnalisés et les informations plus
spécifiques propres a chaque type
d'abord vous serons alors détaillées
par le néphrologue et/ou Uinfirmier(e)
du service.

Alors bien sire, aprés avoir entendu
toutes ces nouvelles données sur la
dialyse, vous appréhendez votre pre-
miere séance de dialyse d'autant
plus que 'échéance atteindra bientot
son terme. Sachez que TOUT patient
redoute cette premiére fois et ce, quel
que soit le type de dialyse qu’il a choisi.
Aussi, il ne faut pas hésiter aupara-
vant, a faire part de vos doutes et de
vos interrogations a l'équipe qui fera
tout son possible pour répondre a vos
attentes. Vos angoisses seront d'au-
tant plus apaisées si vos questions ont
trouvé réponses '\\\
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BERNARD CHAGNOLEAU
Psychologue Clinicien Diaverum
i Angers

L’annonce du passage a la dialy-
se est un moment clé qui se dé-
roule dans une relation humaine ou
le patient a toujours espéré pouvoir
repousser cette échéance. Le traite-
ment de linsuffisance rénale chro-
nique produit des effets indéniables
sur l'organisme et les centres d'inté-
réts. Et la relation qui s’inscrit entre
le patient et linstitution de santé
est d'un rapport unique. Il se créé
plus ou moins une médiation, une
entente. Il s’agit d'une rencontre de
deux milieux ou les habitudes aux
relations sont différentes. Pour le
malade linscription se fait dans ce
corps angoissé qui réclame attention
et soins. Pour l'univers institutionnel
il s'agit de la responsabilité continue
de prendre en charge le patient et
jusqu’aux limites du parcours de sa
vie. C'est ce qui rend cette relation
ni amicale, ni familiale, ni commer-
ciale mais sociale : une relation de
confiance. L'échange passe non seu-
lement a travers les paroles mais
également par lattention portée.
Cela permet d'installer cette rela-
tion nécessaire. Mais cette construc-
tion se fait dans le temps et doit étre
entretenue en permanence.

Durant cette période le patient doit
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CONTRE L’EFFET

SUBVERSIF DE
LA MALADIE

LA MEILLEURE FACON POUR ACCEPTER LA DIALYSE

EST DE S’Y PREPARER.

ré-inventer une maniére de vivre :
d'une part construire ses propres
normes tout en restant ouvert a la
relation de soin auquel la mala-
die contraint. D'autre part, surmon-
ter ses propres barrieres. La bar-
riere du refus de la maladie : prendre
en considération les exigences pra-
tiques ; et la barriere du refus de la
relation thérapeutique : dialoguer
avec les acteurs médicaux et sociaux.

Comme pour tous les moments forts
de la vie la préparation est impor-
tante.

La mise en place des entretiens de
pré-dialyse permet de présenter les
enjeux et de comprendre - pour les
soignants — comment le patient per-
coit cet univers. Objectif, en tirer le
meilleur au service de la préparation
des futurs patients dialysés...

La meilleure facon pour
accepter la dialyse est de

s’y préparer

La préparation permet de dédrama-
tiser une situation fortement appré-
hendée par les futurs dialysés. Les
entretiens de pré-dialyse ont ce role.
Une visite des locaux et une ren-
contre avec les professionnels ins-
taurent un climat de sécurité. La
préparation se réalise par une ren-
contre et un échange d’idées ol l'on
se donne le temps de vivre la rela-
tion en apportant de l'information. Ce
travail commencé devrait déboucher
sur un programme structuré d'Edu-
cation Thérapeutique du Patient dans
lequel on ne fasse pas référence en
tout premier lieu a la dialyse. L'ac-
ceptation est fonction de chaque per-
sonne et chaque situation est unique.
Souvent les patients insistent sur la

difficulté a pouvoir devenir partici-
patifs et l'idée que chaque cas est
spécifique et qu’il faut donc un pro-
gramme adapté.

Une maladie percue comme

« tres compliquée »

Le rythme est immuable en hémo-
dialyse : 3 séances par semaine plus
les temps de transport. A cela il faut
ajouter la condition d'un branche-
ment dans de bonnes conditions, la
fatigue présente, les examens com-
plémentaires, etc.

La contrainte est sensible et la répé-
tition bloque le désir. Ce temps ne
peut étre réinvesti librement et les
possibilités de satisfaction sont diffi-
ciles. Cette nécessité de soins répé-
titifs s’oppose au fonctionnement
normal de la mémoire qui se souve-
nant d’'une situation ne la répétera
pas ,a priori, par la méme attitude.
Ceci rend difficile l'expression d'une
recherche d" apprentissage et d’ une
évolution dans le comportement.

La capacité a prendre

soin de soi

En dialyse les connaissances néces-
saires étant souvent vastes et de
nature complexe cela implique la
nécessité d'un apprentissage adapté.
Il s’agit de maintenir l'exercice des
droits fondamentaux du patient avec
la vigilance ue cette éducation donne
: une information loyale, une confor-
mité aux données de la science, une
forme assimilable pour le malade.
Et de respecter les choix de lindi-
vidu quand ce choix est éthiquement
respectable. Pour les soignants cela
implique un processus de transmis-
sion des informations.



Il s’agit en plus des soins, prescrip-
tions et conditions apportées par la
cité hospitaliere de permettre, d'au-
toriser le patient a s'inscrire dans
une démarche de soins, dans la
démarche de prendre soin de soi.
C'est devenir un peu contempla-
tif et beaucoup participatif. C'est
apprendre qu'étre apaisé et se res-
ponsabiliser contribuent a son mieux
étre global. Il s’agit d'une démarche
de construction de sa vie, d’apparte-
nance a sa réalisation de vie. D"avoir
le sentiment d’'étre vivant , de s’étre
réconcilié avec soi-méme, de s'or-
ganiser un nouveau chemin de vie.
Il s’agit d’'une nouvelle vie, d'un nou-
veau monde. C’est proposer un
modele présentant une capacité a
investir des représentations comme
positives, bonnes, bien.

Permettre au patient
d’apprendre a partir de son
histoire a continuer son histoire
En dialyse il faut arriver a intégrer
que cette nouvelle vie est devenue
la vie. Comme la vie continue, la vie
peut continuer a s’enrichir. C'est le
résultat d'un travail sur la percep-
tion de la réalité alors qu’autrefois
cette perception allait grosso modo
de soi... Ly a tout d’abord le temps de
'adaptation. C'est accepter l'idée de
s’adapter. Puis ensuite regarder ce
qui marche et ce qui ne marche pas.
C’est abandonner ce qui ne marche
pas, réfléchir sur ce qui pourrait
fonctionner et s’habituer a étre en
permanence en train de s'adapter. Il
s’agit d'une gestion du stress. Vien-
nent alors le vécu de l'expériencia-
tion : essayer des techniques de
communication, de comportement,
d'actions et le temps de l'évaluation :
prendre du recul et effectuer les réa-
justements.

Cela permet doptimiser sa prise
en charge entre 2 séances de dia-
lyse et de développer des habile-
tés efficaces, adaptées et pour cer-
taines d’entre elles novatrices. Cela
favorise l'amélioration des relations
sociales.

Accroitre, éclaircir son réseau
social permet de réussir une com-
munication interpersonnelle satis-
faisante et équilibrée. Cette innova-
tion importante implique une mise
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a niveau de savoir faire et de savoir
étre. Le préalable indispensable est
d’établir une relation participant a
une haute qualité relationnelle avec
son médecin. Le challenge pour le
patient est de comprendre ce qu'il
fait pour réussir ce qu'il fait.

Pour les soignants il faut tenir
compte des caractéristiques de
U'apprenant : connaissances anté-
rieures, fonctionnalité de mobilisa-
tion des connaissances, niveau d’ad-
hésion a la formation, évaluation du
style d'apprentissage le plus appro-
prié. Il s’agit également de garder
dans la relation la distance probable
de compréhension entre le patient
et l'équipe pluridisciplinaire par le
respect des capacités cognitives et
émotionnelles du patient. C'est un
moyen de travailler avec d'autres
approches : la transversalité institu-
tionnelle.

L’entraide jumelage facilite 'échange
entre patients pour favoriser l'expres-
sion de ses habiletés, l'évocation des
moments de vie, la réalisation d'ac-
tions. Pour le patient c’est en échan-
geant et en se réinventant la connais-
sance des expériences des autres
patients que continuera a s'aména-
ger qualitativement son quotidien.
L'expérience sur laquelle se fonde
le quotidien doit continuer a s’en-
richir en s’informant des modéles
de fonctionnement des autres. C'est
partager et comprendre ce qui est
possible, ce qui peut étre inventé ou
adapté. Cela participe également, a
la dimension d'étre dans un lieu que
l'on partage ensemble. La nouvelle
situation due a linsuffisance rénale
chronique a imposé d'acquérir des
adaptations trés personnelles. Ces
productions sont précieuses. Il s'agit
de faire comprendre au patient que
donner la chance au partage de l'in-
formation des expériences, des res-
sentis c'est se donner la chance de
se servir d'autres expériences et res-
sentis. C'est comprendre que s’en-
traider c’est essentiel.

Conclusion

De concert avec lensemble des
actions thérapeutiques, la lutte
contre l'effet subversif de la maladie
est un point incontournable. La mise
en ceuvre d'une relation patients-

DURANT CETTE
PERIODE LE PATIENT
DOIT RE-INVENTE
UNE MANIERE
DE VIVRE : D’'UNE
PART CONSTRUIRE
SES PROPRES
NORMES TOUT EN
RESTANT OUVERT
A LA RELATION DE
SOIN AUQUEL LA
MALADIE CONTRAINT.
D’AUTRE PART,
SURMONTER SES
PROPRES BARRIERES.
LA BARRIERE
DU REFUS DE LA
MALADIE : PRENDRE
EN CONSIDERATION
LES EXIGENCES
PRATIQUES ; ET LA
BARRIERE DU REFUS
DE LA RELATION
THERAPEUTIQUE :
DIALOGUER AVEC LES
ACTEURS MEDICAUX

ET SOCIAUX.
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soignants moderne amplifie les pro-
cédés d'augmentation de la qualité
et de la durée de la vie du patient.
Les formations sur les relations
interpersonnelles permettent de se
doter d'une « caisse a outils rela-
tionnelle » dans 'écoute et d’'amé-
liorer la qualité de la relation avec le
patient. Face a ces nouveaux enjeux,
le role de 'ensemble des acteurs est
déterminant.

Remerciements a Mr Pierre Morvan
Président de la FNAIR Pays de la
Loire qui a aimablement accepté
d'étre le superviseur de cet article
et Angélique Piron qui - lors de son
stage Master | de psychologie - a mis
en évidence le concept « d'effet sub-
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versif » pour représenter le vécu des
patients. A cause des effets gigan-
tesques et invalidants sur lorga-
nisme et la structure psychique le
patient ressent un processus de
dépersonnalisation se caractéri-
sant par le sentiment d'un corps
devenu étranger venant l'agresser
de Uintérieur. Cet « effet subversif »
éclaire sur les réponses a apporter :
recréer dans la relation un espace
particulier ou limaginaire reprend
sa place. Cette « subversion nar-
cissique » - retour émotionnel sur
l'étayage maternel - permet de créer
une dynamique spécifique qui pré-
serve le maintien des capacités psy-
chiques. Elle laisse une voie d’acces
au : « qu’est-ce qui se passe », sans

s'axer dans un processus défensif
de dénégation. Par la suite et dans
le cadre d'un travail tout a fait spé-
cifigue dont la relation patient-psy-
chologue rend compte, le sujet peut
se réapproprier ses émotions par un
développement du ressenti (dasein).
Ce temps s’enrichit pour deve-
nir des conduites propres ayant un
sens vécu et pouvant se perfection-
ner. Il s’agit de maintenir une spécifi-
cité adaptée a chacun et de favoriser
la continuité de la construction de sa
vie. Enfin et pour conclure une atten-
tion toute particuliere sur la qualité
du sommeil est également un indica-
teur. Le sommeil est un besoin fon-
damental et participe a une bonne
gestion des émotions. \\\
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LA PRISE EN CHARGE

SOCIALE

Si on se réfere au décret du 26 mars 1993 por-
tant statut particulier des assistants sociaux,
« les assistants sociaux ont pour mission d’aider
les personnes, les familles ou les groupes, qui
connaissent des difficultés sociales, a retrouver
leur autonomie et a faciliter leur insertion. Ils
recherchent les causes qui compromettent leur
équilibre psychologique, économique ou social.
Ils participent a U'élaboration et a la mise en
ceuvre du projet d’établissement dont ils rele-
vent ainsi que des projets sociaux et éducatifs. »

C EST le Professeur Ham-

burger qui, le pre-
mier, intégra dés 1969 une assistante
sociale a l'équipe soignante de Nec-
ker. Si certains hopitaux bénéficient
d’une assistante sociale pour leur ser-
vice de néphrologie, il n'en est pas de
méme pour la grande majorité des
centres hospitaliers, ol une assis-
tante sociale doit intervenir sur plu-
sieurs services.

Dans le secteur associatif, les méde-
cins qui ont eu trés tot a prendre
en charge le traitement a domi-
cile (Hémodialyse ou Dialyse Périto-
néale) ont trés rapidement compris
que les seuls soins médicaux ne per-
mettaient pas de retrouver un équi-
libre de vie et ont ainsi intégré a leur
équipe une assistante sociale des
1971 a UAURA Paris, en 1974 a UAI-
DER Languedoc-Roussillon, en 1975
a U'ECHO Nantes et, par la suite, a
I'AGDUC Grenoble.

En ce qui concerne les centres privés,
on constate qu’'a ce jour un effort est
fait pour développer le secteur social,

RENALE

DE L'INSUFFISANCE

LE DOMAINE D’INTERVENTION DE L’ASSISTANT SO-
CIAL EST ENCORE PLUS VASTE MAIS L'ILLUSTRATION
PROPOSEE ICI PERMET DE RAPPELER QU’IL S'AGIT
D’UN PARTENAIRE DE TRAVAIL INDISPENSABLE POUR
L'EQUIPE TRAVAILLANT AUPRES DES INSUFFISANTS

RENAUX.

mais le temps octroyé reste insuffi-
sant et les missions a redéfinir.

L’assistante sociale

en néphrologie

Les difficultés rencontrées par le
patient varient suivant son age, son
mode de vie, son mode de traitement,
son milieu social et économique. La
prise en charge doit donc étre une
prise en charge individualisée .

L'évaluation sociale est indispen-
sable avant toute intervention.

Cette évaluation va tenir compte :

- du contexte socioprofessionnel et
familial,

- des conditions de cadre de vie,

- de l'aide pour le maintien dans le
milieu du travail ou pour linsertion
professionnelle,

- de la capacité a avoir des projets de
vie (cf. vacances).

Quand doit étre faite cette évalua-
tion ?

Le plus en amont possible a l'oc-
casion d’'une consultation avec le
néphrologue ou dés linformation
pré-dialyse.

Actuellement, U'expérience des ser-
vices sociaux, nous amene a consta-
ter qu'une intervention précoce par
un service social permet de donner
des réponses rapides et plus adap-
tées au patient et a l'équipe médi-
cale, et a fortiori lorsqu’il y a orienta-
tion vers une thérapeutique réalisée
a domicile qui nécessite un délaitrés
court d’éducation.

{ JOSIANE MORAT
{ PRESIDENTE DE L’ASNEP

Quelle réponse peut apporter le
service social dans le cadre de Uin-
suffisance rénale ?

Nous devons tenir compte des diffé-
rents traitements de suppléance qui
pourront étre proposés tout au long
de la vie du patient insuffisant rénal.

C’est peut étre dans le domaine de
Uactivité professionnelle que lim-
portance d'une vision a long terme
prend tout son sens et nous oblige a
une grande prudence dans nos pro-
positions d’intervention. Si nous pre-
nons l'exemple d'un patient en acti-
vité : il faut éviter qu'il ne se retrouve
rapidement dans une impasse, le pri-
vant de toute possibilité de reprise de
travail. En effet, nous constatons des
mises en invalidité précoce de la part
des médecins conseils, des licencie-
ments pour inaptitude au poste de
travail souvent validés par le méde-
cin du travail par manque d’informa-
tion sur la législation spécifique liée
a la dialyse.
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Quel que soit le domaine de notre
intervention, il est tres impor-
tant d’intervenir rapidement car les
délais d'instruction des dossiers,
quel que soit l'organisme concerné,
sont longs. Que ce soit :

- auprés des « actifs »

- aupres des patients agés, pour les-
quels il y a nécessité de faire rapi-
dement une bonne évaluation des
besoins afin de mettre en place un
plan d'aide au retour a domicile.

- aupres des patients non autonomes
dans leur traitement ou qui nécessi-
tent un placement en structure d'ac-
cueil. Leur maintien a domicile (ou en
structure) nous oblige a trouver des
solutions « innovantes » pour pallier
les insuffisances en terme d’offre de
soins (IDE libérales ou structures).

Devant la complexité de lappareil
législatif et pour éviter les réponses
stéréotypées il est indispensable d’en
connaitre les circuits de communica-
tion, le langage, les rouages.

Il faut donc informer les profession-
nels sur la spécificité de la prise
en charge des patients insuffisants
rénaux, pour obtenir des réponses
plus adaptées a leur situation.

Notre travail s’inscrit dans un travail
d'équipe au sens large : un véritable
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partenariat a été mis en place avec
certaines équipes médicales et para-
médicales des secteurs hospitaliers
ou privés qui ont en charge l'éducation
du patient et son suivi.

Les interventions conjointes au
domicile du patient que ce soit avec
l'infirmiére d'éducation, le méde-
cin, le technicien ou avec la dié-
téticienne nous font bénéficier
d'éclairages différents mais com-
plémentaires. Cela suppose une

L’ASNEP

bonne circulation de linformation
et des mises au point fréquentes. Ce
travail en équipe permet au patient
de repérer autour de LUl (ou ELLE)
des intervenants différents préts a
laider a vivre avec sa maladie.

Les évaluations sociales ne sont pas
figées mais adaptées tout au long de
la prise en charge du patient et de sa
situation. Ce sont des patients chro-
niques qui nécessitent un accompa-
gnement a long terme. \\\

(Association des assistants sociaux en néphrologie)

C'est en 1987 qu’un groupe d’assistants sociaux du secteur de néphrologie et de dialyse des secteurs
associatifs et hospitaliers décide de confronter leur pratique et crée juridiquement UASNEP .

Quelles sont les actions de UASNEP ? :

o En tant qu'organisme de formation depuis 1996, nous organisons 1 fois par an deux journées de for-
mation pour transmettre aux assistants sociaux les informations nécessaires a U'exercice de leurs fonc-

tions aupres de patients insuffisants rénaux,

*Nous participons a des congreés nationaux et internationaux,

o Publions des articles,

oEt menons toute action compatible avec nos objectifs.

Les objectifs :
o Transmettre et actualiser nos connaissances

o Favoriser la réflexion et la recherche pour une prise en charge meilleure de Uinsertion psycho-socio-
professionnelle des insuffisants rénaux et participer a la résolution de leurs difficultés,

o Participer aux instances représentatives a 'échelon national et régional.

o La Présidente de 'ASNEP participe au Comité national de UInsuffisance Rénale.

ABONNEMENT EN LIGNE

Vous souhaitez acheter la revue « Rein échos » a lUunité.
Vous pouvez la commander et la recevoir directement chez vous.
Contactez Laurent de Sars par email : LDESARS@wanadoo.fr.
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CAHIER DIALYSE

| LE CAHIER DIALYSE DE REIN ECHOS, VU COTE PATIENTS |

LES METHODES
DE TRAITEMENTS
PAR DIALYSE* i

« ENTRE AVANTAGES
ET INCONVENIENTS »

LA MALADIE RENALE CHRONIQUE EST UNE MALADIE
SILENCIEUSE AUX RETOMBEES ALARMANTES, DONT
NOUS ALLONS ANALYSER LES CONSEQUENCES SUR LA
FONCTION RENALE ET LA NECESSITE DE SUPPLEER AU
MAUVAIS FONCTIONNEMENT DE CELLE-CL. PARMI LES
METHODES DE SUPPLEANCE DE LA FONCTION RENALE
NOUS TROUVONS : LA DIALYSE (EPURATION EXTRA
RENALE) POUR PATIENTS EN IRCT OU LA GREFFE
RENALE. VOILA CE QUI LES CARACTERISE (ENTRE

Lés Afiws TAGLNONS

LE PATIENT (MALADE RENAL

AVANTAGES ET INCONVENIENTS).

CHRONIQUE) AVANT LA PHASE TERMINALE

| ”ER encore vous étiez
considéré comme

bien portant, vous voila devenu
malade chronique. Lorsqu’il existe
un réseau de santé néphrologie dans
votre région, il est bon de s’en appro-
cher dés le diagnostic de linsuffi-
sance rénale, leurs conseils peu-
vent étre précieux (diététique, etc.), de
méme pour les malades auxquels une
néphropathie diabétique a été déce-
lée. Outre 'appui médical vous pouvez
bénéficier de contacts via des asso-
ciations ou forums, des ressources
du Web. S'informer et comprendre sa
maladie est un préalable, se bien soi-
gner avec application et assiduité est
vivement conseillé pour ralentir sa
maladie, enfin comprendre les enjeux
de la dialyse et de la transplanta-
tion pour gérer son parcours de chro-
nique en phase terminale est souhai-
table. On appréhende a juste titre la
dialyse et la transplantation mais plus

de 67 000 autres patients sont concer-
nés, des soignants, des patients, des
proches et vos médecins vous aide-
ront avaincre vos anxiétés, a en accep-
ter les contraintes et a retrouver votre
place et vos marques dans ce nou-
vel univers, puis finalement de faire
des projets comme tout un chacun,
car la vie continue, le sport est tou-
jours nécessaire a son entretien phy-
sique et quelquefois méme les soins
culturels sont associés a vos dialyses.
On peut comprendre qu'au début vous
n'en voyiez que les aspects négatifs,
mais le mieux reste de s'adapter a
cette nouvelle vie et rendre positif tout
ce qui peut encore l'étre. Les malades
rénaux chroniques (et/ou diabétiques)
ont droit a une qualité de vie, mais doi-
vent pour cela s’organiser.

Les maladies rénales chroniques
(MRC]) se caractérisent, en effet, par
l'atteinte progressive et irréversible
de la fonction du rein (barriére de fil-

tration des reins déficiente).

Lorsque la fonction rénale est de
moins de 15 % de la normale (nor-
mal = DFG* = 120ml/mn), il faut envi-
sager un traitement pour remplacer
la fonction rénale déficiente et épurer
le sang. Les reins ont plusieurs fonc-
tions essentielles a l'équilibre de l'or-
ganisme : l'élimination des déchets
toxiques dans les urines, le controle
de l'équilibre hydrique et minéral, la
sécrétion d’hormones, d'enzymes et
de vitamines. Ces fonctions sont assu-
rées par les unités fonctionnelles du
rein, les néphrons. En entrainant pro-
gressivement la réduction du nombre
de néphrons fonctionnels, les MRC
aboutissent a une insuffisance rénale
terminale IRT, pour laquelle il n’existe
a ce jour aucune thérapie efficace en
dehors de la dialyse et de la transplan-
tation rénale.

Vous ne serez concerné par la dialyse,
que lorsque votre néphrologue vous
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décrétera en phase terminale, c’est-
a-dire que votre fonction rénale sera
devenue quasi inexistante.

En effet, lorsque vos reins n’épureront
plus vos déchets (Débit de Filtration
Glomérulaire &15 mlU/mn/1.73m2),
vous serez obligé de recourir a l'épu-
ration extra rénale.

Il faut donc y réfléchir suffisamment
a l'avance et, avec l'information sou-
haitable, s'y préparer avant le stade
terminal de UIRC. Viendra alors le
moment de débuter la dialyse.

Il faut étre conscient que la dialyse
est une nécessité VITALE ; puisque, si
elle est arrétée, le décés du patient est
probable a court terme.

En effet, si la dialyse ne guérit pas U'in-
suffisance rénale, elle permet de sur-
vivre tout en tentant de mener une
existence aussi «normale» que pos-
sible, en attendant une éventuelle
transplantation.

Donc il est essentiel de bien s'in-
former afin de choisir ce qui vous
conviendra le mieux en collaboration
avec 'équipe médicale (votre néphro-
logue et médecin référent).

Rappel le droit des malades-
patients : loi du 4 mars 2002 relative
aux droits des malades et a la qua-
lité des soins. Un patient bien informé
et impliqué (mesurant le pour et le
contre, le bénéfice et le risque) a le
droit :

- de choisir son médecin,

- au respect et a l'écoute,

- a la confidentialité,

- a3 étre informé,

- a consentir (ou non) aux examens ou
aux traitements,

- de ne pas souffrir,

- de faire une pause,

- de demander réparation,

- d'étre représenté

- de partager.

Vous bénéficiez d'une obligation
d'étre informé avant d'accepter un
traitement ou des soins, il vous faut
donc prendre conseil et ne pas déli-
bérément commencer votre épura-
tion extra rénale sans savoir ce que
cela imposera pour vous. Vous enga-
gez alors votre propre responsabi-
lité. Ces choix ont des implications
humaines, psychologiques, physiolo-
giques, sociales et économiques extré-
mement importantes et ne doivent pas
étre affaire d’école. Nous serons tou-
jours entre causes et conséquences,
bénéfices et risques, avantages et
inconvénients d'ol la nécessité de
bien s'informer. Donc étre un acteur
vigilant et responsable de sa santé.
Selon votre age d’entrée en phase ter-
minale et votre état de santé, l'accés a
la greffe sera possible ou non. S'il est
possible (aprés examens nécessaires)
d’envisager une greffe pour vous (don-
neur décédé ou vivant), il faudra vous
inscrire au plus tot sur la liste d'at-
tente. Attention, les délais d'attente
sont longs, selon votre groupe sanguin
et votre compatibilité aux donneurs.
Etudiez donc avec lucidité le parcours
de soins le mieux adapté en fonc-
tion de votre age, sur la durée (mala-
die chronique) : vous pouvez étre sus-
ceptible de passer de phases plus
ou moins longues en dialyse, puis en
greffe, et effectuer ainsi des retours
en dialyse. Voir méme envisager (si
vous étes jeune) la seconde, et éven-
tuellement la troisieme greffe.

Tenez compte des possibles progrés

Pyramide de la maladie rénale
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e
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meédicaux a venir, de la recherche et
de l'évolution sur les médicaments.
Tenez compte aussi de la pénurie de
médecins et des colits des soins qui
sont dans le collimateur de lassu-
rance maladie.

Les représentants des malades
devraient étre de plus en plus pré-
sent dans les discussions relatives
aux colts et forfaits de rembourse-
ment des soins et restez vigilant.

En principe entre le diagnostic de l'in-
suffisance rénale et la mise en dialyse
il y a de la marge. Il faut en profiter
pour étre en mesure de faire les choix
qui s'imposent tant sur son hygiene de
vie, sur la gestion de son stress et ne
pas ignorer les conséquences qu’im-
poseront une future entrée en dialyse
une fois arrivée en phase terminale.
Les stades évolutifs de linsuffisance
rénale sont déterminés en 5 stades,
du stade 1 de la maladie rénale chro-
nigue (DFG>60ml/mn) au stade 4,
insuffisance rénale chronique termi-
nale (DFG <15ml/mn) et vous en étes
a ce stade. Sachant, que la moyenne
d'age actuelle des dialysés est certai-
nement autour de 60 ans et plus, la
fonction rénale s'altere en vieillissant ;
et que l'on peut souvent ralentir l'en-
trée en dialyse, voir parfois stabiliser
la maladie.

Quand devra- t-on débuter la dialyse ?
Les arguments médicaux :

- Urée > 30 mmol/L,

- Acidose métabolique,

-ClLCr< 10 ml/mn,

- Anorexie, nausées, vomissements,
crampes, asthénie,

- Surcharge hydrosodée ou HTA
incontrélables...

La dialyse thérapeutique est un traite-
ment de sauvetage pour les malades
dont le fonctionnement rénal est
sérieusement amoindri ou en passe
de l'étre.

On distingue deux grandes méthodes
de suppléance distinctes (et leurs
variantes), utilisant depuis plus de
quarante ans deux techniques pour
épurer le sang des patients souffrant
d'insuffisance rénale terminale :

Elle pourra étre pratiquée en ambu-
latoire ou a domicile, elle concerne
actuellement 85 a 90% des patients en
France :



e En unité de soins médicalisés via :
-Un centre lourd
-Une unité de dialyse médicalisée
-L’autodialyse simple ou assistée

e A domicile

2. Ladialyse péritonéale (DP) :
- Généralement a domicile

Les deux méthodes fonctionnent de
maniére similaire : elles nettoient le
sang en le faisant passer a travers une
membrane.

Sachant que vous pouvez changer de
méthode en fonction de votre tolé-
rance personnelle et médicale a ces
méthodes.

Dans les deux méthodes il faudra preé-
voir une petite intervention chirurgi-
cale permettent l'acces a 'épuration
(fistule artério-veineuse ou cathéter
de dialyse péritonéale).

Résumons cela sous forme de
tableau : voyons quelles méthodes
sont possibles actuellement ?
Tableau 1 Et/ou tableau 2.

Les soins liés a la dialyse sont pris en
charge sous plusieurs formes :

- un forfait de séance,

- des soins médicaux (néphrologues
notamment),

- des soins paramédicaux (infirmiers
essentiellement),

- d'autres prestations telles qu’actes
de biologie (analyses médicales), frais
de transport, médicaments,...

Ces soins sont dans la majorité des cas
pris en charge a 100 %, ces malades
relevant d'une ALD (affection de lon-
gue durée). Ils sont financés par 'As-
surance Maladie soit

dans le cadre de la dotation globale
des établissements publics gérant de
telles structures, soit par une prise en

charge a l'acte pour les structures pri-
vées (gérées par des cliniques privées
ou des associations).

Les contraintes a connaitre :
Laltération des conditions de vie habi-
tuelles n’est pas pour autant la fin de
vie, mais plutot une nouvelle vie.
Avant de commencer la dialyse, une
information préalable (pré dialyse et
éducation thérapeutique) et une aide
psychologique peut s’avérer néces-
saire :

La dialyse est une dépendance conti-
nuelle, assez difficile a supporter au
quotidien d'ou la nécessité d'un sou-
tien affectif, notamment au début.
L'’hémodialyse, c’est au moins une
épuration rénale trois fois par semaine
(+ transports), cela ajouté a un avenir
incertain appréhendé (stress, anxiété
et incertitude concernant l'évolution
de la maladie) et une vie fortement
perturbée.

Il faut étre conscient que la dialyse est
une sorte de contrat non choisi a durée
indéterminée dont il faut en connaitre
les contraintes sociales, psycholo-
giques et l'impact sur la qualité de vie :
- Quelle que soit la méthode de dia-
lyse pratiquée, on peut avoir l'impres-
sion de perdre du temps en raison de
la fréquence, de la durée des séances,
et dans certains cas, de la longueur
des trajets,

- Une entrave dans la vie profession-
nelle et privée (hors télétravail),

- Une attente plus ou moins longue
de la greffe, entrainant de la lassitude
et de la fatigue tout en redoutant les
complications éventuelles,

- Psychologiquement, il est difficile
d'étre dépendant d'une machine d'épu-
ration extra rénale, pourtant vitale,

TABLEAU 1- A DOMICILE ET AUTONOME, LA DIALYSE

De jour et De jour plusieurs fois
au quotidien par semaine

Dialyse péritonéale | Hémodialyse Dialyse péritonéale DPA
DPCA DPA cycleur

TABLEAU 2 - VIA UN ETABLISSEMENT DE SOINS 3 FOIS ET PLUS PAR SEMAINE, L"HEMODIALYSE

CONVENTIONNELLE
D

e jour De jour et parfois de | De jour et parfois de | De jour, actif et dialysé trés autono-
accompagné | nuit accompagné nuit, dialysé actif me, assure seul sa prise en charge

Hémodialyse
en centre

Assistance Assistance médicale | Assistance Prise en charge personnelle
médicale médicale

médicalisée

UDM unité de dialyse | Autodialyse
assistée

Autodialyse simple

CAHIER DIALYSE

- Les contraintes alimentaires sont
importantes et elles peuvent mener a
la dénutrition (personnes agées),

- Parfois, une certaine perte de libido
(énergie et désir sexuel),

- Les vacances sont possibles, mais a
organiser longtemps a l'avance,

- L'activité physique est ralentie (la
masse musculaire est plus faible par
rapport a des sujets en pleine santé),
cependant aucun sport n’est contre-
indiqué.

Un acces indispensable au
corps, est a créer préalable-
ment a Uentrée en dialyse
Hémodialyse et dialyse péritonéale
nécessitent un accés permettant
['épuration de votre sang entre vous et
le matériel. Il est fortement conseillé
d'effectuer cette courte opération
(sous anesthésie locale ou générale)
plusieurs mois avant le début de la
dialyse.

Pour 'hémodialyse ce sera une fistule
artério-veineuse (FAV) créée sur un
bras : on relie une artére et une veine
afin d’avoir une veine artérialisée d'un
calibre permettant des ponctions
répétées et d'un débit suffisant pour
alimenter la circulation en-dehors du
corps. Tandis que pour la dialyse péri-
tonéale on implantera un cathéter
dans votre péritoine.

Que ce soit votre abord vasculaire ou
votre péritoine, ce seront la des élé-
ments indispensables a vos dialyses
donc a votre survie, et il faudra vous-
méme en prendre soin.

Soyez vigilant a bien conserver votre
capital veineux ; privilégiez toujours
votre abord vasculaire et vos bras,
nutilisant que les veines de la main
lors des prélévements sanguins.

Vos fistules et/ou votre péritoine
seront vos seules assurances pour
accéder a la dialyse et épurer vos
reins ; ils seront donc indispen-
sables a votre survie en phase termi-
nale, en dehors de la greffe rénale.
Vous étes malheureusement tou-
jours trop nombreux a rejoindre la
dialyse dans un temps trop court et/
ou en urgence (les reins n'ont pas
de sonnettes d'alarme). Quand un
cathéter s'impose en urgence, a t-on
seulement le choix de sa technique
de dialyse ? Heureusement ce n’est
pas votre cas, aussi prenez bien le
temps de découvrir et d'analyser ce
qui s'offre a vous. \\\
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LES DIFFERENTES METHODES
DE SUBSTITUTION
DE LA FONCTION RENALE

Feindre d’ignorer Llimportance
et Uemprise d'une maladie rénale
chronique est habituel, on passe
tous plus ou moins par une phase
de déni. C'est difficile d'accepter
d’étre malade a tres long terme,
comme dans toute affection de lon-
gue durée. Mais a-t-on le choix trés
longtemps de refuser d’abonder vers
les soins et traitements prescrits ?
Malheureusement non, notre exis-
tence méme peut-étre en jeu, alors
autant affronter courageusement les
problémes, opter pour ce qui sera le
moins mauvais pour continuer a vivre
le plus normalement possible.

Parler de ses inquiétudes peut étre
utile, se faire aider psychologique-
ment aussi. En fait qui aimerait étre a
votre place ? Bien sir personne (pas
méme votre médecin). Mais c'est
comme tout dans la vie on finit par
s’adapter et faire contre mauvaise
fortune, bon cceur. On est tous pas-
sés par la...

Quelques conseils gratuits d'un
vieux dialysé (trouvés sur Internet) :
- essayez de dédramatiser la situa-
tion,

- informez votre entourage amical
et familial de votre situation. Cela ne
sert a rien de le cacher. C'est ici que
vous reconnaitrez vos vrais amis...

- menez une vie aussi normale que
possible,

- ménagez-vous des périodes de
repos,

- pendant la dialyse, soyez actifs!
Discutez avec votre voisin, regar-
dez la télévision, lisez un livre ou un
magazine, étudiez une langue étran-
gere ou un cours d'astronomie,
menez a bien une activité d’ergothé-
rapie,... Mais surtout ne restez pas a
ne rien faire !

- gardez des activités extérieures
méme si cela s'avere difficile et faites
encore des projets,
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- faites-vous membre d'une associa-
tion de patients. Leurs conseils sont
parfois précieux.

- faites une croix sur le tabac et sur
l'alcool. C'est de toute facon mauvais
pour la santé,

- suivez correctement votre régime
alimentaire. N'hésitez pas de temps
a lautre a y faire une petite entorse
en allant par exemple au restaurant.
C’est bon pour le moral.

Analysez bien en fonction de votre vie
familiale, de l'espace dont vous dis-
posez, des disponibilités locales, des
contraintes d’horaires dans votre vie
active, des contraintes éventuelles
sur votre vie privée, de votre désir ou
non d'indépendance, de vos besoins
d’autonomie, de votre métier, de
votre age, ce que vous imposera votre
choix... Et bon choix Mesdames, Mes-
demoiselles et Messieurs, car c’est
bien a vous que revient ce choix. Mais
n‘oubliez pas non plus de demander
a votre médecin son avis sur votre
option afin qu’elle reste crédible avec
vos pathologies, votre état général.
Rejoignez ensuite une unité de pré-
dialyse pour valider votre choix sur
le terrain, car il faudra un jour pas-
ser de la théorie a la pratique. Visitez
dans votre région les lieux de soins
existants pour avoir une bonne idée
de leur environnement et confort,
des services, de l'équipement dispo-
nible et des compétences offertes.
Recherchez sur le web, les accré-
ditations et autres certifications des
autorités de santé sur l'unité choi-
sie. Rencontrez le Comité de repré-
sentants des usagers (CRUQ de l'éta-
blissement si nécessaire, voir notre
article a suivre a ce sujet). Si tout cela
peut vous rassurer.

Nous allons maintenant analyser ce
qu'impliquera pour vous les deux
des principales méthodes de dia-
lyse et leurs variantes, pour que vous

puissiez choisir ce que parait vous
convenir le mieux : A 'hémodialyse
conventionnelle : HD ; B) la dialyse
péritonéale : DP.

A. L’hémodialyse conventionne-
lle (ou HD, un générateur relié
aun rein artificiel eta

une fistule artério veineuse)

La technique la plus plébiscité des
patients actuellement utilise des
générateurs.

Généralités !

La vaccination contre ['hépatite reste
recommandée aux dialysés (notam-
ment en unités de soins et en centre).
Une méthode prédomine : 'hémodia-
lyse conventionnelle, elle nécessite la
création d’'un abord vasculaire : une
fistule artério veineuse ou FAV.
Fréquence et durée des séances :
3 fois 4 h par semaine ou plus (épura-
tion extra rénale tous les deux jours
et au moins 3 fois par semaine).

Elle peut donc se dérouler tant :
en centre lourd, en unité de dia-
lyse médicalisée, qu’en auto dialyse,
comme a domicile (avec le matériel
adéquat).

L’hémodialyse nécessite que le
patient se soumette a un horaire fixe
et demeure a une distance acceptable
d’un centre de dialyse. Il peut recevoir
des traitements a Uextérieur, il peut
voyager et travailler mais il lui fau-
dra s’organiser a l'avance. Entre les
séances d’hémodialyse, il sera libre
de son temps, et, aprés récupération,
le jour post dialyse pourra étre quasi
normal (ou de récupération physique
en cas de fatigue).

Conditions :

Hémodialyse (méthode la plus
répandue, la dialyse se réalise hors
domicile familial) :

- Technique de traitement par voie



extra-corporelle,

- Membrane synthétique : Hémodia-
lyseur,

- Nécessite la création d'une FAV,

- Traitement discontinu.

- Appui d'un service technique et
médical plus ou moins important
(traitement d’eau, technicité des
matériels utilisés, personnels spé-
cialisés).

Pour hémodialyser, (il faut hors de
l'accés vasculaire du patient] :

- de l'eau et un traitement d’eau,

- une machine d’hémodialyse et des
poches de solutions concentrées
contenant le sel, le calcium, et les
diverses substances qui doivent étre
mélangées a l'eau pour fabriquer
le dialysat (selon sa composition),
Concentrés (Acide + Bicarbonate),

préparation du | _l

bain de dialyse

homogénéisation
et chauffage
du bain de dialyse

contréle de résistivité el de
température avec alarmes

- des tubulures reliées au patient
dans lesquelles le sang circule,

- donc un hémodialyseur qui contient
la membrane de dialyse, permettant
de réaliser 'échange et U'épuration,
la membrane est également appe-
lée rein artificiel ou encore dialyseur.

Explication du procédeé :

Explication du procédé : La dialyse
épure le sang au travers d’'une mem-
brane semi-perméable grace a des
échanges entre le sang et un liquide
de dialyse contenant des électrolytes
a une concentration voisine de celle
du plasma (dialyse). Dans le cas de
U'hémodialyse, on préléve le sang par
ponction d'une veine du bras. Ce sang
est conduit dans un tuyau jusqu'a
une cartouche ou dialyseur. Celui-ci
contient de tres nombreuses fibres

générateur

s thermosiat

mélangeur

contrile de
I'ultrafiltration

) pompe

égout

Générateur de dialyse avec les circuits sanguin et de dialysat

CAHIER DIALYSE

qui font office de membrane semi-
perméable au travers desquelles se
font les échanges entre le sang et le
dialysat. A la sortie du filtre, le sang
épuré est restitué au malade par l'in-
termédiaire d'une deuxiéme ponc-
tion veineuse.

Le circuit d’hémodialyse se consti-
tue d’'une ligne artérielle qui pompe
le sang, d'une pompe, d'un rein arti-
ficiel et d'une ligne veineuse qui va
permettre de réinjecter le sang net-
toyé des déchets. Les déchets sont
ainsi évacués dans le liquide de dia-
lysat qui circule en sens inverse dans
le rein.

On trouvera successivement :

Les lignes conduisent le sang jusqu’a
U'hémodialyseur (rein artificiel).
Tubulures soit «veineuse» elle
ramene le sang de 'hémodialyseur a
'abord vasculaire ; soit «artérielle»,
la plus prés de l'abord vasculaire.

Le générateur : Cet appareil sert a
préparer le dialysat et a assurer la
circulation sanguine extracorporelle.
C’est l'appareil qui génére le dialy-
sat, le réchauffe, assure lultra-fil-
tration, la circulation du sang au
moyen d'une pompe.

La membrane artificielle d"hémodia-
lyse est un film cellulosique ou syn-
thétique. Dit aussi dialyseur, C'est
une cartouche qui contient deux
compartiments, Dans l'un circule le
sang, dans l'autre le dialysat. Entre
les deuxilya une membrane synthé-
tigue semi perméable constituée de
trés nombreuses fibres capillaires,
percées de pores, qui va permettre
les échanges entre les deux compar-
timents. Cela permet de débarras-
ser le sang du patient des déchets
toxiques, de corriger les anomalies
électrolytiques et l'excédent d'eau
accumulés dans l'organisme. L utili-
sation d'une membrane a haute per-
méabilité et biocompatible permettra
de réaliser une dialyse « optimale ».
Dialysat (bain de dialyse) : Solu-
tion saline, a base de bicarbonate
de sodium, préparée par le généra-
teur d’hémodialyse qui va permettre
d’épurer le sang. Sa constitution peut
étre modifiée selon les besoins du
patient.

Avantages :
Une prise en charge médicale (glo-
bale ou plus ou moins compléte) :
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GENERATEUR

Dialysat

| Concentrés |

I Eau pure I

Dialyseur

Patients

Abord vasculaire

Circuit sanguin exira-corporel J

Dialyses réalisées hors domicile
dans un univers médicalisé (Méde-
cin, surveillante, IDE et aides, tech-
nicien de dialyse, pharmacien et
secrétariat), mais aussi meilleure
assurance sur les aspects environ-
nants : physiologie, traitement de
U'eau, maintenance, hygiéne, sécu-
rité, réglementation, accréditation,
certification HAS...assurance qualité,
outils informatiques, etc.,

Cependant :

- parfois souffrances métabolique,
physiologique et/ou psychologique ;
atteintes (lésions] corporelles, vue
du sang, piqlres répétées, peurs
éventuelles des soins (abord vascu-
laire, piquages) et acceptation de la
maladie ;

- gestion médicamenteuse et nutri-
tionnelle, récurrente (régime sévere,
éliminant le sel et certains aliments) ;
- contraintes liées a la surveillance
quotidienne de la prise de poids
(et donc liées a la qualité de la diu-
rése, car peu ou pas de diurese a
terme), poids sec limiter les prises
de poids entre les dialyses (restric-
tion hydrique, contréle : potassium,
et phosphore, etc.) ;

- vie habituelle dématérialisée,
contraintes  horaires  (horaires
strictes) et servitude psychosociales
(on dialyse tous les deux jours, jours
fériés compris, dépendance, per-
turbation de la vie socioprofession-
nelle) des temps de transports par-
fois longs, etc. thérapeutique ( ATC],
économique ( colt élevé), récurrence
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du traitement et soins, obligation de
se soustraire sans relache,

- Pour autant le rythme de dialyse pro-
posé (12 heures par semaine) ne per-
met de rétablir qu'une fonction rénale
de l'ordre de 15 % de la normale.

De ce fait, le patient est exposé a cer-
taines complications dont les deux
principales sont 'hyperkaliémie et la
surcharge en eau et en sel.

a. L’hémodialyse en centre lourd
(hopitaux, cliniques)

Le patient &gé est trés entouré et
éprouve un sentiment de sécurité.
Cependant cette technique hospi-
taliere est tres onéreuse et elle est
réservée a des pathologies lourdes.
Ces structures tres sécurisées
lorsque l'on subit les effets de patho-
logies associées, ne vous gardent
qu’en fonction de votre état de santé.

Conditions :

Patients lourds (pathologies consé-
quentes : cardiovasculaire, cancer,
VIH, etc.), présence obligatoire d'un
médecin pendant la séance de dia-
lyse. En principe patients agés.
Passage du médecin et suivi du
malade (deux médecins néphrologue
au moins),

Etablissement de santé permettant
Uhospitalisation a temps complet
(médecine ou chirurgie) et disposant
d’'un matériel d'urgence et de réani-
mation, d'un laboratoire d’analyses
médicales et d'un équipement d'ima-
gerie. Hopital public CHU (recherche)
structures lourdes avec tarification

particuliere. Surfaces définies selon
législation en vigueur.

Personnels médicaux présents et
colts (une infirmiére pour quatre
patients et aide soignante pour huit
patients + technicien de dialyse +
secrétariat).

Il arrive que pour des patients iso-
lés, esseulés, les séances de dialyse
soient un moment de convivialité, la
possibilité de liens sociaux et méme
il peut se créer une sorte de « famille
de substitution » ce qui explique le
désarroi de certains patients apres
la greffe. L'age [trés) avancé peut
parfois étre considéré comme une
contre-indication a cause de la fati-
gue des déplacements et de la durée
des séances (méthode de dialyse a
adapter).

b. Variante 'hémodialyse
ambulatoire hors centre (exemple
de Tassin centre du rein 1973 et

de UAndra 1978)

Structures plus ou moins légéres,
confort adapté a des malades rénaux
chroniques (sans autres pathologies
importantes). Patient dont l'état de
santé ne nécessite pas une présence
médicale continue.

Centres agréés HAS respect des
législations en vigueur.

1. L'unité de dialyse médicalisée
(centre allégé)

Conditions :
- Pour des patients relativement auto-
nomes, sans pathologies lourdes,



-Le personnel prend en charge le bran-
chement et lentretien du matériel,
-Un centre allégé associatif (ou privé)
annexe légéere du centre lourd,
-Matériel de qualité, fourni ou/et
imposé quand le gestionnaire est le
fabricant,

-Pendant toute la durée de la dialyse,
une infirmiére pour 4 patients, une
aide soignante pour 8 patients, tech-
nicien de dialyse, secrétariat et repli
assuré du patient,

- Suivi médical régulier du patient,
analyses, etc.

Le travail extérieur est possible
si les séances se déroulent le soir
entre 18 et 23 h.

Division des frais sur plusieurs
malades. Equipements collectifs
(eau, énergie, etc), traitements
hygiéniques des lieux, assistance
médicale, suivi biologiques.

En UDM, les techniques Hémofiltra-
tion HF et hémodiafiltration HDF sont
autorisées. Hémodiafiltration épura-
tion extra associant dialyse et ultra-
filtration permet d'atteindre au total
un taux d’élimination plus élevé des
substances de faible et de moyen
poids moléculaire qu’en utilisant un
seul de ces procédés. Elle reste indi-
quée pour augmenter l'efficacité de
'épuration.

A savoir : Par rapport a 'hémodialyse
conventionnelle, 'HDF haute effica-
cité a des avantages qui sont de trois
ordres : elle accroit les échanges de
solutés et élargit le spectre des toxines
urémiques épurées ; elle améliore la
tolérance clinique et hémodynamique
des séances ; elle réduit les réactions
de bioincompatibilité.

Les centres utilisant 'HDF sont donc
plus intéressants pour les dialysés
en longue attente de greffe.

La dialyse de nuit est pratiquée dans
quelques unités de soins par dialyse
en France, la dialyse quotidienne
(2 heures par jour) est encore plus
rare, obligeant a de nombreux dépla-
cements du patient, elle permet une
épuration plus réguliere du sang.

2. L’Autodialyse (Self care unit)
(UAD).

Conditions :

- Le patient gere son épuration
extra rénale totalement ou avec de
l'aide médicale.

- Le néphrologue est dans un centre
lourd ou une UDM reliée.

- Technique qui nécessite une
grande autonomie du patient. Le
patient devra assurer le fonctionne-
ment de sa machine, surveiller les
parameétres. En fait U'auto dialyse est
idéale pour un patient qui se prend
totalement en charge et assume la
charge du suivi de sa dialyse de son
branchement a son débranchement.
- Quelquefois dans certaines régions,
recours a la télédialyse (suivi a dis-
tance et par écran interposé de la
consultation du patient).

- L'obligation de se rapprocher d'un
centre de secours, peut enlever loca-
lement lintérét de lauto dialyse
proche du lieu de vie du patient.

- Le patient qui a pu se prendre en
charge seul en DP dialyse périto-
néale un certain temps, passera plus
facilement a 'auto dialyse.

Arrivée pour 'Hémodialyse en unité
d'auto dialyse, s'offre deux possibilités :

L’autodialyse simple

Une machine est affectée a chaque
patient qui gére totalement machine
et ses horaires en fonction de ses
activités. L'autodialyse « simple » est
une méthode trés proche de 'hémo-
dialyse a domicile, une machine est
affectée a chaque malade ('autodia-
lyse simple se raréfie), qui gére sa
machine et le piquage de sa fistule,
le patient prend en charge seul sa
dialyse, mais il peut joindre un néph-
rologue si besoin. Le néphrologue ne
passe qu’une fois par trimestre.

L’autodialyse assistée

Autonomie nécessaire, mais assis-
tance d'une IDE au branchement et
débranchement. Le néphrologue ne
passe qu’une fois par mois. Le maté-
riel est utilisé par plusieurs patients,
donc nécessité d'une bonne hygiene
souhaitable de chacun.

Le patient devra assurer le nettoyage
de sa machine qui doit servir a plu-
sieurs patients avec les risques de
transmission de germes si 'hygiéne
est insuffisance.

On peut trouver dan la méme unité
de soins une UDM associée a une
autodialyse assistée (voir simple).

c. Variante 'hémodialyse
a domicile

Autonomie ('hémodialyse chez soil,
dialyse au choix jour ou nuit (séances
a la carte), lorsque les centres de
dialyse sont trop éloignés de chez
soi (valable notamment aux USA, en
Australie).

Conditions :

- Aprés formation le patient totale-
ment indépendant est capable chez
lui de prendre tout en charge per-
sonnellement (piquage, montage des
lignes, nettoyage de la machine...),

- Une tres bonne hygiene est néces-
saire,

- L'autonomie peut permettre une
dialyse quotidienne moins longue
mais mieux tolérée par l'organisme,
- Peut se pratiquer la nuit permettant
une activité professionnelle,

- Possibilité d'une IDE pour aider au
piquage,

- Technique la moins onéreuse,
moins répandue depuis le dévelop-
pement des UDM,

- Evite les trajets,

- Matériels (dont générateurs) déte-
nus au domicile (ce qui impose : local
disponible, sécurité branchements,
qualité eau, disponibilités électriques
sécurisées), soit des conditions suffi-
santes de sécurité et de confort. Pré-
sence d’une tierce personne pendant
la dialyse.

La dialyse a domicile se différencie par :
- Le faible pourcentage de pratique
de cette méthode de dialyse, qui
amene la maladie au domicile du
patient (tolérance ou non de la famille
du patient],

- Son colt apparent pour l'assurance
maladie, relatif notamment au trans-
fert de responsabilité et aux colts
immobiliers engendrés et supportés
par le patient (loyer, salle se soins,
stockage) et énergétiques (eau, élec-
tricité, chauffage), comptabilisés
pour l'unité de soins médicalisée et
non comptabilisés a domicile. En sus
de la non prise en compte de la rému-
nération du travail des aidants.
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B. La dialyse péritonéale
(la dialyse chez soi a partir de
son péritoine)

La dialyse péritonéale (DP) (voir
recommandations de 'HAS de juin
2007) elle concerne actuellement de
10 a 15 % des patients en France.

La dialyse de premiére option, selon
votre age, et votre mode de vie.
Méthode a priori provisoire dans le
temps, notamment avant la greffe.

Conditions :

Dialyse Péritonéale (en quelque
sorte la dialyse de lindépendance
comme 'autodialyse) :

- Technique de traitement par voie
intra-corporelle,

\ ,..-—-f"""' Peritoneum

- Membrane naturelle: le Péritoine,
- Nécessite la pose d'un cathéter
abdominal,

- Traitement fait a domicile, évite les
transports fatigants,

- Rigueur de prise en charge et régu-
larité des échanges.

L’échange se fait par convection et
diffusion, via le cathéter. Matériel
utilisé : dialysat (sa composition] ;
poches manuelles ou cycleur.

Moins représentée que l'hémodia-
lyse pour diverses raisons, notam-
ment offre géographique et spécialité
néphrologique, la DP présente lin-
térét d'une plus grande autonomie
et mobilité (plus de liberté] pour le
malade motivé. On peut dialyser hors

Peritoneal
Cavity

Catheter

Drain

Infusion
Dialysis
solution
LY
Peritoneum-
"N Abdominal
) cavity .
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Catheter

ou a domicile. Néanmoins charge
quotidienne et nécessité de stockage
du matériel non négligeables (accep-
tation, faisabilité).

A domicile, les patients effectuent
eux-mémes leur traitement ou les
confient a une personne de leur
entourage ou a un infirmier libé-
ral (prise en charge a domicile). Les
patients reviennent dans le service
de néphrologie pour des contréles
réguliers. Visite de conformité pour
la dialyse péritonéale a domicile.

En dialyse péritonéale le traitement
est moins lourd et la mobilité est plus
grande. (A priori : une consultation
par mois avec bilan biologique et une
consultation approfondie tous les six
mois avec bilan plus complet, chan-
gement de ligne d’adaptation sur le
cathéter, mesure de la perméabi-
lité péritonéale et une fois par an
quelques radios).

La DP utilise le péritoine. Un liquide,
le « dialysat », est injecté dans la
cavité abdominale grace un tuyau
souple, le cathéter péritonéal. Il est
implanté  chirurgicalement dans
la cavité abdominale, et laissé &
demeure plusieurs semaines ou
mois avant son utilisation. Plusieurs
techniques de DP pourront étre pro-
posées en fonction des besoins et de
la préférence du patient : la DPCA
(dialyse péritonéale continue ambu-
latoire) qui nécessite trois a quatre
changements manuels quotidiens de
poches de dialysat, ou la DPA (dia-
lyse péritonéale automatisée) néces-
sitant un cycleur. Ces techniques
se font a domicile, par le patient qui
peut, si nécessaire, étre assisté par
une infirmiére (c’est souvent souhai-
table). Aprés quelques années d'uti-
lisation, le péritoine peut perdre son
efficacité. Il est alors nécessaire de
changer de technique.

Pour dialyser, 1,5 a 3 litres de solu-
tion de dialyse - selon le gabarit du
patient] sont introduits par le cathé-
ter dans la cavité péritonéale et les
échanges s'effectuent comme en
hémodialyse.

La formation dure généralement une
a deux semaines, dans un centre de
formation.

Présence et surveillance humaine
(IDE libérale), nécessité de néphrolo-
gues bien formés, assurant la perma-



nence des soins vingt quatre heures
sur vingt quatre, démographie médi-
cale insuffisante. Moins de rentabi-
lité pour le suivi médical que '"hémo-
dialyse (temps de consultation plus
longs, suivi mensuel en routine).

On doit prévoir un aidant : a la maison
pour les sujets non autonomes (agés,
handicapés..). C'est alors lépoux,
l'épouse ou autre] qui assure la sur-
veillance (dans ce cas cette per-
sonne suit la méme formation que
vous pour le fonctionnement de la
machine). Mais habituellement, c’est
un traitement qui se fait seul.

La dialyse permet d'avoir la mai-
trise de son traitement, de modu-
ler ses horaires de dialyse, de ne pas
dépendre d’un centre de soins.

Indications de la DP

Formule souvent transitoire (et
adapté pour un adulte jeune en
attente de greffe], qui impose un
acces au péritoine. Méthode contre-
indiquée en cas d'antécédents de
chirurgie abdominale mais pas tou-
jours. Les contre-indications éta-
blies en 2008 par la HAS ne sont pas
les interventions abdominales anté-
rieures, mais les éventrations et les
délabrements irréparables de la
paroi abdominale. Protocole de prise
en charge des péritonites et des
infections d’orifice du tunnel en DP
(base ISPD Guidelines).

Raisons médicales :

- mauvaise tolérance hémodyna-
mique en HD (cardiopathies, grand
age, perte d’autonomie),

- difficultés d'abord vasculaire (dia-
béte, obésité),

- patient en attente de transplantation,
- recommandé au patient diabétique
concerné par une IRCT.

Raisons non médicales :

- mode de vie, éloignement du centre,
- situation socio-professionnelle et
familiale,

- choix personnel du patient auto-
nome.

Par le fait qu'un patient en DP doit
ne pas ignorer son possible passage
en HD. Les patients en DP sont une
réserve stabilisante pour UHD, il faut
prévoir leur transfert en HD aprés un
certain temps de traitement (5 ans
ou plus). Il semble qu'avec les nou-

velles solutions biocompatibles, la
durée de la DP soit plus longue. Une
base de données de malades en DP
depuis plus de 10 ans est disponible
au RDPLF. Mais il faut généralement
considérer la DP comme un traite-
ment de moyen terme.

Avantages généraux de la dialyse
péritonéale

- Se déroulant en continu, et quo-
tidienne, la dialyse DP est plus
«douce » que l'hémodialyse

- Peuou pas de restrictions hydriques
car la diurése est conservée

- Est proposée aux patients en
attente de transplantation.

- Assure une autonomie relative du
patient qui peut organiser ses activités.
- Souvent recommandée pour les
diabétiques en IRCT.

- Régime moins stricte et visites
meédicales moins contraignantes.

- On arrive a juguler les infections du
péritoine par l'antibiothérapie.

Peut contribuer & diminuer (retarder)
le risque d’amyloidose de dialyse.

Cependant :

- La DP n’est pas recommandée aux
patients ayant eu plusieurs chirur-
gies abdominales, et ceux souffrant
de polykystose (hypertrophie des
reins) car le péritoine dans ces cas
n'est pas adéquat,

- Nécessité d'une aseptie abso-
lument rigoureuse en raison des
risques d’infections intra abdomi-
nales, le péritoine peut se détériorer
au fil du temps

- Une insuffisance respiratoire sévere
(pendant les périodes de stase, le
patient aura a 2 ou 3 litres de dialysat
dans la cavité abdominale).

En tout dernier (cas extrémement
rares) l'impossibilité de mettre en
place une DP sera pour des rai-
sons matérielles (exiguité des locaux
d’habitation donc pas de possibi-
lité de stocker le matériel, (stoc-
kage assez conséquent), pas de point
d’eau proche disponible, problemes
d’hygiéne/insalubrité, etc.

Choix entre DPA ou DPCA (la dialyse
péritonéale automatisée et la dia-
lyse péritonéale continue ambula-
toire).

DPCA (DP continue ambulatoire), la
dialyse n’'importe ou, technique de
jour :

La dialyse quotidienne

- Utilise le systéeme de la double
poche

- La poche contenant le liquide de
dialyse (2 litres) est suspendue a un
support a un metre au-dessus du
niveau de l'abdomen.

- Par gravité le liquide pénétre
dans la paroi abdominale en 10 a 15
minutes.

- L’évacuation du liquide périto-
néal se fait par gravité, la poche se
trouvant au niveau du sol en 10 a 15
minutes.

- Le patient effectue en moyenne
4 échanges quotidiens, 6 a 7 jours
sur 7. Entre les échanges, lesquels
durent environ vingt minutes, il ne
porte aucun matériel sur lui autre
que le cathéter (non visible, fixé
par un pansement). Il doit stocker
les poches et le matériel dont il a
besoin (qui est livré gratuitement)
dans un local adapté non humide
et a température ambiante. Parfois
passage de U'infirmiére 20 minutes x
3 fois par jour.

DPA (DP automatisée) la dialyse
dans sa chambre, technique de nuit :
La dialyse péritonéale automatisée
(DPA] est effectuée la nuit et dure de
82 9 heures. C'est la technique sou-
vent choisie en premiere intention
car elle est la moins contraignante
du fait que tous les échanges ont
lieu la nuit. Une machine exécute
les échanges pendant que vous dor-
mez. La dialyse péritonéale auto-
matisée fait appel a une machine
(appelée cycleur) qui contréle la
synchronisation des échanges,
assure le drainage du dialysat et
l'infusion du liquide de dialyse dans
la cavité péritonéale.. Les patients
gardent en général le liquide dans
leur cavité péritonéale pendant
la journée. Certains effectuent un
échange supplémentaire au cours
de la journée pour que la dialyse
soit suffisante lorsqu’ils n’urinent
plus. Ces techniques conviennent
parfaitement a certains dentre
nous. L’assurance donnée par de
meilleurs possibilités d'assistance
a domicile d'infirmiers libéraux est
souhaitable (sachant qu’'ils sont
peu nombreux et souvent non dis-
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ponibles de nuit). Bruits et alarmes
du cycleur pendant son sommeil
(minimes selon les utilisateurs).

Témoignage d'un jeune patient sur
un forum : « Pour étre en DP depuis
6 mois je te dirai que tu gardes une
certaine vie normale...a la maison et
ca se fait le soir au lit, ou par poches
toutes les 12h... (suivant le besoin) les
trucs a savoir ...cicatrisation trés lon-
gue, aprés CHAQUE douche panse-
ment 3 faire, difficulté avec la ceinture
de sécurité et celle d un pantalon, port
d un pansement (24/24), pas de piscine,
stockage des cartons, etc. En hémodia-
lyse a moins de le faire soi-méme (pro-
tocole complexe] faut aller [° hosto
pendant 4 a 5 h (je compte pas la pré-
paration] tous les deux jours... d” autre
infos sur demande ».

Ainsi, rien n'est parfait entre indé-
pendance et dépendance. Il n'y a
pas de méthode parfaite, mais des
méthodes a utiliser a des moments
donnés sur ce long parcours de
santé, entrecoupé heureusement par
des périodes ou la patient sera trans-
planté et retrouvera une vie sans dia-
lyse. Bien sur la qualité du greffon et
de la transplantation rénale seront
essentiels pour la durée de sup-
pléance du rein du donneur [(vivant ou
décédé) dans votre organisme.

C) La transplantation rénale

De tous les traitements de U'IRC par-
venue a son stade terminal, la trans-
plantation rénale réussie est indis-
cutablement celui qui apporte au
patient la meilleure qualité de vie.

La technique étant performante,
le probléeme réside surtout dans
la pénurie d'organes au regard du
nombre de patients en attente

Prévoir a l'avance linscription sur
la liste nationale d'attente gérée par
l'agence de biomédecine, cela apres
une transfusion (échantillons sang)
et la réalisation d’un bilan pré-trans-
plantation (recueil détaillé de Uhis-
toire de la maladie du patient, un
examen clinique précis et des exa-
mens complémentaires destinés a
reconnaitre d'éventuelles contre-
indications a la transplantation, un
bilan immunologique. Une inscrip-
tion est obligatoire pour bénéficier
d’une transplantation, que ce soit a
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partir d'un donneur en état de mort
cérébrale ou d'un donneur vivant.

Nos conclusions

Des impératifs et des enjeux natio-
naux de santé :

Nécessité reconnue d'une meilleure
prévention de la maladie et d'une
meilleure (ou plus grande) hygiéne
de vie des patients. Besoins des
malades de comprendre les enjeux
de santé de la maladie chronique,
d’un parcours en survie sur la durée
et de s'intéresser préalablement
de prés au méthodes de traitement
et soins en compagnie de l'équipe
médicale. Donc d’'une information
médicale appropriée a chaque stade
de Ulnsuffisance rénale, puis a la
dialyse et enfin a la transplantation,
libérant le choix du patient. Intérét de
l'Education Thérapeutique du Patient
lorsque bien concue et adaptée pour
une stratégie d’adaptation positive de
la part du malade.

Il faudrait optimiser le traitement de
UIRT en agissant par une meilleure
prévention et/ou détection pré-
coce de la maladie rénale. C'est au
moment d’une insuffisance rénale
débutante, apres un diagnostic pré-
cis, qu’il faudra organiser une prise

en charge thérapeutique complete.

Ensuite qu'il s’agisse d'apporter sa
maladie au domicile ou dépendre de
soins et de soignants trois fois par
semaine voila un dilemme difficile
a résoudre. Les malades souhaite-
raient pouvoir dialyser sans que cela
change leur mode de vie, la miniaturi-
sation des techniques devrait le per-
mettre a terme (dialyse en continue).

En attente toute possibilité de main-
tient d'une dialyse résiduelle est
recherchée, ainsi que tous les moyens
de confort et d’environnement dans le
traitement, pour que le temps passé
en hémodialyse ne soit pas qu'une
souffrance (occupations, allégement
des contraintes, utilités et possibilités
de travail a distance). Malade oui, mais
malade debout, non inutile, avec pos-
sibilité de modulation des séances et
de déplacement momentané (circula-
tion des dialysés).

Localement et géographiquement
les m? coltent plus chers en centre
urbain, les salaires des personnels
varient entre offre et demande. Mon-
ter une unité de soins implique une
visibilité dans le temps des presta-
tions prises en charge par l'assurance
maladie et cela implique aujourd’hui
pour les malades des restes a charge.
Sachant également que la dialyse une
charge de plus en plus importante

LA GREFFE RENALE (UNE VIE « PRESQUE » NORMALE)

Celle-ci dépend en premier lieu de U'état physique du malade, de la consultation préalable de transplan-
tation (avantages et risques pour le patient) et de Uinscription sur la liste d"attente de Agence de Bio-

médecine.

Inscription dans un seul hopital.

Les criteres d"attribution d’un greffon, le longueur de U'attente, dépendent du groupe sanguin , de la com-
patibilité HLA et d’autres critéres tout cela géré par U'agence de Biomédecine
Les obstacles a la greffe : 'age et les contre indications médicales relatives a U'état de santé du patient.

Les problemes liés a la transplantation :

- Accepter Uorgane du donneur et perdre son immunité naturelle (systeme immunitaire défaillant risque

de pathologies diverses) ;

- Moins de suivi médical et mauvaise prise en charge personnelle de son traitement entraine le rejet ;

- Effets secondaires antirejets..

Un an aprés la transplantation, 90% des greffons fonctionnent, ce pourcentage est de 60 % apreés 10
ans. Apres 12 ans de greffe, la moitié des patients ont un greffon fonctionnel. Le manque de greffons est
flagrant compte tenu des arrivées nouvelles en dialyse (dont diabéte), négliger son traitement et perdre
le rein greffé est trés grave.

Lorsqu’elle se passe bien la greffe est moins onéreuse que la dialyse pour U'assurance maladie

Les activités de don et de transplantation disposent enfin d’un cadre de référence européen commun grace
a la directive 2010/45/UE relative aux normes de qualité et de sécurité des organes humains destinés a
la transplantation. La législation ne cesse d’évoluer, notamment avec la refonte des lois de bioéthiques.



pour notre systeme de santé et l'assu-
rance maladie du fait du vieillissement
de la population et de l'augmentation
de fréquence du diabéte.

Les contraintes économiques seraient
a étudier en 2011 de maniére objec-
tive en colt global a comparaison
égale de traitement et services ren-
dus sur la durée du traitement et
des soins (dont confort et environne-
ment, bénéfices et risques), des qua-
lifications et charges des person-
nels, des degrés de certifications des
établissements, des prestations et
services rendus et de la qualité des
soins ; enfin du lieu géographique et
du prix des terrains ou du m?, le tout
associé au colt des transports (du
malade et du matériel et fournitures
livrées a domicile). De nouvelles évi-
dences apparaitront car le malade
est global et c’est son parcours opti-
misé (pour son cas personnel) qui
s’avérera le moins onéreux dans sa
prise en charge sur le long terme ;
car ce qui convient aux uns est a évi-
ter pour d’autres.

Il serait souhaitable également d’en-
visager la revalorisation substan-
tielle des prestations médicales en
DP (consultations, surveillances) du
tarif EPHAD. Enfin donner aux méde-

cins et aux centres ou unités de soins
des forfaits qui n'avantages pas une
méthode de dialyse par rapport a
une autre. Les transports sanitaires
représentent jusque 30 % du traite-
ment total, ils ne sont pas dans le for-
fait dialyse et greve le co(t du traite-
ment, notamment dans les secteurs
dépourvus d'unités de soins. Voir
décret de prise en charge des frais
du 23.12.2006. L'absence de VSL au
profit des transports en ambulance
alourdit le systeme. Il faut réduire
les frais de transports en rappelant
que le malade n’a aucun pouvoir de
décision, on décide déja pour lui, de
son traitement, de ses soins, de son
mode de transport sanitaire et du
remboursement de ses frais quand il
utilise son propre véhicule ou un taxi.

Pour cela nous devons encourager
les bonnes pratiques et les innova-
tions et agir ensemble contre les
imperfections visibles du systeme.

Améliorons ce qui peut U'étre pour
diminuer les contraintes de la dia-
lyse, informons et guidons les
malades sur leur long parcours de
santé, avec des traitements et des
soins totalement adaptés et ceux-
ci pourront revivre en Majuscule.
Les considérations financieres ne
devraient déterminer quoi que ce

CAHIER DIALYSE

soit dans la vie d'un insuffisant rénal
assuré social. Il n’est donc pas tolé-
rable que des patients se voient dans
U'obligation de ne pas choisir leur
traitement (autodialyse, dialyse a
domicile, dialyse péritonéale) et les
unités de soins, cela pour des raisons
strictement économiques, alors que
les établissements et les méthodes
de traitement sont difficilement com-
parables pour un patient qui y passe
une partie de sa vie.

Le patient chronique doit pouvoir
choisir en toute liberté la technique
qui lui semble la plus appropriée et
pouvoir en changer. \\\

LA DIALYSE :
0U, QUAND, COMMENT ?

Visualiser le DVD qui vous est offert pour
découvrir les différentes possibilités de dialyses.

« Parce que votre santé n'a pas de prix nous
avons choisi le gratuit. »

Mediovisuel et la Ligue Rein et Santé en collabo-
ration étroite et avec le soutien de leurs parte-
naires ont voulu apporter leur propre intention
thérapeutique en pré dialyse pour montrer les
choix de méthodes offertes aux malades rénaux
chroniques.

Puisse ce document audiovisuel étre utile au plus
grand nombre d’entre vous.
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HYGIENE DE LA FAV

DES GESTES SIMPLES POUR
PREVENIR L'INFECTION

LA PONCTION DES FISTULES ARTERIO-VEINEUSES (FAV)
CONSTITUE LE RISQUE INFECTIEUX LIE AUX SOINS LE PLUS
FREQUENT CHEZ LES PATIENTS HEMODIALYSES. LA PREVEN-
TION EN EST SIMPLE: HYGIENE DES MAINS DU PERSONNEL
ET DES PATIENTS, ET DESINFECTION DE TYPE CHIRURGICAL
DU SITE DE LA FAV AVANT DE PROCEDER A LA PONCTION. CES
GESTES SONT CEPENDANT SOUVENT IGNORES OU NEGLIGES
PAR MECONNAISSANCE DU COMPORTEMENT DE LA FLORE
CUTANEE, INCOMPREHENSION DES MECANISMES DE LA
DESINFECTION, OU MAUVAISE APPRECIATION DU RISQUE
REEL, POUR DES PERSONNES CHEZ QUI CET ACTE EST
PRATIQUE EN ROUTINE PLUSIEURS FOIS PAR SEMAINE.

{ DOCTEUR MARTINE
! FERRAGU

i néphrologue, médecin
hygiéniste

Pourquoi la peau doit-elle étre
désinfectée?

La peau est une barriere entre notre
organisme et lextérieur. Elle est
naturellement recouverte d'un grand
nombre de germes. Certains y vivent
et se reproduisent de maniére per-
manente: on les appelle la flore com-
mensale. D’autres sont « des hotes
de passage », venus la a l'occasion
d’un contact avec d’autres personnes
ou des objets, on les appelle la flore
transitoire.

Les germes de la flore commensale
ne provoquent aucune maladie dans
des conditions normales. Cependant,
quand on les introduit dans un milieu
différent et habituellement stérile (le
tissu sous cutané, le sang), ils peu-
vent provoquer une infection. Il en est
de méme pour les germes de la flore
transitoire, a ceci prés que parmi eux
il peut y avoir des germes dits patho-
genes, c’est a dire toujours respon-
sables d'une infection, et aussi des
germes résistants aux antibiotiques,
surtout quand le geste a lieu en milieu
hospitalier. Tout ceci explique pour-
quoi, a chaque fois qu’on doit effectuer
une bréche dans la barriére cutanée,
(piqlre, incision, pose de cathéter,
etc.), il est nécessaire d'éliminer la
plus grande quantité possible de ces
germes.
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Quels sont les moyens
d’éliminer transitoirement

les germes?

Le lavage courant au savon, tel qu'on
le pratique en faisant sa toilette, par
exemple, élimine les germes de la
flore transitoire, tout en respec-
tant ceux de la flore commensale. Le
lavage au savon antiseptique, effec-
tué pendant une a trois minutes, éli-
mine en partie la flore commensale.
Le désinfectant complete cette action
en détruisant un pourcentage supplé-
mentaire de germes.
Approximativement, le lavage élimine
80 % de la flore présente, la désin-
fection, la majorité du reste, sans
toutefois jamais atteindre 100 %. Il
découle de ces constats que le pas-
sage de désinfectant, sans lavage pré-
alable est inefficace: C'est pourquoi,
depuis la préparation d'une interven-
tion chirurgicale jusqu’a la pose d'une
perfusion, il est indispensable d’effec-
tuer la totalité de ces gestes d'hygiéne,
connus sous le nom d’ « antisepsie en
4 temps ».

Les phases de désinfection
avant ponction de la FAV

1- Lavage du bras et des mains a
domicile le jour de la dialyse.

2- Lavage soigneux du bras et des
mains au savon antiseptique avant la

ponction. Si vous ne pouvez pas effec-
tuer ce geste vous méme, il doit étre
pratiqué par un membre du personnel.
3 et 4- Deux passages successifs de
désinfectant par le personnel soi-
gnant, en respectant un temps d’'ac-
tion d’'une minute aprés chaque pas-
sage.

Pour étre totalement efficaces, les
phases 2, 3 et 4 doivent étre effec-
tuées avec une gamme antisep-
tigue majeure (polyvidone iodée ou
chlorhexidine).

La compréhension par chaque patient
de lUimportance d'une désinfection
efficace et U'apprentissage d'une réa-
lisation correcte de la phase de lavage
est un des themes importants de
'éducation thérapeutique du patient
hémodialysé.

Quelques pieges a éviter
Refuser le lavage du bras avant la
ponction, sous prétexte que celui ci
a été lavé peu de temps auparavant:
d'une part, comme nous l'avons vu pré-
cédemment, le lavage au savon anti-
septique élimine plus de germes que
celui effectué au savon simple [flore
commensale) ; d'autre part, les germes
ont la propriété de se multiplier a trés
grande vitesse, donc la contamination
de la peau revient a son niveau initial
moins de 2 heures apres un lavage.



Refuser l'emploi d’'une gamme anti-
septique majeure : ce sont les seules,
employées a des dosages utilisés en
chirurgie, qui garantissent une désin-
fection totalement efficace. Les intolé-
rances vraies sont tres rares.

Laver le bras, et pas la main qui va
avec... Pour toutes sortes de raisons,
qui concernent U'ensemble des per-
sonnes se trouvant dans votre envi-
ronnement, vous devez avoir les mains
propres: n'en lavez pas une seule! De
méme, ayez de préférence les ongles
coupés court et évitez en dialyse les
bagues et bracelets.

Garder les pansements entre 2 dia-
lyses : cela favorise la macération et
empéche le lavage quotidien du bras:
les pansements doivent étre enlevés
quelques heures aprés la fin de dialyse.
Gratter les croltes des points de
ponction : cela peut re-déclencher le
saignement, et peut étre aussi une
cause d’infection.

Avoir la peau en mauvais état :
on la vu, c’est une barriere natu-
relle contre linfection, les éruptions,
lésions de grattage et autres petites
plaies constituent des bréches dans
cette barriere. Signalez toute anoma-
lie a l'équipe soignante, afin qu'il y soit
remédié.

Effectuer des taches salissantes sans
protection : portez dans ce cas un
vétement a manches longues, évitez
de plonger votre bras dans du liquide
sale, lavez vous le bras au savon dés
que vous avez terminé.

Enfin, en cas de probleme spécifique,
suivez les consignes et prescriptions
de votre néphrologue.

Les risques liés a une infection
apoint de départ de la FAV
L'infection peut étre au départ loca-
lisée et paraitre « banale », mais elle
nécessitera cependant la prescrip-
tion d’antibiotiques, avec ses risques
bien connus, au niveau individuel et
collectif.

Si la FAV est entierement ou en par-
tie constituée de matériel prothétique,
le traitement antibiotique peut étre
insuffisant, et il est souvent néces-
saire d'enlever chirurgicalement la
fistule infectée.

Une septicémie (infection du sang])

A SAVOIR

Une infection de la FAV peut aussi
essaimer a distance de sa localisation
initiale, surtout chez les personnes
porteuses des maladies des valves
cardiaques, de protheses de vaisseaux
(pontages] ou orthopédiques (pro-
théses de hanches, etc.)

Tous ces risques sont aggravés chez
les personnes ayant des facteurs ou
maladies associés, tels que le dia-
béte, ou un traitement immunosup-
presseur.

Le lavage soigneux du bras avant la
ponction est un geste trés simple qui
permet de réduire de maniére trés
importante tous ces risques.

Cathétérisme  veineux:Guide  de
bonnes pratiques. Recommandation
pour l'élaboration des protocoles de
soins sur les voies veineuses Octobre
2001 C CLIN Paris Nord

Bonnes Pratiques d’Hygiene en
Hémodialyse. Recommandations de la
Société d'Hygiene Hospitaliere. Revue
Hygiéne 2005 Volume XII n°2. \\\

peut se déclarer d'emblée. C'est une De haut en bas 2 gauche : lavage des mains,
maladie grave qui peut nécessiter une lavage de la FAV, rincage, séchage, premier
hospitalisation et avoir des consé- ' passage d"antiseptique, deuxieme passage
quences dangereuses. , d’antiseptique, et (ci-dessus) ponction.
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DIALYSAT

ET TOLERANCE

TOUS LES ELEMENTS QUI CONSTITUENT LE DIALYSAT ONT
UN IMPACT SUR LA TOLERANCE DE LA SEANCE DE DIALYSE.

{: DR LUCILE MERCADAL
Hopital de la Pitié Salpetriere,
{ Paris 13

i Inserm 1018, Villejuif
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évoquerons
successi-
vement, le

sodium bien entendu et lintérét des
profils et des rétrocontréles, mais
aussi le role du potassium, du cal-
cium, de lacide acétique et de la
pureté du dialysat.

La concentration sodée du dialysat
a un impact sur la tolérance de la

séance de dialyse et sur le systéeme
cardio-vasculaire via le contréle de
la pression artérielle. Augmenter
la concentration sodée du dialysat
a souvent pour but de diminuer les
chutes tensionnelles mais cet effet
est de courte durée car provoque la
soif et augmente la prise de poids.
Inversement diminuer la concentra-
tion sodée du dialysat permet d'aug-

5 photos “atmosphere
dialyse” d"Anne Franski




menter les pertes sodées ce qui peut
permettre de controler une hyper-
tension artérielle avec pour limite
la tolérance des séances. Le pro-
fil de sodium a pour but de favori-
ser le remplissage vasculaire. Le
profil décroissant combiné au profil
d’ultrafiltration a démontré un effet
bénéfique sur les chutes tension-
nelles a condition de ne pas dimi-
nuer U'épuration sodée. Si le profil
conduit a une diminution de l'épura-
tion sodée souvent par augmentation
trop prononcée de la concentration
sodée du dialysat, l'effet bénéfique
est éphémere. Une déplétion sodée
insuffisante génére hypertension
artérielle, hypertrophie ventriculaire
et aggrave donc le pronostic cardio-
vasculaire.

Des rétrocontroles ont été dévelop-
pés sur les mesures de conductivité
réalisées par le générateur de dia-
lyse (qui s’apparentent a une éva-
luation de la natrémie) et visent a
diminuer la part de variabilité de
'épuration sodée liée a la natrémie
de début de séance. Ils sont encore
sous utilisés, probablement en rai-
son de la difficulté a définir une cible
de conductivité patient. Récemment,
plusieurs équipes ont proposé de
définir la cible suivant la mesure de
début de séance du patient soit en
mode isonatrémique c’est-a-dire en
maintenant la natrémie constante
soit en la diminuant de facon sys-
tématique (mode hyponatrémique).
L'avantage de ces prescriptions est
de tenir compte de la natrémie a
chaque séance. En mode isonatré-
mique, l'absence de variation de la
natrémie permet de ne pas provo-
quer la sensation de soif et de dimi-
nuer les crampes. La prescription en
mode hyponatrémique a pour avan-
tage d'améliorer le contrdle tension-
nel. La combinaison de ces 2 modes
de prescription nous semble une
prescription d'avenir.

La concentration en potassium du dia-
lysat a un impact sur les troubles du
rythme cardiaque. Chez les patients
sujets a des troubles du rythme, plus
le gradient patient-dialysat est élevé,
plus les troubles du rythme s’ag-
gravent pendant la séance. Il peut
étre conseillé de prescrire un dialy-
sat a 3 Meg/L de potassium en cas

de troubles du rythme mais ceci tend
a majorer le risque d’hyperkaliémie
inter dialyse et impose alors la prise
de résines type Kayexalate®. La dia-
lyse a potassium variable consiste
a diminuer progressivement la
concentration potassique du dialysat.
Elle permet de diminuer le gradient
patient-dialysat en début de séance
tout en maintenant une épuration
potassique comparable a la dialyse a
potassium constant. Elle permet de
diminuer les troubles du rythme chez
les patients les plus a risque compa-
rativement a un dialysat constant a
2 Meg/L.

L'apport de calcium pendant la
séance de dialyse augmente la force
de contraction myocardique et amé-
liore ainsi la tolérance per dialy-
tique. Au long cours, cet apport est
cependant néfaste car majore le
phénomene de calcification arté-
rielle du patient dialysé. Les bains
a 1.75 mEq/L tendent a étre aban-
donnés en usage chronique pour
cette raison. Leur emploi reste jus-
tifié en dialyse de réanimation. Les
bains 1.5 mEg/L permettent un
apport qui reste bénéfique pour
l'état osseux. Ce sont les plus utili-
sés. Des équipes pronent l'usage des
bains plus pauvres a 1.25 Meq/L qui
ont pour inconvénient l'absence d'ef-
fet cardiaque et une perte de calcium
chez certains patients qui peut étre
délétere sur l'état osseux et la fonc-
tion parathyroidienne. Son usage doit
rester circonstancié a la tolérance
hémodynamique et a l'état phospho-
calcique. Il pourrait étre bénéfique
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au long cours sur la progression des
calcifications artérielles.

Le dialysat au bicarbonate contient
encore 2 a 4 mmol/l d'acide acé-
tique qui a pour but d'améliorer la
solubilité du calcium en présence
de bicarbonates. Cet acide acétique
se transforme en acétate qui se lie
a des cations tels que le sodium ou
le calcium. De petite taille, il passe
la membrane de dialyse. Il est méta-
bolisé dans le foie. Il a un effet vaso-
dilatateur et diminue la force de
contraction cardiaque. La dialyse
sans acétate peut étre réalisée soit
sur la base de la biofiltration sans
acétate soit par l'usage d'un bain
a lacide chlorhydrique soit d'un
bain au citrate. Des études hémo-
dynamiques ont permis de démon-
trer que labsence d'acétate per-
met une meilleure préservation de la
force de contraction cardiaque pen-
dant la séance. Cet effet cardiaque
de l'acétate est contre balancé par
une contraction vasculaire qui per-
met de maintenir la pression arté-
rielle mais majore le risque d’isché-
mie cardiaque. L'emploi d'un dialysat
sans acétate permet d’améliorer la
tolérance cardiaque. Une étude en
biofiltration sans acétate a démon-
tré une réduction de mortalité chez
les patients ayant présenté un évé-
nement cardiaque.

Enfin la qualité bactériologique du
dialysat a de multiples effets. Le
dialysat ultrapur améliore le syn-
drome inflammatoire induit par le
contact membrane-dialysat, témoin
de U'amélioration de la biocompati-
bilité du systeme. La diminution de
cet effet inflammatoire retentit sur
la dose d’agent stimulant Uérythro-
poiese et sur l'état nutritionnel. Le
dialysat ultrapur peut améliorer la
tolérance hémodynamique par son
effet nutritionnel (albuminémie plus
élevée permettant d'améliorer le
remplissage plasmatique) et par la
moindre genése de cytokines pro
inflammatoires a composantes vaso-
dilatatrices.

Au total, la qualité bactériologique
du dialysat, la prescription person-
nalisée de sa composition et le choix
du sans acétate peuvent améliorer le
devenir des patients hémodialysés
chroniques. \\\
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L’HEMODIALYSE QUOT!

{ DR ROULA GALLANDE
| CALYDIAL
¢ Lyon

Pourquoi Uhémodialyse
conventionnelle (HDC) est-elle
a 3 séances / semaine ?

Des les premiers essais de traite-
ment par le rein artificiel des insuffi-
sants rénaux chroniques au début des
années 60, on s'apercut tres vite que
des épurations épisodiques [toutes
les 2 ou 3 semaines) conduisaient
a de mauvais résultats. On fut ainsi
amené a augmenter la fréquence des
séances a 1, puis 2 et finalement 3 fois
par semaine en réduisant la durée de
celle-ci a 12, 10 puis 8 heures. Cette
stratégie (3 x 8h) permettait de corri-
ger les anomalies constituées pen-
dant linterdialyse et d'obtenir des
conditions humorales relativement
satisfaisantes. Au cours des années
70, les séances furent raccourcies a
4 h environ grace a de nouveaux dia-
lyseurs plus performants. La dialyse
courte s'imposa rapidement car les
séances de 4 h étaient appréciées par
les patients et elle permettait de trai-
ter un plus grand nombre de malades
avec le méme équipement. Depuis
plus de 35 ans cette stratégie (3 x
4 h / semaine) constitue le traitement
conventionnel.

Au début des années 70, quelques
équipes augmenterent la fréquence
des séances jusqu'a 5 ou 6 par
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semaine sur un nombre restreint de
patients et constaterent une meilleure
tolérance ainsi qu’'une ameélioration
clinique mais ces essais furent mal-
heureusement interrompus pour des
raisons matérielles et financieres.

Pourquoi une hémodialyse
quotidienne (HDQ) est-elle
préférable ?

Le rein normal élimine en continu les
déchets de l'organisme mais surtout
il maintient stable 'équilibre hydro-
humoral du milieu intérieur.

En HDC, le caractére intermittent
des séances avec un intervalle de 2
ou 3 jours est responsable de varia-
tions importantes des constantes
humorales et de Uhydratation. Pen-
dant les dialyses, la correction bru-
tale des anomalies peut étre source
d'intolérance avec des épisodes d’hy-
potension, des crampes musculaires,
des céphalées et une fatigue post dia-
lyse prolongée. Certes, cette stratégie
a permis a des patients de vivre plu-
sieurs décennies, mais, méme si la
dose d'épuration (malheureusement
basée sur le seul Kt/V) semble adé-
quate, il persiste dans 20 a 30 % des
cas une hypertension artérielle, une
hypertrophie ventriculaire gauche,
une anémie, une dénutrition...

Le caractéere non physiologique de
UHDC a été dénoncé depuis long-
temps par certains.

En HDQ, Llintervalle entre deux
séances est réduit et cela diminue
l'amplitude des oscillations des solu-
tés et de l'hydratation; ainsi les pics
de concentration avant dialyse, le taux
moyen (TAC] et surtout amplitude
des variations (TAD) de lurée sont
réduits.

En somme, on obtient un milieu inté-
rieur plus proche des valeurs nor-
males et surtout plus constant

(meilleure homéostasiel, ce qui per-
met aux fonctions viscérales et méta-
boliques de retrouver un environne-
ment plus physiologique.

L'intérét pour 'HDQ (5 a 7 séances /
semaine), a pris un nouveau départ a
partir des années 90 tant en Europe
qu'en Amérique du nord. Actuelle-
ment, quelques milliers de patients
sont ainsi traités selon deux modali-
tés soit 'HDQ courte diurne 2 a 2h30/
séance soit 'HDQ longue nocturne 6 a
8 h/séance.

Quels sont les bénéfices de 'HDQ ?
Toutes les études ont montrés :

¢ Une amélioration de la tolérance du
traitement

L'HDQ (nocturne ou diurne) s’est révé-
lée beaucoup mieux supportée que
'HDC. Pendant les séances, il n'y a ni
hypotension, ni crampe, ni céphalée,
ni nausée, ni asthénie post dialyse,
probablement car lultrafiltration est
plus faible et le gradient de concentra-
tion sang / bain est moindre.

Dans linterdialyse, il y a moins de
contraintes diététiques et moins de
peur de faire une erreur alimentaire;
il y a également une disparition de la
soif, une diminution des médicaments,
une atténuation du prurit et une amé-
lioration du sommeil.

e Un meilleur controle de la ten-
sion artérielle avec réduction et trés
souvent arrét en quelques semaines
des médicaments antihypertenseurs
chez les patients qui en recevaient.
Cet effet sur la tension artérielle est
rapide mais il est aussi malheureuse-
ment réversible si le patient revient a
'HDC. Ce contréle optimal de la ten-
sion artérielle est certainement dd
au poids sec plus facilement obtenu
lors des séances sans chute de ten-
sion et sans crampe, mais également
aux prises de poids interdialytiques
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réduites et probablement a la diminu-
tion des résistances périphériques.

e Une régression de Uhypertrophie
ventriculaire gauche. Celle-ci est pré-
sente chez environ 75 % des patients
au stade terminal de linsuffisance
rénale et persiste souvent apres la
prise en HDC. Apres transfert en HDQ,
on constate une diminution de U'IMVG
surtout chez les patients qui avaient
une hypertrophie importante, il existe
également une diminution du dia-
metre du ventricule gauche surtout en
cas de dilatation ventriculaire et une
amélioration voire une normalisation
de la fraction de raccourcissement
chez les patients hypokinétiques. En
HDQ, la surcharge de pression est
bien slr diminuée par un meilleur
controle de la tension artérielle mais,
il existe surtout une réduction de la
surcharge volémique liée aux prises
de poids interdialytiques plus faibles.
Une amélioration de l'état nutritionnel
Apres transfert de 'HDC a 'HDQ, l'ap-
port protéo-calorique augmente de
facon significative et on constate une
amélioration de tous les marqueurs
nutritionnels avec en particulier une
augmentation de l'albuminémie et du
poids sec (de 0,5 a 10 kg la premiére
année dans notre expérience).

Une augmentation spontanée de l'ap-
pétit et des apports alimentaires est
mentionnée par toutes les équipes
qui pratiquent 'HDQ. Elle est proba-
blement due a une sensation de bien-
étre général, une augmentation de
activité physique, un élargissement
du régime alimentaire, une diminu-
tion des médicaments et une moindre
rétention azotée. Enfin le caractére
plus physiologique de 'HDQ diminue
les perturbations du métabolisme
protéique et la résistance aux facteurs
anaboliques.

¢ Un meilleur controle de la phospho-
rémie

L'HDC permet difficilement d’obtenir
a elle seule un controle satisfaisant
de la phosphorémie; la plupart des
patients sont obligés de prendre des
chélateurs du phosphore en quantité
importante et avec des risques d'ef-
fets secondaires.

L'épuration du phosphore est plus
importante lors des deux premiéres
heures de dialyse mais la sortie du
phosphore intracellulaire étant lente,
le transfert de masse se poursuivra
ensuite de facon presque constante
méme en dialyse longue. L'augmen-
tation de Uélimination du phosphore
peut donc étre obtenue en augmentant
soit la fréquence des séances soit leur
durée soit les deux. Les études en HDQ
courte et longue lont confirmée. En
HDQ, on peut diminuer voir arréter les
chélateurs du phosphore malgré des
apports alimentaires plus importants
et en HDQ longue, il est parfois néces-
saire de prescrire une supplémenta-
tion orale en phosphates ou de mettre
du phosphore dans le bain de dialyse.

¢ Une amélioration de l'anémie.
Apres transfert de 'HDC a 'HDQ, on
constate une élévation du taux d'Hb
(avant l'ére de 'EPQ) ou le maintient
d'un taux satisfaisant d’'Hb avec une
dose plus faible d’EPO. Ce résultat
favorable a été surtout rapporté avec
'HDAQ diurne courte. L'atténuation du
syndrome inflammatoire urémique
sous leffet de 'HDQ contribue pro-
bablement a une érythropoiese plus
active.

Une amélioration de la qualité de vie
Malgré les progrés du traitement,
la qualité de vie des patients en HDC
reste altérée du fait des contraintes
imposées par le traitement, de la
mauvaise tolérance des séances, des
incidents et accidents survenant entre
les dialyses et de la persistance de la
symptomatologie urémique.

Aprés passage en HDQ, les études de
qualité de vie globale (SF36, KDQOL,
NHP) révélent une amélioration des
dimensions physiques, du bien étre et
parfois des dimensions psychiques.

Les séances quotidiennes courtes
diurnes s’intégrent plus facilement
dans la vie professionnelle, sociale et

A SAVOIR

familiale. A noter également une dimi-
nution du nombre et de la durée des
hospitalisations.

Une augmentation de la survie

Les effets favorables de U'HDQ sur
l'état cardiovasculaire et nutritionnel
des patients laissaient espérer une
amélioration de la survie. De fait, un
taux de survie particulierement élevé
(par comparaison avec 'USRDS) a été
rapporté dans plusieurs études.

Les données sont encore restreintes,
de plus, leur interprétation doit tenir
compte de l'age et de la comorbidité
des patients au moment du début de
U'HDQ. En effet, il existe une grande
différence d'espérance de vie entre les
patients transférés en HDQ en raison
de problemes cardiovasculaires ou
nutritionnels trés séveres (indications
de sauvetage) et les patients, souvent
plus jeunes, ayant choisi 'HDQ pour
ses avantages (indications de choix).
Les registres nationaux permettront
d’obtenir plus de données sur la sur-
vie en HDQ. Récemment une étude
randomisée a été effectuée, mais le
recul est encore insuffisant pour des
résultats exploitables.

Y a-t-il des problemes

de faisabilité ?

Pour le patient

L’acceptation de la méthode est
généralement bonne apres expli-
cations des avantages attendus,
plus facile pour les patients traités
a domicile, les transferts DP vers
hémodialyse et les retours de greffe.
Les malades ainsi traités resteront
pour la plupart en hémodialyse quoti-
dienne a long terme car ils ne veulent
pas retourner en HDC.

On pouvait craindre que lutilisation
plus fréquente de l'acces au sang soit
source de complications, mais celan’a
pas été confirmé au moins en ce qui
concerne les fistules natives. Une fis-
tule de bonne qualité est souhaitable
et certaines équipes utilisent la tech-
nique du « Button hole ».

Pour la structure de soins

Le passage de 'HDC a 'HDQ est facile
a domicile ; en autodialyse, lunité
doit étre ouverte six jours / semaine;
en Centre, en labsence d'un sec-
teur dédiée, il y a une diminution du
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nombre de patients traités / semaine.
La stratégie quotidienne peut égale-
ment étre faite en hémodiafiltration
voir en hémofiltration.

Tous les générateurs existants ont été
utilisés, mais des générateurs spécia-
lement concus, plus simples, rapides
en préparation et désinfection sont en
cours de développement.

Les dialyseurs doivent étre biocompa-
tibles, de haute perméabilité, néces-
siter peu d’héparine, avoir une perte
d’albumine minime, et une bonne res-
titution.

Pour la société

Le colt de 'hémodialyse quotidienne
peut, a premiére vue, étre considéré
comme un obstacle a son développe-
ment. En effet, le co(it des séances de
dialyse est presque multiplié par deux
ainsi que les colts directs non médi-
caux [tierce personne pour la dialyse
a domicile et transports des patients
pour U'AD, UDM, Centre]. Mais il faut
prendre en compte aussi les colts

médicaux hors dialyse, directs ou indi-
rects (médicaments, hospitalisations,
examens biologiques, Rx, traitements
des complications ..) qui eux sont
diminués ainsi que les co(ts indirects
non médicaux (absentéisme du tra-
vail, invalidité...) et humains. Au total,
le co(it global pour la société sera plus
faible en HDQ qu'en HDC surtout si
on fait une analyse colt- utilité par la
méthode des QALY.

Quelles sont les indications actuelles
de"HDQ?

Elles sont représentées par les échecs
etlesinsuffisancesde 'HDC et concer-
nent 20 a 30 % des ces patients : 'HTA
non contr6lée, une myocardiopathie
dilatée avec insuffisance cardiaque,
une dénutrition malgré une dialyse
apparemment adéquate, une mau-
vaise tolérance des séances et de l'in-
tervalle entre deux séances (prises de
poids excessives, anxiété). Les com-
plications cardiovasculaires ou nutri-
tionnelles importantes constituent de

véritables indications de nécessité (ou
de sauvetage).

Autres indications : une grossesse
en cours, rendre transplantables
des patients ajournés d'inscrip-
tion sur la liste d'attente de greffe
(pour des problémes cardiaques et
d’'état général), U'enfant en période
de croissance (car 'HDQ permet de
rattraper le retard statural avant la
transplantation), le sujet agé fra-
gile (pour la tolérance accrue et l'ef-
fet bénéfique nutritionnel), le désir
d’une meilleure adaptation au travail
et a la vie familiale.

A lavenir, faut-il recourir a UHDQ
qu'apres lapparition des complica-
tions en HDC ou faut-il plutot faire de
'HDQ préventive 7 \\\

Référence : Hémodialyse quotidienne :
théorie et pratique. J. Traeger, R. Galland,
N.K. Man. Médecine -Sciences. Flamma-

rion. 2010.




40 ANNEES DE
NEPHROLOGIE
PEDIATRIQUE

LES ENFANTS AUSSI SONT CONCERNES PAR LES MALADIES
RENALES. LES EFFORTS POUR AIDER A LA FORMATION
D’EQUIPES SPECIALISEES ET LES SOUTENIR DOIVENT
RESTER UNE GRANDE PREOCCUPATION.

“u
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‘

Les enfants avec une maladie rénale et les
particularités qui les concernent :

- La plus grande fréquence d’une origine
constitutionnelle,(génétique ou familiale,
malformative sporadique) qu‘une origine ac-
quise alors que la répartition est inverse chez
les adultes.

- Le fait que ces affections touchent un étre
en cours de croissance, développement et
maturation. L’enfant est dépendant par na-
ture et évolue dans un environnement spéci-
fique et dédié: famille, école.

U N E histoire et des progres
fantastiques ont débuté
a partir des années 70.
Jusque-la, si la connaissance des
maladies rénales a bien progressé
grace a une meilleure connaissance
de la physiologie et de l'anatomie
pathologique rénale, par contre, l'ap-
parition d'une insuffisance rénale était
constamment fatale. L'adaptation et
l'application des premieres techni-
ques d'épuration extra-rénale utili-
sées chez les enfants ne se sont pas
faites sans que l'on se pose de multi-
ples questions : Quel avenir proposait-
on ainsi a ces enfants ? N'était-ce pas
de lacharnement thérapeutique et
cette approche était-elle licite ?
Et puis tout a évolué. Aprées avoir mai-
trisé, la survie grace a une miniaturi-
sation des lignes et des dialyseurs, des

NEPHROPEDIATRIE -

QUELLE
AVENTURE!

L’EXPERIENCE

DE NANCY

{ DR JEAN-LUC ANDRE
i HOPITAL D’ENFANTS
i CHU DE NANCY

progres majeurs se sont succédé et la
liste, non exhaustive en est longue :

- La réduction du temps de dialyse,
passe de 12 a 8 puis 4 heures. Une
bien meilleure tolérance des séan-
ces est obtenue avec le dialysat au
bicarbonate. De nouveaux dérivés de
la vitamine D diminuent trés nette-
ment les complications osseuses et le
«rachitisme » rénal.

- L'apparition de Uérythropoiétine
autorise un meilleur taux d’hémoglo-
bine et améliore significativement la
qualité de vie et voit la fin des transfu-
sions, longtemps responsables d’'hé-
patite et de surcharge en fer. L'hor-
mone de croissance recombinante
permets enfin de mieux maitriser ce
qui demeurait un handicap trés dif-
ficile a vivre pour ces enfants. La
meilleure connaissance des impéra-
tifs nutritionnels et la pratique beau-
coup plus fine et précise de la dialyse
péritonéale vont aussi permettre au
début de ce siécle de proposer a leurs
parents la prise en charge de tres jeu-
nes nourrissons.

La transplantation rénale, éventuel-
lement préemptive, appliquée a Uen-
fant et l'amélioration de ses succes et
de sa longévité permettent une pers-
pective de réhabilitation a long terme
et autorisent une « vie normale ». Ils
balayent les doutes initiaux lors de la
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prise en charge d'un enfant porteur
d'une insuffisance rénale chronique.
Dans le domaine de la néphrologie cli-
nique, le dépistage anténatal, l'accé-
lération fulgurante des connaissan-
ces dans le domaine de la génétique
ont révolutionné la classification des
maladies rénales, la compréhension
de leur déterminisme et ouvert la voie
a un dépistage puis une prévention
réellement précoce.

La nécessité de constituer des équi-
pes spécialisées et dédiées a la néph-
rologie pédiatrique, alliant a la fois
les compétences néphrologiques et
pédiatriques multiples, a été soute-
nue tot en France, en particulier sous
Uimpulsion des professeurs Pierre
Royer et Michel Broyer. Plusieurs
équipes se sont ainsi individualisées
progressivement dans les principaux
CHU de France dont Nancy en 1973, en
lien avec les équipes de néphrologie
d'adulte . Nous avons pu ainsi consti-
tuer, (comme d'autres), une méme
équipe dédiée a la totalité de la filiere
de prise en charge des enfants por-
teurs d'une maladie rénale et offrant
les différentes facettes diagnostiques
et thérapeutiques : consultations, hos-
pitalisation de jour, hospitalisation tra-
ditionnelle, dialyse. Les transplanta-
tions rénales, initialement confiées a
'Hopital des Enfants Malades a Paris
dans le service du professeur Michel
Broyer et suivies conjointement, ont
pu étre totalement assumées a 'ho-
pital d’Enfants de Nancy avec laide
des équipes d'urologie et de néphro-
logie d’adultes a partir de 1990. Nous
sommes toujours tres attaché a cette
continuité du suivi par la méme équipe
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tout au long du chemin et jusquau
moment ou le relais peut étre passé a
U'équipe d’'adultes.

Soutien multidisciplinaire et accom-
pagnement. La réhabilitation et la
réversibilité du « handicap rénal » est
le défi assumé par ces équipes. Des
lors que la survie pouvait étre assuré,
le but évident a été de limiter l'impact
de la maladie rénale sur l'enfant et
son entourage. Le handicap rénal est
d’une lourdeur parfois sous-estimée
pour U'enfant et pour sa famille avec
un retentissement sur la qualité de
vie immédiate mais aussi une entrave
pour les acquisitions et le dévelop-
pement fondamentaux pendant l'en-
fance. L'association de compétences
multi professionnelles est indispen-
sable, comme pour toutes les affec-
tions chroniques. Les séances de dia-
lyse trois fois, voire plus par semaine
induisent un absentéisme 150 jours

- NEPHROPEDIATRIE

an. La scolarité et les activités pen-
dant les séances, dans lattente de
la transplantation, visent a la fois a
soutenir la motivation scolaire et les
acquisitions et a préserver les poten-
tialités pour l'avenir. Les contraintes
thérapeutiques et diététiques doivent
8tres sans cesse expliqués avec tolé-
rance et adaptées aux habitudes indi-
viduelles. L'accompagnement res-
pectueux du rdle irremplacable de
«maitre d'ceuvre » des parents est en
fait un apprentissage du « vivre avec »
etun long cheminement auprés d’eux
jusqu’a l'autonomisation.

Tout au long de ces années, quelques
initiatives plus particuliéres ont été
entreprises a Nancy : Les échanges
et le soutien mutuels des familles est
primordial. Bien que chaque cas soit
particulier, le dialogue et le réconfort
des parents ayant plus de recul pour
les familles nouvellement confrontées
a l'annonce de la néphropathie chez
leur enfant a une place irremplacable,
parallelement a linformation donnée
par 'équipe soignante. Rien ne peut
remplacer les paroles de ceux qui sont
personnellement « passés par la » La
création d'une association des parents
des enfants atteints de maladies réna-
les (Association contre les Maladies
Infantiles Rénales : AMIR] a formalisé
ces échanges dans les années 80.

Le souci de pouvoir procurer des
vacances malgré les contraintes de
traitement nous a conduit a démé-
nager le service de dialyse a Seno-
nes dans les Vosges (ancienne prin-
cipauté de Salm) pendant 11 ans en
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nous inspirant de l'expérience du
centre de néphropédiatrie de Tou-
louse. Il était difficile a 'époque de
trouver des places disponibles dans
les quelques centres pédiatriques
du sud de la France. Ceci devait nous
faciliter aussi des échanges de pla-
ces disponibles avec d’autres centres
pédiatriques, en particulier Roscoff.
Ces vacances ont permis aux enfants
dialysés (et a l'équipe soignante...)
d'apprendre la vie en collectivité
et de faire de nouvelles découver-
tes pendant que leur famille pou-
vaient enfin aussi « partir ». L'infor-
mation et l'éducation thérapeutique
n'étaient pas encore codifiées lors-
que nous avons réalisé en 1991 notre
premiére plaquette illustrée « Les
reins trognons » sur linsuffisance
rénale chronique. Illustrées par
Gérard Masson et concues avec l'aide
de UAMIR, elles nous servent encore
de support pour expliquer a U'enfant
et a sa famille, ce que sont les reins,
a quoi ils servent et ce que l'on peut
faire quand ils ne fonctionnent plus
tres bien. L'appropriation de ce sup-
port par les enfants concernés a été
telle que beaucoup l'ont aussi utili-
sée pour expliquer a leur tour ce qui
leur arrive, a leurs amis ou dans leur
classe, a l'école. Cette démarche est
particulierement intéressante pour
dédramatiser le vécu collectif et évi-
ter la marginalisation liée a la mala-
die chronique. Nous avons donc réci-
divé avec, en 1996 une seconde sur
la transplantation rénale (« les reins
trognons, le retour ») puis en 2005
une troisiéme sur le syndrome néph-
rotique (« les reins gonflés »).

La recherche fondamentale et clini-
que comme l'enseignement, condi-
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tionne la poursuite des grandes acqui-
sitions accumulées au cours de ces
décennies. Ils comportent de nom-
breux échanges et rencontres.

Le club puis la société de néphrologie
pédiatrique (SNP) est un milieu privi-
légié pour les mises en commun d’in-
formations et d'études coopératives
réunissant toutes les équipes franco-
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phones dans un contexte particulie-
rement chaleureux. Les liens avec la
société européenne de néphrologie
pédiatrique (ESPN] et avec la société
internationale de néphrologie pédia-
trique ont étendu le champ de ces
échanges et publications. Il ne peut
étre dissocié de la formation des plus
jeunes qui prendront le relais. L'ac-
cueil de médecins d'autre pays est
une longue tradition. Dans ces domai-
nes, nous avons accueilli plusieurs
médecins originaires en particulier du
Maroc, d’Algérie, du Liban. Nos contri-
butions pour la recherche ont portées
plus particulierement sur Uhyperten-
sion artérielle de U'enfant, les études
épidémiologiques et la coordination
d'études coopératives sur de nou-
veaux médicaments comme l'érythro-
poiétine ou 'hormone de croissance.
Les contacts particulierement ami-
caux dans un climat de confiance
mutuelle constante avec nos colle-
gues d'autres équipes ont été pour
nous un soutien permanent.
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Quelques réflexions au terme
de ces 40 années

Nous avons eu la chance de connai-
tre une aventure exaltante avec la
transformation compléte du deve-
nir des enfants atteints de néphropa-
thies. Plus encore, la rencontre avec
les enfants et leur famille, la durée
de leur suivi « chronique » est d'une
richesse rare. Ils apportent beaucoup
aux équipes soignantes. On peut fina-
lement s’interroger : finalement qui
accompagne qui ? Je continue a les
admirer. La féte surprise qu'ils m’ont
organisée lors de mon départ , réu-
nissant un grand nombre d’anciens
aupres des plus jeunes était particu-
lierement émouvante.

Perspectives : L'un des prochains
défis sera de maintenir a la fois les
acquis cliniques, et les impératifs
spécifiques de la prise en charge des
enfants, dans le contexte de diffi-
culté budgétaire et de mutation hos-
pitaliere en cours. L'expression des
familles doit se faire entendre dans
'évolution des structures dédiées a
leur enfant.

De nombreux progrés diagnosti-
ques et thérapeutiques sont encore
attendus notamment dans le
domaine de la maitrise de la mor-
bidité cardio-vasculaire plus pré-
coce chez les insuffisants rénaux.
L'acquisition et l'adaptation des
nouvelles connaissances néph-

rologiques au monde des enfants
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nécessiteront des échanges tou-
jours plus étroits  entre cher-
cheurs et cliniciens, entre néphro-
pédiatres et néphrologues et a un
niveau international. Enfin on ne
peut oublier l'inégalité des chances
existant pour ces maladies comme
pour d’'autres selon les pays et les
milieux ol naissent les enfants. \\\

NE PATIENTE

NE JE

TEMOI

« Je suis née en 1972 j'ai commencé
a dialyser en décembre 1976 (le 23)...
Ma maladie est une néphrophtise
infantile... Une premiére greffe en
1981 jusqu’'en 1986... puis re-dialy-
sée 6 mois et re-partie pour une autre
greffe en 1989. (A I'époque les greffes
d’enfants se pratiquaient a Uhdpital
NECKER PARIS, pas toujours évident
lorsque nous sommes enfants... éloi-
gnement de la famille et des proches,
copains copines... par contre trés bons
souvenirs quand méme de l'équipe
médicale ainsi que l'équipe scolaire
et animation...) depuis plus rien, c’est
un choix... un traitement que je trouve
encore trop lourd et une durée de vie
du greffon de 10 ans en moyenne.
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Pour linstant je préfere continuer la
dialyse... qui pour ma part ne signi-
fie pas arréter de vivre... jusqu’a pré-
sent je travaillais et faisais du sport...
et une vie sociale... il est vrai que l'en-
tourage est trés important dans les
maladies chroniques qu’il soit per-
sonnel ou professionnel... Et parfois
effectivement, la santé décline... mais
en étant greffé aussi .. alors oui la dia-
lyse prend du temps... et les années
qui passent se font ressentir plus ou
moins suivant les périodes mais c’est
pas la mort, car si elle n'existait pas
nous serions mort justement... cer-
taines personnes meurent encore
dans les pays sous développés de non
dialyse... effectivement ce n’est pas

toujours facile et chaque personne
réagit différemment face a la mala-
die... alors toute l'équipe médicale au
sens large [infirmiers... soignants...
médecins... psychologue...) ne doivent
pas oublier qui est le patient et étre a
'écoute de celui-ci... et au patient de
dire s’il n’est pas d'accord sur telle ou
telle chose, s'il a des inquiétudes, ne
pas hésiter a poser des questions...
mais surtout s’intéresser a sa mala-
die pour mieux la vivre... Pour finir le
centre d'autodialyse dont je dépends
est un bon centre de santé dans l'en-
semble... Je remercie d'ailleurs toute
l'équipe médicale et les infirmieres
libérales qui s’'occupent de l'autodia-
lyse. » RACHEL LAFAILLE. NANCY
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LA MAMAN DE CECILE
TEMOIGNE

C E LA semble déja si loin...
et pourtant ces jour-
nées passées aupres de Cécile jamais
je ne pourrai les oublier, les ranger,
les mettre de coté un certain temps
oui, les oublier non.
Cécile est maintenant une jeune
femme agée de 23 ans. Elle a été gref-
fée 2 fois, la premiere en septembre
1999 (elle avait 11 ans), la deuxiéme
en juin 2007 (elle en avait 19).
Nous avons su trés tot, 3 semaines
aprés sa naissance que Cécile souf-
frait d'une malformation rénale, qui
induisait une insuffisance rénale
trés modérée, a surveiller régulie-
rement, et qui nécessiterait proba-
blement une mise en dialyse et/ou
une transplantation rénale proba-
blement a la puberté.

Evoluer, aider, vivre, comprendre...un
enfant malade n’est pas chose facile,
le comportement du ou des parents
variant en fonction de l'age du malade.
Cécile est la 4*™ d’'une fratrie de 5. Les
3 premiers n'ayant jamais rencontré
de probléemes de santé particuliers,
le milieu hospitalier nous était entie-

rement inconnu. Cécile a donc évo-
lué sans avoir vraiment conscience
d'étre malade. Sa vie était ponctuée
de quelques prises de sang qui se sont
par la suite multipliées, ainsi que les
rendez vous en néphrologie de l'hopi-
tal Robert Debré. Parallélement le Pr
L. qui suivait Cécile estimait 'évolution
de son état de santé favorable et nous
avait donné l'échéance d’'une dégra-
dation probable au moment de la
puberté. On pensait avoir le temps de
vivre tout simplement, avoir le temps
d'expliquer a Cécile son « héritage »
médical, mais l'expliquer également
au reste de la fratrie.

PeuapeunousavonsexpliquéaCécile
la maladie, sa maladie, son évolution
probable, c'est-a-dire la dialyse puis
la transplantation. Dans un premier
temps, bien entendu les médecins
s’adressent aux parents, mais arrive
rapidement un age charniére ou il est
difficile de faire un distinguo entre le
role de protection du parent vis-a-vis
de U'enfant malade et celui de linfor-
mation. A quel age un enfant est il en
capacité de comprendre ? Que com-

prend-il exactement de sa patholo-
gie et de son évolution ? Cela dépend
je pense de la gravité de la maladie,
certains enfants tres jeunes ont déja
cette conscience. On se pose beau-
coup de questions, mais finalement
les choses évoluent, sans contréle
de la part du parent et lUinformation
médicale « glisse » au fur et a mesure
du parent vers l'enfant.

J'ai eu davantage que mon mari sur
le plan professionnel la possibilité
d'accompagner Cécile, en consulta-
tion puis lors de ses séjours hospita-
liers. Cette possibilité qui était en fait
davantage une obligation compte tenu
de son jeune age, de sa demande, de
'évolution de sa pathologie, est tres
vite devenue pour moi un besoin.
Besoin dicté par une réelle envie per-
sonnelle et non pas une sorte d’alié-
nation a la maladie de ma fille. Main-
tenant avec le recul, je me dis que jai
du traverser une épreuve difficilement
qualifiable, mais au moment ou je lai
VEcU je n'avais pas cette impression.
Face a la maladie d'un enfant s’ins-
taure une relation a 4 : la maladie, le
corps médical, U'enfant et les parents,
relation dont les mots clé doivent étre
«la confiance » et « le dialogue ».
Pour ma part, je ne pouvais rassurer
Cécile que si je l'étais moi-méme car il
n'est de pire état que celui du doute...
La problématique d'une maman face a
son enfant malade est de s’engouffrer
dans cette problématique au détriment
parfois de la vie de famille. Il est tres
difficile du moins ca 'était pour moi, de
passer d'une vie a l'autre, la vie a 'hopi-
tal avec Cécile, ma vie a l'extérieur avec
mon mari, mes enfants et mon activité
professionnelle. J'ai d'autant plus res-
senti cet état de fait que suite a sa pre-
miere greffe, Cécile a du faire face a de
graves complications ayant nécessité
de multiples hospitalisations et traite-
ments tres lourds.
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J'avais cette impression d'étre tou-
jours « dedans » et ne pas pouvoir
lacher prise. J'ai pris conscience, plus
tard, d'étre sGrement passée a coté
de certaines choses chez moi... Car je
pense que la difficulté réside dans le
dosage de l'accompagnement. Il faut
s’autoriser, se donner les moyens, de
«souffler », sans culpabiliser. Je peux
dire ces choses, maintenant avec un
peu de recul, parce qu'aussiles choses
aussi ont bien évolué pour Cécile, mais
en étais je capable au moment ou... je
ne le pense pas. Car l'accompagne-
ment d'un enfant malade ne se limite
pas aux frontiéres d'un hopital, tout
peut effectivement devenir vite hos-
tile et réaménagé, notamment dans le
systeme scolaire... Cela reste un vaste
débat...

Il est trés important, voire primordial
que le(s) parents(s) puissent avoir un
lieu d’échanges et d’écoute. Quand on
passe des heures dans un service hos-
pitalier, on est forcément a l'aff(t d'un
regard, d'une parole avec ce besoin
d’étre rassuré ou informé. Je me dis
que Cécile était elle aussi dans cette
attente... Je l'ai compris le jour ou elle
m’a dit « Tu sais maman, tu n’es pas
obligée de sortir pour pleurer »...

Accompagner un enfant a faire face a
sa maladie c’est établir une relation
de confiance avec 'équipe du service,
comprendre la pathologie, son évolu-
tion, la « digérer », la gérer avec son
enfant mais également avec le reste
de la famille. Car méme si je restais
en permanence reliée aux miens, j'en
filtrais pas moins les informations en
fonction des différents interlocuteurs.
Accompagner un enfant malade, c’est
aussi comprendre qu’il a en dehors de
ses périodes « hopital » une vie a l'ex-
térieur, sorties, vacances, copains...
et si ce n'est le cas, Uy inciter dans
la mesure du possible bien évidem-
ment. Un juste dosage entre le réle
de protection et celui de l'autonomi-
sation, car il deviendra trés vite l'inter-
locuteur privilégié du médecin et doit
doncy étre préparé. Tout comme il est
important de pouvoir scinder la vie a
Uhopital et la vie a U'extérieur, méme
si j'ai durant cette période mis ma vie
entre parentheses. Lorsqu’on frole
Uirréversible pour un des étres qui
vous est le plus cher, lorsqu’on entend
par différents médecins, a différentes
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périodes des termes tels que : issue
fatale, pronostic vital réservé... on ne
vit plus avec cette méme insouciance.
Cette peur de perdre un enfant, qui
revient de facon récurrente, cette
peur peut vite devenir invalidante au
point ou il est impossible d'établir le
moindre projet du moins a moyen
terme... Le risque est d’instaurer dans
le schéma familial une faille qui peut
vite devenir un obstacle, un déséqui-
libre pour les différents membres de
la famille. Tout tourne autour de la
maladie et du malade. Je me remé-
more la question d'un de mes enfants :
« Faut-il dans cette famille étre malade
pour qu’on s’occupe de nous 7 »

L'étape qui m’a parue aussi étre
trés difficile a été le passage du ser-
vice pédiatrique, dans lequel ma fille
était suivie depuis sa naissance, vers
un service adulte. Méme si le service
pédiatrique s'assure de la maturité du
patient, de son autonomie dans la ges-
tion de sa maladie, certaines choses
restent difficiles a assumer : les
consultations seules, la présence d'un
tiers tolérée, la souffrance qui devrait
étre mieux supportée parce qu'ona 18
ans... Dans ce cas, l'aide du parent se
fait a posteriori dans l'écoute de son

- NEPHROPEDIATRIE

enfant et parfois quelques « coups de
gueule » avec le service...

Jai accompagné ma fille dans son
cursus hospitalier depuis sa pre-
miére greffe jusqu'a la deuxieme, (bien
qu’elle assumait déja souvent seule ses
consultations) ce qui représente 8 ans.
8 ans de complicité, de symbiose, de
peur, de craintes, de joie et de fous rires
aussi. J'ai beaucoup écrit durant cette
période, bien que j'aie eu la chance de
pouvoir parler et surtout d'étre écoutée
dans le service ou étais ma fille.

Avec le recul, avec l'évolution favorable
de son état de santé, je me demande
si jai « bien fait », si je n'ai pas « trop
fait ». Il n"existe pas de manuel « com-
ment faire face a la maladie de son
enfant » mais je me dis qu’au moment
ou jétais dedans, j'ai fait comme je le
ressentais. Il n'y a pas de regles éta-
blies dans ce domaine.

Avec le recul, je pense que jau-
rais avec Cécile la méme facon de
faire, de l'accompagner. Je pense
que j'essaierais toutefois d'étre plus
présente, plus disponible avec « les
autres », sans laisser a la maladie
la priorité d’orienter notre vie. \\\

ARMELLE ZAFRA
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LA consultation  d'information
pré-dialyse : un rendez-vous
incontournable avant le début du trai-
tement.

Durant ma formation a UIFSI de Lagny
S/Marne, j'ai effectué deux stages dans
un centre d’hémodialyse. Ces stages
m’'ont particulierement intéressés
parce qu’il existe dans ce service un
lien privilégié avec les patients. Cer-
tains d’entre eux, un peu isolés socia-
lement, voient les soignants plus sou-
vent que leur propre famille, d’autres
viennent se faire dialyser depuis plu-
sieurs années dans le méme centre.
Mais aussi par ce contraste éton-
nant du « tres technique » du fait
d'étre relié a une machine et du « tres
humain » car Uinfirmier(ere) (IDE) ins-
taure avec le temps un véritable par-
tenariat, une relation basée sur le
dialogue, la confiance, 'écoute, L'ob-
servation. Outre les soins techniques,
U'IDE assure une prise en charge psy-

L"annonce par le néphrologue de Larrivée en dialyse est souvent vécue comme un drame par le patient et son entourage
proche, au mieux une rupture dans le quotidien.

Des sentiments nouveaux apparaissent pour le patient : culpabilité d'infliger sa maladie aux proches, avec en
point de mire la contrainte sociale des 3 séances hebdomadaires de dialyse, difficulté de l'acceptation de soi,
de « son nouveau corps ». Les proches eux-mémes, dont le ressenti est souvent minimisé par la communauté
médicale, se sentent démunis face a cette entité nouvelle, la maladie chronique. Depuis quelques années,
nous essayons dans le service de mettre au ceeur de notre projet médical la communication comme source de
résilience. Permettre aux patients et a leur entourage de ne pas subir la maladie, de rebondir, d"accepter ces
nouvelles regles de vie... les accompagner dans leur cheminement psychologique, social, physique. Permettre
aux patients et a leur famille d’étre autonomes face a la maladie.

Plusieurs projets ont ainsi été mis en place dans le service, comprenant une consultation pré-dialyse, ab-
solument indispensable afin de dédramatiser la dialyse chronique, une consultation du « pied diabétique »,
atout majeur du service afin de prévenir les lésions souvent annonciatrices de complications cardio-vasculaires.
A cela sajoute le suivi pré-greffe, le suivi diététique, le suivi de la douleur, le suivi psychologique, le suivi de
la fistule... a chaque poste ont été nommées une infirmiére référente et une aide-soignante, le plus souvent
accompagnées d’un professionnel (diététicienne, psychologue, podologue...). Chaque suivi fait Uobjet d’un
compte-rendu manuscrit facilement accessible pour le néphrologue. Aujourd'hui, le réle de Uinfirmiére en
dialyse ne se résume plus a « brancher, surveiller, débrancher »... elles sont le relais incontournable du néph-
rologue au bon suivi des patients, et leur rdle doit débuter bien avant la mise en route de 'hémodialyse. Cette
courte introduction est U'occasion pour moi de remercier U'ensemble de mon équipe pour leur investissement et
leur remarquable travail visant a améliorer la qualité de vie de nos patients.

chologique. Car le patient se confiera
plus a linfirmiére qui passe 4 a 5
heures pres de lui, qu'au médecin
qui vient pour la visite. L'IDE doit sans
cesse renouveler, de maniere adaptée

consultation existait dans le service,
mais Uinfirmiére partait en province et
j'ai accepté de prendre la suite.

Ainsi, depuis pres de 3 ans, je recois

a chaque patient et a son état d’esprit
du moment, sa prise en charge édu-
cative. La difficulté de cette prise en
charge est liée a la chronicité de la
maladie et a la facon dont le patient a
fait entrer son traitement dans sa vie.

Mon travail de fin d'études portait
sur linformation pré-dialyse, qui me
paraissait étre un élément fonda-
mental dans la prise en charge des
patients en insuffisance rénale chro-
nique terminale (IRCT). Dés 'obtention
de mon dipléme, j'ai pris un poste d’in-
firmiere en hémodialyse. Lorsque l'on
m’a proposé de m'occuper en plus, de
la consultation d’information pré-dia-
lyse, ce fut une motivation importante
qui sinscrivait dans la continuité de
mon mémoire de fin d’études. Cette

régulierement, a la demande des
néphrologues de la clinique (Dr
LOBEL, Dr JACQ, Dr RAPHAEL), des
patients, dont UIRC nécessitera a
moyen ou a court terme un traite-
ment par hémodialyse. Ces patients
sont suivis depuis plusieurs mois ou
plusieurs années par le néphrologue,
et ont déja des informations sur le
traitement qu’est 'hémodialyse. Mais
certains d’entre eux arrivent encore
en dialyse sans aucune information
préalable, parce que sortis du circuit
de soins pour différentes raisons ou
par négligence, et ils se retrouvent
un jour face au néphrologue qui les
informe de la nécessité imminente de
commencer la dialyse. Dans ce cas,
l'annonce du traitement est souvent
dramatique.
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Cette consultation, gratuite, a pour
objectif de reformuler avec des mots
simples les informations qu'ils posse-
dent déja depuis le début de leur suivi
en néphrologie, (ou commencer lin-
formation lorsqu’ils n'étaient pas sui-
vis) sur le traitement d’hémodialyse,
son but et plus précisément :

- Le déroulement d'une séance : de
l'arrivée en salle d'attente jusqu’au
départ du service, avec les véte-
ments confortables et adaptés pour
la séance, le nettoyage de la fis-
tule et des mains avant d’entrer en
salle de dialyse, la pesée, linstalla-
tion, le branchement, la restitution,
la compression. A nouveau la pesée
avant le départ. Nous évoquons les
bilans biologiques qui se déroule-
ront périodiquement pendant les
séances (il ne sera plus nécessaire
d'aller au laboratoire] ainsi que les
injections d'érythropoiétine (que cer-
tains patients avaient a domicile), les
visites a chaque séance des méde-
cins, les horaires des différentes
séances dans la journée afin de
connaitre celle qui pourrait convenir
au mieux au futur patient, selon ses
habitudes de vie, ses occupations,
son travail.

- Ce gu'est une fistule artério-vei-
neuse [(FAV] : comment elle est
créée, a quoi elle sert, comment
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nous, IDE allons lutiliser. Certains
patients ont déja une FAV. Ce ren-
dez-vous est l'occasion d'en véri-
fier le thrill, le battement et de don-
ner au patient des précautions a
prendre au quotidien, leur faire com-
prendre l'importance de cette FAV,
leur montrer comment vérifier eux-
mémes quotidiennement son fonc-
tionnement en quelques secondes.
Pour ceux qui n'ont pas de FAV créé,
nous expliquons également ce qu’est
un cathéter de dialyse, et pourquoi
dans certains cas, ou dans l'urgence
il est nécessaire d’en poser un pour
pouvoir démarrer au plus vite les
séances.

- C'est aussi le moment privilé-
gié pour répondre aux nombreuses
questions qu’ils peuvent se poser.
Lors de cet entretien le patient est
souvent accompagné d'un proche,
le plus souvent conjoint ou enfant.
Depuis que j'ai commencé ces ren-
dez-vous, je peux dire qu'aucune
consultation ne ressemble a une
autre. Il n'y a pas de consultation
« type » Tout est fonction du patient
que j'ai en face de moi, de ce qu’il
pose comme question, de ce qu'il est
prét a entendre.

Début de dialyse séance du matin -
petit déjeuner

Certains ne posent aucune question,
ne semblent avoir qu'une envie, celle
de partir au plus vite, que lentre-
tien se termine, comme si toutes ces
informations recues allaient précipi-
ter le début de leur traitement. Mais
l'accompagnant présent est la pour
écouter, poser les questions et faire
le lien ensuite avec le patient. A Uis-
sue de l'entretien qui dure environ
une heure, je propose de les revoir, a
leur convenance, ou lors de leur pro-
chaine consultation avec le néphrolo-
gue, ou leur laisse la possibilité d’ap-
peler s’ils en ressentent le besoin.

Les préoccupations liées au trai-
tement sont différentes suivant les
patients, leur age, leurs pathologies,
leur culture. Il est tres difficile d'en-
tendre que ce traitement va avoir lieu
3 fois par semaine, qu’il durera en
moyenne 4 heures. Cela semble si
contraignant, ils s'imaginent diffici-
lement venir ainsi plusieurs fois par
semaine, désorganisant compléte-
ment leur quotidien. S’il est vrai que
la vie change avec la mise en route
du traitement, le but est aussi d’es-
sayer de leur faire comprendre, si
cela n'est déja fait, qu'ils vont faire
entrer ce traitement dans leur vie
et non organiser leur vie autour
de la dialyse. L'approche est diffé-
rente. Pour certains c’est comment




gérer désormais leurs vacances ?
Le régime alimentaire ? L'organisa-
tion avec leur travail ou leur famille ?
Pour d'autres, c’est le déroulement
méme de la séance, ou encore l'an-
goisse liée a la ponction. Certains se
demandent ce qu'est concrétement
un rein artificiel.

Depuis quelques mois, Patricia Perez
aide-soignante du service m'a rejointe
dans cette consultation d'informa-
tion. Nous proposons aux patients et
a leurs accompagnants, s'ils le sou-
haitent, de visiter le service, de voir la
salle dialyse, un générateur, un rein
artificiel, parfois ils peuvent échan-
ger quelques mots avec les patients
pendant leur séance de dialyse. Il est
important pour le patient de visualiser
les lieux, la salle de dialyse, de se faire
présenter l'équipe présente. La plu-
part se disent étonnés, pensant trou-
ver une salle de dialyse remplie de
« machines bruyantes » et finalement
voient un endroit plutét calme avec
des patients faisant la sieste, discutant
entre eux ou regardant la TV.

Nous rencontrons parfois des
couples, en larme, le monde sem-
blant s’écrouler a l'annonce du trai-
tement par le médecin. Toute la dif-
ficulté réside a faire passer les
informations en ayant au préalable
écouté les patients, leurs craintes,
leurs angoisses, répondre a leurs
questions sans augmenter cette
peur. Nous remettons également,
en fonction des questions posées et
des sujets abordés, des fiches expli-
catives, (sur la FAV, les associations
de patients, l'acceptation de la dia-
lyse, l'alimentation, le sport et la dia-
lyse, le travail et la dialyse, les pres-
tations sociales, l'organisation des
vacances, etc.).

Cet entretien est aussi l'occasion de
remplir une fiche qui restera dans
le dossier médical du patient. Cette
fiche comprend tous les items que
nous souhaitons aborder et les diffé-
rents documents remis au patient. Si
cedernieraune FAV, lesinformations
relatives a son examen. Nous notons
les questions posées par le patient ou
sa famille. S'il est en cours d'inscrip-
tion sur liste de greffe, ou posséde
déja un numéro d’inscription les ren-
seignements seront pris afin de pou-

Fin de séance de dialyse - le patient attend
son transport pour retour au domicile

voir étre communiqués a l'infirmiere
du service référente en greffe.

Nous avons la chance dans notre ser-
vice d'avoir des infirmieres référentes
dans différents domaines, tels que
la diététique, le suivi diabétique, le
suivi psychologique, la greffe, la dou-
leur et les abords vasculaires. Aussi,
toujours soucieux d’améliorer notre
prise en charge, nous commencons a
développer auprés des patients recus
en pré-dialyse, et avec leur consen-
tement, un projet d’éducation théra-
peutique. Ainsi par exemple, aprés
cette consultation, nous sommes
amenés si besoin a programmer
d’autres rendez-vous pour le patient
avec des intervenants tels que diété-
ticienne, psychologue ou podologue
(pour les patients diabétiques).

Ces rendez-vous en amont du début
du traitement de dialyse sont d'une
grande aide aussi bien pour le patient
que pour son entourage.

Enfin, ce travail d'information pré-
dialyse ne s'arréte pas avec le début
du traitement. D'une part, le néph-
rologue qui suit le patient, orga-
nise la premiére séance avec la pré-
sence ce jour la de Uinfirmiére et de
l'aide soignante qui avaient recu le
patient en pré-dialyse. Le fait de voir
des visages connus pour le premier
jour, rassure quelque peu et limite
son angoisse. D'autre part, plusieurs
entretiens ont lieu avec le patient

HEMODIALYSE

durant ses premiéres séances, afin
de répondre a d'autres interroga-
tions qui peuvent survenir lorsque la
dialyse a commencé, telles que com-
ment se comprimer et que faire si
un saignement survient de retour au
domicile par exemple. C'est souvent
aprés le début des séances que cer-
tains posent des questions plus pré-
cises sur le traitement, le fonction-
nement du générateur, etc.

Durant les 3 derniéres années sur
les 68 patients rencontrés 41 ont
commencé la dialyse. 26 % d’entre
eux ont eu information plus de 6 mois
avant leur 1¢ séance. 34% entre
1 a 6 mois avant. 21 % entre 8 jours
et 1 mois avant. 19 % ont été dialy-
sés moins de 8 jours apres avoir été
recus en consultation pré-dialyse.
L'objectif de l'équipe soignante est
de continuer a organiser les consul-
tations pré-dialyse en amont du trai-
tement dialyse et non pas dans l'ur-
gence, afin de préparer au mieux le
futur patient a son traitement.

Enfin nous nous servons de l'expé-
rience de patients qui n'avaient pas
recus d'informations préalables sur
la dialyse afin d’améliorer constam-
ment ces entretiens. CATHERINE BAU-
DIN - Infirmiere en hémodialyse Neph-
roCare Polyclinique de Lagny-sur-Marne.

Diplomée en 2006. D.U de dialyse en 2009

J'ai appris récemment qu'il existait
dans le centre dont je dépend, une
consultation pré-dialyse. Mais ce
n'était pas le cas lorsque j'ai com-
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mencé la dialyse. Je réalise mainte-
nant avec le recul a quel point cela
aurait été utile. D'autres membres
de ma famille étaient atteints de
cette maladie mais malgré cela
jignorai beaucoup de choses. Et
lorsque le néphrologue m'a annoncé
que je devais commencer la dialyse,
mon épouse s'est effondrée. J'aurais
tant voulu qu’elle puisse a l'époque
bénéficier d'un soutien psycholo-
gique. Mais c’est la secrétaire médi-
cale qui l'a réconfortée dans le cou-
loir. Si nous avions pu bénéficier de
toutes ces informations pré-dialyse
cela nous aurait permis de mieux
appréhender et de mieux com-
prendre la maladie, et enlever peut-
étre ainsi toutes nos inquiétudes.
C’est la méconnaissance qui génére
la confusion. Ce vide d’information
je Uai comblé au fur et a mesure des
mois, voire des années en posant
des questions aux autres patients
que je coOtoie depuis en auto dia-
lyse, et aussi et surtout en lisant des
ouvrages. En commencant la dia-
lyse, je n'avais aucune idée précise
de ce qu’était une FAV, un poids sec.
On ne m’avait pas parlé de patchs
contre la douleur, je ne savais pas
qu'il existait des unités d'auto dia-
lyse, etc. Je suis content de savoir
que cela existe maintenant, c’est tel-
lement important. M . IKLEF, 53 ANS,

Patient dialysé depuis 5 ans

Tableau Gradation du risque
d’ulcération du pied

« Lorsque le néphrologue m’annonca
qu'il était temps de créer, une FAV, je
me posais beaucoup de questions. La
1¢r consultation pré-dialyse m’a per-
mis de comprendre ce qu'était une
FAV, et lintérét que cela avait pour
la dialyse. Cela peut paraitre absurde
mais c'est a ce moment la que jai pris
conscience du sérieux de ma maladie.
Lors de la 2*™ consultation jai posé
beaucoup de question qui ne m’étaient
pas venu a lesprit lors de la premiere
rencontre avec linfirmiére : le temps,
les fréquences, les avantages mais
aussi les contraintes et les désagré-
ments. Ce jour la j'ai souhaité voir ce
qu’'était une salle de dialyse. Cela me
paraissait effrayant mais nécessaire,
puis jai visité Uunité de dialyse médi-
calisée (UDM] et la jai pris la mesure
de ce qui m’attendais et finalement
la pression est retombée. J'ai com-
pris alors qu'il fallait faire la part des
choses : ne pas mélanger mon travail,
la vie personnelle et la maladie. C'était
a moi d'apprendre a gérer les 3. Deux
mois plus tard la fatigue était pesante,
j'étais nauséeux, jai pris RV avec le
néphrologue et lui ai dit simplement :
« je suis prét ». Nous nous sommes
mis d'accord sur un planning pour
les séances, explication de la pose de
patchs anti-douleur, a quel endroit...
etc. Et la date de la 1¢ séance fut fixée.
Le jour J la prise en charge est extra.
Le néphrologue est 3, ainsi que lin-
firmiere qui m’avait recu a plusieurs
reprises. Tout est conforme a mes
attentes : pas de douleur, pas d’odeur
particulierement désagréables, lin-
firmiere prend méme soin de tour-

ner le générateur pour ne pas m'in-
commoder. Je suis bien entouré.
A chaque alarme toujours un mot ou
une phrase rassurante. Déja 2 heures
sont passées, linfirmiére comprime
ma fistule puis je me léve, c’est drole,
jai la péche ! Probablement heu-
reux de cette épreuve sans imprévus.
C.POTIER, 55 ANS, Dialysé depuis 2 ans 1/2.

Soins et prévention des pieds
diabétiques chez les patients
dialysés

En juillet 2007, la HAS (Haute Auto-
rité de Santé) a rendu un avis sur les
séances de prévention des lésions des
pieds chez les patients diabétiques
par un podologue. Cet avis de la HAS a
favorisé la prise en charge, par l'assu-
rance maladie, des séances de soins
de prévention des lésions des pieds a
risque de grade 2 et 3 chez le patient
diabétique.

Globalement, 15 % des diabétiques
présenteront une ulcération du pied
au cours de leur vie parmi lesquels
3 % d'entre eux seront amputés ;
c'est-a-dire 1 sur 5. Ces lésions sont
donc fréquentes, graves et colteuses.
52 % des amputations des membres
inférieurs concernent les diabétiques,
soit : 7955 en 2003 en France.

Dans l'ensemble, le pronostic apres
amputation est sombre : 61 % des dia-
bétiques sont décédés dans les 5 ans
qui suivent le geste chirurgical.
L'augmentation de la prévalence du
diabete, liée au vieillissement de la
population et au développement de

GRADATION DU RISOUE DULCERATION DU PIED CHEZ LE DWBETIOUE
RISQUE] GRADE DEFINMON PRISE EN CHARGE
GRADE 0 Abgence de reuropathio sengibmve Examen annuel des pieds, Educalon génirale
X5 | GRADE1 heeuropathie sensitne isolée Examen des pieds tous les b maoss, Educaton cilée
Examens des pieds tous les 3 mois
Education ciblis
Conauliation podalogique spécialisde
X110 | GRADE 2 Muuropathie et adnopathie ou déformations
Soins de pedicurie riguliens
Conseils de chauszage
5 besoin, ohéses plantaines
Asticbdents dulcration ou dampatation dun pad Miimes masures qué grades 1 et 2 aec on plus un bilan dans un clnbr
X35 | GRADE 3 : -
ayanl dusd plus de 3 mos apecialish
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Consultation avec le podologue

l'obésité, ne peut qu'aggraver ces
chiffres.

Daprés lInstitut de Veille Sanitaire, la
prévalence des ulcéeres du pied dans
les pays industrialisés est estimée
entre 3 et 7 % de la population diabé-
tique. Or, 40 % des patients dialysés
sont diabétiques !

L'ensemble des recommandations
identifiées préconise le dépistage des

lésions des pieds chez le patient dia-
bétique.

Ce dépistage permet d'identifier les
patients ayant le risque de présen-
ter une ulcération du pied et d'éva-
luer Uimportance de ce risque par une
référence a une classification interna-
tionale. (cf. tableau de la page précé-
dente).

Différentes études faites aux Etats-
Unis, Pays-Bas, Lituanie ainsi que la
Suede ont permis de démontrer une
diminution significative des lésions
séveres du pied dans un groupe de
diabétiques de type 2. Grace a un pro-
gramme de dépistage et de prise en
charge des patients a risque lésionnel,
une équipe de soin a pu obtenir sur
2 ans une réduction de 31 % de la sur-
venue des ulcéres par rapport a un
groupe contréle qui n'avait pas béné-
ficié de ce programme.

Le nombre d’amputations est alors
passé de 66 % a 29 %, soit plus de 50 %
de ces personnes épargnées !

En ce qui concerne nos patients dialy-
sés, 40 % d’entre eux sont diabétiques.
Nous voyons ces patients 3 fois par
semaine et pour la plupart, le néph-
rologue est devenu leur médecin trai-
tant. Il revient donc au personnel soi-
gnant d’hémodialyse d'assurer cette
surveillance.

Depuis plus d’un an, avec l'aide de la

Test de sensibilité

responsable du service et des néph-
rologues, une consultation pied dia-
bétique a été mise en place dans le
centre. Une infirmiére volontaire,
Christine FEDOTOFF, a été nommée
« référente pied diabétique » et un
podologue conventionné ayant suivi la
formation pied diabétique travaille en
collaboration avec elle.

Les consultations sont prises en
charges a 100 %.

ILintervient 2 fois par mois a raison de
2 a 3 heures par séance selon un rou-
lement établi en fonction des grades
des patients :

e tous les 3 mois pour les grades 2

e tous les 2 mois pour les grades 3.

Quand une plaie sérieuse est détec-
tée (mal perforant, lésion ouverte ou
infectée...), le patient est dirigé vers
un service spécialisé en soin du pied
diabétique ou une relation d’entente
est mise en ceuvre avec les infir-
mieres libérales pour le suivi des
pansements, les transmissions ser-
vant a adapter les protocoles en fonc-
tion de U'état de la plaie qui évolue de
semaines en semaines...

Lors des consultations, des messages
de sensibilisation et d'information sont
prodigués aux patients principalement
sur la surveillance de leurs pieds et le
signalement du moindre probléme a
'équipe soignante.
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Comme la plupart de ces patients
présente des difficultés pour cette
auto-surveillance (troubles de la vue,
raideurs articulaires, asthénie impor-
tante, parfois obésité), une évaluation
de son autonomie est indispensable.
En cas de défaillance, il faut s'assu-
rer qu'un tiers (conjoint, enfant, aide-
ménagere, aide-soignante ou infir-
miére) puisse prendre en charge une
surveillance hebdomadaire.

La référente « pied diabétique » pla-
nifie les échos doppler des réseaux
artério-veineux de contrdle (tous les
ans minimum, plus selon avis médi-
cal] afin de déceler d'éventuelles sté-
noses ou thromboses responsables
d'un déficit circulatoire. En cas de pro-
bléme, les patients sont orientés vers
un chirurgien vasculaire.

Tous les 3 mois, les taux d’hémo-
globine glyquée sont relevés et les
résultats élevés sont communiqués
a la diététicienne afin de réguler leur
régime alimentaire.

Nous incitons tous nos patients diabé-
tiques a consulter un diabétologue en
moyenne tous les 6 mois afin d'assu-
rer une surveillance et un traitement
adapté pour équilibrer au mieux leur
diabete.

D’autre part, nous envisageons la
mise en place de séances d'éduca-
tion par groupe de 5 patients (accom-
pagnés de leur conjoint si possible) au
cours desquelles nous pourrons les
sensibiliser et les éduquer par rapport
a la surveillance de leurs pieds.
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Gréace a ce programme, NOUS avons pu
constater une amélioration dans l'évo-
lution des petites lésions des pieds de
nos patients diabétiques et éviter ainsi
qu'elles dégéneérent en plaies graves
menant a l'amputation.

Les patients ont intégré cette consul-
tation comme un avantage dans le
service et certains d'entre eux sont
devenus demandeurs, d’autres encou-
ragent leurs compagnons de dialyse a
consulter le podologue. CHRISTINE
FEDOTOFF- Infirmiere en hémodialyse
NephroCare Polyclinique de Lagny-sur-

Marne. Diplomée en 1984

La consultation
avec le podologue

La consultation comprend en premier
lieu un bilan podologique initial com-
prenant :

1. Le questionnaire du patient : ancien-
neté du diabéte, traitement, antécé-
dents podologiques et autres patholo-
gies, ses habitudes de vie, son rythme
professionnel, ses activités physiques,
son poids, sa taille.

2. L’examen des pieds : hygiéne, cha-
leur, présence d'cedéme, couleur,
présence de mycoses, de déformation,
d’hyperkératoses et bien sir de plaies,
puis, des tests de sensibilité pour éva-
luer la neuropathie, prise des pouls
pédieux et tibials postérieurs, pour
évaluer l'artérite, ainsi que laptitude
du patient a l'auto-examen.

Ceci afin de déterminer les facteurs

de risque du patient et de prodiguer
tous les soins et conseils en préven-
tion des lésions des pieds, ce qui est le
but recherché.

En cas de lésion, il s'agit de noter
son ancienneté, son aspect (nécro-
tique, fibrineux, bourgeonnant, épi-
théliatisation), la présence d’exsudats,
les berges de la plaie [saines, macé-
rées, oedémateuses etc...), présence
de signes d'infection, l'odeur dégagée
par la ésion et évaluer la douleur (sur
une échelle de 1 a10), sa taille, sa pro-
fondeur.

La rapidité d’intervention est prédo-
minante pour éviter les risques de
nécroses et accélérer la cicatrisation,
d’ou Uimportance du suivi fait par Uin-
firmiere référente au sein de la cli-
nique, qui grace a la présence des
médecins néphrologues, peut mettre
en place le protocole des premiers
soins a prodiguer sur les lésions et par
la suite organiser une prise en charge
du patient a domicile.

En tant que podologue, le fait d'étre
entouré d'une équipe pluridiscipli-
naire motivée et consciente du fac-
teur « risques podologiques » de ses
patients est un atout majeur.

De ce fait, jengage vivement les ser-
vices de dialyse a se rapprocher des
podologues conventionnés diabéte
pour le suivi des ces patients a haut
risque.

MONSIEUR ANDRE DUC, Pédicure -

Podologue Conventionné diabete

Pied amputé
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CI-APRES, UN DE PATIENTS HEMODIALYSE TEMOIGNE ET VOUS RACONTE SA

PREMIERE SEANCE DE DIALYSE. VOUS SEREZ A MEME DE CONSTATER QUE
TOUT S’EST TRES BIEN PASSE... JE VOUS LAISSE DECOUVRIR CES QUELQUES
MOTS QUI, JE SUIS CERTAINE, VOUS AIDERONT A MIEUX APPREHENDEZ
VOTRE FUTUR TRAITEMENT PAR LA DIALYSE. MELANIE HORAU.

LA VIE D’'UN DIALYSE

(L’AVIS D'UN DIALYSE) OU
PAS COMME LES AUTRES

« Demain je dialyse, et c’est la premiére
fois | Nécessité faisant, il faut que je
prenne, ou plutét que je m'impose cette
nouvelle vie. »

Ma vie... pas celle du bien portant que
j'étais mais celle de linsuffisant rénal
chronique que je suis devenu et qui a
nécessité il y a dix ans qu'une machine
travaille a la place de mes reins. Une
décennie entiére de dialyse qui me
permet d'étre encore de ce monde
aujourd’hui. Et pourtant, les premieres
questions que je me suis posées au
départ étaient courtes mais concises :
« Que va devenir ma vie ?Comment vais-
Je lorganiser ? ». Et la question fatale :
« Combien de temps me reste-t-il a
vivre ?». A l'annonce de la nécessité de
dialyser, les questions fusent dans mon
esprit et les réponses restent en sus-
pens...C'est la grande inconnue... Les
mémes interrogations reviennent sans
cesse jusqu'au jour J de la PREMIERE
séance d’hémodialyse.

C'est la toute premiére fois. L'an-
goisse me tenaille mais je n'en laisse
rien paraitre ! Une grande inspiration,
mes poumons se remplissent d’oxy-
gene et j'entre dans le service d’'hé-
modialyse. Je passe devant ceux qui
sont déja « branchés » et qui d"ailleurs
n‘ont pas lair trop génés avec leurs
« tuyaux ». Ils ont méme plutot lair
d'étre calmes et sereins. Tres vite, je
suis pris en charge par une infirmiere
qui me recoit avec un grand sourire et
qui déja entame la conversation (La
psychologie du relationnel est primor-
dial pour le patient, et les infirmieres
sont aguerries a toutes les situations).
En deux temps trois mouvements, je
me retrouve allongé et linfirmiére
qui m'a accueilli commence déja a
ceuvrer sans que je ne m’en apercoive
étant donné qu’elle n'a pas cesser de
me parler. Elles sont comme ca les
infirmieres ! Futées au point de vous
endormir ou pour les plus coriaces
des patients, d'accaparer leur atten-
tion pour les piquer sans qu'ils ne
sentent quoi que ce soit (ou si peul).

Comparativement a l'idée que je me
faisais de la ponction dans ma fistule
artério veineuse, ce n'est pas si hor-
rible que ca... D’autant que j'avais suivi
les conseils en appliquant une creme
anesthésiante V2 heure avant de me
rendre a ['hopital.

Eh bien voila ! Je me trouve au méme
niveau que les autres... branché a une
machine pour 4h. Aprés le « branche-
ment », je fais la connaissance d’une
nouvelle personne qui me devien-
dra vite familiere. Il s'agit de l'agent
de service : une gentille dame qui
prend soin du bien-étre alimentaire
de chaque patient, et croyez-moi, ce
moment-la a beaucoup d'importance.
L'agent de service s’enquiére de mes
godts et me sert un petit déjeuné qui,
aprés la mise en place des grosses
aiguilles, me redonne du tonus et
apaise mes premieres angoisses.

La premiere heure est passée et ma
charmante infirmiére réapparait. Elle
vient relever certains parameétres
du générateur et par la méme occa-
sion me prend une tension artérielle.
Elle a encore des mots gentils et s'in-
quiéte de savoir comment se passe
cette premiére séance de dialyse. Je
suis admiratif devant tant de mansué-
tudes ! Mes inquiétudes sont déja dis-
sipées et je retrouve l'équilibre de mes
facultés aussi bien intellectuelles que
physiques. Mon regard balaye la salle
ou je suis installé et je commence a
dévisager les voisins qui m’entou-
rent : U'un d’entre eux regarde la télé-
vision, l'autre me regarde a son tour et
tres gentiment me demande « alors
c'est la premiéere fois que vous dialy-
sez ? Vous savez ici nous sommes une
grande famille, on se connait tous,
et pour que vous soyez plus a laise

{ JEAN-CLAUDE LAUZIER

i Ancien chef du service de

i Paris 75020

nous pourrions nous tutoyer, si cela
ne vous géne pas bien sir ! ». Com-
ment ne pas restituer cet acte de bien-
venue que par une réponse affirma-
tive ? C’est un OUIl profond qui sort tout
droit du cceur. La conversation est
engagée, nous parlons de la pluie et
du beau temps, la séance passe plus
vite... La troisieme heure est entamée
et mon infirmiere revient me voir. De
nouveau, elle note ce que le généra-
teur affiche, reprend ma tension arté-
rielle, vérifie le branchement, et me
demande si les aiguilles ne me génent
pas trop et si elles ne me font pas mal.
Ma réponse est catégorique : NON ! Je
n'irais pas jusqu’a dire que cela ne me
pose pas de désagréments mais c’est
tout a fait supportable.

Je trouve tout de méme le temps
long, a tel point que lorsque jap-
proche du dernier quart d’heure, l'at-
tente devient désagréable voire insup-
portable et jai hate d'étre libéré de
tous les tuyaux afin de retrouver le
havre de paix qu’est mon petit confort
a domicile. Aprés 4h, le moment tant
attendu est la et j'entends linfirmiere
me dire : « c'est fini, il est temps de vous
débrancher ». Mon attitude change et
voila que resurgissent les questions :
« Comment cela va se passer ? Est-ce
que ca va faire mal ?» Jusqu’a ce que la
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raison l'emporte me convainquant que
tout ira bien.

Méticuleusement, linfirmiére com-
mence a retirer les adhésifs, soigneu-
sement gantée et masquée. Adroite-
ment, elle plie les compresses servent
a la compression des points de ponc-
tion. Ce geste-la, elle le fait d'une
main, alors que l'autre main est préte
a retirer laiguille. Les gestes sont
rapide mais combien maitrisés, il a
suffi de peu de temps et la premiere
aiguille est enlevée et mise dans un
container prévu a cet usage.

Le doigt sur la compresse, elle com-
prime la zone ponctionnée et d'un
naturel, elle me dit « dans le temps il
vous faudra comprimer tout seul, c’est
tout simple vous verrez ».

La seconde aiguille rejoint trés rapi-
dement la premiére dans le container.
Tout cela est fait avec dextérité et sans
douleur, comme je le redoutais. Pour
ce qui est du professionnalisme je ne
peux dire que « Bravo » !

C’est a mon tour maintenant de me
comporter comme ceux qui sont déja
débranchés, et qui, une fois debout
se dirigent vers la balance pour la
pesée. J'ai omis de vous le dire mais
la balance pour nous, dialysés, est tres
importante : elle est le juge supréme,
et pourquoi me direz-vous ? Tres
simple a comprendre (quand on le
sait) : avant la dialyse vous étes pesé
et en fonction du poids de base qui
vous a été donné par le néphrologue,
le surplus de ce poids est enlevé par
le générateur. A la fin, il apparait donc
nécessaire de se repeser pour voir si
nous avons atteint notre objectif, c’est-
a-dire nous rapprocher le plus pos-
sible du poids de base.

La séance est finie OUF !! Me voila
libre... Je salue mon entourage, les
infirmiéres présentes et trés genti-
ment j'adresse un au revoir a mon
infirmiére. Voila ma premiere dialyse
de faite, je reprends le chemin de la
maison. Je me dois ici de rendre hom-
mage a cette infirmiere qui fat pré-
sente lors de ma premiere séance
de dialyse, en lui disant simplement :
Merci Martine.

Mais... ILn’y a pas que la dialyse a pro-
prement parler qui est importante, ily
a le reste et le reste ne demeure pas
dans les méandres de l'oubli. Bien au
contraire, le sujet que je vais aborder
a présent reléve du bon déroulement
de la vie du dialysé. Nous rentrons
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dans la phase d’'hygiéne de vie, il faut
impérativement suivre des regles qui
représentent un atout majeur au quo-
tidien du dialysé.

En tant qu'insuffisant rénal chronique,
jai souvent entendu parler de lali-
mentation... Et ce, encore plus depuis
que je suis dialysé. Il est fortement
déconseillé de manger les aliments
riches en POTASSIUM. Le potas-
sium pour le dialysé est a proscrire,
il représente un danger mortel en
cas d'absorption importante (il occa-
sionne la tétanisation des muscles et
par conséquent l'arrét du cceur). Une
liste des aliments les plus riches en
POTASSIUM m’a été adressée par le
médecin lors d'une consultation, mais
elle peut aussi étre donnée par la dié-
téticienne ou les infirmieres du ser-
vice. Parallelement, il m'a été expli-
qué que le PHOSPHATE était néfaste
pour ma santé. Il est donc important
de ne surtout pas négliger ces deux
éléments capitaux.

Mais, il faut savoir que certaines déro-
gations sont les bienvenues, a savoir
que pendant la premiere heure de dia-
lyse, nous pouvons manger (raisonna-
blement] des fruits ou du chocolat ou
tout autre aliment riche en potassium
car le potassium absorbé est éliminé
pendant la séance de dialyse. Et cela,
croyez-moi, est trés appréciable !

Et si j'en viens a absorber une trop
grande quantité de potassium (a l'oc-
casion d'un copieux repas ou d'une
cueillette gourmande de fruits de sai-
son), j'ai la possibilité de « corriger le
tir » en prenant ce médicament connu
de tous les dialysés : le calcium sor-
bisterit, plus connu sous le nom de
Kayexalate® et qui ressemble plus
(quand on lingére) a du sablon...Mais
auvu des risque encourus, il est quand
méme préférable d'en prendre, et
surtout ne pas oublier de le faire.
Comme je vous le disais tout au début,
je dialyse depuis 10 ans et en toute
bonne foi, je vais bien : on vie bien
et longtemps sous dialyse. Tout ne
s'arréte pas mais, au contraire, tout
continu. Et la greffe 7 LA question que
tout insuffisant rénal se pose... Pour
en parler, je préfere citer le témoi-
gnage d’'un ami, greffé depuis 4 ans.
La voie Royale ? Le choix reste mal-
gré tout de votre coté, mais comment
ne pas prendre une décision qui, il faut
le dire, vous redonne acces a une vie
nouvelle mais faut-il déja pouvoir y

accéder. Il faut savoir que l'attente est
longue, tres longue... Dés lors que le
néphrologue décide de vous inscrire
sur la liste d'attente de greffe rénale,
vous vous exposez a de multiples exa-
mens afin d'étre « en conformité ».
Quand le dossier est complet, lat-
tente commence. La durée de cette
attente est tres relative : elle peut se
compter en mois ou en années. Les
demandes sont nombreuses et la
pose d'un greffon (du rein de rempla-
cement] se fait avec parcimonie.

Si vous avez la chance de recevoir un
greffon, sachez le conserver long-
temps et pour se faire, suivez a la
lettre les recommandations de votre
néphrologue et en particulier la pres-
cription médicale qui, bien que dras-
tique, reste vitale. Si vous ne vous
comportez pas en adulte responsable
et que vos prises de médicaments
sont des plus aléatoires, vous avez de
grandes chances d’avoir un « rejet ».
Cette perte du greffon vous ramenera
directement a la dialyse...

« Une attitude que je retrouve et une
sensation nouvelle » : tels sont les pro-
pos de mon Ami Jean-Paul, qui a eu
lui la chance de pouvoir recevoir son
greffon. « C'est la premiere fois depuis
3 ans qu'il ne m’était pas arrivé d'avoir
envie d'aller au pipi room, tu ne peux
pas savoir comme cela fait du bien de
se sentir a nouveau normal ». Drole
de réaction de sa part... Penser a son
premier pipi room... Et pourtant Jean
Paul n'est pas le seul a avoir cette
réaction. « Je suis un nouvel homme, tu
t'imagines mal ce qui se passe en moi :
Je retrouve des tas de sensations que
J'avais perdues. »

« En vérité je revis mais il y a un coté
qui reste génant : le fait d'avoir en soi
une partie du corps d'un autre. Je sais
que cette sensation va se dissiper dans
quelques temps mais le fait est la pour
linstant et |y pense... De moins en
moins mais lidée demeure ! Sinon, le
plus embétant c'est la prise des médi-
caments a heures réguliéres. A part ca,
cette greffe est a mon avis, LA solution a
linsuffisance rénale ».

Les années ont passées et Jean Paul
se porte comme un charme et est
un homme actif. Depuis le jour ou il
a tenu ces propos, il reste tres éva-
sif et n"aborde plus du tout le sujet. Je
pense en connaitre la cause : il reste
discret, par respect a la condition de
vie que j'ai par rapport a la sienne.

ILYAUNEVERITE! CELLE QUISIED A CELUI QUI L’ECOUTE.
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(Hémo)dialyse en Pologne
Alexandre dialysé en France
puis en Pologne

Dialysé depuis plusieurs années, jai
déménagé en Pologne ily un an ol du
coup je suis dialysé. Voici un apercu de
la situation de la dialyse en Pologne
qui ne se veut pas complétement
représentative mais qui est basée
sur mon expérience a travers les dif-
férents centres que jai pu fréquen-
ter, a Varsovie ou en province, et en
ayant discuté avec les autres patients,
médecins et infirmiéres.

C’est qui m’a tout de suite frappé en
Pologne c'est la grande différence
dans la qualité de la dialyse et des
soins d'un centre a un autre. Ily a des
centres, souvent appartenant a des
grands laboratoires internationaux
donc privés, qui n‘ont rien a envier
aux centres qu’on connait en France :
équipements modernes, reins a usage
unique, équipement de confort pour le
patient comme une collation offerte
ou la télévision. Mais ils existent tou-
jours beaucoup de centres - privés ou
publics - ou tout est fait pour faire des
économies : reins réutilisés - méme
jusqu’a plusieurs semaines pour un
méme rein !, dialyse assez courte : 3h,
3h30, peu d’éléments de confort pour
le patient par exemple méme pas de
table pour poser ses affaires, pas de
télé (ou alors payante a un tarif prohi-
bitif) ou méme réutilisation des draps
papier a usage unique.

Faut savoir que le forfait polonais de
dialyse est un des plus faibles sinon le
plus faible de 'UE : environ 105 euros
par séance (pour comparaison en
Allemagne c’est 180 euro, en France
c’est 220 en autodialyse et beaucoup
plus en centre lourd). On peut com-
prendre que les centres font des éco-
nomies car méme si le colt de tra-
vail est nettement inférieur a celui de
la France, le colt des équipements
(machines, lignes, reins...) est sem-
blable dans toute l'Europe. Donc cer-
tains font le choix du profit a court
terme alors que d'autres se soucient
des patients en leur fournissant des
soins de bonne qualité.

Certains néphrologues parlent tout
de méme d'une nette amélioration du
sort d'insuffisants rénaux en Pologne :
le pays a fait beaucoup de progres
dans la matiére, tout ceux qui ont en
besoin sont dialysés - ce qui n'était
pas le cas il y a 15, 20 ans et encore
moins du temps du communisme -
beaucoup de centres ouvrent dans
les petites villes facilitant l'accés des
patients aux soins. A titre personnel
d'ailleurs j'étais trés étonné que dans
des petites villes polonaises il y a des
centres offrant une bien meilleure
qualité de soins que certains presti-
gieux hopitaux de Varsovie.

L'accés a certains médicaments
spécifiques aux dialysés comme le
« Mimpara ou le Renagel » reste tout
de méme difficile. Impossible de les
acheter dans les pharmacies en ville,
ils sont réservés aux centres de dia-
lyse et hopitaux. La S écu polonaise
les rembourse au compte gouttes
avec des procédures qui semblent
bizarres, par exemple il faut passer
3 nuits a U'hopital car c'est la procé-
dure imposée par la Sécu : personne
ne semble comprendre lintérét, par-
fois les médecins s'arrangent avec les
patients en les laissant qu'une nuit a
'hopital mais ca reste quand méme, a
mon avis, pas du tout pratique pour le
patient : quand on se fait dialyser 3 fois
par semaine, on n'a pas du tout envie
d'aller dormir en plus a l'hopital.
L'approche des médecins varie aussi
énormément - peut tre un peu comme
partout - : il y a des néphrologues tres
compétents qui prennent soin de dis-
cuter et de comprendre leur patient
et ceux que jappelle les « néphros ca
va ? » qui demandent comment on va
sans méme écouter la réponse et s'ily
a un souci ils disent d'aller voir le chef
du centre ou le médecin de famille.
Les infirmieres sont pour la plu-
part trés compétentes et sympa-
thiques mais les faibles salaires voire
le manque d'infirmiéres spécialisée
en dialyse - les oblige a travailler dans
plusieurs centres a la fois. Au niveau
des structures, il existe qu'un seul type
de centre, pas d’autodialyse ou de dia-
lyse assistée comme en France. L'hé-
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modialyse a domicile ne se pratique
pas du tout car il n'y a pas des struc-
tures adaptées comme les associa-
tions qui livrent le matériel a domi-
cile et de toutes facon ce ne serait pas
remboursé par la Sécu polonaise. La
dialyse péritonéale se développe mais
reste limitée, elle concernede 7a 10 %
dialysés sur un total d’environ 15 000
patients dialysés dans tout le pays.

Vous avez dit :
Insuffisance rénale

Je n’ai pas cette maladie,
mais je la connais ! écrit M.N.

Aide-soignante a la retraite ayant
exercé plus d'une dizaine d'an-
nées dans un service de Néphrologie
Hémodialyse d’'un hopital de la ban-
lieue du sud de Paris, principalement
en poste de nuit, j'apporte ici mon res-
senti personnel en tant que soignante.
Travailler de nuit dans un hdpital est
a la fois un privilege et une grande
responsabilité. Un privilege, car le
malade ne sentant plus sur lui le poids
de l'équipe médicale, s'ouvre plus
facilement a la confiance et la confi-
dence. Une grande responsabilité,
car il faut parfois répondre sans trop
en dire, tout en restant a l'écoute du
malade pour lui apporter le réconfort
physique mais aussi psychique dont il
a besoin. La nuit l'angoisse se réveille
souvent... Sur le plan médical parfois
il faut savoir prendre des initiatives et
pas des moindres, comme batailler
avec linterne de garde lorsqu’il ne sait
pas sur quel pied danser. Car la néph-
rologie est une spécialité ou la vigi-
lance est requise et le malade dialysé
peut descendre en réanimation, mais
ne jamais « si possible » étre transféré
dans un autre hopital, surtout lorsqu’il
s'agit d'un malade en dialyse périto-
néale car nous étions le seul hopital
pratiquant la DP dans notre départe-
ment. Vous comprendrez donc que ce
bindme : infirmiére et aide-soignante
de nuit doit étre d'une entente par-
faite comme un couple qui veut réus-
sir sa vie commune. Ce qui va suivre
est bien entendu mon vécu et n’en-
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gage que moi... Lorsque le Médecin
néphrologue annonce a son patient la
phrase inévitable : « Nous n‘avons plus
d‘autre recours que la dialyse » le cou-
peret tombe et c’est pour le malade
chronique insuffisant rénal mais aussi
pour ses proches, la douche froide. Le
Praticien devra user de toute sa diplo-
matie mais aussi étre psychologue
pour amener le malade a l'acceptation
de ce que désormais sera sa vie au
quotidien. (Se dessine au loin la pos-
sibilité de la transplantation, mais ce
n'est pas le sujet d’aujourd’hui). Deux
possibilités s'ouvrent au patient ; U'hé-
modialyse ou la dialyse péritonéale.
Dans les deux cas le régime alimen-
taire sera désormais strict. La dialyse
péritonéale nécessite une éducation
thérapeutique faite par une infirmiere,
et doit s’effectuer dans des conditions
d’hygiéne toutes particuliéres (proto-
cole de soin), & domicile ou en ambu-
latoire. S’il n’y pas de contre indication
médicale, c’est a l'équipe soigante et
au médecin d’'en présenter les avan-
tages et les inconvénients a leur
patient. Cette pratique peut aussi
étre trop contraignante pour certains
malades...matin, milieu de la journée,
soir, mais les patients qui travaillent
peuvent avoir recours a la DP automa-
tisée, effectuée pendant la nuit, et qui
donne plus de liberté. Pour ce qui est
de Uhémodialyse, le praticien devra
d'abord expliquer la réalisation de la
fistule qui va permettre 'hémodialyse,
son développement, mais aussi toutes
les précautions a prendre pour la gar-
der en bon état. Souligner que désor-
mais le régime sera strict et sans
écart. Et présenter le rein artificiel,
ses avantages et sa nécessité vitale !
Plusieurs fois par semaine rendez-
vous avec cette machine pour éliminer
et atteindre le poids sec requis (pas
toujours facile). De ces séances d’hé-
modialyse le patient va plus ou moins
en ressortir lessivé (grande fatigue),
surtout s'il a trop de poids a perdre ;
certaines fois il ne rentrera pas chez
lui, c’est U'hospitalisation et la dégrin-
golade. Heureusement il a autour
de lui des visages connus. Entre le
malade et 'équipe soignante, au long
des mois et des années, une certaine
connivence (complicité par complai-
sance ou tolérance] s'installe. Car
U'hopital devient pour le dialysé une
annexe de sa maison et parfois, pour
celui ou celle qui n'a pas de proches,
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sa famille... Les infirmiéeres et les aide
soignantes font partie de sa vie, a tel
point que lorsque unle) patient(e) ne
s'est pas présenté(e) a sa séance d'hé-
modialyse, il est du devoir du service
non seulement de s'enquérir, mais
aussi de s'inquiéter de cette absence.
Sinon il y a la « non assistance a per-
sonne en danger ». Ilva s’endire qu'on
ne peut obliger malgré tout, une per-
sonne contre son gré...Nous avons la
un des problemes majeurs.

Malgré une vigilance pour ne pas tom-
ber dans l'excés de bravoure, il va se
créer des liens amicaux entre l'équipe
et les patients, ce qui ne facilite pas
contrairement a ce que l'on pourrait
croire les échanges. Car si pour le
malade 'hopital est un peu sa maison,
pour l'équipe soignante, il est son lieu
de travail. Mais comment repousser la
personne qui devant vous ose ouvrir
son ceeur... dévoiler ses angoisses,
son ras-le-bol, son envie de tout aban-
donner et laisser place a l'évolution
fatale... Il faut aller chercher la force
qui sommeille, raviver la petite étin-
celle qui fera repartir pour un temps
Uespoir et 'envie de vivre, et la per-
sonne soignante quant a elle, (il faut
bien le dire en employant un mot qui
peut choquer certains) aura été pom-
pée. D'ou limportance du réle d'un
chef de service a la hauteur de sa mis-
sion ! Tout en gardant ses distances,
il doit étre compréhensif, humain,
agréable et efficace, pour remonter
le moral des troupes. Ainsi existeront
quand méme, des moments de joie,
de détente et de partage entre l'équipe
soignante et les patients. J'ai eu ce
bonheur d’avoir un tel chef de service.
Tout sourire, la blouse blanche rare-
ment fermée, tous les jours une nou-
velle blague a raconter pour le plaisir
de tous, et pourtant lorsqu’il le fal-
lait, il savait et il sait toujours, mon-
ter au créneau pour défendre U'hopital
public, son personnel et les malades.
Si aujourd’hui je suis satisfaite d'étre
a la retraite, je dois avouer que de
temps en temps, le contact avec les
malades et leur famille me manque
et qu’il en est peut-étre responsable.
Chers Patients insuffisants rénaux, ne
doutez jamais de l'accompagnement
et de la compréhension que vous por-
tent les équipes médicale et soignante
réunies, méme si parfois vous les
trouvez strictes, c’est pour vous servir.
La surnommeée « Mére Mimi ».

| USAGERS |

REPRESENTANT
D’'USAGERS,

UNE FONCTION
BIEN SPECIFIQUE
A INVENTER,

UN VOCABLE

A TROUVER

{ MICHELE DUTILLOY
Réflexologue, représentante
: d’'usagers du systeme de santé

QUAND :. st
m’a sollici-

tée pour faire part dans un article
de mon expérience en tant que
représentant d'usagers en France,
j'ai accepté volontiers. Cependant,
en faisant le point sur ce que j'aivu,
entendu, vécu, pendant ces sept
derniéres années, j'ai été effarée,
et la tdche ne m’'a pas paru facile.
Ainsi, s’explique le titre de cet
article.

Passage d’un ancien

aun nouveau systeme

En France, la loi du 4 mars
2002,dite loi Kouchner, du nom du
ministre de la Santé de l'époque,
et relative aux droits des malades
et a la qualité des soins, a suscité
beaucoup d'émotions dans le sys-
teme de santé.

Avant méme la promulgation
de ce « pavé » qui sera suivi de
décrets et d'autres lois, on a
bien senti que l'on passait d'un
ancien a un nouveau modeéle,
aprés des années de demandes,
de réflexions, d’hésitations, de
recommandations.

Pour certains, c’est une compi-
lation de textes déja existants,
parfois depuis longtemps, agré-
mentés de quelques nouveau-
tés dont certaines viennent figer
les choses au lieu de créer un
droit nouveau. Pour d’autres, il
s'agit d'une sorte de révolution
qui donne aux malades acces a
leur dossier médical, fait passer
du devoir professionnel qui releve
de la déontologie aux droits du
patient qui impliquent des obliga-



tions. Apparaissent aussi, avec cette
nouvelle notion d'accidents médi-
caux, ses fautes et aléas - le mot
« erreur » semblant étre banni - la
création de commissions d'indem-
nisation, les CRCI, soit les Commis-
sions Régionales de Conciliation et
d’Indemnisation.

On peut commenter pendant bien
longtemps cette loi, ses décrets, les
lois suivantes et leurs conséquences,
mais nous laissons cela volontiers
aux juristes.

Toujours est-il que c'est dans ce
contexte que des portes du systeme
de santé vont s’ouvrir devant des
représentants d'usagers.

Choix des représentants
d’usagers

Ce choix fut assez expéditif. On a fait
appel a des associations de malades
chroniques regroupés selon leurs
pathologies et qui avaient le mérite
d’étre organisés, ainsi qu'a des asso-
ciations autres, telles celles de vic-
times d’erreurs médicales comme
on disait encore en 2002, ou celles
simplement de consommateurs.
Une fois leurs responsables contac-
tés et désignés, il n'a pas paru impor-
tant de s’assurer que les adhérents
de ces associations étaient informés,
voire intéressés.

Quant aureste de la population, peut-
étre 80 % de celle-ci, elle n'a méme
pas su qu’il se passait quelque chose.
En 2010, le procédé expéditif pour
désigner les représentants des usa-
gers existe toujours ; le directeur
d'une Agence Régionale de Santé
n'hésite pas a l'admettre pour sa
région.

Le nombre restreint des représen-
tants d'usagers fait qu'un méme
représentant peut siéger dans plu-
sieurs instances, assister a des for-
mations, se rendre a des réunions.
C'est ainsi que le petit monde des
représentants d'usagers court le
risque de la notabilisation et de la
confiscation de la représentativité, le
systeme ne demandant qu’a englo-
ber ces représentants d'usagers
pour les neutraliser.

Le représentant des usagers,

un intrus a neutraliser

Ce n’est pas toujours le cas, mais ca
'est souvent.

Le représentant d'usagers nommé

dans des conseils d’administration,
des commissions, des comités et
diverses structures aux noms a peine
prononcables : INPES, CRUCQ, CNS,
CNAM, CLIN, CRCI, etc va se retrou-
ver au co6té d'autres représentants
associatifs venant d’associations aux
noms aussi formidables : AFD, FFAIR,
AFM, AFP, UNAPEI, FNATH, FNAP...
C'est en soi ubuesque. Mieux vaut
étre initié.

Une fois installé dans une réunion, le
représentant des usagers quirepré-
sente bien peu de monde se voit,
lui, bénévole, face a des professions
organisées : administratifs, méde-
cins, syndicats, juristes... Il est lin-
trus, celui qu'aucun professionnel
n'a envie de voir la. Mais sa présence
cautionne l'obéissance a la loi.

Quelle formation a t-il pour affronter
ces réalités ?

Notons que dans certaines instances,
il sera correctement accueilli, par-
fois écouté. Dans d’autres, il aura
droit au mieux a de la condescen-
dance. Dans les plus hos tiles, on ira
jusqu’a « oublier » de le convoquer
aux réunions. C'est assez varié.

La formation des représentants
des usagers

Elle existe. Elle est organisée. Habi-
tuellement assurée, grace a un col-
lectif inter associatif, par des juristes
ou des meédecins qui transmettent
ce qu’ils connaissent, elle permet au
représentant d'usagers de se fami-
liariser avec des notions de droit,
du vocabulaire médical, d'acqué-
rir des connaissances relatives, par
exemple, au dossier des malades.
C'est insuffisant, parce que le role
d'un représentant associatif est
de faire en sorte que la parole des
citoyens arrive au niveau de ceux
qui ont a l'écouter. Or je n'ai jamais
eu connaissance de la moindre pro-
position d'une formation allant
dans ce sens, ni d'une formation
ou apprendre a créer des relations
transversales entre associations de
terrain et décider ensemble de la
parole collective a porter.

C'est ainsi que, faute de forma-
tions spécifiques, les représenta-
tions manquent d’efficacité. Dans
le méme temps, les relations qui se
créent vont empécher de se désen-
gager de ces représentations sans
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intérét, ne serait-ce que pour se don-
ner un moment de réflexion.

La représentation des usagers, une
fonction a inventer

L'exemple de ce qui se passe en
France devrait inciter a une prépa-
ration spécifique de toutes les per-
sonnes qui souhaitent exercer un
mandat.

Sachant que chaque mandat est dif-
férent, il paraitrait indispensable de
se renseigner sur le fonctionnement
et les reglements des instances dans
lesquelles on va siéger. Quand des
gens demandent - et obtiennent — un
mandat « pour avoir un mandat » ou
pour éviter qu'un autre ait la place,
et se retrouvent dans des instances
dont ils ignoraient jusqu’a lexis-
tence, cela discrédite la représenta-
tion associative.

Mais c’est ainsi que vaille que vaille,
les postes disponibles sont pour-
vus en représentants d’'usagers, les-
quels, malgré la bonne volonté de
beaucoup et la compétence de cer-
tains restent peu efficaces.
L'information descendante est faible
tout comme linformation horizon-
tale. Quant a une démarche de mobi-
lisation autour d’enjeux que lon a
définis, elle ne me semble méme pas
au stade de l'idée.

En conclusion, la représentation des
usagers est ce que les usagers et leurs
représentants en font. Pour qu’elle soit
source de progres, il est nécessaire de
bien la préparer.

Par ailleurs, cette expression « repré-
sentant des usagers » donne en
abrégé R.U ou méme RU. Cette gra-
cieuse abréviation est employée cou-
ramment. Aussi, peut-étre, serait-il
utile de réfléchir a une expression qui
fasse un peu plus sérieux, ce qui ne
saurait nuire a la formation. \\\
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GRACE a la mise au
point de sys-
temes in-vitro de réplications du VHC,
le nombre de nouvelles molécules
spécifiques anti-VHC testées actuelle-
ment chez 'lhomme augmente de jour
en jour. Le télaprévir et le bocéprévir
sont actuellement évalués dans des
études de phase Il chez des patients
naifs mais également en échec thé-
rapeutique infestés par un géno-
type 1. L'avénement de ces nouvelles
molécules semble étre un progres.
Cependant, certains points méritent
d'étre considérés avec prudence et
réflexion ; parmi ceux-ci la gestion des
effets indésirables, les interactions
médicamenteuses possibles et le pro-
bleme de l'observance.
Deux nouvelles molécules pourraient
trés prochainement améliorer la
situation des malades atteints d'hé-
patite C. Ces traitements plus effi-
caces sont susceptibles de toucher
plus de patients et d'agir plus rapide-
ment. En France, 367 000 personnes
sont aujourd’'hui infectés par le VHC
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DEUX NOUVEAUX
TRAITEMENTS PORTEURS
D’ESPOIR D’ICI 2012 POUR
LES PATIENTS INFECTES
PAR LE VHC DE GENOTYPE 1

dont 232 000 atteintes d’hépatite C
chronique. On déplore 2 600 déces
par an faute d'un traitement adé-
quat. Le télaprevir et le bocéprevir,
deux inhibiteurs de protéase espérés
pour fin 2011, concernent tout parti-
culierement les malades porteurs du
génotype 1 du virus.

« L'espoir est relancé » déclare
le Pr Daniel Dhumeaux, hépatolo-
gue au CHU de Créteil et Président
du Comité de suivi et prospective
du programme national « hépatites
virales » au Ministere de la santé. Le
télaprevir et le bocéprevir devraient

permettre d'ici 2012 de guérir davan-
tage de malades atteints d’hépatite
C, une maladie pouvant dégénérer
en cirrhose ou cancer. Il s'agit d'une
avancée particulierement atten-
due par les malades infectés par le
VHC de génotype 1. En effet, la moi-
tié d’entre eux ne répond pas au trai-
tement actuel, associant linjection
d’'interféron (protéine naturellement
produite par les cellules du systeme
immunitaire)] a la ribavirine, une
molécule chimique antivirale.

En aolt dernier, les résultats des
essais cliniques en phase Il des deux



inhibiteurs de protéase (télaprevir
et bocéprevir) en charge d'inhiber la
protéase du virus de l'hépatite C res-
ponsable de la réplication du virus) se
sont révélés tres encourageants. Ils
permettraient, en trithérapie, combi-
nés au traitement standard déja dis-
ponible, d'atteindre un taux de gué-
rison de 70 a 80 % chez les malades
atteints d'une infection virale C de
génotype 1 qui n'ont jamais été trai-
tés antérieurement, et de 50 % chez
ceux qui n‘ont pas répondu a un trai-
tement standard antérieur. « La
réponse dans les semaines qui sui-
vent le début du traitement est plus
forte avec le télaprevir qu'avec le
bocéprevir, de sorte que six mois de
traitement pourraient étre suffisants,
contre un an en utilisant le bocépre-
vir », explique le Pr Dhumeaux. Un
raccourcissement non négligeable
du traitement compte tenu des
effets secondai res physiques et psy-
chologiques trés handicapants (état
grippal, nausées, fatigue, anémie,
anxiété, dépression] que celui-ci

occasionne. « Aux effets indésirables
de la bithérapie vont s'ajouter ceux liés
a la nouvelle molécule, principalement

des démangeaisons et des rashs cuta-
nées avec le télaprevir, et de 'anémie
et une dysgueusie (altération du godt
avec le bocéprevir », précise le Pr
Dhumeaux. \\\

- Hezode et al. Telaprevir and pegin-
terferon with or without ribavirin for
chronic HCV infection. N Engl J Med
2009; 360:1839-50.

- McHutchison et al. Telaprevir with
peginterferon and ribavirin for chro-
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nic HCV genotype 1 infection. N Engl J
Med 2009; 360:1827-38.

- McHutchison et al. Telaprevir
for previously treated chronic HCV
infection.N Engl J Med 2010; 362:
1292-303. - Kwo et al. Efficacy of bo-
ceprevir, an NS3 protease inhibitor,
in combination with peginterferon al-
fa-2b and ribavirin in treatment-naive
patients with genotype 1 hepatitis C
infection (SPRINT-1): an open-label,
randomised, multicenter phase 2 trial.
Lancet online August 9, 2010.

INTERVIEW DE MICHELLE SIZORN, VICE-PRESIDENTE DE SOS HEPATITES.

Interview du Pr Daniel Dhumeaux, hépatologue au CHU de Créteil et Président du Comité de suivi et pros-
pective du programme national hépatites virales au Ministere de la santé.

Michelle Sizorn, vice-Présidente de I'association SOS Hépatites, a fait partie des patients intégrés a ces essais
cliniques. Traitée pendant une année - dont les 3 premiers mois en trithérapie interféron/ribavirine/télapre-
vir - avec comme effet secondaire principal une anémie accrue, elle est aujourd hui guérie. Elle reste toutefois
prudente quant a U'avenir de ces molécules, qui, selon elle, ne seront pas adaptées a U'ensemble de la popu-
lation malade : « [l faut attendre de vrais résultats avant de se réjouir et vérifier dans le temps effet de ces
molécules ». Il reste en effet une part d’ombre concernant les malades porteurs du génotype 4 et les patients
co-infectés VIH/VHC, qui ne semblent pas entrer dans la ligne de mire de ces nouveaux traitements. Pourtant
25 % des personnes atteintes par le VIH sont porteuses du VHC. Cest pour cette raison que d'autres études
sont lancées sur d'autres molécules, comme le souligne Daniel Dhumeaux : « L'efficacité et la tolérance de ces
trithérapies sont en cours d'évaluation d’une part chez les malades co-infectés par le VIH et le VHC (avec une
attention particuliére portée aux interférences entre les médicaments administrés dans les deux affections), et
d‘autre part chez les malades cirrhotiques en attente de transplantation hépatique, avec Uobjectif d"éliminer le
virus et d’empécher la réinfection du foie greffé ».
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NOUVEAUX ESPOIRS
POUR LES DIABETIQUES

GRACE A DE NOUVELLES
CONNAISSANCES AU
NIVEAU CELLULAIRE

{ DRIMATTHIAS

! RATH
diabete sucré, com-
L E munément appelé dia-
béte, est devenu une
véritable épidémie mondiale. La Fédé-
ration Internationale du Diabeéte (FID)
a récemment communiqué des don-
nées selon lesquelles environ 285 mil-
lions de personnes souffrent actuel-
lement de cette maladie. Les experts
prévoient que ce chiffre va augmenter
au cours des 20 prochaines années et
qu'ily aura plus de 400 millions de dia-
bétiques d'ici la.

Bien que l'on sache depuis des décen-
nies que les micronutriments - princi-
palement la vitamine C - jouentunrole
capital dans la prévention et le traite-
ment de soutien du diabéte et qu'une
carence chronique en substances
nutritives puisse en étre a l'origine ou
'aggraver, les diabétiques n'ont tou-
jours pas accés a ces connaissances.
La médecine conventionnelle se limite
pour l'essentiel a en traiter les symp-
tomes et a faire baisser le taux de
sucre dans le sang. Cette mesure
est certes nécessaire, mais mani-
festement pas suffisante, car, méme
si la glycémie est bien équilibrée, il y
a souvent des complications qui ont
de graves conséquences, telles que
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infarctus du myocarde, accidents vas-
culaires cérébraux, cécité et néphro-
pathie (affection rénale).

Vous trouverez ici des informations
concernant les principales causes du
diabéte et de ses complications dégé-
nératives, et des solutions pour les
traiter au niveau des cellules.

Le diabéte du point de vue des cellules
Le diabete est une maladie métabo-
lique chronique caractérisée par un
exces permanent de sucre dans le
sang. On distingue deux formes de
diabéte : le diabéte de type | (diabéte
de Uenfant] et le diabéte de type Il (dia-

bete de l'dge mir), ce dernier affec-
tant environ 90 % de tous les diabé-
tiques. Si cette maladie prend une
dimension épidémique, cela est prin-
cipalement di au fait que les facteurs
qui déclenchent ce trouble métabo-
lique de l'adulte sont jusqu’a présent
quasiment inconnus.

La Médecine Cellulaire a fait une per-
cée décisive dans la recherche des
causes du diabéte de ladulte, ainsi
qu'en matiére de prévention et de
traitement de soutien de cette mala-
die. Un trouble du métabolisme dia-
bétique est souvent déclenché par
une carence chronique en micronu-

Attaque cérébrale

Infarctus

Insuffisance rénale

Gangréne



triments dans les millions de cellules
du pancréas qui sécretent linsuline.
Cet approvisionnement insuffisant va
de pair avec une déficience en micro-
nutriments dans les parois artérielles
et dans les autres organes, ce qui
explique les graves complications qui
s'ensuivent ; leur traitement repré-
sente environ 80 % des dépenses
consacrées a cette maladie et ce colt
se chiffre en milliards.

Des complications dues au diabete
peuvent survenir un peu partout : le
risque d’infarctus et d’accident vas-
culaire cérébral est beaucoup plus
grand ; le risque de cécité est multiplié
par 25 ; un diabétique sur 200 doit subir
une amputation et 50 % des personnes
dialysées sont, en raison d'une insuffi-
sance rénale, des diabétiques. La plu-
part du temps, un diabéte est dépisté
trop tard et de graves séquelles sont
souvent déja présentes.

De nombreuses complications trou-
vent leur origine dans les modifi-
cations qui peuvent se produire a
n'importe quel endroit du systeme
vasculaire. Pour mieux comprendre
les complications qui surviennent au
niveau des vaisseaux sanguins, il faut
se pencher sur des éléments déter-
minants, a savoir les molécules de
sucre et celles de vitamine C qui ont
une structure quasiment semblable.
Ces molécules utilisent les mémes
moyens de transport pour pénétrer
dans les cellules, ce qui, en raison
d'une glycémie élevée chez les diabé-
tiques, a comme conséquence le fait
qu’un plus grand nombre de molé-
cules de glucose s’y infiltrent et, de
ce fait, que la quantité de vitamine C
assimilée est nettement moins impor-
tante. Le sucre s'accumule dans les
cellules endothéliales, donc dans
celles qui tapissent les vaisseaux san-
guins, ainsi que dans toutes celles qui
constituent leur paroi de facon géné-
rale. Parallélement, une carence en
vitamine C entraine un déséquilibre du
métabolisme, des troubles de la for-
mation du tissu conjonctif et un épais-
sissement des parois des vaisseaux.

Ces nouvelles connaissances sur les
troubles du métabolisme des glucides
au niveau cellulaire et leurs consé-
quences permettent de mettre en évi-
dence les mesures appropriées en
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pour les cellules
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artérielles
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pour loule

la paroi artérielle

Systeme
cardiovasculaire sain

cas de diabete et de ses complica-
tions dégénératives, a savoir assurer
un apport optimal en vitamines, miné-
raux, oligo-éléments et autres micro-
nutriments indispensables aux cel-
lules du pancréas et des parois des
vaisseaux sanguins. Le principe d'un
approvisionnement ciblé des cellules
en micronutriments est une caracté-
ristique de la Médecine Cellulaire et
justifie ses succes.

La Médecine Cellulaire - tournée vers
les causes, en prévention et en soutien
Le Dr Rath, médecin et chercheur,
joue un role pilote en matiere d'ex-
ploration des composants naturels
vitaux ; il est a lorigine du dévelop-
pement de méthodes de soins natu-
rels qui sont scientifiquement fon-
dées. Etroit collaborateur et ami
personnel du double Prix Nobel, le Dr
Linus Pauling, le Dr Rath a contribué
de facon déterminante a l'acquisition
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des connaissances actuelles concer-
nant limportance que les micronu-
triments, substances indispensables
aux cellules, ont pour la santé. Au
cours des trois derniéres décennies, il
a poursuivi, avec son équipe de cher-
cheurs, le développement systéma-
tique de la recherche sur les micronu-
triments et a, de ce fait, posé les bases
de la Médecine Cellulaire.

Les biologistes, biochimistes et méde-
cins qui travaillent a Ulnstitut de
Recherches en Médecine Cellulaire
en Californie ont, sous la direction du
Dr Alexandra Niedzwiecki, pu prouver
scientifiguement que les micronutri-
ments permettent de faire de la pré-
vention et de contréler de nombreuses
maladies de civilisation actuelles.
(www.drrathresearch.org)

Une caractéristique particuliere de
la Médecine Cellulaire est le fait que,
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selon la loi biologique de synergie,
leffet de certains composants harmo-
nisés de facon optimale est plus grand
que chacun d’entre eux pris séparé-
ment. Les vitamines, les substances
végétales biologiquement actives,
ainsi que d'autres (micro-)nutriments
ont ensemble une meilleure effica-
cité et, de ce fait, déterminent l'impor-
tance de leur efficience pour la santé.

La Médecine Cellulaire et lUeffet des
micronutriments en cas de diabéte

Un grand nombre de travaux scienti-
fiques et d'études rendues publiques
prouvent lefficacité des micronutri-
ments en cas de diabéte. Vous pou-
vez consulter bon nombre de ces tra-
vaux sur les sites de UAlliance et de
la fondation du Dr Rath pour la Santé
(www.alliance-du-dr-rath-pour-la-
sante.org ou wwwafr.dr-rath-foun-
dation.org). Ces preuves scientifiques
devraient donner du courage aux per-
sonnes diabétiques.

Les avantages d'un apport optimal en
micronutriments aux cellules du pan-
créas et des parois des vaisseaux san-
guins peuvent se faire ressentir de
multiples facons ; ils peuvent se mani-
fester non seulement par une amé-
lioration et une normalisation du taux
de sucre dans le sang, mais aussi par
Uoptimisation de 'ensemble du méta-
bolisme diabétique - principalement
par la protection et la réparation des
parois des vaisseaux sanguins et des
voies nerveuses.

Dr Matthias Rath
Pourquoi
les animaux
n'ont pas
d'attaque

les Hommes, si !
F‘.’r.ll_]fﬂﬂ?ﬂ'll:‘ POLEF LR
MPOUVEDU SWE
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On peut résumer limportance des
micronutriments comme suit :

¢ Les vitamines, minéraux et acides
aminés contribuent a 'équilibre et a
l'amélioration de l'apport de base en
micronutriments. Ils ont une impor-
tance déterminante pour le métabo-
lisme de lorganisme, car ils contri-
buent a son optimisation globale. Un
apport ciblé permet de combler des
états carencés qui peuvent faire leur
apparition a la suite d'une augmen-
tation des besoins ou d’'une mauvaise
alimentation, ainsi que sous leffet
d'autres facteurs.

e Les micronutriments favorisent le
métabolisme du glucose. Ceci dépend
de plusieurs facteurs : la vitamine
C est un des principaux micronutri-
ments qui a un effet protecteur sur
les cellules ; elle permet, en outre, de
compenser un déséquilibre provoqué
par un exces de sucre dans le sang
au niveau des cellules. Des études
cliniques ont permis de prouver que
la vitamine C et d'autres micronutri-
ments ont un effet normalisateur sur
le métabolisme du sucre (Cf. études
mentionnées). La vitamine E est un
puissant antioxydant qui protége les
cellules contre les dommages causés
par les radicaux libres. Les vitamines
B sont les porteurs de bioénergie du
métabolisme. Le chrome est un oligo-
élément qui est essentiel en tant que
biocatalyseur pour le métabolisme du
glucose et de linsuline. Il est égale-
ment impliqué, avec le magnésium,
dans la régulation de l'action de lin-
suline. L'inositol et la choline sont des
éléments constitutifs de la lécithine,
un matériau indispensable a la mem-
brane cellulaire et important pour le
métabolisme et l'approvisionnement
des cellules en substances nutritives.

e Les micronutriments permettent
de compenser des états carencés.
Les molécules de glucose, en péné-
trant en plus grand nombre dans les
cellules des vaisseaux sanguins et en
refoulant celles de vitamine C, peu-
vent provoquer une carence en celle-
ci. En tant que substance indispen-
sable a la production de collagéne et
de tissu conjonctif sain, la vitamine C
contribue a la protection et a la stabi-
lisation des parois des vaisseaux san-
guins et permet de lutter contre l'ap-

parition de graves complications du
diabete.

En outre, les traitements thérapeu-
tiques peuvent provoquer une carence
en micronutriments. Il n'est pas rare
qu'une pathologie dégénérative due
au diabéte oblige les patients a étre
dialysé. Comme chacun le sait, beau-
coup de vitamines et de minéraux
hydrosolubles indispensables a un
bon métabolisme sont éliminés au
cours de cette épuration artificielle
du sang. Il faut donc compenser cette
perte en micronutriments pour éviter
une carence chronique et l'apparition
de nouveaux troubles métaboliques.

Les connaissances scientifiques de
la Médecine Cellulaire permettent de
faire de la prévention contre les mala-
dies de civilisation et de les combattre
efficacement. Diffuser les découvertes
de la Médecine Cellulaire constitue la
mission et l'objectif de UAlliance du
Dr Rath pour la Santé, une asso-
ciation de personnes qui informent
leurs semblables sur lefficacité des
méthodes de soins naturels et sur les
progres scientifiques réalisés dans le
domaine de la Médecine Cellulaire ;
par ce biais, elles s'investissent dans
la mise en place d'un systeme de
santé publique basé sur des traite-
ments naturels efficaces, sans effets
secondaires et peu onéreux. \\\

Vous pouvez obtenir de plus amples infor-
mations : www.alliance-du-dr-rath-pour-
la-sante.org
Tél. Alliance du Dr Rath pour la Santé :
0031 -457 111115
E-mail Alliance du Dr Rath pour la Santé :
info@rath-programs.com
Demandez a recevoir gratuitement le li-
vre du Dr Rath dans lequel vous trouverez
d'autres informations permettant d'agir
de facon naturelle contre le diabéte, ainsi
que contre d'autres maladies de civilisa-
tion importantes.
kidney
PATIENMT
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UNE COLLABORATION

POSITIVE

MONSIEUR ANDRE

: POSITIF GAUDREAU

i Mon blogue :
http://andrepositif.blogspot.com/
Dextro en féte:

¢ http://www.dextro.fr/

BONJOUR!

Je suis trés touché par cette invitation.
Permettez-moi de me présenter, je
suis Monsieur André Positif Gaudreau,
auteur de l'ouvrage, Une vue positive :
Le diabéte : un nouveau mode de vie a
découvrir, 2¢ édition, éditeur et confé-
rencier. Imprimeur de formation,
marié, pére de deux enfants et grand-
pére d'une petite fille. Ma vie a basculé
a 40 ans : jai fait cing pancréatites et
la derniere avec un délirium trémens.
Les médecins m’avaient averti que, si
je ne changeais pas ma maniére de
vivre, je n'en aurais pas longtemps a
vivre et que la prochaine fois serait la
derniére. Alors, jai accepté de l'aide,
jai pris en main ma vie; plusieurs
années se sont écoulées avec beau-
coup de changements, parfois tres dif-
ficiles a faire, mais bons. Il fallait que
je les fasse pour moi et garder le peu
de santé qu'il restait. On m’avait averti
qu’en vieillissant, en plus des chan-
gements que l'on me demandait, il se
pourrait que je devienne diabétique un
jour. Le verdict est tombé : il y a cing
ans, diabétique type 2 sous médica-
ments. Comment réagir face a une
maladie chronique ? D'autres change-
ments qui se pointent a U'horizon ? On

FRANCO-QUEBECOISE
AVEC DES ASSOCIATIONS

FRANCAISES AMIES.

a l'impression que le ciel va nous tom-
ber sur la téte, nous sommes pris par
un vent de panique.

Par une belle journée, en 2007, lors
d’une visite chez le médecin de famille,
ce dernier m'a demandé, tout comme
plusieurs personnes, comment je fai-
sais pour garder le sourire et quelle
était ma philosophie de la vie afin de
bien gérer mon diabéte. Etais-je inté-
ressé a écrire un livre pour aider les
personnes diabétiques a accepter leur
maladie ? J'ai donc décidé de parta-
ger avec vous mon mode de vie. Je lui
ai alors soumis un projet, ainsi qu'au
Centre de diabéte de jour du CHUS, et
toute cette équipe m’a chaudement
épaulé. Le bouquin, premiére édition,
venait de voir le jour. Un livre écrit
pour les diabétiques, mais que l'on
peut s'approprier méme si la maladie
chronique dont on est atteint n'est pas
le diabéte, car c’est un mode de vie. En
lisant Une vue positive, tous pourront
retrouver le petit bonheur qui som-
meille dans leur vie et qui ne demande
qu'a se réveiller.

Ecrire un ouvrage pour aider les per-
sonnes a mieux accepter leur mala-
die, c’était une chose, mais c'est en
toute humilité, car je suis une per-
sonne trés simple et j'ai d0 apprendre
a accepter de faire des entrevues a
la télévision, a la radio, dans certains
journaux, tels La Tribune et U'Actualité
meédicale. Un exemplaire du livre s’est
méme rendu au ministére de la Santé
qui étudie la possibilité de s'en servir.
J'ai créé deux blogues, un au Canada
et l'autre en Europe. En 2008, jai par-
ticipé au concours de la Compagnie
Bayer Canada, pour une bourse, et jai
été l'un des trois finalistes pancana-
diens. Malheureusement, jai perdu
par une voix. Pour moi, ce fut quand
méme une belle expérience des plus

enrichissantes. Tout cela dans le but
d'aider et de faire connaitre ma mis-
sion sociale.

A la fin de 2008, j'étais en mode écri-
ture pour parfaire mon ouvrage; une
2¢ édition s’annoncait, mais je vou-
lais répondre a tous les types de dia-
bétes. Le 12 février 2009, jai recu
une invitation de ['Association Dex-
tro en féte, m’invitant a la découvrir.
Ce fut le début d'un merveilleux par-
tenariat, je lui ai proposé une colla-
boration dans cet ouvrage et elle a
dit oui. Plusieurs membres, par leurs
différents témoignages, ont contri-
bué a faire de cette deuxieme édition
un ouvrage complet touchant a toutes
les différentes facettes de la maladie,
pour finalement lancer officiellement
cet ouvrage au mois de juillet 2009, en
France, et en remettant un exemplaire
dédicacé a chaque membre, a 'occa-
sion d’'un merveilleux pique-nique sur
le bord de la Marne, ou plus d’une cin-
quantaine de personnes, de toutes
les régions de la France, étaient pré-
sentes. Je dois dire que je suis encore
tout ému par leur accueil si chaleu-
reux, un grand merci a Dextro en féte
pour cette magnifique semaine pas-
sée en sa compagnie.

Depuis, nous avons développé un
partenariat entre Dextro en féte et
moi. Dextro, par sa technologie, m'a
offert un moyen de communiquer
plus directement par son clavardage
et discussion simultanés ; ils offrent
plein de possibilités. Depuis deux ans,
j'ai accepté d’'étre modérateur et nous
venons d'ouvrir une salle spéciale-
ment pour les diabétiques de type
2 afin de mieux répondre, une fois
semaine, aux différentes questions
posées par les membres. L'Associa-
tion Dextro en féte a accepté de vendre
l'ouvrage en France. Cet ouvrage est
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LE DIABETE :
UN NOUVEAU MODE DE VIE A
DECOUVRIR
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Amdré Positil
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vendu par souscription sur Dextro
en féte (http://www.dextro.fr/Andre-
Positif/). Ma philosophie est d"aider les
personnes dans la maladie et aussi
d'aider les organismes a continuer
d'offrir un support aux diabétiques,
c'est pour cela que les bénéfices sont
réservés en partie au profit de Dextro
en féte pour les ouvrages vendus en
France. Au Canada, c’est le Centre des

diabétiques de jour du CHUS.

En terminant, pour moi, la mala-
die n'a pas de frontiére et, si je peux
aider quelqu’un sur la planéte, la mis-
sion sociale que je me suis donnée est
réussie et, en tant qu'individu, le plus
beau salaire est de voir tous les bien-
faits qu’on peut apporter a quelqu’un.
La vie, pour moi, c’est une belle
grande aventure qui me fait décou-
vrir Uimportance de prendre du temps
pour vivre au maximum un jour a la
fois. Cela me permet de réaliser bien
des défis. J'ai compris que la vie était
comme une grande roue qui tourne ;
peu importe U'héritage que j'ai recu de
mes parents, il n‘appartient qu'a moi
d'équilibrer cette roue. Jai di chan-
ger, en cours de route, ma philoso-
phie de vie, car elle m’amenait vers
une fin des plus chaotiques, pleine de
problemes. Depuis que je me suis per-
mis de revenir a des valeurs plus nor-
males et plus positives, jai redécou-

- .-a-mwaFm
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vert le bonheur, pas simplement pour
moi, mais aussi pour ma famille. Je
voudrais dire merci aux personnes qui
voulaient en savoir plus sur ma philo-
sophie, car cela m'a permis de vous
donner cet ouvrage, en méme temps
de faire une courte thérapie sur mon
passé pour repartir en étant plus
convaincu de ce que j'ai appris et fait
depuis sept ans. Cela était la meilleure
chose qui pouvait m’arriver : ce que je
vis a présent.

Je suis tres touché par Uinvitation de
votre président, Monsieur Raoult, de
pouvoir me présenter a vous. Qui sait
peut-étre, par ma fonction de modéra-
teur sur Dextro en féte, d'avoir l'occa-
sion d'aller vous faire une petite visite
amicale dans le salon Chronique café
sur Dextro en féte.

Je souhaite une excellente journée a
tous vos lecteurs et recevez toute ma
reconnaissance et ma gratitude. \\\
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DES NOUVELLES

RECHERCHE

DE LA RECHERCHE

NEPHROPATHIE A IGA
SECONDAIRE A

LA CIRRHOSE ALCOOLIQUE,
MODIFICATION DE LA GLY-
COSYLATION DES IGA

patients atteints
de cirrhose chro-
nique dévelop-

pent dans certains cas des atteintes
rénales avec des dépdts d'anticorps
IgA, caractéristiques de la néphro-
pathie a IgA. On parle alors de néph-
ropathie secondaire. Les patients
présentent en général une forte aug-
mentation de leur taux d’lgA circu-
lantes (dans le sang) qu'on pense
étre liée au mauvais fonctionnement
du foie entrainant une non dégrada-
tion de ces IgA. Les IgA de types 1 et 2
sont alors augmentées. Dans la néph-
ropathie a IgA primaire (ou maladie
de Berger], les taux d’lgA circulantes
ne sont pas toujours augmentés et
au niveau des dépodts glomérulaires
(dans le rein) ce sont toujours les IgA1
qui sont retrouvées. Ces IgA1 (contrai-
rement aux IgA2) possédent, dans
leur région charniere, la particula-
rité de pouvoir étre O-glycosylées (des
sucres sont ajoutés a ces protéines
sur des Sérine/Thréonine). Les IgAl
des patients atteints de néphropathie
a IgA (N-IgA) sont moins O-glycosy-
lées que celles des individus normaux.

Ces IgA1 hypo-glycosylées semblent
étre impliquées dans les mécanismes
physiopathologiques de la maladie en
formant des complexes macromlé-
culaires avec notamment leur récep-
teur soluble (CD89 ou FcalphaRl) qui
se déposent dans le rein. De plus, il a
été décrit chez les patients atteints de
N-IgA des anticorps auto-immuns qui
reconnaissent ces IgA1 hypoglycosy-
lées formant des complexes IgG-IgA.
Les individus normaux présentent peu
ou pas de complexes d’lgA circulants.
Qu’en est-il chez les patients atteints
de cirrhose chronique ? Nous avons
donc étudié cette glycosylation des
IgA1 chez les patients atteints de cirr-
rhose alcoolique (CA) et la présence de
complexes d'IgA. Comme décrite chez
les patients atteints de N-IgA, les IgA1
des patients atteints de CA présentent
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une diminution des formes 0-glycosy-
lées. Cependant, il y a également des
anomalies au niveau de la N-glycosy-
lation, non retrouvées chez les patients
atteints de N-IgA. Lorsque ces IgA1 de
patients atteints de CA sont incubées
avec des cellules mésangiales (cel-
lules du rein au niveau desquelles sont
retrouvés les dépots d’IgAl, les cellules
ne proliferent pas contrairement aux
IgA1 de patients atteints de N-IgA. Les
IgA1 de patients atteints de CA sont
cependant capables de lier fortement
les cellules mésangiales commes les
IgA1 des patients atteints de N-IgA.
Des complexes circulants IgA/CD89 et
IgA/IgG sont aussi retrouvés augmen-
tés chez les patients atteints de CA.
Ces complexes d'IgA contiennent en
plus des IgA reconnaissant des com-
posés bactériens. Ce travail (E. Tissan-
die et al. Soumis) montrent que la CA
présentent des caractéristiques com-
munes a la N-IgA : des IgA1 hypo-0-
glycosylées, de gros complexes cir-
culants d’lgA et des caractéristiques
propres comme la N-glycosylation.
Ces résultats ouvrent de nouvelles
perspectives pour la compréhension
des mécanismes physiopathologiques
de la N-IgA. \\\
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VOYAGE

Beaucoup de personnes dialysées
savent désormais qu’elles peuvent
partir en croisiere. Une croisiere,
c'est en effet l'occasion de découvrir
plusieurs destinations en quelques
jours, tout en sachant que les dia-
lyses seront assurées sur le navire
par une équipe médicale spécialisée.
Cet été, « Dialyses & Croisieres » dis-
pose encore de quelques places en
dialyse sur les croisieres « Fjords
de Norvége » (du 07 au 13 ao(t) et
« Capitales de la Baltique » (du 13 au
21 aolt) et également a l'automne
avec la « Route des Marchands » (du
01 au 12 septembre] et « Retour en
terre Sainte » (départs en septembre
et octobre).

Plus de renseignements sur
www.dialyses-et-croisieres.tm.fr
Mais est-on vraiment prét a partir en
mer, loin, lorsque l'on découvre son
quotidien de dialysé ou que l'on n'a
pas voyagé depuis longtemps ?
Méme si les croisieres vous permet-
tent de voyager en toute sécurité, un
séjour est certainement une pre-
miere expérience plus rassurante et
plus facile d'accés pour une personne
dialysée. Pas si simple... et pourtant,
si | Cela demande juste de s’adapter
a ses besoins et impératifs et de ne
pas s’y prendre a la derniére minute.
Un projet comme celui-ci demande
en effet un temps de préparation plus
long qu'une réservation de voyage
« standard ». Il conviendra d'abord
de s’assurer qu'un centre de dialyse
peu vous recevoir a destination. Il fau-
dra donc transmettre votre dossier
médical (en général : protocole de

58 /// ReiNs-Ecos N°10 - WWW.REIN-ECHOS.FR

Rt ]

dialyse + analyses médicales telles
que test hépatique et VIH) et surtout
attendre la confirmation de disponi-
bilité avant de se lancer dans le choix
de Uhotel. Sélectionné un héberge-
ment n'est dailleurs pas forcément
aisé... Internet permet a tous d'obte-
nir de nombreuses informations mais
la multiplication des forums ou les
informations se contredisent souvent
peuvent avoir raison de vous, au point
de ne plus du tout savoir ce que vous
voulez. Certains détails, qui peuvent
vous paraitre anodins ou auxquels
VOUS ne penserez pas, pourraient
d'autre part finir par vous gacher
les vacances. Pour vous éviter tous
ces tracas, « Dialyses & Vacances
» est a votre disposition pour vous
conseiller et vous orienter. Notre tra-
vail consiste a coordonner la réserva-
tion de vos dialyse (dans un centre qui
corresponde bien évidemment aux
normes d’hygiéne et de qualité qu'un
dialysé francais peut attendre... ce qui
n‘est malheureusement pas le cas
partout), avec un hébergement et des
transports adaptés. Nous vous pro-
posons également une assurance de
voyage spécialement étudiée en fonc-
tion de vos besoins, que vous soyez
dialysé, greffé ou en dialyse périto-
néale.

N’hésitez pas a nous contacter ou a
consulter notre site
www.dialyses-et-vacances.tm.fr
Informations - Réservations :
Dialyses & Croisiéres //

Dialyses & Vacances

55 avenue de la Libération

33110 Le Bouscat - Bordeaux
Tel:+33(0)556 424901 //
+33(0)556 427297
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Dialyse et vacances

Les centres NephroCare en France vous accueillent

H

“Prendre soin de Vous” est notre mission et nous la mettons en application
au quotidien dans tous nos centres.

Plus d'information sur www.nephrocarefrance.fr

Mord-Pas de Calais

Fourmies® : 03 27 60 59 49
Helfaut : 03 21 9511 44
Maubeuge : 03 27 63 83 22

lle-de-France

Aulnay sous Bois® ; 01 48 69 06 00
Bigvres® : 01 69 35 59 30

Champigny sur Marne® : 01 45 16 34 22

Maubeuge Crosseurs” : 03 27 65 59 11 Chelles™ ; 01 60 08 89 56
Pont sur Sambre® : 03 27 66 29 06 Coulommiers® : 01 64 65 73 40
Créteil” : 01 49 81 02 00

Etampes : 01 64 94 09 53

Fontenay sous Bois™ ;01 48 76 1363
Gennevilliers® : 01 41 11 23 B8
Lagny sur Marne*® ; 01 64 30 09 80

Occitanie
Muret : 05 34 46 36 15
Rieux Volvestre®™ : 0561 87 12 06

* Unité d"autodialyse

Le Raincy* : 01 43 81 26 22
Polyclinique de Lagny : 01 64 12 64 12
Pontault-Combault” : 01 64 40 60 06
Suresnes” : 01 40 99 02 01

Villejuif* : 01 46 78 80 81

Rhine-Alpes

Belley : 04 79 81 7580
Rillieux La Pape* : 04 78 88 45 49
Tassin ;04 7232 3130

Languedoc-Méditerranée

Bagnol sur Céze : 04 66 33 23 88
Béziers : 04 99 43 23 40

Béziers La Colline : 04 99 43 21 81
Castelnau Le Parc ; 04 67 10 15 00
Castelnau Le Rochet : 04 67 33 00 97
1 Lunel® : 04 67 91 92 31
g Y3 Nimes : 04 66 40 66 00

NephroCare
MaphroCare France - Parc Médicis - 47 avenue des Pépinidnes - Se832 Fresnes Coda
Tethiphone : + 33 {051 40 84 78 50 - Tikécopis : + 33 (071 46 75 65 04
info france@tme-ag.com




B. Braun Avitum

Parce que les patients sont au cceur de nos préoccupations

Vraies destinations, pour vraies vacances

Confiez-nous votre prise en charge dialyse et ne
pensez qu'a découvrir nos belles regions.

Antibes (06) a>
Centre d'hémodialyse de la Riviera - w
Tél.: 0493951293 : -

Brest (29) EB"“

Centre de néphrologie-dialyse d'Armorique
Tél, : 02 98 44 86 62

Manosque (04)
Sisteron et Digne-les-Bains
Centre d'hémodialyse des Alpes

Tél. : 04 92 70 84 50

Sallanches (74)

Centre de Nephrologie-hémodialyse du Mont Blanc
Tél, : 04 50 53 22 00

Pour plus d'informations : .."I Maﬁ&s ué‘b - o ,--] -—l

B. Braun Avitum

10, avenue de la Madeleine O J
33170 Gradignan - &
33170 Gradi \ Antibes
Tel. : 05 57 35 67 20

Fax : 05 &7 35 67 58 © centres ou unités de dialyse médicalisée
i unités d'auto diakyse

Découvrez tous les autres centres de dialyse*
du Groupe BBraun Avitum sur www.bbraun-avitum.fr
* Blois, Chateaurows, Chémery, Gien, lssoudun, Montargis, Paris, Vendome et Villefranche-sur-Sadne

www.bbraun-avitum.fr B BRAUN

www.dialyse-vacances.com SHARING EXPERTISE





