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Annonce/informa,on	  

•  	  Constat	  
–  Confusion	  fréquente	  entre	  annonce,	  informa,on	  et	  même	  
ETP	  

–  Pluralité	  des	  moments/types	  d’annonce	  
–  Les	  annonces	  ne	  sont	  pas	  standardisées,	  parfois	  mal	  
structurées,	  incomplètes,	  	  

–  Les	  annonces	  sont	  souvent	  mal	  vécues,	  tout	  par,culièrement	  
celle	  du	  stade	  terminal	  de	  l’IRC	  

–  Les	  conséquences	  de	  l’annonce	  lorsqu’il	  s’agit	  d’une	  maladie	  
rénale	  géné,que	  (PKD	  par	  exemple)	  
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•  Proposi,ons	  
–  Implica,on	  pluri-‐professionnelle	  et	  notamment	  de	  «	  pa,ents	  
experts	  »	  ;	  le	  néphrologue	  doit	  rester	  en	  première	  ligne	  

–  Former	  les	  professionnels	  
–  Formaliser	  le	  processus	  d’annonce	  et	  définir	  le(s)	  stade(s)	  
au(x)quel(s)	  la(les)	  faire,	  

–  Annonce	  adaptée	  au	  pa,ent,	  notamment	  très	  âgé	  	  
–  Informa,on	  précoce	  sur	  la	  greffe,	  en	  par,culier	  à	  par,r	  de	  DV	  
(et	  an,cipa,on	  du	  bilan	  pré-‐greffe)	  

But	  :	  permehre	  un	  meilleur	  vécu	  et	  favoriser	  l’autonomisa,on	  
des	  pa,ents	  afin	  de	  les	  rendre	  acteurs	  de	  leur	  traitement	  	  

Annonce/informa,on	  
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•  Réunions	  de	  concerta,on	  sur	  l’orienta,on	  	  
–  Réunions	  de	  concerta,on	  (dialogue	  de	  filières)	  sur	  l’orienta,on	  
en	  dialyse/transplanta,on	  /	  Avis	  du	  pa,ent	  +++	  

•  Idéalement	  au	  stade	  préterminal	  (3	  à	  6	  mois)	  
–  Choix	  guidé	  par	  l’intérêt	  des	  pa,ents	  (choix	  médical	  mais	  aussi	  
social,	  professionnel,	  no,on	  de	  perte	  de	  chance)	  

–  Informa,on	  précoce	  sur	  les	  possibilités	  de	  greffe	  (DV	  ++)	  et	  
an,cipa,on	  du	  bilan	  pré-‐greffe	  

–  Informa,on	  standardisée,	  systéma,que,	  exhaus,ve,	  neutre,	  sur	  
toutes	  les	  modalité	  de	  suppléance,	  	  incluant	  avantages	  et	  
inconvénients	  

–  A	  intégrer	  dans	  le	  cadre	  d’un	  programme	  d’éduca,on	  
thérapeu,que	  

	  

Choix	  du	  traitement/prépara,on	  à	  la	  dialyse	  
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•  Privilégier	  l’objec,f	  d’autonomie	  
– Mehre	  à	  disposi,on	  tous	  les	  traitements	  (proximité++)	  
–  Programmer	  le	  début	  du	  traitement	  
–  Cas	  du	  démarrage	  en	  urgence	  :	  rahrapage	  

•  Info	  sur	  les	  différentes	  modalités	  de	  traitement	  (y	  compris	  greffe,	  
DP..),	  puis	  ETP	  

–  Retarder	  éventuellement	  la	  prise	  en	  charge	  pour	  mieux	  
préparer	  le	  pa,ent	  

–  No,on	  d’autonomie	  thérapeu,que	  plutôt	  que	  physique	  
–  Cas	  des	  enfants	  -‐	  préserver	  la	  scolarisa,on	  
	  
	  
	  

Choix	  du	  traitement/prépara,on	  la	  dialyse	  
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•  Constat	  
–  Absence	  de	  recommanda,ons	  sur	  ce	  thème	  

•  Proposi,ons	  
–  Etablir	  des	  recommanda,ons	  (sociétés	  savantes)	  	  
–  Organiser	  des	  Staffs	  décisionnels	  
–  Réduire	  la	  propor,on	  de	  pa,ents	  non	  préparés	  
–  Implica,on	  plus	  forte	  des	  réseaux	  (et	  des	  MG)	  
– Mise	  en	  place	  d’un	  registre	  de	  la	  MRC	  (extension	  de	  REIN)	  
–  Nécessité	  de	  recommanda,ons	  :	  non	  mise	  en	  dialyse,	  
arrêt	  de	  la	  dialyse…	  

Quand	  débuter	  la	  dialyse	  ?	  
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L’ETP	  doit	  donner	  des	  clés	  au	  pa,ent	  pour	  gérer	  sa	  propre	  
maladie	  et	  l’adapter	  à	  sa	  vie	  (et	  non	  l’inverse)	  
•  Proposer	  une	  forma,on/ETP	  à	  tous	  les	  pa,ents	  
–  Programmes	  formalisés	  et	  homogènes	  
–  Intervenants	  pluri-‐professionnels	  
–  Forma,on	  des	  équipes	  de	  soins	  
–  «	  Piqures	  de	  rappel	  »	  

•  Ac,ons	  de	  type	  «	  disease	  management	  »	  
–  Évalua,on	  à	  domicile,	  recours	  à	  la	  télémédecine,	  
«	  coaching	  »	  

•  Financement	  
–  Valorisa,on	  claire	  de	  l’ETP	  

Educa,on	  Thérapeu,que	  (ETP)	  
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Organisa,on	  de	  la	  dialyse	  (1)	  

•  Constats	  
–  Quasi	  dispari,on	  des	  possibilité	  de	  choix	  d’horaires	  de	  
traitement	  compa,ble	  avec	  le	  travail	  

–  Quasi	  dispari,on	  de	  l’HDD	  :	  réflexion	  sur	  des	  modalités	  
innovantes	  adaptées	  à	  une	  popula,on	  vieillissante	  

–  Disparités	  géographiques	  des	  modalités	  de	  prise	  en	  charge	  
limitant	  les	  possibilités	  de	  choix	  (exemple	  de	  la	  DP,	  0	  à	  18	  %,	  
de	  l’ATD	  (4	  à	  38	  %)	  

–  Nécessité	  d’évaluer	  l’applica,on	  et	  les	  conséquences	  des	  
décrets	  de	  2002	  
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Organisa,on	  de	  la	  dialyse	  (2)	  

•  Proposi,ons	  
–  Rapprocher	  le	  traitement	  du	  lieu	  de	  vie	  par	  le	  main,en	  
des	  structures	  de	  proximité	  	  
•  Développement	  de	  la	  téléassistance	  et	  de	  la	  télésurveillance	  

–  Promo,on	  de	  la	  dialyse	  à	  domicile	  :	  	  
•  Définir	  et	  uniformiser	  les	  champs	  d’interven,on	  des	  IDE	  
libérales	  (	  ex	  :	  tarifica,on	  NGAP	  pour	  la	  dialyse	  hors	  centre	  )	  

•  forma,on	  des	  néphrologues,	  concentra,on	  des	  moyens	  (DP	  
center),	  remboursements	  adaptés	  

•  Inclure	  la	  télémédecine/normes	  de	  sécurité	  du	  traitement	  à	  
domicile	  
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Organisa,on	  de	  la	  dialyse	  (3)	  

•  Proposi,ons	  
–  Encourager	  le	  développement	  des	  techniques	  non	  
conven,onnelles	  mieux	  tolérées	  	  :	  	  HQ,	  HD	  longue…	  

–  Reconnaître	  une	  spécificité	  pédiatrique	  (personnel	  
dédié,	  valorisa,on)	  

– Mieux	  évaluer	  les	  coûts	  des	  traitements	  par	  dialyse	  
– Améliorer	  les	  transferts	  d’informa,on	  entre	  services,	  
promouvoir	  le	  partage	  d’informa,on	  entre	  les	  différents	  
acteurs	  
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Organisa,on	  de	  la	  dialyse	  (4)	  

•  Proposi,ons	  
–  Révision	  des	  ra,o	  soignants/pa,ents	  (médecin,	  IDE,	  
AS….)	  

–  Spécialisa,on	  des	  IDE	  :	  statut	  et	  forma,on	  (Master	  de	  
dialyse)	  

–  Pénurie	  de	  néphrologues	  dans	  les	  services	  
•  Transferts	  de	  compétences	  organisés	  et	  contrôlé	  
•  Télémédecine	  

–  Fluidifier	  le	  parcours	  de	  soins	  (Personnes	  âgées	  ;	  
Structures	  d’accueil	  et	  à	  HAD	  	  )	  

–  Révision	  de	  la	  poli,que	  des	  transports	  
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Qualité	  de	  la	  dialyse/	  des	  soins	  (1)	  

•  Constats	  
–  Pas	  de	  défini,on	  de	  la	  qualité	  de	  la	  dialyse	  	  
–  Les	  prescrip,ons	  de	  dialyse	  tendent	  à	  s’uniformiser	  
(durées,	  matériels…)	  

–  Risques	  d’évolu,ons	  tarifaires	  ayant	  poten,ellement	  
des	  conséquences	  néga,ves	  sur	  la	  qualité	  des	  soins	  

–  Insuffisance	  des	  critères	  IPAQS	  pour	  juger	  de	  la	  
qualité	  des	  soins	  
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•  Proposi,ons	  
– Définir	  les	  critères	  de	  qualité	  et	  de	  résultats	  d’une	  
dialyse	  de	  qualité	  op,male	  (recommanda,ons,	  
consensus)	  	  
•  Critères	  cliniques	  et	  biologiques	  
•  Critères	  non	  médicaux	  (QV,	  accès	  à	  la	  liste	  +	  greffe,	  emploi,	  
douleur)	  

–  Personnalisa,on	  des	  traitements	  
– Accès	  aux	  évolu,ons	  thérapeu,ques,	  technologiques	  
et	  techniques	  (HQ,	  HDF	  en	  ATD,	  Nx	  générateurs	  et	  
DAD,	  télémédecine,	  y	  compris	  en	  ATD	  et	  DAD…)	  

Qualité	  de	  la	  dialyse/des	  soins	  (2)	  
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•  Proposi,ons	  
–  Disponibilité	  de	  diété,ciennes,	  psychologues,	  assistantes	  
sociales,	  spécialisées	  et	  reconnues	  comme	  telles	  

–  Liberté	  de	  prescrip,on	  vs	  contraintes	  économiques	  
–  Luhe	  contre	  la	  douleur	  =	  priorité	  

•  Douleur	  sous	  es,mée	  /ges,ons	  des	  médicaments	  et	  IR	  
•  Prise	  en	  charge	  financière	  des	  traitements	  non	  médicamenteux	  de	  
la	  douleur	  	  

– Meilleure	  coordina,on	  des	  soins	  avec	  les	  équipes	  non	  
néphro	  qui	  prennent	  en	  charge	  les	  pathologies	  
intercurrentes	  

–  Evalua,on	  des	  pra,ques	  professionnelles	  :	  hygiène,	  
infec,ons	  nosocomiales,	  infec,ons	  virales…	  

Qualité	  de	  la	  dialyse/des	  soins	  (3)	  
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•  Constats	  
– De	  nombreuses	  structures	  ne	  proposant	  pas	  
d’accompagnement	  social	  et	  psychologique,	  voire	  
diété,que,	  ni	  de	  soins	  de	  support	  

– De	  moins	  en	  moins	  de	  repas	  ou	  colla,ons	  proposés	  
aux	  pa,ents	  en	  dialyse	  ou	  autour	  de	  la	  dialyse	  

–  Probléma,ques	  de	  l’environnement	  de	  la	  dialyse	  
(confort,	  clima,sa,on,	  chauffage,	  accès	  Wifi,	  télé,	  …)	  

– Difficultés	  d’accès	  aux	  SSR,	  aux	  soins	  pallia,fs	  

Prise	  en	  charge	  globale/Accompagnement	  (1)	  
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•  Proposi,ons	  
– Adapter	  l’organisa,on	  des	  structures	  et	  prioriser	  le	  
main,en	  dans	  l’emploi	  
•  Bilan	  social	  et	  professionnel	  /	  considérer	  le	  main,en	  dans	  
l’emploi	  comme	  un	  élément	  de	  la	  prise	  en	  charge/adapter	  la	  
dialyse	  au	  travail	  (séances	  soir++)	  

•  Accès	  de	  tous	  les	  pa,ents	  à	  l’accompagnement	  social	  à	  
chaque	  étape	  de	  la	  maladie	  

– Améliora,on	  du	  confort	  dans	  les	  structures	  
– Accès	  aux	  établissements	  SSR,	  et	  à	  l’HAD	  	  
–  Soins	  pallia,fs	  spécifiques	  

Prise	  en	  charge	  globale/	  Accompagnement	  (2)	  
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•  Proposi,ons	  	  
–  Accompagnement	  psychologique,	  diété,que,	  soins	  de	  
support,	  à	  toutes	  les	  étapes	  

–  Proposer	  des	  rencontres	  avec	  d’autres	  pa,ents,	  des	  groupes	  
de	  paroles	  

–  Réadapta,on	  à	  l’effort,	  ac,vité	  physique	  
–  Informa,on	  sur	  les	  associa,ons	  de	  pa,ents,	  les	  sites	  web	  
sérieux,	  ordinateurs	  en	  libre	  service	  dans	  les	  salles	  d’ahente	  

Autant	  de	  possibilités	  qui	  existent	  dans	  d’autres	  pathologies	  et	  
paraissent	  naturelles	  (VIH,	  cancer,	  etc.)	  

Prise	  en	  charge	  globale/	  Accompagnement	  (3)	  
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•  Nécessité	  d’innova,on	  techniques	  
–  poli,que	  de	  recherche	  clinique	  et	  d’évalua,on	  
–  Encourager	  les	  innova,ons	  techniques	  des,nées	  à	  l’autonomisa,on	  /

au	  traitement	  à	  domicile/	  aux	  enfants	  
–  Développement	  d’un	  système	  de	  rein	  ar,ficiel	  d’épura,on	  con,nue	  

ou	  semi-‐con,nue.	  
•  Nécessité	  d'innova,on	  organisa,onnelle	  

–  Systèmes	  d’informa,on	  médicale	  
–  Télémédecine	  
–  Structures	  adaptées	  (dialyse	  nocturne,	  hémodialyse	  quo,dienne)	  
–  Unités	  «	  cardio-‐rénales	  »	  

•  Rôle	  de	  l’industrie	  
–  Conflits	  d’intérêts	  (charte	  ?)	  
–  Partenariat	  (cahier	  des	  charges	  ?)	  
–  Poli,que	  du	  médicament	  et	  du	  disposi,f	  

Innova,on,	  recherche,	  rôle	  de	  l’industrie	  
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Merci	  de	  votre	  ahen,on	  
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