Du dépistage a

'accompagnement
therapeutique




d’autosoins en néphrologie

Prise de la pression arterielle

Repérage de la survenue de certains
symptomes (cedemes des membres inférieurs,
perte d’appétit, fatigue intense)

Auto-observation de signes d’aggravation

Savoir repérer une perte de motivation, la
survenue de situations stressantes

Prendre des décisions pour soi, prendre soin
de soi

Apprentissage des conduites a tenir en cas
d’effets secondaires

Que faire en cas d’oubli de prise de traitement,
en cas de douleur ?

Connaissance des équivalences alimentaires

e @ @ www.renif.fr




Plus de 15 millions de malades chronigues en France
50% de patients ne prennent pas leur traitement

25 000 deces evitables ou pertes de chances de
survie

une meconnaissance et des prejugés qui coltent
cher!

La non observance n’est pas imputable au patient

L’'intention d’adhérer ne compte que pour 30 a 40%
dans son degré d’observance

Il N’y a pas de déterminant ethnique de I'observanc e
Persistance d’'une culture du blame du patient

La non observance est aussi imputable aux systemes
d’organisation des soins, aux medicaments,aux

e @ @ www.renif.fr




Aider le patient a prendre soin de sa santé
et améliorer sa qualité de vie

- Echanger avec d’autres patients et ne pas se senti  r seul

- Accéder a un dialogue avec des professionnels formé S a cette
specificité

- Partager des expériences, conseils et astuces entr e patients

- Acquerir des compétences d’autosoins (exemple : que faire en
cas d’effets indésirables...)

- Savoir réagir differemment, mobiliser ses compéten ces
psychosociales (d’adaptation) et se rassurer

- S’approprier ses traitements au quotidien

- Prendre soin de soi et faire ses choix de

maniere éclairée

e @ @ www.renif.fr




Le rapport SAOUT (1) réactualise et adapte cette définition avec
un caractére plus opérationnel : « L’éducation thérapeutique
s’entend comme un processus de renforcement des capacités du
malade et/ou de son entourage a prendre en charge I'affection qui
le touche, sur la base d’actions intégrées au projet de soins

Elle vise a rendre le malade plus autonome par I'appropriation de
savoir et de compétences afin qu'il devienne 'acteur de son
changement de comportement, a I'occasion d’événement majeur
de la prise en charge (initiation du traitement, modification du
traitement, événement intercurrent...) mais aussi plus
genéralement tout au long du projet de soins, avec l'objectif de
disposer d’'une qualité de vie acceptable pour lui  »
(recommandation N°1).

(1) Saout et all. (2008). Pour une politique natiora d’éducation thérapeutique
du patient. Rapport présenté a Mme Roselyne Bacheldtarquin, Ministre de la
santé, de la jeunesse, des sports et de la vie agxove.
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Finalités d’'un programme d’éducation thérapeutique
. acquisition de compeétences d’autosoins et de
compeétences d’adaptation

Personnels concernés . programme
multidisciplinaire (professionnels de santé, équipe
multidisciplinaire FORMEE )

Compeétences nécessaires : relationnelles,
pédagogiques et animation, méthodologiques et
® organisationnelles, biomédicales

i - . )
b, Structuration d'un programme d'éducation thérapeutique du patient x‘| l‘l h‘[
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artenariat

Centree sur le patient
et son entourage :

Processus d 'adaptation a la maladie.
Besoins objectifs et subjectifs.

ssionnels

Education

uée

Structurée

thérapeutique

Processus.

entes dimensions

Formalisée
ts.

Processus
continu

Multi professionnelle
Pluri disciplinaire

Intégree
aux soins
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Au sein de Rénif, I'éducation therapeutique est
proposee a tout patient , adulte, adhérent, présentant
une maladie rénale chronique non dialysé quels que
soient le type, le stade et I'évolution de sa malad ie.

Cette offre d’éducation concerne aussi I'entourage
notamment les proches et les aidants naturels et
professionnels. Elle est gratuite.

e @ @ www.renif.fr
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Détectiond’ un besoind’ aide

Au cours d'une Lors d’entretiens de i
Au cours d'une Dans la prise en charge consultation ou d’'un sortie ou renouvellement Acteur de sa Santé

consultation quotidienne des soins atelier de groupe ordonnance

Médecins Infirmieres Diététicienne Pharmaciens Patients

Au regard des résultats biologiques ou score d’observance

TOUJOURS EN ACCORD AVEC LE PATIEN

Demande écrite Transmissions aux|| Transmissions aux|| Transmissions aux| fBEagr1ale(=Ne|l(=lo= =10
ou orale IDE/Médecins IDE/Médecins IDE/Médecins IDE/Médecins

ar couyrier, e-mail ou télephone

Inscription en
Consultation d’éducatio
thérapeutique

Possibilité d’'un bind Patient vu par infirmiére

en consultation dans le rése S

avec un autre soigna




42 ans, il vit seul dans un appartement

Divorceé (2006), 2 enfants (11 et 8 ans) gu'il voit le week-
end

Cadre dans une banque

HTA, diabete type 2 (2003), IRC stade 4 (rein unique
decouvert en 2006 suite decompensation diabete et mise
sous insuline), sous traitement et suivi

MDRD a 26 ml/mn (CG a 40 ml/mn), protéinurie a 0.96 g/,
HbAlc a 5.7 %, TA 136/72, poids 126 kg, taille 180 cm, IMC
39 (obeésite sévere )

Ttt : Renitec® (Enalapril), Aprovel® (Irbésartan),
Novonorm® (Répaglinide) si besoin (arrét de I'insuline apres
le régime)

Arrét tabac en 2000, aime le squash, sport de combat

Mange tres peu salé , restrictions alimentaires



Patients

Soignhants

Education thérapeutigue :
role du meédecin

e Prise de contact, examen clinique, diagnostic, définition stade IRC
e Définition des axes therapeutiques et objectifs du traitement
e Explication prise en charge par équipe d’éducation thérapeutique

e Exposition des services disponibles (aide diététique, accompagnement,

assistante sociale...)
e Proposition d’ateliers

~

J

e Courrier de demande de prise en charge

e Compte-rendu de la consultation medicale adressé aux autres
membres de I'équipe (infirmiere, diététicienne, assistante sociale...)

e Signalement des difficultés eventuelles du patient vis-a-vis de |la
maladie, du traitement...

12



Le diagnosticeducatif ???

ersion light de
démarche en
soins infirmiers
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FACTEURS COGNITIFS FACTEURS SOCIAUX

Motivations, attentes Conditions économiques
Degré d'information Degré de soutien de I'entourage
Croyances sur la maladie et les traitements Qualité de la prise en charge
Anticipation des obstacles sanitaire et sociale
Projet de vie '. .’ Conditions de vie
[ 4

FACTEURS -
COMPORTEMENTAUX FACTEL!RS EMOTIQH?‘ELS

; ) Solitude, Culpabilité

Boutme, Competences' Eeliftiadeicoi
Gestion d_es gffets se_cpndalres Anxiété, dépression

et des incidents critiques, Espoir

Usage de drogue et d’alcool

Tourette-Turgis C, Rébillon M. Mettre en place une consultation d’observance aux
traitements contre le VIH/SIDA - De la théorie a la pratique. Paris, Ed. Comment Dire, 2002.
Tourette-Turgis C. Personal Communication.




18" entretien le 13/12/2007

» Adressé par son néphrologue a la consultation et adhérent au réseau Rhapsodie

m, e Histoire de ses maladies

. ‘Choc de I'annonce IRC +++
Rupture avec MG ++

Infos sur dialyse via
~ internet

ére Novonorm/repas

ange tres peu sale

perdu du poids/ content
ctivité physique 2 a 3 h/sem

* Honte maladies ++++
e Peur solitude/amie si annonce

( malade +++
e Besoin de parler et dire (jeux

role}
e Difficulté annonce/enfants ++

relations familiales pauvres /non dit
maladies

difficile

OBJECTIFS
MEDECIN

Stabiliser fonction
rénale

Aide a la
santé/difficultés

réHBdinai¢dsvE
IPAFFENGT
Travailler
problématique
d’annonce
Continuer prendre
soin de lui

OBJECTIFS IDE

Travailler
problématique d’annonce

S’adapter aux
demandes

Approfondir
connaissances /atelier
groupe ?

Mere décédée 2007, relation ex-femme

*Un peu de relations amicales/parle santé



2¢me antretien le 23/01/2008

Cognitif : anxiété  épisode ami dialysé urgence/compare sa
situation, internet, témoignages dialysés peur, peur des
résultats analyses bio, anticipe projet achat appart/refus prét
banque

. un peu d’écarts alimentaires , grignote seul
soir/telé, glycémie 1/jour le matin avec ttt, relachement activité
physique
Emotionnel : exprime son mal étre , dépression ? Difficulté a
dormir , non prise du Lexomil® (Bromazépam) prescrit/peur
dépendance, rupture affective/amis ?, solitude +++

Social : contacts avec son pere, ami/préoccupations exprimees,
projet Canada avec son frére: balance décisionnelle , infos

donnees agemE@Ntretien le
Cognitif : soula§éDA)E3E Ot stables, choisit son

nouveau MG , essoufflement a I'effort

: Kayexalate® prescrit, donné carnet
glycémies a sa demande, il a vu ses hyper du matin (il ses
controles ), difficultés alimentation , pas pris Lexomil® car dort
mieux

Emotionnel : moins de pensées sur la dialyse, se sent stressé
et agressivité a sortir, il a arrété son activité physique , fatigué
++++

Social - décide de rester en France noiir narder les liens avecr

OBJECTIFS
PATIENT

Aide du Lexomil pour
mieux dormir
Trouver un nouveau

BRIEREIFSIPE
caRsiggion d'aide
continuer
Soutenir suivi médical
Diminuer
anxiété/connaissances
Donner coordonnées
MG
Continuer expression

OSNEES |FS
PATIENT

Participer ateliers
diététigues/Réseau

Mieux surveiller ses
glycémies pour mieux

GEYEerpan giapste

L’aider a approfondir
ses
motivations/diététique et
activité physique

Attention meilleur
moral mais état anxieux
++++



|: Balance décisionnelle

Bénéfices a déménage

Inconvénients a rester

Discours pessimiste

S’ éloigne de ses enfants,
changement des habitudes de vie,
reperes, métier ?

Prés de ses enfants, continue son
metier

Je suis peut étre capable
Je ne risque rien a essayer

Je pars...



4éme entretien le 13/05/2008

Cognitif : parle de greffe, toujours peur dialyse impacts/vie,
appréhende/solitude , péere informé IRC mais pas sur gravité,
difficulté concentration au travail

. a nouveau pb sommeil, fatigue ++++
reprend le Kayexalate (arrét de lui-méme)

Emotionnel : consult en urgence pour hyperkaliémie/peur
++++, prend conscience besoin de repos, hésite a demander
arrét de travail , essoufflement plus génant, faire radio, se sent
diminué , veut reprendre activité physique, anticipe la
dialyse/difficile

Social : beaucoup d’heures sup
tard

5éme entretien le 11/06/2008

Cognitif : prescrit Lasilix®, TA contrélée a 10, tjrs protéinurie,
radio thx nle , culpabilise/sieste

. décide mesurer sa TA au déjeuner (appareil
prété déja), note prise Uveédose® pour se rappeler, autres prises
ttt ok, a vu la diététicienne

Emotionnel : tjrs fatigué , arrét travail donné , hésite a
I'utiliser , projets envisagés pour se reposer, veut prendre ses
rdv de suivi medicaux

Social : non abordé

, pas été aux ateliers car travall

OBJECTIFS
PATIENT

Demander arrét travail
au médecin
Faire sa radio thrx et
voir MG
E8nioihbahd és
SuParler de l'arrét de
travail a son médecin
Continuer
accompagnement prise
de conscience /santé
Soutenir la recherche
de ses ressources/santé

OBJECTIFS
PATIENT

Utiliser son arrét de
travail pour prendre
soin de lui

OBJECTIFS IDE

Soutien des efforts et
motivations pour
amélioration de son bien-
étre

Il m’ offre une bouteille ! Et me remercie



Pratigue des restrictions energétigues
severes dans I'objectif de réduire son IMC

Obligation de réaliser la vellle ses dejeuners,
courses tous les soirs avec des produits frais,
cuisine de viandes grillées (en quantité supérieure
au besoin)...

Présence d’une guantite importante de légumes
verts, style un sachet de salade pour 4 personnes...

Ne va pas au restaurant avec ses collegues car ne
salt pas adapter son alimentation a sa pathologie et
a sa religion




Etre capable de :

reconnaitre les aliments riches > "”
Sel P

adapter ces aliments a ses besoins
aller au restaurant le midi

pratiquer les astuces :

« faire des courses pour plusieurs jours, utiliser les prod uits
surgelés,

o reutiliser des restes sous forme de salades composeées...
utiliser la soiree pour augmenter I'activité corporelle

 SE FAIRE PLAISIR !



Education thérapeutique
role de la diététicienne

varier
et équilibrer
I'alimentation
en fonction
des besoins

Aider a

a protéger
les reins, coeur et 0s

Accompagner k )
par I'alimentation

21



6¢me entretien le 06/08/2008

OBJECTIFS

Cognitif : parle des examens sur obésité/content résultats PAT|E|_\|T
masse maigre (69 %) et grasse( 28 %) (126kg pour 80 kg de Poursuivre ses efforts

. Y our améeliorer sa
muscles), a fait un FO nle, TA contrdlée pour ametio
gualité de vie

: veut perdre 10 kg , a bien repris activité Perdre 10 kg
physique (course) car souffle retrouvé,

Emotionnel : est content de ses efforts , a repris son histoire  OBJECTIES IDE
affective , a profité de son arrét de travail et me remercie du Garder le contact, le
coup de pouce avec le médecin rappeler dans 3 mois

Social : annonce réussie de ses soucis de santé a sa copine

Travail réalisé par le patient/problématiques de

Y

>

g
F

depart :

e Réduction de I'anxiété /évolution pathologies
« Renforcement du sentiment d’auto-

efficacité /diététique/activité physique

 Développement de la confiance en soi/annonce /entourage
* Prise de conscience de ses capacités
{ 8 MOIS }

d’autosoin /motivations/observance

e Confiance rétablie /professionnels de santé



Un an apres Laurent me contacte...
22/09/09

Cognitif : non abordé

. rupture d’observance sauf antihypertenseurs, arrét activité
physique, continue la diététique, tentation de boire de l'alcool.

Emotionnel : Fatigue importante, difficultés relationnelles familiales, remis en
guestion dans son rble de pére , relation chaotique avec son amie, déception de
leur relation, sentiment d’abandon, d’anéantissement , valeurs profondes ébranlées,
pleure , perte de I'envie , de I'estime de soi , sentiments ambivalents d’étre
hospitalisé, pensée envahissante.

Clarification émotions : guestionnaire de Zung. Confirmation humeur dépressive :
66/80, humeur dépressive, impossibilité a éprouver du plaisir pour ses AVQ,
dévalorisation, fatigue constante, difficultés de sommeil. Diagnostic a poser par un
professionnel médical.

Social : partit en vacances au Canada avec ses enfants, = changement de lieu de
travail, il s’ennuie méme si gagne mieux sa vie.

ACTIONS INFIRMIERE OBJECTIFS

Alerte néphrologue (mail et |:>
téléphone) PATIENT

Alerte psychologue, coordonnées Prendre rdv avec

SUIVI : PATIENT APPELE le 06/10/09 psychologue rapidement

Va appeler la psychologue cette semaine
(chargé dans son travail...)
Néphrologue contacté pour nouvelle



LES ATTITUDES DE BASE

S’engager dans une approche centree sur la personne
I'atteinte de I'objectif thérapeutique vient apres. Accepter de
partir de ce qu’elle sait, aimerait savoir ou ne veut pas savoir.

Ne jamais blamer le patient : pas de confrontation. Aider et
voir de quoi il souffre avec le retentissement sur prendre soin
de sol.

Développer un style d’intervention empathique
comprendre le monde de l'autre de son point de vue et
repondre a ses appels et demandes de réassurance.

Créer un climat motivationnel  : suivre pas a pas, « danser »
avec la résistance, et I'aider a conduire ses leres actions
(choix réalistes en maintenant sa liberté de choix et
d’actions).

Soutenir I'estime de soli, mobiliser le sentiment d’ auto-
efficacité :lumiere sur les stratégies développées



POURQUOI TOUT CA ?

* Prise en compte des
problématiques

» Espace d’écoute, de soutien,
d’aide

« Amélioration qualité de vie/bien-
étre

« Amélioration relation
soignants/soignés

e Diminution anxiété

* Renforcement estime de soi,
conflance en soi, sentiment d’auto-
efficacité

e Acteur de sa santé

* Meilleure observance

- Projet fédérateur des
compétences de chacun

« Accompagnement thérapeutique
Inclus dans projet de soins
 Satisfaction équipe

« Acquisition/développement de
nouvelles compétences

e Favorise I'acces aux formations
* Participe a l'activité du service
» Auto-efficacité de
I’équipe/évolution

e Soutien equipe par experts
 Creation d’outils pédagogiques



LES ACTIVITES
D'AIDE A LA SANTE

EN NEPHROLOGIE




0

6 ateliers collectifs

Consultation individuelle sur prescription

Un annuaire de 200 diététiciens formeés sur IDF

Des outils

e @ @ www.renif.fr




6 modules diététique collectifs (5 + Atelier pratiq
cuisine)

5 lieux géographiques différents

8 patients par groupe + entourage (5 pour les ateli
cuisine)

Protocole organisationnel (ETP...)

Partenariat avec différents réseaux de santé




e Se fait sur demande et prescription du médecin (tra
ou néphrologue)

* 1 bilan diététique + 3 suivis pour une année
(indemnisation des diététiciens par rémunération
specifique)

e L’année suivante, renouvellement possible de
4 consultations sur nouvelle prescription du medeci

MAIS... Pas assez de prescriptions de medecins

e @ @ www.renif.fr




En groupes de travail :

« Outils pour les patients » (fiches diététiques, livr e de
recettes, cartes aliments, aliments factices...)

« Outils pour les professionnels » (fiches nutritionne lles
thématiques, supports de formations...

« Validation des patients » (réalisation des outils po ur
les patients...)

« Communication » (Renif'mag,
articles, films, power point, site internet...)

e @ @ www.renif.fr
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8 fiches + 2 a venir






3 ateliers collectifs
Consultation individuelle
Des outils

1 coordinatrice infirmiere
Des groupes de travall

Des protocoles



13 2

Assures par une psychologue, une infirmiere et un
patient expert formés a 'ETP

6 patients et leur entourage pendant 2 heures

Echanger avec d'autres personnes ayant une maladie
rénale

Dialoguer sur ses propres experiences, son traiteme nt
et ses difficultés

Themes proposes : estime de soi, affirmation de soi

Proposer des outils si nécessaire



13 2

Plusieurs problématiques ont été abordées :
La confiance dans la relation soignant/soigné
Les évenements de santé difficiles a vivre
Comment étre acteur dans sa santé/gerer sa vie avec la maladie
L’oubli des médicaments et leur gestion quotidienne
Comment garder le plaisir de la vie
Les complexes de la barriere de la langue et de la gourmandise
Le milieu professionnel et ses difficultés
L’entourage familial
Comment gérer son anxiété
La communication avec les proches et les rbles joués par ces
derniers
La dialyse et les appréhensions gu’elle engendre
La fatigue et la baisse d’activité liées a la maladie chronique
Le regard des autres: le volume de boissons restreint par la peur
de devoir aller aux toilettes, déranger, se faire remarquer, etc.




4 5

Assurés par une pharmacienne (hospitalier et offici
et une infirmiere formées a 'ETP

6 patients et leur entourage pendant 2 heures

Acquérir des savoirs et des compétences pour gérer
mieux sont traitement quotidien

Dialoguer sur ses propres experiences, son traiteme
et ses difficultés

Proposer des outils si nécessaire

ne)

au

nt



Assures par une infirmiere et un patient expert for mes a
'ETP

6 patients et leur entourage pendant 2 heures
Echanger sur les differents traitements de suppléan ce

Dialoguer sur ses propres experiences, ses peurs,s  es
choix et ses difficultés

Proposer des outils si nécessaire



Relation de confiance entre le soignant et le patient qui
émettent ensemble des idees, des propositions en partant des
priorités croisées du patient en matiere de besoins
fondamentaux et en matiere de sante.

Les conflits de priorité entre la vie du patient et sa santé sont
mis a plat, considérés, étudiés et discutes.

Mise en place d’'un programme personnalisé en éducation

Consultation en cabinet ou par téléphone













Débat, questions...

logo renif final2

Coordination RENIF

01 48 01 93 00
contact@renif.fr

Merci de votre participation



