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Evaluation du niveau d’éducation thérapeutique des patients hémodialysés chroniques

INTRODUCTION




Evaluation du niveau d’éducation thérapeutique des patients hémodialysés chroniques

L’insuffisance rénale chronique terminale est une maladie chronique irréversible qui
nécessite une suppléance par I’hémodialyse parmi d’autres moyens.
La prise en charge de I'IRCT comporte un régime alimentaire spécifique et des médicaments en
plus des conseils a respecter pour protéger I'abord vasculaire et maintenir un bon état
nutritionnel, tout cela explique la place importante que possede I’éducation thérapeutique chez
les patients dans les différents stades d’insuffisances rénale pour les préparer éventuellement au

stade d’épuration extrarénale.

L’éducation thérapeutique chez les patients hémodialysés chroniques a pour but
d’assurer une bonne adhésion thérapeutique, éviter au maximum les complications et maintenir

une bonne qualité de vie.

L’éducation thérapeutique selon la définition publiée par ’OMS-WHO en 1996 et reprise
par I’'HAS (2007) :« vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont
besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de
facon permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend des activités organisées, y
compris un soutien psychosocial, Concues pour rendre les patients conscients et informés de
leur maladie, des soins, de l'organisation et des procédures hospitaliéres, ainsi que des
comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but de les aider, ainsi que leurs
familles, a comprendre leur maladie et leur traitement, a collaborer ensemble et a assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a maintenir et

améliorer leur qualité de vie ».

Le guide méthodologique de I'HAS (2007) préconise que I’éducation thérapeutique du
patient soit intégrée dans le parcours de soin c’est-a-dire a la stratégie thérapeutique. Elle est

complémentaire et indissociable des traitements et des soins.
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Elle est un processus continu et permanent qui doit étre adapté a I’évolution de la
maladie, aux modes de vie, aux événements de vie du patient et de ses proches. Des adaptations
sont nécessaires au cours du parcours éducatif car les besoins et les demandes du patient
évoluent mais aussi son expérience personnelle dans la gestion de sa maladie et de son

traitement.

Le but de ce travail est d’évaluer le niveau d’éducation thérapeutique des patients

hémodialysés chroniques et de déterminer leurs besoins en matiére d’éducation thérapeutique.
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MATERIELS & METHODES
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l. Type d’étude :

Il s’agit d’une étude transversale, observationnelle, descriptive réalisée sur une durée de

6mois (novembre2020-avril2021).

Il. Patients :

Cette étude a concerné une cohorte de 112 patients en insuffisance rénale chronique

terminale hémodialysés, suivis dans des centres de dialyse a la ville de Marrakech.

1. Critéres d’inclusion :

— Age > 18 ans.

- Patients stable cliniquement.

2. Critéres d’exclusion :

— Refus de participer a I’étude.
—Difficulté de compréhension de la langue Arabe dialectale.

-Patients présentant des troubles neuropsychiques séveres.

lll. Paramétres étudiés :

1. Les variables analysées :

1.1. Les données sociodémographigues :

-Le sexe.

-L’age.

-Le milieu d’habitation : urbain, rural.

-Le statut familial : célibataire, marié/e, divorcé/e,veuf/ve.

-Les conditions de vie : en famille, seul, avec des proche/amies.
-Le niveau d’étude : pas d’études, primaire, college, lycée, études

supérieures.
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-Le statut professionnel :
Patient actif : fonctionnaire, journalier, libéral.

Patient non actif : sans profession, retraité/e, en arrét maladie.

1.2. Les données cliniques :

1/Nombre des années sous hémodialyse.
2/La cause de I'insuffisance rénale chronique.
3/Les comorbidités :
— Diabeéte.
-HTA.
- Dyslipidémie.
- Cardiopathie.
-maladie de systéme.
-autre.
4 /Nombres des séances d’hémodialyse par semaine.
5/Besoin d’une séance d’hémodialyse urgente durant I’année précédente :

-Cause de I’hémodialyse urgente : infection, OAP, autre.

1.3. L’abord vasculaire :

-Type d’abord vasculaire.

-Protection de I’abord vasculaire.

-les mesures prises pour protéger I’abord vasculaire.
-Complication de I'abord vasculaire nécessitant I’hospitalisation :

thrombose, hématome/hémorragie, infection.
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1.4. Le régime alimentaire :

-Education sur le régime alimentaire.

- Consultation chez un diététicien.

- Respect du régime alimentaire.

- Connaissance des aliments riches en phosphore.

- Connaissance des aliments riches en potassium.

- Connaissance des moyens de diminution de la teneur potassique des
aliments.

- Préparation des aliments.

- Connaissances des effets de I’hyperphosphatémie sur le corps.

- Connaissances des signes de I’hyperkaliémie.

- Connaissances des effets de I’hyperkaliémie sur le corps.

- Respect de la prise hydrique.

~Evaluation de la prise hydrique quotidienne.

- Prise de poids entre les séances d’hémodialyse.

1.5. Les médicaments :

-Nombre de médicaments pris par jour.
- Oublie d’au moins 1T médicament dans les derniers Zjours.

- Connaissance des roles de chaque médicament.

1.6. La santé mentale ;

- Sentiments d’anxiété.

- Sentiments dépressifs.

- Consultation chez un psychologue/psychiatre.

- Besoin de consultation chez un psychiatre/psychologue.

- Soutien familiale.
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IV.

1.7. L éducation thérapeutique :

- Bénéficie d’au moins une séance d’éducation thérapeutique.

- Les éléments traités au cours de la séance d’éducation thérapeutique.
- Les besoins du patient en matiére d’éducation thérapeutique.

- Inclusion de la famille dans les séances d’éducation thérapeutique.

- Les formes d’éducation thérapeutique préférées par le patient.

- Le temps préféré par le patient pour une séance d’éducation thérapeutique.

2. Modalités de recueil :

Apres consentement, le questionnaire a été complété durant I'interrogatoire du patient au

cours de la séance d’hémodialyse.

Statistiques :

La description des données cliniques, sociodémographiques a été réalisée en utilisant les
fréquences pour les variables qualitatives et les moyennes et écart type pour les variables
quantitatives.

-I'analyse a consisté en une description des différentes variables de I'étude dans

I’ensemble de I’échantillon.
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. Données sociodémographiques :

-Nombre des patients répondeurs : 112 patients.
-Secteur public : 25patients soit 22.3% des participants.

-Secteurs privé : 87patients soit 77.6% des participants.

1. Données démographiques :

-L’age moyen de I’ensemble des patients participants : 50.67ans+/-15.07 ans avec des

extrémes allant de 18ans a 85ans. (Figurel)
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Figure 1 : Distribution des patients en fonction de I’dge.
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-Cet échantillon a comporté 66 femmes (59%) et 46 hommes (41%) soit un Sexe ratio (H/F)

a 0.69. (Figure2)

FEMININ
59%

Figure 2 : Distribution des patients en fonction du sexe.

-Les données sociodémographiques des patients participants a cette étude sont résumées

dans le tableau suivant :

Tableau | : Caractéristiques des patients participants a I’étude.

Caractéristiques Valeurs
Nombre total 112cas
Age moyen (ans) 50.67ans+/-15.07ans
Hommes (%) 41%
Femmes (%) 59%
Sexe ratio H/F 0.69 46H/66F

-11 -



Evaluation du niveau d’éducation thérapeutique des patients hémodialysés chroniques

2. Données sociales :

2.1. Milieu d’habitation :

La majorité des patients hémodialysées chroniques habitaient dans un milieu urbain (78%),

22% vivaient en milieu rural. (Figure3)

78%

22%

urbain rural

Figure 3 : Distribution des patients en fonction du milieu d’habitation.
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2.2. Le statut familial :

60.71% des patients étaient mariés. (Figure4)

divorcé/e:
0,89%

Figure 4 : Distribution des patients en fonction du statut familial.
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2.3. Les conditions de vie :

94% des patients vivaient en famille dont 63.81% avec I’époux/se contre 6% uniquement

qui vivaient seul. (Figures5& 6)

seul 6%

en famille 94%

avec les enfants

avec l'epoux/se

avec les parents

Figure 5&6: Distribution des patients en fonction des conditions de vie.
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2.4. Niveau d’éducation :

50% des patients avaient un niveau d’éducation bas répartie entre études primaires (24%)
et sans études (26%). Uniquement13% des participants avaient un niveau d’études supérieures.

(Figure?)

institutionnell supérieures
institutionnelles 13%
- 8%

Figure 7 : Distribution des patients en fonction du niveau d’études.
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2.5. Le travail :

La majorité (84%) des patients hémodialysés participant a cette étude ne travaillaient pas

alors que seul 16% avaient une profession. (Figures 8 & 9 &10)

non aa
oui 16%
journalier % =
retraité 18%
libéral 39% f
arrét maladie =23%
fonctionnaire 56%
0 sans profession 59%

Figures 8&9&10 : Distribution des patients en fonction travail.
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II. Données cliniques :

1. Nombres des années sous hémodialyse :

La moyenne des années sous hémodialyse a été : 9.17 ans+/-6.74 ans, avec des extrémes

allant de 4mois a 27ans. (Figurell)
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Figurel1 : Distribution des patients en fonction du hombre des années sous hémodialyse.
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2. La cause de l'insuffisance rénale chronique terminale :

La néphropathie causale était indéterminée dans 32% des cas.

La répartition des patients selon la néphropathie causale de I'IRCT était marquée par une
prédominance de la néphropathie vasculaire chez 18% des patients, suivie de la néphropathie
diabétique chez15% des cas.

La distribution des patients en fonction de I’étiologie de I'IRCT est représentée dans la

figure12.

malad
systeme
3%

*autres : post intoxication, la goutte, PNA a répétitions.

Figure 12 : Distribution des patients en fonction de la cause d’insuffisance rénale chronique

terminale.
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3. Les comorbidités :

59.82% des patients avaient une ou plusieurs comorbidités, dont I'HTA est la plus
fréquente : 42% des patients étaient hypertendue suivie du diabéte chez 17% des patients.

(Figures13&14)

NON

oul

autres*

cancer

maladie de
systeme

dyslipidemie
cardiopathie
42%

HTA

Diabete

*autres : asthme, la goutte, hyperthyroidie, anémie.

Figures 13&14 : Distribution des patients en fonction des comorbidités.
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Figure 15 : Distribution des patients en fonction du hombre de séances d’hémodialyse/semaine.
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Nombre de séances d’hémodialyse par semaine :

5. Le besoin d’une séance d’hémodialyse urgente durant I’année derniére :

YBaUems Rt d5enRERRNLh AW L ERTOID 8 HER SAUIGS £ e oadialvae (gRis Sjurant

I'année précédente. (Figurel®6).

Figure 16 : Le besoin des patients d’une séance d’hémodialyse urgente durant I’année passée.

- L’OAP était la cause la plus fréquente (58%) d’hémodialyse urgente chez les hémodialysés

participants dans cette étude. (Figurel7?)

58%

21%
21%

infection —/
autres*

*autres : hyperkaliémie, grossesse, postopératoire.
Figure 17: Les causes des séances d’hémodialyses urgentes.
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lll. L’abord vasculaire :

1. Type d’abord vasculaire :

Uniquement 4% des patients possédaient un cathéter central alors que96% avaient une

fistule artérioveineuse. (Figurel38)

R %
prothése
%
catheter central (‘ ?
] o _' 6%
fistule arterio-veineuse _‘ ’

Figure 18 : Répartition des patients en fonction de leurs abords vasculaires.
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2. La protection de I’abord vasculaire :

4 % des patients admettaient qu’ils ne connaissaient pas les mesures pour la protection de

leurs abords vasculaires. (Figure19)

NON
4%

Figure 19 : Protection de I’abord vasculaire.
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3. Les précautions prises par les patients pour la protection de leurs abords

vasculaires :

La précaution la moins pratiqué par les patients hémodialysés chroniques- concernant la
protection de leurs abords vasculaire-était la préservation du pansement apreés la séance
d’hémodialyse, 29% des patients enlevaient leurs pansements deés leur arrivée chez eux.

Le lavage des mains venait en deuxieme position, 18% des patients ne se lavaient pas les mains

avant la séance d’hémodialyse. (Figure20)
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Figure 20: Les précautions prisent par les patients pour la protection de I’abord vasculaire.
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4. Les complications de I’abord vasculaire nécessitants I’hospitalisation :

38% des patients ont déja eu une complication en rapport avec leurs abords vasculaires.

La thrombose a constitué 93% de ces complications. (Figures 21&22)

63%
non

. 38%
oui

Figure 21: La survenue des complications de I’abord vasculaire.

infection
5%

hématomes
2%

Figure 22 : Les types de complications de I’abord vasculaire.
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IV. Le régime alimentaire :

1. L’éducation sur le régime alimentaire :

93% des patients ont déja bénéficiées d’une forme d’éducation sur leur régime alimentaire.

(Figure23)

non

93%
oui

Figure 23 : L’éducation sur le régime alimentaire.
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2. Consultation chez un diététicien :

90% des patients ont déja eu un contact avec un diététicien dans le cadre de leurs prises en
charge et pendent la séance d’hémodialyse. (Figure24)

Aucun patient n’a consulté un diététicien en dehors de la séance d’hémodialyse.

Figure 24 : le contact avec un diététicien.
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3. Respect du régime alimentaire :

84% des patients respectaient leurs régimes alimentaires ,16% mangeaient librement sans

restriction. (Figure25)

84%

16%

s

oui non

—

Figure 25 : Respect du régime alimentaire.
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4. Pourcentage du respect du régime alimentaire déterminé par le patient :

Seuls 25% des patients ont estimé qu’ils respectaient leurs régimes a 100% au cours des 4
semaines précédentes. (Figure26)

La moyenne du respect du régime alimentaire était : 65,81%+/-29,03%

25%
21%
17%
11%
. 10%
6% = 9%
3% 3% 3y
A A0l
ol olo H“‘H“‘“‘“:-‘_“_—ﬂ b —— 1%
" & '§\o S g —— S
YOS S S o
) Q,Q °°\ oo
A N glo oo
o) Qq o

Figure 26 : Répartition des patients en fonction de leur estimation de leur niveau de respect du

régime alimentaire.
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5. Connaissance des aliments riche en phosphore :

16% des patients ne possédaient aucune idée sur les aliments riches en phosphore.

(Figure27)

d

o | (b

.

Figure 27 : Connaissances des aliments riches en phosphore.

6. Connaissance des aliments riches en potassium :

21% des patients ne connaissent pas les aliments riches en potassium. (Figure28)

non e

oui 9%

Figure 28 : Connaissances des aliments riches en potassium.
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7. Connaissance des moyens de réduction de la teneur potassique des aliments :

37% des patients n’étaient pas au courant des méthodes de cuisson pour réduire la teneur

potassique des aliments. (Figure29)

Figure 29 : Connaissances des moyens réduisant la teneur potassique des aliments.

8. Préparation des aliments :

La majorité des patients (62%) ne préparaient pas leur alimentation eux méme. (Figure30)

autre

Figure 30 : Préparation des aliments.
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9. Connaissances des effets de I’hyperphosphatémie sur le corps :

59%des patients connaissent les conséquences de I’hyperphosphatémie sur leurs corps.

(Figure31)

non

59%

oui

Figure 31 : Connaissances des effets de I’hyperphosphatémie sur le corps.

10. Connaissances des signes de I’hyperkaliémie :

57%des patients étaient capables de connaitre les signes d’hyperkaliémie. (Figure32)

non

57%
oui

Figure 32 : Connaissances des signes de I’hyperkaliémie.
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11. Connaissances des effets de I’hyperkaliémie sur le corps :

43% des patients n’avaient aucune idée sur les conséquences de I’hyperkaliémie. (Figure33)

d

i%
non

. 7%
oui

Figure 33 : Connaissances des effets de I’hyperkaliémie sur le corps.

12. Respect de la prise hydrique déterminée par le médecin :

69% des patients jugeaient qu’ils respectaient la quantité d’eau déterminée par leurs

médecins. (Figure34)

Figure 34 : respect de la prise hydrique.
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13. Pourcentage du respect de la prise hydrique durant les 4 derniéres

semaines :

Uniquement27% des patients estimaient qu’ils respectaient leurs apports hydriques 100%.

La moyenne du respect de la prise hydrique était : 67,14%+/-32,16%. (Figure35)

27%

21%
14%
12%
8%
% 7%
6%
5%
%
2%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figure 35 : Distribution des patients en fonction de leur estimation de leurs respects des

restrictions hydriques.
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14. L’évaluation de la prise hydrigue :

69% des patients évaluaient leurs prises hydriques quotidiennes. (Figure36)

Figure 36 : L’évaluation de la prise hydrique quotidienne.

15. Prise de poids entre les séances d’hémodialyse :

48% des patients prenaient en moyenne 2.5kg entre 2 séances d’hémodialyse. (Figure37)

48%

2,5KG

3-4KG
>5kg

Figure 37 : Prise de poids entre les séances d’hémodialyse.
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V. Les médicaments :

1. Nombres des médicaments pris par jour :

42% des patients prenaient 3 médicaments par jour.

En moyenne les patients prenaient 3 +/-1.59 médicaments par jour. (Figure38)

42%

Figure 38 : Nombre de médicaments pris par jour.
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2. Oublie d’au moins un médicament la derniere semaine :

46% des patients avaient déja oublié un médicament au cours de la semaine passée.

(Figure39)

Figure 39 : Oublie d’au moins une prise médicamenteuse.

3. Connaissance des roles de chaque médicament :

Seuls 12% des patients ne savaient pas a quoi sert chaque médicament. (Figure40)

2%
non

. 8%
oui

Figure 40 : Connaissance des roles de chaque médicament.
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VI. La santé mentale :

1. Sentiments d’anxiété :

La moitié des patients avouaient avoir souffrir des idées anxieuses en rapport avec leur

état de santé.(Figure41)

Figure 41 : Sentiments d’anxiété.

2. Sentiments dépressifs :

2/3 des patients souffraient d’un état dépressif secondaire a leur état de santé.(Figure42)

Figure 42 : Sentiments dépressifs.
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3. Consultation chez un psychiatre/psychologue :

Uniquement 11% des participants avaient déja consulté un psychiatre/psychologue.

(Figure43)
non
. 11%
oul
Figure 43 : Consultation chez un psychiatre/psychologue.
4, Besoin de consultation chez un psychiatre/psychologue :

Seul 15% des patients pensaient qu’une consultation psychiatrique serait bénéfique pour

eux. (Figure44)

vd

non

-
oui \/

Figure 44 : Besoin de consultation chez un psychiatre/psychologue.
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5. Soutien familial :

Uniquement 13% des patients jugeaient que le soutien familles offert est insuffisant.

(Figure45)

Figure 45 : Soutien familial.
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VIl. L’éducation thérapeutique :

1. Patients recevant au moins une séance d’éducation thérapeutique :

86% des patients ont déja bénéficiés d’une forme d’éducation thérapeutique contre 14%
qui n’ont jamais bénéficiés d’aucune séance d’éducation thérapeutique (toutes formes

confondues). (Figure46)

non

Figure 46 : Séance d’éducation thérapeutique.
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2. Les sujets traités au cours de la séance d’éducation thérapeutique :

L’hygiéne de la fistule (47%) et le régime alimentaire (45%) ont constitué les 2 sujets les

plus traites au cours des séances d’éducation thérapeutique.(Figure47)

47%

45%

7%

Figure47: Les sujets traités au cours des séances d’éducation thérapeutique.

~42 -



Evaluation du niveau d’éducation thérapeutique des patients hémodialysés chroniques

Le besoin des patients en matiére d’éducation thérapeutique :

3.

Les apports en phosphore (18%) et I'apport potassique(18%)ont été les 2 éléments les plus

demandés par les patients en matiere d’éducation thérapeutique. (Figure48)
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Autres : régime alimentaire, I’équilibre du diabétique, I’équilibre tensionnel.
Figure 48 : Les besoins des patients en matiére d’éducation thérapeutique.
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4, L’inclusion de la famille dans les séances d’éducation thérapeutique :

52% des patients ont préféré avoir des séances d’éducation thérapeutiques sans la

présence de leur famille. (Figure49)

non
52%

Figure 49 : Inclusion de la famille dans les séances d’éducation thérapeutique.
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5. Les formes d’éducation thérapeutique préférées par les patients :

86% des patients ont opté pour avoir des séances d’éducation thérapeutiques collectives.
(Figure50)
La table ronde (60%) a constitué la forme d’éducation thérapeutique la plus préféré par les

patients. (Figure 51)

colle
ctive

indivi
duell
e

14%

Figures 50&51 : Les formes d’éducations thérapeutiques préférées par les patients.
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6. L’horaire de la séance d’ETP par rapport a la séance d’hémodialyse :

52% des patients ont préféré bénéficier d’'une éducation thérapeutique au cours de la

séance d’hémodialyse. (Figure52)

en dehors de
la seance
d'hémodialyse
48%

Figure 52 : L’horaire de la séance d’éducation thérapeutique préférable.
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DISCUSSION
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Introduction :

L'insuffisance rénale chronique reste longtemps asymptomatique jusqu'au stade terminal
qui nécessite une prise en charge faite d’épuration extrarénale, un traitement médicamenteux et
un régime alimentaire a respecter. D’ou l'importance de I'éducation thérapeutique, non

seulement au stade terminal mais ou cours des différents stades de I'insuffisance rénale.

L’éducation thérapeutique a pour but de rendre le processus de la prise en charge plus
tolérable et le moins astreignant possible, soit sur le plan physique avec toutes les conséquences
et les complications de I'insuffisance rénale chronique mais aussi sur le plan psychique par la
reconnaissance et la prise en charge le plutot possible des troubles dépressifs et anxieux

secondaires a la maladie ou au traitement.

L’insuffisance rénale chronique est une condition chronique irréversible responsable
d’'une série d’anomalies biochimiques, cliniques et métaboliques qui sont directement ou
indirectement liées a des nombres élevés d’hospitalisation et de morbi-mortalité. [1]

L'insuffisance rénale chronique nécessite des traitements astreignants, entrainant de gros
changements dans la vie des patients ainsi que dans celle de leur entourage. Ces changements
sont particulierement importants quand l'insuffisance rénale est sévére et qu'elle nécessite un

traitement de suppléance.[2]
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Généralités :

1. Définition de I'IRCT :

L’insuffisance rénale chronique (IRC) est définie par une diminution progressive et
irréversible du débit de filtration glomérulaire (DFG). D’aprés la HAS, elle résulte de I’évolution
d’une maladie rénale chronique (MRC) définie par I’existence d’une anomalie rénale fonctionnelle
ou structurelle évoluant depuis plus de trois mois ; et/ou d'un DFG inférieur a
60ml/min/1,73m2 depuis plus de trois mois. De plus, quel que soit le DFG, la persistance d’un
ou de plusieurs marqueurs biologiques d’atteinte rénale et/ou anomalies morphologiques

pendant plus de trois mois témoigne d’'une maladie rénale chronique.[3]

L'insuffisance rénale chronique terminale (IRCT) est définie par une diminution
permanente et chronique (au-dela de 3 mois) du DFG en dessous de 15ml/mn/1,73m2. Elle
constitue le stade 5 dans la classification du niveau de fonction rénale proposée par KDIGO.[4]
L’insuffisance rénale chronique terminale est la destruction lente permanente et irréversible de la
fonction rénale, due a la perte définitive d’un nombre significatif de néphrons fonctionnels. Au

stade d’IRCT les reins alors n’ont plus que 10% des néphrons fonctionnels. [5]

L’évolution de l'insuffisance rénale chronique d’un stade a un autre se fait de facon
progressive et silencieuse, expliquant le nombre important de patients qui arrivent au stade
terminal nécessitant un traitement de suppléance. D’ou l'intérét du dépistage précoce des
maladies rénales et leur surveillance afin de retarder leur évolution vers le stade d’insuffisance

rénale terminale.
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2.

L’épidémiologie de I'IRCT au Maroc :

L'insuffisance rénale chronique terminale représente un probléme majeur de santé

publique. Au Maroc, la maladie rénale chronique peut atteindre jusqu’a 10% de la population

générale avec I'apparition de 130 a 150 nouveaux cas par million d’habitants et par an.[6]

2.1. La prévalence de I'IRCT :

La prévalence de I'IRCT traitée par hémodialyse (HD) a été estimée en 2004

par les premiéres données du registre national de dialyse de greffe « MAGREDIAL » a 162 par

million d’habitants. (Figure53)
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Oriental, CAS : Grand Casablanca, RSZ : Rabat Salé Zemmour Zaer, DOA : Doukkala Abda, TAA : Tadla Azilal, MET :
Meknés Tafilelt, FEB : Fés Boulemane, THT : Taza Al Hoceima Taounate, TAT : Tanger Téflouan, Maroc @ Moyenne
nationale

Figure53: Nombre de cas prévalent traités selon les régions du Maroc. [6]
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En 2008, la prévalence de I'insuffisance rénale chronique terminale (IRCT)
traitée a été estimée par une étude menée par Pr. Benghanem Gharbi M. a 197,8pmh et en

2010a 335,79 pmh par Pr. C.Couchaud et Pr. Benghanem Gharbi M. (figure 54).[7]
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M prévalece de linsuffisance rénale chronique terminale

Figure 54 : L’évolution de la prévalence de I'IRCT au Maroc.[7]

2.2. L’incidence de | IRCT :

Selon les premiers résultats du registre MAGREDIAL, I'incidence de I'IRCT se situerait entre
100 et 150 patients par million d’habitant, c’est-a-dire, plus de 3000 marocains arriverait

chaque année au stade terminal de la MRC.[6]
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3. Complications liées a I'IRC :

3.1. Les troubles hydroélectrolytigues et acido-basiques :

- Eau : polyurie par perte du pouvoir de concentration des urines.

- Sodium : ’'homéostasie du sodium est maintenue par les néphrons restants grace a des
mécanismes compensateurs.

- Potassium : au cours de I'IRC, les néphrons restants augmentent leur capacité a excréter
le potassium afin de maintenir une kaliémie normale. L’hyperkaliémie est favorisée par :
acidose métabolique, régime riche en potassium, certains médicaments (diurétiques
épargneurs du potassium, inhibiteurs de I’enzyme de conversion, AINS).[8]

- Acidose métabolique : par défaut de régénération des bicarbonates au niveau des cellules
tubulaires proximales. Cette acidose entraine la mobilisation des tampons osseux

entrainant ainsi une aggravation des lésions osseuses.

3.2. Les anomalies hématologiques :

a. Anémie:

En dehors de certains malades ayant une polykystose rénale, tous ceux atteints d’une IRC
ont une anémie normocytaire normochrome arégénérative des que la clairance de créatinine est

<30 ml/min/1,73m?2.

Plusieurs mécanismes sont a I’origine de cette anémie :

- Défaut de sécrétion d’EPO par le rein du malade ce qui est responsable d’une diminution

de la production médullaire des hématies.

- Toxines urémiques, qui s’accumulent au cours de I'IRC et inhibent la production

médullaire de la lignée rouge.
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- Une hémolyse modérée est également observée, la durée de vie des globules rouges
étant diminuée de 50 a 80% par rapport a la normale.

- Des pertes sanguines chroniques sont également observées, responsables d’une carence

martiale.

- Les carences en fer, en acide folique, vitamine B6 et en vitamine B12.

b. Anomalies plaquettaires :

Existe au stade avancé de I'IRC a la fois une tendance hémorragique et une tendance

thrombotique.

La tendance hémorragique est favorisée par I’anémie et par des anomalies des fonctions
plaquettaires. Le temps de saignement est allongé, I’adhésivité et I’agréabilité plaquettaires sont
réduites. Les troubles de I’hémostase sont le plus souvent latents, mais ils favorisent les

spoliations sanguines et les saignements.

La tendance thrombotique, surtout nette au stade de dialyse chronique, est favorisée par
I’hyperfibrinogénémie, I’élévation des facteurs VIl et Willebrand, I’élévation des concentrations
plasmatiques des inhibiteurs de la fibrinolyse, I’hyperhomocystéinémie. Elle contribue
probablement aux thromboses des fistules et aux accidents vasculaires cérébraux et

coronariens.[9]

3.3._ Anomalies cardio-vasculaires :

a. Hypertension artérielle :

Elle est trés fréquente et quasiment constante lorsque I'IRC est évoluée.

Une fois installée, I’hypertension artérielle a de lourdes conséquences, si elle n’est pas
contrélée par un traitement approprié. Elle induit ou aggrave les lésions vasculaires intra-rénales

et précipite I’évolution vers I'IRCT.
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De plus son retentissement sur les gros vaisseaux, les artéres coronaires et les artéres
cérébrales, I’hypertension artérielle favorise le développement de I'athérome, qui présente la
principale cause de mortalité des insuffisants rénaux chroniques, aussi bien avant qu’apres la

mise en ceuvre des thérapeutiques substitutives.[10]

b. Complications cardiaques :

La défaillance cardiaque gauche ou globale au cours de I'IRC s’accompagne dans la plupart
des cas d’un débit cardiaque élevé ; elle est due a une surcharge hydrosodée.
L’hypertrophie ventriculaire gauche est fréquente et a un caractére pronostique défavorable. Elle

doit étre recherchée systématiquement par ETT devant toute IRC.

c. L’athérosclérose :

Différents facteurs participent au développement de I’athérosclérose chez le patient en IRC
: HTA, diabéte, tabagisme, anémie, troubles lipidiques, troubles phosphocalciques, accumulation

des toxines urémiques... .[8]

3.4. Trouble minéral et osseux :

Les troubles du métabolisme phosphocalciques constituent un probléme trés important et
précoce au cours de I'IRC, et aboutissant a des manifestations osseuses.
Celles-ci associent a des degrés divers I’hyperparathyroidie et I'ostéomalacie : c’est

I’ostéodystrophie rénale.[9]

Ces diverses perturbations ont des conséquences multiples a long terme qui peuvent

aggraver la morbidité et la mortalité des patients, une fois dialysés ou transplantés.
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a. L’hyperparathyroidie secondaire :

C’est la perturbation la plus fréquente. Lorsque I'IRC progresse, I'augmentation de la
phosphatémie induit une diminution de la calcémie ionisée et stimule encore davantage la
sécrétion de PTH, responsable de la résorption osseuse accrue.

Elle est souvent latente, mais peut se manifester par des douleurs osseuses, un prurit,
correspondant a des dépots calciques qui peuvent également étre conjonctivaux (ceil rouge) ou

articulaires (pseudo-goutte calcique). [9]

b. L’ostéomalacie :

C’est la perturbation la moins fréquente. Elle est caractérisée par une augmentation
considérable du volume ostéoide, due a un défaut de déminéralisation. La carence en vitamine D
est le principal facteur impliqué dans I'ostéomalacie
Elle se traduit cliniquement par des douleurs osseuses et d’'une myopathie proximale des

membres inférieurs (le malade marche « en canard »).[10][8]

c. Calcifications métastatiques :

Elles surviennent a un stade trés tardif, lorsque le produit de solubilité calcium phosphoré
est tres augmenté. Elles siegent dans les conjonctives (hyperhémie conjonctivale), la peau
(prurit), les articulations (pseudogoutte). Elles sont irréversibles et dangereuses lorsqu’elles sont

vasculaires.

3.5. Manifestations métaboliques, endocriniennes et nutritionnelles:

a. Ladénutrition protéino-énergétique :

Cette dénutrition releve de différents mécanismes : une réduction spontanée des apports
alimentaires proportionnelle au degré de I'IRC, une augmentation du catabolisme protidique en
particulier du fait de I’acidose, une diminution des syntheses protéiques liée a la résistance a

|’action anabolisante de I'insuline.[8]
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b. L’hyperuricémie :

L’hyperuricémie et ses manifestations cliniques sont un probleme fréquent chez les

patients souffrant d’insuffisance rénale chronique.

Elle est tres fréquente au cours de I'IRC mais la plupart des patients hyperuricémiques sont
asymptomatiques et ne doivent pas étre traités. Elle peut parfois entrainer des crises de goutte

et doit alors étre traitée et prévenue. [8]

c. Dyslipidémie :

L’anomalie la plus fréquente est I’hypertriglycéridémie modérée. Elle est secondaire a un
défaut d’épuration des triglycérides en rapport avec une baisse de I'activité des différentes

lipases.

d. Troubles endocriniens :

Ces troubles concernent la sécrétion et les axes de régulation hormonale ainsi que les
récepteurs hormonaux ou tissulaires : retard staturo-pondéral chez I’enfant par résistance
périphérique a I'action de I’hormone de croissance, diminution de production d’cestrogénes chez
la femme et de la testostérone chez I’homme, hypothyroidie, insulino-résistance,

hypertriglycéridémie avec diminution du HDL cholestérol. [9]
3.6. Autres :

Il existe d’autres complications tardives liées a I'insuffisance rénale chronique :
> Manifestations digestives (nausées, vomissements, gastrite, ulcére)
> Manifestations neurologiques (crampes, troubles du sommeil, polynévrites urémiques,

encéphalopathie urémique)
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4, L’hémodialyse :

C’est de loin le traitement de suppléance le plus répandu au Maroc : Selon la
Société Marocaine de Néphrologie (SMN) 8000 a 10000 malades sont actuellement en thérapie
de suppléance rénale dont plus de 95% en hémodialyse classique dans plus de 180 centres de

dialyse.

L’hémodialyse (HD) est un circuit extra corporel permettant I’élimination des déchets
métaboliques et le maintien de I’équilibre hydroélectrolytique grace a un échange de solutés et
d’eau entre le sang du malade et un dialysat dont la composition est proche du liquide

extracellulaire normal, au travers d’une membrane semi-perméable.[11]

4.1. Principe de I’hémodialyse :

La dialyse est un principe d’épuration de sang. C’est une méthode d’échange entre deux
solutions, le sang et un liquide appelé « dialysat ». Cet échange se fait a travers une membrane
semi-perméable. Deux principes physiques interviennent : [8]

> Transfert diffusif : transfert passif de soluté selon les gradients de concentration qui
permet la diffusion des molécules dissoutes, au travers d’une membrane semi-
perméable mettant en contact le sang et un bain de dialyse de composition contrélée.
Ces molécules se répartissent dans les deux solutions (sang et dialysat) en se
déplacant du milieu le plus concentré vers le moins concentré, jusqu’a obtention d’un
équilibre.

> Transfert convectif : transfert actif des molécules dissoutes dans le sang, réalisé par
ultrafiltration résultant de l'application d’une pression hydrostatique positive au
travers de la membrane semi-perméable. Ceci permet d’obtenir une soustraction
nette de liquide, nécessaire chez les patients anuriques et I’élimination concomitante

par convection des substances dissoutes.
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4.2. La réalisation pratique :

Les séances d’hémodialyse sont réalisées en général 2 a 3 fois par semaine, et durent

chacune 4 a 6 heures.
L’hémodialyse nécessite [8] :

> Une circulation extracorporelle,

> Un générateur d’hémodialyse et un dialyseur (membrane) permettant la réalisation des

échanges selon les principes de transferts diffusifs et convectifs,

> Une installation de traitement d’eau.
Le générateur d’hémodialyse permet :

> Laréalisation et le contrble de la circulation extracorporelle,

> La fabrication du bain de dialyse a partir de I’eau osmosée,

> Le controle du débit et du volume d’ultrafiltrat soustrait du patient.

4.3. Les complications lies a I’hémodialyse :

a. Les Complications a court terme de I’hémodialyse de suppléance :

Incidents liés aux phénomeénes de transfert de masse en cours de dialyse et accidents de la
période interdialytique .[12]
e Troubles cliniques perdialytiques :

Syndrome de déséquilibre et céphalées.

Instabilité cardio-vasculaire et malaises hypotensifs.
- Intolérance a I’acétate.
- Crampes musculaires.
- Troubles du rythme cardiaque.
- Acces hypertensifs.
- Fatigue post dialytique.

- Epuration des substances médicamenteuses.
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e Accidents de la période interdialytique :
< Hyperkaliémie maligne.
% Surcharge du volume extracellulaire.
< Infections (bactériennes et virales) .

% Péricardite.

b. Les Complications a moyen terme :

(Observées aprés quelques mois ou quelques années de traitement). [12]
e Dialyse inadéquate.
e Maladies osseuses du dialysé :
< Hyperparathyroidismefloride .

7

% Ostéomalacie évolutive.

7

e Déficit immunitaire :
% Infections.
< Fréquence accrue des cancers.
e Intoxications chroniques :
< Intoxication aluminique.
< Encéphalopathie des dialysés.
< Ostéopathie aluminique.
< Anémie microcytaire.
< Troubles digestifs.
e Maladies cardio-vasculaires :
< Hypertension artérielle persistante.
< Infarctus du myocarde et accidents vasculaires cérébraux.
< Cardiomyopathie obstructive et non obstructive.

» Calcifications métastatiques des vaisseaux et des valves cardiaques.
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e Maladie par surcharge :

% Hémochromatose post-transfusionnelle.

< Dépots intratissulaires de caoutchouc de silicone.
e Maladie multikystique acquise des reins propres.

e Pseudo-porphyrie cutanée tardive.

c. Les Complications a long terme :

(Au-dela de la 8e année). [12]

e Maladie amyloide du dialysé :
< Syndrome du canal carpien et autres atteintes péri articulaires.
< Dépots amyloides intra-osseux.

< Spondylarthropathie érosive.

e Localisations viscérales :
< Atteintes cardio-vasculaires non ischémiques.
< Calcifications valvulaires.
< Hypotension artérielle chronique.

4.4. Complications liées aux FAV :

a. Lathrombose :

La thrombose correspond a la formation d’un caillot sanguin dans un vaisseau. Elle est
presque toujours secondaire a une sténose. On peut cependant en rencontrer en dehors de la
zone sténosée, par exemple si le débit est faible ou en raison de facteurs liés au patient et mal
connus. Elle est facile a diagnostiquer cliniquement : la veine de la fistule est dure, remplie de
caillots. Il n’existe ni thrill ni souffle, et I’échodoppler confirmera I’'absence de circulation.

Sur I'artere, le pouls est bien percu (sauf en cas de thrombose artérielle). [13]
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b. L’infection :

Elle peut étre locale, le plus souvent sur un point de ponction. Elle se manifeste par un
écoulement purulent local avec souvent une nécrose cutanée. Rapidement, va apparaitre un faux
anévrysme : la peau devient tendue et rouge : le risque de rupture est grand et le traitement
urgent. Il faut réséquer cette zone et pratiquer un pontage a distance en zone saine. Parfois, la
fistule doit étre sacrifiée, si elle est thrombosée ou s’il s’agit de I'infection d’une prothése.

Une nouvelle FAV devra alors étre confectionnée dans un deuxieme temps.

c. L’anévrysme :

L’anévrysme correspond a un gonflement important du vaisseau, notamment lorsque la
paroi est fragile et soumise a de fortes pressions. Dans les FAV, les anévrysmes peuvent étre dus
ala fragilité des veines lors des ponctions, et surviennent d’autant plus qu’il existe en aval une
sténose. Cliniquement, ils se présentent comme une dilatation pulsatile localisée. Le risque est la
thrombose, car on trouve toujours des caillots dans ces zones, mais surtout la rupture

hémorragique.

d. Lasténose :

Par définition, une sténose est une atteinte vasculaire caractérisée par une diminution
localisée et significative du diamétre interne du vaisseau.

Le Kidney Disease Outcomes Quality Initiative définit une sténose comme significative
quand le diametre est réduit de 50%, qui correspond a une réduction de 75% de la section de
passage.

Dans les FAV, les sténoses sont localisées plutot au niveau de I'anastomose ou de la
partie veineuse. [14]

L’évolution de la sténose se fait constamment vers le rétrécissement de la lumiére
vasculaire entrainant une chute du débit, et puis vers la thrombose et la perte de I'abord

vasculaire, qui se produisent principalement du c6té veineux de la fistule.
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. L’éducation thérapeutique :

1. Introduction :

En prévision de I'avenir, il était urgent, selon ’'OMS, de réduire la mortalité et d’améliorer
la qualité de la vie des patients atteints de maladies chroniques car ces maladies constituaient
une charge financiére et économique extrémement importante pour les individus, leurs familles
et les systémes de santé. Si des mesures efficaces n’étaient pas rapidement mises en ceuvre, la
situation ne ferait que s’aggraver. Prévenir les maladies chroniques était donc un investissement
vital. Pour reprendre les propos de I'OMS, il fallait « donner un coup d’arrét a I'épidémie

mondiale des maladies chroniques ».

L’Education Thérapeutique du Patient (ETP) s’est progressivement et largement
développée depuis une vingtaine d’années. Cette approche est née du souhait de certains
professionnels de santé de s’éloigner de la médecine réparatrice (c’est-a-dire | evidence based
medicine qui est la médecine basée uniquement sur les preuves biocliniques) pour offrir une
place plus importante au patient a travers une démarche plus humaniste. L’émergence du
modeéle biopsychosocial dans le milieu du XXeme siecle a favorisé le développement de ce
tournant en s’opposant au modeéle organiciste, purement médical [15]. L'évolution de cette
pratique suggeére que la personne malade doit étre informée de sa maladie et avoir un réle actif
dans la prise en charge de son traitement. Cependant, ces changements dans la prise en charge
du patient se sont faits progressivement et sont liés a une série d’événements mettant en avant

la volonté politique de faire de I’éducation thérapeutique une priorité de santé publique.

L’objectif de I’éducation thérapeutique est alors d’aider le patient a changer ses
comportements, a suivre son traitement, a mettre en place une organisation adaptée a sa

maladie grace a la mobilisation de ces compétences liées au soin.
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Il s’agit d’un processus d’auto-gestion de la maladie (ou self-management)
correspondant a des gestes réalisés par le patient de maniére autonome a partir de sa propre

décision. [16]

L’éducation thérapeutique ne se réduit pas a l'acquisition de compétences basées
uniquement sur le savoir (les connaissances). Elle prend aussi en compte le savoir-faire (les
compétences d’autosoin) et le savoir-étre (les compétences psychosociales). Certains praticiens
de I'éducation thérapeutique évoquent également un type supplémentaire de savoir : le « savoir
devenir » qui est basé sur la capacité a faire des projets et « a continuer son chemin de vie, son

histoire de vie » malgré I'irruption de la maladie. [17]

Le guide méthodologique de I’'HAS (2007) préconise trois offres d’éducation : initiale, de
renforcement et de reprise. L'offre d’éducation thérapeutique initiale suit I'annonce du
diagnostic ou une période durant laquelle le patient atteint de maladie chronique n’a jamais
bénéficié d’éducation. A la fin d’un programme, une évaluation permet de savoir si les objectifs
éducatifs ont été atteints afin de proposer une offre de suivi régulier (renforcement) ou un suivi
approfondi (reprise). L’éducation de renforcement ou de suivi a pour but de développer,
consolider et d’adapter les différentes compétences aux besoins du patient mais aussi de
continuer a I'accompagner dans ses projets de vie. L’offre de reprise est différée dans le temps

par rapport a I’éducation initiale.
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2. Définition de I’éducation thérapeutique :

La définition de I'éducation thérapeutique proposée par I'Organisation Mondiale de la
Santé (OMS) en 1998 est rappelée :
« L'éducation thérapeutique du patient (ETP) est un processus continu, intégré dans les soins et
centré sur le patient. Il comprend des activités organisées de sensibilisation, d'information,
d'apprentissage et d'accompagnement psychosocial concernant la maladie, le traitement prescrit,
les soins, I'hospitalisation et les autres institutions de soins concernées, les comportements de

santé et de maladie du patient.

Il vise a aider le patient et ses proches a comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec
les soignants, vivre le plus sainement possible et maintenir ou améliorer la qualité de vie.
L'éducation devrait rendre le patient capable d'acquérir et maintenir les ressources nécessaires

pour gérer de maniere optimale sa vie avec la maladie. » [17]

La définition de I'HAS recommande que I’éducation du malade soit composée de
différentes activités : des activités de sensibilisation, d’information, d’apprentissage et
d’accompagnement psychosocial de la maladie et du traitement. Cette description met en avant
la dimension multi professionnelle de I’éducation thérapeutique.[18]

En Juin 2007, la Haute Autorité de Santé, en partenariat avec I'Institut National de
Prévention et d’Education pour la Santé (INPES), a publié¢ un guide méthodologique intitulé :
«Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient (ETP) dans le champ des
maladies chroniques ».[19]Ce guide propose un ensemble de recommandations destinées aux
professionnels de santé, aux patients et aux associations définissant ce que recouvre I’ETP, qui
elle concerne, par qui elle peut étre réalisée, ses étapes de planification et sa coordination.
Comme cela est décrit dans ce guide, I'ETP doit étre :

« Un processus systématique d’apprentissage centré sur le patient ; un processus

continu, adapté a I’évolution de la maladie et du patient ; structurée, organisée et
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proposée systématiquement a tous les patients ; intégrée au traitement et aux
soins ; pluridisciplinaire et en réseaux ; réalisée par des soignants formés ».
A travers ces définitions, se retrouvent les grands principes de prise en charge des maladies
chroniques que sont la prise en charge globale du patient et I'interdisciplinarité centrée sur le
patient.
L’ETP, par ailleurs, doit :

- Prendre en compte les processus d’adaptation du patient et ses représentations de la
santé et de la maladie ainsi que les aspects socioculturels et les besoins, objectifs ou
subjectifs, exprimés ou non.

- Impliquer la famille et I’entourage proche du patient.

- Utiliser des méthodes et des moyens variés.

- Inclure I’évaluation et I’apprentissage.

Selon I'OMS, I’Education Thérapeutique concerne plus de 80 maladies chroniques. Parmi
toutes les maladies chroniques, le diabéte est celle pour laquelle 'ETP a été jusqu’a présent la
plus développée, formalisée et évaluée. De nombreuses autres expériences dans d’autres
spécialités (chez les patients hypertendus, lombalgiques, épileptiques, asthmatiques...) ont
confirmé les effets d’une éducation des patients en termes d’amélioration de leur équilibre
métabolique, leur qualité de vie, la prévention des accidents aigus et des complications.

L’OMS souligne sur la nécessité d’une démarche éducative structurée et coordonnée :
C’est un processus continu, qui doit étre adapté en permanence a I’évolution de la maladie, de
I’état de santé du patient et de sa vie ; c’est une partie de la prise en charge au long cours. Elle
doit étre structurée, organisée et proposée systématiquement a tous les patients. Elle doit
utiliser des méthodes et moyens variés d’éducation et d’apprentissage. Cette démarche
présentée dans le guide de I’HAS (2007) [19] est composée de 4 étapes résumées dans la

figure55.
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Figure55 : Récapitulatif des quatre étapes de la démarche d’éducation thérapeutique.

Le diagnostic éducatif permet de formuler les compétences a acquérir (ou a maintenir) et
sert a poser des objectifs éducatifs pour créer un programme personnalisé correspondant a la
seconde étape. Ces objectifs sont négociés et validés par le patient. La troisieme phase consiste
a mettre en place des séances d’éducation thérapeutique collectives et/ou individuelles. Ces
méthodes ont chacune des avantages et des inconvénients : Les interventions individuelles
demandent plus de temps ; en revanche une relation proche permet d’aborder les problémes
particuliers du patient [20]. Au contraire, la formation en groupe permet la stimulation et la
confrontation des points de vue ainsi que I'entraide et la solidarité [20] [21]. Elles favorisent
I’interactivité et la dynamique de groupe. De plus, des expériences en psychologie sociales ont
montré qu’il est plus facile pour les individus de modifier leurs opinions et leurs comportements
lorsqu’ils participent a un petit groupe plutot qu’en étant isolés.

Les séances d’éducation thérapeutique sont basées sur des techniques de communication
(écoute, empathie, techniques visant a développer la motivation, ...), des techniques
pédagogiques (exposé interactif, étude de cas, mise en situation, jeu de réle, simulation de

gestes, photo langage, ...) et des outils (affiches, vidéos, brochures...).[22]
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La quatrieme et derniere étape de la démarche d’éducation thérapeutique est I’évaluation
qui doit étre réalisée a la fin de chaque action éducative. Cette évaluation permet de faire un
point sur les changements, de mesurer si les objectifs éducatifs ont été atteints et d’observer
I’évolution du patient. Cette évaluation est nécessaire pour actualiser le diagnostic éducatif et
proposer si besoin une nouvelle offre éducative (de renforcement ou de reprise).

La construction du programme et des ateliers par les soignants en collaboration avec des
patients fait partie des critéres de qualité de I’éducation thérapeutique. [23]

L’influence des patients sur le programme porte sur le contenu (besoins, choix des
themes des ateliers) et le processus (structure du programme, format collectif ou individuel des
ateliers, participation a la rédaction de documents éducatifs, moments d’éducation, ...) mais
aussi sur les représentations qu’ont les soignants sur la maladie.

L’éducation thérapeutique est fondée sur une approche centrée sur le patient, le porteur
de la maladie, et non sur la maladie elle-méme. « L’éducation ne peut se comprendre que dans
une perspective d’émancipation, de dépassement de soi, d’'une mobilisation des potentialités
gu’un centrage permanent sur la maladie ne pourrait pas permettre ». [24]

La maladie entraine des répercussions importantes sur la vie individuelle mais aussi sur la
vie familiale. Des perturbations dans les habitudes et ’organisation familiale (repas, vacances,
loisirs, ...) peuvent se produire ainsi que des changements au sein du fonctionnement familial
comme le bouleversement des roles, I'appropriation de nouveaux roles comme celui de pseudo-
soignant pour le proche ou d’infantilisation du malade [25]. La place des familles en éducation
thérapeutique est a privilégier. Elles ont besoin d’étre écoutées et conseillées pour mieux
comprendre la maladie et les traitements de leur proche et pouvoir s’y adapter. De plus, les
proches peuvent étre une ressource importante c’est-a-dire une aide et un soutien sur lesquels
peuvent s’appuyer les patients. Cette ressource renvoie au concept de soutien social qui montre
des effets positifs (directs ou indirects) sur I'évolution de la maladie et le bien-étre émotionnel

dans plusieurs pathologies. [26]
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Un des principes de base de I'éthique de I'ETP est que « le statut socio-économique, le
niveau culturel et d’éducation, le lieu de vie des patients ne doivent pas étre discriminants. lls
devraient au contraire étre pris en compte pour adapter le programme d’ETP, en termes
d’accessibilité géographique et de souplesse dans les réponses aux besoins et aux attentes des

patients ». [27]

3. Les objectifs de I'éducation thérapeutigue :

Les principaux objectifs de I'éducation thérapeutique énumérée dans la définition de
I’HAS (2007) sont l'acquisition de compétences d’autosoin et d’adaptation ainsi que
I’lamélioration de la qualité de vie. Mais d’autres effets paraissent également primordiaux.
Pour mesurer cet aspect multidimensionnel de I’éducation thérapeutique, les effets
attendus peuvent étre regroupés en plusieurs domaines :
- Pédagogique (compétences et connaissances).
- Biomédical (adhésion thérapeutique objective) .
- Psychosocial (adhésion thérapeutique percue, qualité de vie, état anxiodépressif, controle

percu, sentiment d’efficacité percu, etc.).[19]

L’amélioration de I'adhésion thérapeutique est souvent un objectif, voire un désir des
médecins et des soignants. Ce but en éducation thérapeutique est lié a la possibilité d’avoir un
meilleur état de santé physique, une survie plus longue, moins d’hospitalisations si le patient

suit les recommandations médicales.

Un objectif fréquent des programmes d’éducation thérapeutique est d’améliorer les
connaissances. De nombreux auteurs partent du principe que de bonnes connaissances sont
associées a une meilleure adhésion thérapeutique et a de meilleures compétences d’autosoin.

Toutefois, ce n’est pas toujours le cas chez les patients en dialyse.[28]

Selon le guide de la HAS, « I'’Education Thérapeutique du Patient participe a ’'amélioration

de la santé du patient (biologique, clinique) et a I'amélioration de sa qualité de vie et de celle de
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ses proches. Les finalités spécifiques de I'ETP sont I’acquisition et le maintien par le patient de
compétences d’autosoins et la mobilisation ou I'acquisition de compétences d’adaptation) [...]
L’acquisition de ces compétences, tout comme leur maintien sont fondés sur les besoins propres

du patient ». [19]

L’éducation thérapeutique doit permettre :

- D’améliorer I'attitude du patient face a I'acceptation de la maladie chronique. Les
patients qui acceptent assez bien leur maladie, collaborent mieux a leur traitement. Au
contraire, ceux qui n’acceptent pas réellement leur maladie sont les plus difficiles a
soigner ; ils collaborent mal avec les soignants, sont réticents a prendre un traitement
régulier.

- De favoriser I’émergence de compétences médicales (connaissance, raisonnement,
décision), pour mieux assurer son « autosurveillance » et mieux prévenir les
complications. Une meilleure compréhension de la maladie permet au patient de mieux la
soigner et d’en tirer un sentiment de maitrise accrue.

- De favoriser I’émergence de compétences techniques (habilité gestuelle) pour participer a
son « autosoin ».

- D’apporter au patient une relation d’aide. Les patients souffrant d’une maladie chronique
expriment fréquemment un besoin important de relation.

- De favoriser I’observance du patient a son traitement. La motivation a prendre des
médicaments est évidemment fondamentale : le traitement doit étre voulu par la
personne pour étre réellement pris et selon le « bon usage ». Il est primordial de
convaincre le patient de I'intérét et du bénéfice des médicaments prescrits. Il faut qu’il

adhere a la décision de traitement.[29]
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4, L’intérét de I’éducation thérapeutique :

De nombreuses études ont montré que I'ETP a toute sa place dans la prise en charge des

maladies chroniques les plus fréquentes :

Une méta analyse [30] de plus de 500 études concernant une dizaine de maladies en
particulier : Diabete, asthme, BPCO, HTA ... ( 54000 patients au total) refléte I'efficacité de

I’éducation thérapeutique qui est clairement démontrée pour la majorité des études (58%), et

ceci quels que soient les pathologies et les indicateurs utilisés. (Figure56)
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Figure56: Répartition des études en fonction de I'effet de I’éducation thérapeutique sur les

patients. [30]
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Une autre méta analyse [31] de 11 études randomisées de la Cochrane Library montre
I’intérét de I'éducation thérapeutique chez le patient asthmatique qui est trés supérieur a la
simple information du patient.

La comparaison entre les patients ayant recu un ETP et les non éduqués montre :

Hospitalisations réduites de 36% (risque relatif 0,64, intervalle de confiance a 95% de

0,50 a 0,82).

Visites a la salle d'urgence réduites de 18% (risque relatif 0,82, intervalle de confiance de

95% (0,73 a 0.94)).

Des visites inopinées chez les médecins réduites de 32% (risque relatif 0,68, intervalle de

confiance a 95% 56 a 0,81).

Jours d’absentéisme réduits de 21% (risque relatif 0,79, 95% de confiance intervalle de

0,67 a 0,93).

L’asthme nocturne réduite de 33% (risque relatif 0,67, 95% intervalle de confiance 0.0.56

a0,79).

Qualité de vie (standard différence moyenne 0,29, intervalle de confiance de 0,11 a 0,47)

Les mesures de la fonction pulmonaire ont peu changé.[31]

Une autre étude montre I'impact de I’action éducative des enfants asthmatiques [32] Sur

deux ans. La diminution des colts d’hospitalisation est de 44715 euros. (Tableau II)
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Tableau Il : I'impact de I’action éducative des enfants asthmatigue sur 2ans. [32]
lans avant la lan apres la P=
premiére séance premiére séance
Nombre 32 11 0.0002*

d’hospitalisations

Nombre de
consultations aux 58 49 0.3328*
urgences sans

hospitalisation

Nombre de 177 223 0.0223*

consultations sur RDV

Cout d’hospitalisation 84788euros 40073euros 0.0204*

*différence significative entre les valeurs un an avant et aprés la premiére séance.

L’effet de I’éducation thérapeutique a été démontré aussi en cardiologie.

L’éducation précoce des patients post syndrome coronarien ST[33]: I’étude concerne 18809
patients de 41 pays, victimes d’un syndrome coronarien ST. L’analyse a été faite a partir de 5
études randomisées.

La comparaison des résultats a été faite entre les patients adhérents et non adhérents :

- Comparaison entre la survenue de I'IDM chez les patients avec une diminution de leur
consommation tabagique et sa survenue chez les patients avec une persistance (risque
relatif a 0.57; interval de confiance de 95% (0.36 a 0.89) ) soit une diminution moyenne
de 43% .

- Comparaison de la survenue d’IDM chez les patients adhérents (tous niveaux d’adhérence
confondus) a I'exercice et au régime, avec les patients non adhérents (risque relatif a 0

.52 ; interval de confiance de 95% (0.4 a 0.69)) soit une diminution de 48% .
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- Le risque de Survenue de I'IDM/AVC ou de décés chez les fumeurs qui ont persisté a
fumer apres le suivi, et qui n’ont pas adhéré ni au régime ni a I’exercice, en comparaison
avec les patients qui ne fument pas et qui ont adhéré au régime et a I'exercice est
augmenté de 3.8 fois ( interval de confiance de 95%(2.5 a 5.9)).

Cette large étude a conclu que I'accompagnement et le conseil précoce occasionnent une
adhérence du patient et ainsi la modification du comportement des patients aprés un syndrome
coronarien concernant les themes suivant : le régime, I'activité sportive et le sevrage tabagique
est associée avec une diminution importante du risque de la survenue d’événements

cardiovasculaire.

L'effet de I'éducation thérapeutique chez le diabétique a été aussi démontré dans des
dizaines d’études. Une revue de 71 études (dont 61 randomisées) [34] montre que dans le

diabete, I’éducation améliore significativement ’HbATc.

L’éducation thérapeutique du patient qui s’apparente aussi a I’empowerment dans les
pays anglo-saxons a des bénéfices démontrés sur les parametres suivants chez le patient

diabétique de type 2 : [35]

+ L’observance du traitement (r= 0,17, P<0,003)
+ La connaissance du diabéte (r= 0,16, P= 0,007)
+ L’alimentation (r= 0,24, P<0,001)

+ L’exercice(r= 0,25, P<0,001)

+ HbAlc(r= 0,12, P= 0,043)
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Une autre étude [36] porte sur 166 sujets, d'dage moyen de 65 ans, avec 10,7 années
d'ancienneté du diabéte : A I'issu du programme d’ETP :

+ Les connaissances sur la pathologie diabétique avaient progressé (p<0,001).

+ Le poids moyen avait baissé de 2kg (p<0,0001).

+ L'HbAlcmoyenne avait baissé de 0,3 % (p<0,001).

+ L'activité physique et la confiance en soi avaient augmenté mais de maniére non
significative.

+ Entre la sortie et I'entrée dans le programme, les nombres de classes thérapeutiques et
de comprimés antidiabétiques pris par les patients étaient en diminution.

+ 94 % des participants se disaient satisfaits.
Sokol et al ont constaté que les patients diabétiques avec une grande observance du

traitement ont des co(its inférieurs liés a leur maladie.[37]

Les Maladies inflammatoires chroniques de I’'intestin vient de faire I’objet d’une grande
étude multicentrique réalisée sur plus de 260 patients en France, Il s’agit de I'étude
ECIPE.[38]Cette étude a été conduite comme un essai thérapeutique et a comparé un groupe de
patients éduqués pendant six mois a un groupe de patients témoins non éduqués de facon
randomisée et contrblée. Les résultats de cet essai clinique, démontrent que I’objectif principal
de progression des connaissances et de modification du comportement des patients a largement

été atteint.

Pour améliorer la prise en charge des patients atteints de I'infection par le VIH, un
programme d’éducation thérapeutique a été implanté en janvier 2000, au sein du service des
maladies infectieuses de I’hopital Ibn Rochd a Casablanca au Maroc. [39] Les résultats sont
encourageants a 6 mois et a 12 mois : augmentation des CD4, le pourcentage de charges virales

indétectables, amélioration de I'observance thérapeutique, amélioration des connaissances.
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La satisfaction des patients vis—a-vis de leur prise en charge se traduit en partie par I'acquisition

d’une plus grande autonomie dans la gestion de leur maladie et du traitement.

En cancérologie plusieurs études [40] [41][42][43] ont montré le role que posséde
I’éducation thérapeutique dans la prévention (agir sur les facteurs de risque de la récidive, des
complications ), la gestion des adjuvants de la thérapeutique (observance de la chimiothérapie
orale, hormonothérapie, stomie, chambre implantable), la réduction des effets secondaires des
traitements spécifiques et la gestion des risques inhérents aux traitements chirurgicaux,

médicaux et de radiothérapie anticancéreux.

5. Les expériences étrangéres dans I’éducation thérapeutigue :[44]

L’ETP est installé depuis des dizaines d’années dans la plupart des pays occidentaux.
Les roles et les responsabilités des patients ont énormément évolué ces derniéres années, en
raison notamment du développement des maladies chroniques. Les patients sont de plus en plus
intégrés dans les processus de prise en charge. Dans ce cadre, l'acces a I’éducation

thérapeutique ainsi qu’a I'information ciblée deviennent une priorité dans un nombre de pays.

Aux Etats Unis, le recours aux outils numériques dédiés a I'’éducation thérapeutique a
tout simplement explosé. Cette évolution est due au programme Medicare qui conditionne les
paiements a divers indicateurs, dont la capacité des organisations de santé a offrir de I’éducation
thérapeutique quasiment en temps réel a leurs patients. Il est par ailleurs important de noter que
I’ETP est I'une des composantes des services évalués, au méme titre que la satisfaction du

patient, la qualité des soins ou le taux de réadmission.

Au Danemark, la refonte du systeme de santé pour I'adapter aux nouvelles technologies
fait partie d’un plan programmé sur 10 ans. Son but : organiser la prise en charge des citoyens
autour de leurs besoins et de leur disponibilité. Pour ce faire, une messagerie sécurisée

permettant aux patients de discuter avec leur médecin leurs traitements et leurs options est
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actuellement déployée. Des réseaux sociaux pour les patients sont également disponibles sur le
site sundhed.dk qui leur donne par ailleurs accés a leurs données de santé ainsi qu’a plus de

2.000 articles référencés pour renforcer leur éducation.

L’Ecosse a également pris le tournant du numérique et de P’ETP. L’utilisation des
technologies y’est largement développée. La National Heath Service (NHS) a méme mis en ligne
divers tests pour s’assurer du niveau de connaissance des patients sur leurs pathologies. Il leur
est ensuite proposé diverses options d’accompagnement numérique selon leurs résultats, le but
consistant a les aider a mieux comprendre, a anticiper et a choisir les options de traitements

disponibles selon leur disponibilité, le stade de la maladie et les risques de comorbidités.

En Angleterre, devant la multiplication des applications en ETP et des wellness, la NHS a
décidé en 2013 de développer une plateforme de téléchargement afin d’aider les citoyens a
choisir des outils numériques. Les applications sont toutes testées par les membres d’un comité
d’éthique composé de patients, de professionnels de santé et de spécialistes IT ( Information
Technology ), avant d’étre référencées sur la plateforme. Chaque application doit répondre a des
normes définies par la NHS (intérét pour le public, qualité de I'information et sécurité). Une
grande campagne d’information a été menée auprés du grand public et des professionnels de

santé pour les informer de cette initiative.

Les nouvelles technologies au service de I’éducation thérapeutique sont en plein essor et
les pays qui en ont adopté le plus sont ceux qui ont largement investi dans les systémes
d’informations en santé. En promouvant un modele de soins intégrés, notamment pour les
patients souffrant de maladies chroniques (Integrated Care), la Commission européenne elle-

méme encourage fortement le développement de ces outils.
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En France [45]: la loi relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé

est votée en 2002, donnant au patient une place centrale dans le dispositif des soins.

En 2004, les lois relatives a la santé publique et I'assurance maladie en France soulignent le
nécessaire décloisonnement du systéme de soins et le caractére fondamental d’une politique
de prévention pour lutter contre la maladie, modifier les comportements a risque et
améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques

En avril 2007 « le plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes de maladies
chroniques » est publié.

Dans la méme direction, la HAS fait paraitre en 2007 un guide méthodologique pour la
structuration des programmes d’ETP dans le champ des maladies chroniques dont certaines
parties peuvent servirent de recommandations professionnelles.

Puis la loi « Hopital patient santé territoire » HPST est votée en 2009 et un décret
d’application est publié le 2 aolt 2010, relatif a la mise en place de ces programmes
éducatifs.

En 2011, I'INPES publie 3 documents : un référenciel de compétence en ETP pour les
praticiens, la coordination des programmes d’ETP, ainsi que le pilotage et la promotion des
politiques et des programmes d’ETP.

Avril 2012 : émission par la HAS de recommandations sur |'autoévaluation annuelle des
programmes de I'ETP.

Mai 2013 : un décret s’inspirant du rapport de I'INPES établi une liste de compétences
requises pour pratiquer I’ETP.

2014 : émission par la HAS de recommandations sur 'auto évaluation Quadriennale des
programmes de I'ETP.

Maintenant en France, I'ETP se pratique dans toutes les structures de soins, qu’elles

soient ambulatoires ou hospitalieres.
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L’organisation de I'ETP en France est transversale, pluridisciplinaire, et pluri
professionnalités.
Les laboratoires pharmaceutiques ont eux aussi un role essentiel dans le développement de

I’ETP. Les actions des industriels sont bien encadrées par la loi HPST.

6. L’éducation thérapeutique chez les patients hémodialysés :

Le Kidney Disease Improving Global Outcome (KDIGO) recommandent d’informer tous les

patients atteints d’IRC deés le stade G4 (débit de filtration glomérulaire < 30 mL/min/1,73 m2)
sur les différentes options thérapeutiques, que sont les méthodes d’épuration extra-rénales
(hémodialyse (HD) ; dialyse péritonéale (DP) et greffe) ou le traitement conservateur.[46]
Il a également été démontré qu’une intervention psycho- éducationnelle et des programmes de
sensibilisation permettent d’améliorer la préparation aux traitements de substitution en
augmentant les méthodes d’auto-soins comme la DP ou I’HD a domicile. Ils améliorent aussi
I’acces a la greffe préemptive [47] et augmentent la survie. [48]

Le respect des mesures diététique, la restriction aux liquides et la prise réguliere des
médicaments assurent un traitement efficace par hémodialyse et I’absence d’adhérence a ces
mesures peut engendrer des complications médicales a moyen et long terme, pouvant étre
fatales. [49]

Block et al [50] ont rapporté un risque relatif ajusté de 1,27 pour le décés des patients
présentant un taux de phosphate supérieur a 6,5 mg/dL..

Leggat et al [51] ont constaté que 35 % des patients, présentant une prise de poids inter
dialytique supérieure a 5,7 % du poids sec, ont un risque plus élevé de déces. D’ou l'intérét
d’instaurer un programme d’éducation thérapeutique destine aux patients hémodialysés

chroniques.
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Dans I'étude de Nadri A, et al [52] une diminution statistiquement significative était notée
sur la prise de poids inter dialytique et sur la pression artérielle diastolique apres l'instauration
d’'un programme d’éducation (p < 0,05) pour les patients du groupe interventionnel, une
diminution statistiquement significative de la fréquence et du degré du non-respect du régime
alimentaire et a la restriction aux liquides étaient notées. Ces résultats sont cohérents avec
I’étude de Rahimi [53]. En comparant les résultats avant et apres l'instauration d’un programme
d’éducation, il a été démontré que le programme éducatif a un effet positif sur le respect de leur
régime alimentaire et leur apport hydrique. Ceci rejoint les résultats des études d’Arslan
Tunc ,etal [54] concernant la pression artérielle.

Une autre étude [55] a révélé une nette diminution de la prise de poids inter dialytique
chez les patients apres des séances d’éducation, qui ont été données oralement ou sous forme
de cassette vidéo.

Dans une autre étude menée pour évaluer I'adhérence des patients hémodialysés
chroniques a la restriction aux liquides et au respect du régime diététique, Sharaf [56] a constaté
que I'adhérence a été statistiquement significative sur les données recueillies 1 mois aprés
I’instauration d’un programme d’éducation.

Des taux élevés de phosphore chez les patients hémodialysés sont associés avec une
augmentation du risque cardiovasculaire, [I’hyperparathyroidie, des complications
ostéoarticulaires et un risque élevé de mortalité. Un programme d’éducation thérapeutique
incluant des médecins, des pharmaciens et des diététiciens a été développé pour gérer
I’hyperphosphatémie chez les patients hémodialysés en Malaisie (Kuala Lipis Hospital, Malaysia)
[57]:

57 patients ont complétés ce programme, la moyenne du taux de phosphore était a
1.86mmol/I(1.45-2.24) avant le début du programme puis a diminué a 1.47mmol/I(1.21-1.91)

a 3mois puis a 1.49 (1.28-1.81) a 6mois apres la fin du programme (p<0.001).
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Le pourcentage des patients avec un taux élevés du phosphore a diminuer de 59.3% a 35.6%
aprés 3 mois puis a 42.1% apres 6 mois de la mise en place du programme d’éducation

thérapeutique centré sur I'apport en phosphore (p = 0.003).(figure57)

® phosphorémie controlée* M phosphorémie incontrolée*

6mois

3mois

Pré

(*Phosphorémie controlée=0.8-1.6mmol/L. ; Phosphorémie incontrolée >1.6mmol/L

Figure57 : Répartition des patients en fonction du taux de phosphore avant, 3mois et 6mois
apreés la mise en place du programme éducatif. [57]

L’adhérence thérapeutique aux chélateurs de phosphore était aussi améliorée de 17.2% a 41.4%.

(figure58)

M patients adhérents aux médicaments

M patients non adhérents aux médicaments

Post

Pré

Figure58: Répartition des patients selon leurs adhérences aux chélateurs de phosphore avant et
apres le programme éducatif. [57]
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Une méta analyse [58] ayant comme objectif la détermination de [Iefficacité de
I’éducation thérapeutique dans le control du taux du phosphore chez les patients hémodialysés
chroniques : 18 études ont été incluses dans la revue (7 sont concentrés sur les mesures
diététiques ,4 sur les médicaments chélateurs de phosphore , 6 études sont concentrés a la fois
sur les mesures diététiques et les chélateurs du phosphores et une seule étude a éduqué les
patient sur le role du régime alimentaire , des chélateurs du phosphore et de I’hémodialyse
dans le control du taux du phosphore) :16 études ont trouvé une amélioration significatif dans le
taux du phosphore apres la mise en place du programme éducatif , 8 études ,ont préféré une
approche éducationnel ou comportemental pour le controle du taux du phosphore, ont trouvé

une réduction d’une moyenne de 0.23mmol/L (95% ci-0.37-0.08).

Afin de déterminer I'effet que possede I’éducation thérapeutique sur le respect des
restrictions hydriques et du régime alimentaire une étude a été réalisée.[59]Le programme
éducatif met en place a eu un effet positif sur I’adhérence au régime alimentaire et au restriction
hydrique : une diminution significative de la prise de poids inter dialyse et une amélioration des
chiffres tensionnels en comparaison avec le groupe control ont été remarquer (P < 0.05).

(figure59)
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39
3
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2
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1
05 Frequency of fluid non-adherence
Frequency of diet non-adherence
’ First 2.interviews 3. interviews 4. interviews
interviews
o Frequency of diet non-adherence  m Frequency of fluid non-adherence

Figure59 : La fréquence de la non adhérence au régime alimentaire et aux restrictions hydriques
avent et apreés le programme éducatif.[59]

Pour déterminer le role que posséde I’éducation thérapeutique dans le choix de la
méthode d’épuration extrarénale une étude a été menée aupres des patients admis aux centres

de dialyse [60] :

. 36% des patients étaient inconscients de leur maladie rénale ou n’ont jamais consulté en

néphrologie qu’a 4mois avant leur premiere séance d’hémodialyse.

. 48% des patients rapportent que les options thérapeutiques ont été présentées a eux apres
la premiere séance d’hémodialyse ou a 1mois avant leur besoin en dialyse.

. La majorité des patients n’ont pas été offertes la dialyse péritonéale chronique, ni
I’hémodialyse a domicile non plus la transplantation rénale comme option thérapeutique

(66% ,88% et 74% respectivement).

Cette étude a conclu que la présentation incompléte des options thérapeutique est une
cause principale de la sous-utilisassions de ’hémodialyse a domicile et retarde le recourt a la

transplantation rénale.
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Les complications liées a la voies d’abord vasculaire et les complications
cardiovasculaires constituent les principaux incidents qui se produisent au cours des 6 premiers
mois du début d’hémodialyse chez les patients en IRCT.

Pour préciser le role que posséde I'éducation thérapeutique dans la réduction de ces
complications ainsi que dans la réduction des dépenses médicales une étude a été conduite
[61]:

425 patients ont été inclus dans cette étude, répartie en 2 groupes randomisés :un
groupe (232 patients) a bénéficié une éducation thérapeutique multidisciplinaire (MPE :
multidisciplinaire predialysis education )avant d’arriver au stade d’IRCT, l'autre groupe
(213patients) n’a pas profiter d’éducation thérapeutique.

Le recours aux soins et les dépenses médicales au cours des 6 premiers mois
d’hémodialyse ont été monitoré et comparer entre les 2 groupes.

Les patients ayant bénéficié de I’éducation thérapeutique ont tendances a avoir des

dépenses médicales totaux moins par rapport au groupe contrble pendant la durée de I'étude

(9147.6+/-0.1 USD/patient vs. 11190.6+/-0.1 USD/patient, p 0.003), le nombre des

hospitalisations, leurs durées et leurs couts sont aussi moins chez le premier groupe (tableau Ill).
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Tableau lll : comparaison du recours aux soins et leurs couts chez les 2 groupes. [61]

Grpupel* Groupe 2** p
Nombres des
hospitalisations 0.00 (1.00) 1.00 (2.00) 0.001
Les durées des
hospitalisations 0(15) jours 8(27) jours 0.001
Les couts des
hospitalisations 0(2617,4) 1559,4 (5019,6) 0.001
USD/patient USD/patient

*groupel : le groupe ayant bénéficié de I’éducation thérapeutique

**groupe? : le groupe controle (pas d’éducation thérapeutique)

Les patients appartenant au groupe interventionnel ont eu moins de chirurgies
secondaires aux complications de leurs abords vasculaires35 patients (15,09 %) vs 55 (25,82 %),(
p = 0,005).

La cause d’hospitalisations la plus fréquente chez les 2 groupes a été liée aux
complications cardiovasculaires : 43 patients (18.53%) du grupe1VS 63patients (29.58%)

appartenant au groupe 2. [61]

Des études observationnelles ont permis de prouver la place que posséede I’éducation
thérapeutique multidisciplinaire en prédialyse ( multidisciplinary predialysis education (MPE))

dans I’amélioration du vécu des patients en IRC une fois arrivés au stade de dialyse.

Pour évaluer la validité de ces résultats dans une étude prospective controlée, Wen wu &al
[62] ont mené une étude aupres des patients souffrant de maladies rénales chroniques (MRC)
consultants en néphrologie sur 2 ans (2006-2007). Les patients recrutés ont été séparés en 2
groupes : un groupe a bénéficié d’une éducation thérapeutique multidisciplinaire, I'autre a été

un groupe control.
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L'incidence de dialyse et de la mortalité ont été comparés entre les 2 groupes :

+ Parmi les 573 patients recrutés ,287 ont été enroulés dans le programme d’éducation
thérapeutique multidisciplinaire.

+ 13.9% des patients du groupe interventionnel ont arrivé au stade de dialyse contre 43%
appartenant au groupe control. (p<0.001)

+ La période de suivi moyenne a été de 11.7+/-0.9mois. Au cours de laquelle la mortalité a
été a 1.7% dans le premier groupe VS 10.1% dans le groupe controle (p<0.001).

L’analyse des données, selon le modele de cox a risque proportionnels, a permet de
trouver que le diabéte, le DFG, le taux de la CRP et I’éducation thérapeutique multidisciplinaire
sont des facteurs indépendants et significatifs dans I’évolution vers I'IRCT.

La mortalité a été lié a I’age mais aussi au diabéete, DFG, CRP et a I’éducation thérapeutique
multidisciplinaire.

Cette étude [62] a conclu que I'éducation thérapeutique multidisciplinaire, basés sur les
recommandations des sociétés savantes, peut diminuer I'incidence de dialyse chez les patients

souffrants de maladie rénale chronique et réduire la mortalité chez les patients en IRCT.
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7. Les recommandations d’ETP chez les patients hémodialysés :

La mise en place d’'un programme d’éducation thérapeutique nécessite, au préalable de
s’interroger sur les besoins éducatifs, permettant de formuler des objectifs de la formation. [63]
La recherche des besoins doit se faire a I’échelle individuelle par I’entretien exploratoire de
diagnostic éducatif dont l'objectif est de rendre conscient le patient de ses besoins qui
deviennent alors des demandes, acte qui donne du sens a la proposition éducative qui va suivre.
C’est un des buts du diagnostic éducatif recommandé pour tout patient entrant dans un
processus d’éducation thérapeutique. [64][65]

Dans 'optique de la construction d’'un programme éducatif pour des patients, il est utile de
rechercher des besoins emblématiques en vue de définir des objectifs pour ce programme,
permettant de mettre en place une offre éducative pertinente. [66]

La recherche de besoins éducatifs en lien avec la gestion de la maladie est bien sir
indispensable, mais on doit également rechercher les besoins psycho-sociaux dont la prise en
compte est nécessaire si on veut réussir a accompagner les patients a une meilleure adaptation a
la maladie. [67]

Les besoins éducatifs des patients selon les stades d’évolution de I'IRC et leurs
caractéristiques ont été effectuées sur la base du travail de cas en éducation thérapeutique, des
constats élaborés suite a de nombreux entretiens (individuels et collectifs) effectués avec des
patients en IRC, d’un focus groupe avec des patients dialysés et d’une étude des besoins

éducatifs. Ces résultats sont regroupés dans le tableau IV. [68][64]
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Le Tableau IV : Classifications des besoins éducatifs des patients atteints d’IRC. [68]

L’IRC, un Une maladie Le choix de la Vivre avec la dialyse La greffe, une
cheminement silencieuse méthode de nouvelle vie
suppléance rénale
Stades de la | 2-3b (DFG 90-30) 4-5 (DFG< 30) 5 dialysés Greffés
maladie :
Caractéristiq | Souvent L’annonce de la La dialyse = mode de | Est vécue comme
ues : asymptomatique. Si dialyse est vécue survie. un renouveau.

symptomes
présents, lien
difficile a faire avec
les reins.

Origines, vécu et
connaissances
variées de la
maladie.
Comorbidités au
premier plan (HTA,
diabete, maladie CV)

comme un choc «
Rupture
biographique ».
La maladie =
traitement.

Les symptomes
sont présents,
parfois minimisés,
car d’apparition
progressive
(fatigue).

Le choix n’est pas
toujours possible
(HD en urgence).

Le statut social est
modifié.

L'impact sur la vie est
immense.

Elle est plus ou
moins bien vécue
selon
I’investissement du
patient.

Les patients actifs
s’impliquant plus
sont souvent plus
satisfaits .
L’hétérogénéité des
patients nécessite
une adaptation au
cas par cas.

Greffe. guérison.
Lourd traitement a
vie et effets
secondaires.
L’adhésion
thérapeutique et le
suivi médical sont
indispensables.

La peur du rejet ou
de la perte de
I’organe est
présente.
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Besoins -Reconnaitre la -Se situer sur -Exprimer ses -Nommer les
éducatifs réalité de la maladie. | I’évolution de I'IRC | besoins. facteurs néfastes et
spécifiques | -Changer sa en fonction des -Légitimer les protecteurs pour le
conception de sa valeurs difficultés face au greffon.
maladie rénale. biologiques, de traitement -Connaitre les
-Interpréter ses I'augmentation du | contraignant. traitements et leurs
symptomes. suivi et des -Légitimer I'impact roles.
-Donner du sens a traitements. sur la vie familiale et | -Gérer la prise
cette maladie -Reconnaitre les professionnelle. quotidienne des
Pour soi. symptomes -Intégrer le fait que traitements.
-Réaliser la notion d’aggravation de la dialyse est le -Développer des
de chronicité et I'IRC. traitement et pas la stratégies pour
d’évolution. -Réaliser que le maladie. éviter les oublis.
-Se situer sur choix doit -Imaginer I'impact -Verbaliser les
I’échelle de I'IRC. s’anticiper. positif de la dialyse difficultés liées aux
-Prendre conscience | -Légitimer ses sur son corps. traitements et au
de son role dans le peurs. -Etre ouvert a vécu avec la greffe.
traitement et -Communiquer ses | d’autres méthodes -Légitimer
nommer les actions besoins. pour améliorer le I'incertitude de
thérapeutiques -Se projeter avec vécu de la dialyse. I’évolution.
possibles. une méthode de ~Etre actif et —-Exprimer ses
substitution ou proposer des craintes de perdre
non (traitement solutions pour le greffon et de
conservateur) et en | investir positivement retourner en
parler. ce temps en dialyse. dialyse.
-S’imaginer avec -Approfondir les
une voie d’abord connaissances liées
de dialyse. au traitement,
-Anticiper la symptémes et bilans
confection de la biologiques pour
FAV. s’impliquer dans les
~Etre en capacité soins.
d’aborder la greffe | -Oser parler de
de don vivant avec | I'avenir.
ses proches.
L’IRC, c’a me Il faut remplacer Comment mieux La greffe, un
Titre des concerne. mes reins, un vivre (avec) la dialyse | nouveau départ,
séances Que puis-je faire choix s’impose. ? quel impact sur ma
éducatives pour protéger mes Quel est le Comment envisager vie ?

reins ?

meilleur dans ma
vie ?

I’avenir ?
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L’éducation des patients en IRCT sur les méthodes dépurations extrarénale (Renal
Replacement Therapy Option Education :RRTOE) est obligatoire dans certains pays avant le choix
de la méthode de suppléance [69], cette ETP permet au patient de prendre une décision éclairée
mais son role est également prouvé dans la réduction des hémodialyses urgentes , la diminution
du nombre et de la durée des hospitalisations[70], la mise en place précoce de la voies d’abord
vasculaire ou du cathéter péritonéale[71],ainsi I'amélioration de I'adhérence au traitement[72],
moins d’anxiété[73] et de mortalité[62].

Ces avantages sont reporter dans les programmes d’éducation thérapeutique prédailyse
de haute qualité, en pratique les patients en IRC sont modérément satisfit par les programmes
d’ETP qu’on leurs offert [74] [75]. Cela s’explique principalement par 'absence de
recommandations détaillées dans ce domaine.

Afin de provider des recommandations claires concernant ce sujet, une réunion de
consensus [76] organiser par Baxter Healthcare Corporation a tenu place. Plusieurs questions ont
été répondues durant cette réunion :

e Quant commencer I'éducation thérapeutique ?

Commencer un programme d’éducation thérapeutique 12 mois avant le début prédit de
la dialyse permet de mettre en place un abord vasculaire, donne du temps au patient pour
accepter sa situation et prendre une part dans la prise de décision.

Optimalement I’ETP doit étre instauré en fonction du stade de I'IRC (stade 4) et en
fonction de la progression de la maladie rénale chronique. [77][78][79]

e Qui doit bénéficier de 'ETP ?

Les patients en IRC stade 4 et stade 5.

Les patients considérant un changement dans la méthode de suppléance extrarénale.

A la demande de tous patient ayant une MRC.

Optimalement la famille, les amis et les soignants des patients doivent étre inclus. [80]
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e Quels sujets doivent étre traités pendant les séances d’ETP ?

Les sujets demandés par le patient.

Informations sur la maladie rénale chronique et les 4 options thérapeutiques :
I’hémodialyse, la dialyse péritonéale, la transplantation rénale et le traitement conservateur.

Explication de la possibilité de changement de la modalité de suppléance en absence de
contre-indication.

Comment retarder la progression de la MRC.

Optimalement le diagnostic éducatif doit étre inclus dans la séance d’ETP pour
déterminer les besoins du patient, ses connaissances sur sa maladie, ses comorbidités, ses

attentes et évaluer son état psychique et sa qualité de vie.[76]
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CONCLUSION
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L’éducation thérapeutique est un concept plus au moins récent qui s’intéresse aux
patients souffrants de maladies chronique, elle est particulierement développée chez les patients
diabétiques et a été prouvée efficace dans la gestion de la maladie et la réduction des

complications, mais elle reste encore peu exploitée chez les patients en IRCT surtout au Maroc.

L'objectif de ce travail a été de déterminer le niveau de connaissance des patients
hémodialysés chronique en ce qui concerne la protection de la voie d’abord vasculaire, le respect
du régime alimentaire, le respect des restrictions hydriques, I’ladhérence aux traitements et la
perception de la santé mentale des patients. De plus on s’est intéressé a la détection des besoins
des patients en éducation thérapeutique, les formes et les temps préférés par les patients pour

I’organisation d’éventuelles séances d’éducation thérapeutique.

Les résultats de cette étude ont trouvé plusieurs lacunes dans les connaissances des
patients hémodialysés chroniques, surtout concernant les aliments riches en phosphores et en
potassium ainsi que I’évaluation de la prise hydrigque. L’adhésion thérapeutique a été modérée :
46 % des patients ont oublié au moins une prise de traitements. Concernant la santé mentale, les

sentiments d’anxiété et de dépression intéressent 50% et 66% des patients respectivement.

Les besoins des patients en éducations thérapeutique peuvent étre regroupés en deux
points principaux, I’éducation sur le régime alimentaire et I’amélioration de la qualité de vie.
Ceci dit les besoins des patients sont hétérogeénes et spécifiques a chaque patient d’ou

I'importance du diagnostic éducatif.

La revue de la littérature a permis de mettre le point sur la place importante que posséede
I’éducation thérapeutique multidisciplinaire dans la prise en charge des patients souffrant de
maladie chronique, pas uniquement en diabétologie mais en cardiologie, en maladie

infectieuses, en pneumologie, en oncologies et en néphrologie.
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Les programmes d’éducation thérapeutique, met en place chez les hémodialysés, ayant
des résultats positifs sont ceux qui respectent la multidisciplinarité du sujet et qui répondent
aux recommandations mondiales mais aussi ceux qui se centrent sur le patient et respectent son

role actif dans la prise des décisions.
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Questionnaire :

Evaluation du niveau d’éducation thérapeutigue des patients
hémodialysés chroniques.

. Les données sociodémographiques :

1- Sexe : O Masculin O Féminin
2- Age ...
3- Milieu d’habitation : O Urbain O Rural

4- Statut familial :
] Célibataire [ Marié(e) 1 Veuf/iveuve ] Divorcé(e)
5- Les conditions de vie :
O Enfamille :O0 avec les parentsd avec époux/sed avec les enfants
O Seul/(e)
O Avec des proches/amies

6- Niveau d études :

U Pas d’étude O Lycée
O Primaire O Etudes institutionnelles
U College O Etudes supérieures
7- Travaillez-vous actuellement ?
O OUIl: [ Fonctionnaire 7 NON : g Sans profession
O Libéral O Retraité
O Journalier O En arrét maladie

Il. Les donnes clinigues :

9- Cause de l'insuffisance rénale :

O Néphropathie diabétique O Vascularite
O Néphropathie Glomérulaire O  Cause urologique
O Néphropathie Tubulo-interstitielle U Indéterminée
Autres @i
10- Co-morbidités :
O Diabeéte O  Cardiopathie
O HTA O Maladie de systeme
O Dyslipidémies O AULTE T.ouiei e

11- Avez-vous besoin d’au moins une séance d’hémodialyse urgente durant 'année en
cours ?

Oul O NON O
Si OUI pour quelle raison : O (Edéeme aigue du poumon
O Infection
Autres :
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1. L’abord vasculaire :

12- Quel type d’abord vasculaire avez-vous ?
L Une Fistule artérioveineuse
O Un cathéter central
U Une prothése
13- Savez-vous comment protéger votre abord vasculaire ? 0 oul LJ NON

14- Quels sont les précautions que vous prenez pour protéger voter abord vasculaire ?
Lavage des mains et du bras a I'eau et au savon avant chaque séance :
Ooul CONON

Recherche du Thill:
Ooul CONON

Refuser la prise de sang an niveau du bras de la :
m(e]v]! CONON

Refuser la prise de tension an niveau du bras de la fistule :
OOuUl ONON

Eviter les habilles avec des manches serrés :
OuUl JNON

Préserver le pansement apres la séance de dialyse pendant 12heures :
OuUl JNON

Eviter de porter des montre/bracelet/bague au niveau du bras de la fistule :
Coul CONON

Eviter de porter des objets lourds par le bras comportant la fistule:
0o Oul 0 NON

15- Avez-vous eu une complication concernant votre fistule nécessitant une
hospitalisation ?
0 oul 00 NON
Si OUI quelle complication : 7 Thrombose
O Hémorragie/hématome
O Infection
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IV. Lerégime alimentaire :

16- Etiez vous éduquez sur votre régime alimentaire ? U QUI 0 NON
17- Avez-vous jamais consulté un diététicien ? O Oul O NON
18- Respectez-vous votre régime alimentaire ? O oul O NON

19- Au cours des 4 derniéres semaines comment pensez-vous avoir suivie votre régime
alimentaire ?

0% 10 20, 30, 40, 50 60, 70 80 90, 100%
[ I [ | | | [ I I | |
jai toujours J'ai jamais
suivie suivie
mon régime mon régime
20- Connaissez-vous les aliments riches en phosphore ? 0O OUI O NON
21- Connaissez-vous les aliments riches en potassium ? U OUI L NON
22- Connaissez-vous comment diminuer la teneur des aliments en potassium ?
Houl LI NON
23- Qui prépare votre alimentation ?
g Vous-méme 7 Votre famille JAutre f...............
24- Connaissez-vous les effets de I'’hyperphosphatémie sur votre corps ?
O Qul 0 NON
25- Connaissez-vous les signes de I'hyperkaliémie ? 7 OUl O NON
26- Connaissez-vous les effets de I'hyperkaliémie sur votre corps ?
D oul LINON
27- Respectez-vous la prise hydrique déterminée par votre médecin ?
0 oul LINON

28- Au cours des 4 dernieres semaines comment pensez-vous avoir respecte la
restriction hydrique ?

' ' | ! ! ! I ' ' ! !
0% 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100%

jai jamais J'ai toujours
respecté respecteé
la restriction la restriction
hydrique hydrique
29- Evaluez-vous votre prise hydrique ? O OUI 0O NON

30- Combien de poids prenez-vousen moyenne entre les séances d’hémodialyse ?
0 1KG 0 2.5KG g 3-4KG O >5K
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V. Les médicaments :

31- Combien de médicament prenez-vous chaque jour ? ...........

32- Dans les 7 derniers jours avez-vous oublié de prendre au moins 1medicament ?
O Oul O NON

33- Connaissiez-vous a quoi sert chaque médicament ?
O oul 0 NON

VI. Lasanté mentale :

34- Avez-vous des sentiments anxiétés concernant votre sante ?
O oul U NON

35- Avez-vous des sentiments dépressifs concernant votre sante ?
0 oul LI NON

36- Avez-vous jamais consultez un psychiatre/psychologue ?
O oul O NON

37- Pensez-vous que vous avez besoin d’'une consultation chez un
psychiatre/psychologue ?
O Oul O NON

38- Sentez-vous que votre famille vous offert suffisamment de soutien ?
O Oul O NON
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VII. L’éducation thérapeutique :

39- Avez-vous bénéficié au moins une séance d’éducation thérapeutique ?
O Oul 0O NON

Si OUI quel sujet a éte traité ?

O Ladialyse en générale O L’activité physique
O  Hygiéne de la fistule L'apport hydrique
L Le Régime alimentaire Les médicaments
AU e e e e e e e e e e e e

aoagd

40- Lesquels des points suivants vous sentez que vous en avez besoins le plus en
matiere d’éducation thérapeutique ?

O Hygiéne de la fistule O  L’apport hydrique

L L'apport en phosphore [ L’'apport protidique

O L’apport en potassium O les médicaments

L L’activité physique O L’amélioration de la qualité de vie

41- Pensez-vous gue votre famille doit étre inclut dans I'éducation thérapeutique ?
0O Oul O NON
42- Lesquelles des formes suivantes préférez-vous en matiére d’éducations
thérapeutique ?
1- o Séance individuelle
O Séance en groupe
2- O table ronde
O Vidéos
O Présentations
O Brochures

43- Préférez-vous avoir une séance d’éducation thérapeutique :
U pendant la séance de dialyse
0 En dehors de la séance de dialyse
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Résumeé

L’IRCT est le résultat de I’évolution d’une maladie rénale chronique, a ce stade le patient
nécessite une épuration extrarénale parmi d’autres traitements. L’hémodialyse, avec toutes ses
contraintes, constitue le moyen de suppléance extrarénale le plus utilisé au Maroc malgré
I'existence d’autre moyens notamment la dialyse péritonéale. Cela s’explique principalement par
I'absence d’information chez les patients souffrant de maladie rénale chronique mais également
la non considération du patient comme acteur actif dans la prise de décision. Cette situation
peut étre améliorée par l'introduction d’un programme d’éducation thérapeutique chez les
patients ayant une maladie rénale chronique. Plusieurs études ont prouvé l'importance de

I’éducation thérapeutique dans la prise en charge des patients en IRC.

Dans cette étude on s’est intéressé a I’évaluation du niveau d’éducation thérapeutique
des patients hémodialysés chronique et la détections de leurs besoins dans ce champ. Pour cela
un questionnaire a été élaboré, il comporte 3 parties : la premiere partie concerne des données
générales (donnes sociodémographiques, données cliniques), la deuxiéme partie évalue les
connaissances des patients sur leurs régimes alimentaires, leurs prises hydriques, I’adhérence au
traitement et leurs santés mentales. La troisiéme partie se concentre sur I'éducation
thérapeutique, les besoins des patients et leurs préférences concernant le temps et les formes
d’organisation de séances d’éducations thérapeutique.

Les entretiens se sont déroulés au cours des séances d’hémodialyse.

112 patients, appartenant a des centres d’hémodialyse dans la ville de Marrakech, ont été
inclus dans cette étude. L’age moyen a été de 50.67ans+/-15.07ansavec des extrémes allant de
18 ans a 85ans. Le sexe féminin a été prédominant avec un sexe ration a 0.69. Le niveau

éducatif des patients a été bas, 26% ont été analphabétes.
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La moyenne des années sous hémodialyse a été9.17 ans +/-6.74ans. La néphropathie
causale a été indéterminée dans 32% des cas.59.82% des patients ont eu une ou plusieurs
comorbidites. 21% des patients ont déja eu recours a une séance d’hémodialyse urgente au
cours de I'année passée.4% des patients ne sont pas éduquer sur les mesures de protection de
leurs abords vasculaires.38% des patient sont déja souffert une complication en rapport avec
leurs abords vasculaires.16% des patients n’ont pas respecté leurs régimes alimentaires.31% des
patients n’ont pas respecté la restriction hydrique.48% des patients ont pris, en moyenne, 2.5kg
en interdialyse. 46% des patients ont oublié au moins un seul médicament au cours de la
semaine précédente.50%des patients ont présenté une symptomatologie anxieuse.66% des
patients ont souffert d’un état dépressif secondaire a leurs états de santé.14% des patients n’ont
jamais bénéficié d’aucune forme d’éducation thérapeutique. L’apport en phosphore (18%),
I’apport en potassium (18%) et I’'amélioration de la qualité de vie(13%) constitue les sujet dont les
patients en ont besoin en matiére d’éducation thérapeutique. 86% des patients ont préféré avoir

une séance d’éducation thérapeutique collective.

L’éducation thérapeutique a toute sa place dans la prise en charge des patients
hémodialysés chroniques, son role a été prouvé par de nombreuses études dans la réduction des

complications, I’amélioration de la qualité de vie et de I’adhésion thérapeutique.

Un programme d’éducation thérapeutique multidisciplinaire de qualité, centré sur le

patient, peut avoir des résultats positifs sur la vie des patients hémodialysés.

Cette étude a trouvé que I’éducation thérapeutique offert aux patients hémodialysés
chroniques, dans la ville de Marrakech, reste insuffisante et nécessite des mises a jour en

fonction des besoins des patients.
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Abstract

Terminal renal failure is a result of the progression of chronic kidney disease, at which
point the patient requires extra renal purification along with other treatments. Hemodialysis,
with all its consequences, is the most used extra renal replacement mean in Morocco despite the
existence of other means including peritoneal dialysis. This is mainly due to the lack of
information in patients with chronic kidney disease but also the failure to consider the patient as
an active contributor in the decision making process. This can be improved by introducing a
patient education’s program for patients with chronic kidney disease. Several studies have

proven the importance of patient education in the management of chronic renal failure.

In this study, we were interested in the evaluation of patient education in chronic
hemodialysis patients and the detection of their needs in this field. To do this, a questionnaire
was developed, it has three parts: the first part concerns general data (socio-demographic data,
clinical data), the second part assesses the patient’s knowledge of their diet, their water intake,
adherence to treatment and their mental health. The third part focuses on patient education, the
needs of patients and their preferences regarding the time and forms of organization of patient

education sessions. The interviews took places during hemodialysis sessions.

112 patients, belonging to hemodialysis centers in the city of Marrakech, were included
in this study. The average age was 50.67 years+/-15.07yearswithextremesrangingfrom 18 to 85
years old. The female gender was predominant with a sex ratio of 0.69. The educational level of
the patients was low, 26% were illiterate. The average years on hemodialysis were 9.17years+/-
6.74years. Causal nephropathy was undetermined in 32% of cases. 59.82% of patients had one or
more co-morbidities. 21% of patients have already had an urgent hemodialysis session in the
past year. 4% of patients are not educated on measures to protect their vascular access. 38% of
the patients have already suffered a complication related to their vascular access. 16% of the

patients did not respect their diet 31% of the patients did not respect the water’s restrictions,
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48% of the patients put on, in average, 2.5kg in interdialysis. 46% of patients forgot at least one
medication in the past week. 50% of patients had anxiety symptoms. 66% of patients suffered
from depressive symptoms secondary to their health conditions. 14% of patients never received
any form of patient education. Phosphorus intake (18%), potassium intake (18%) and improving
the quality of life (13%) are the topics patients are in need of the most regarding patient

education. 86% of patients preferred to have a group educational session.

Patient education has all its place in the management of chronic hemodialysis patients, its
role has been proven by numerous studies in reducing complications, improving quality of life
and improving adherence to therapy. A quality, patient-centered, multidisciplinary patient

education program can have positive outcomes in the lives of hemodialysis patients.

This study found that the patient education offered to chronic hemodialysis patients in

the city of Marrakech remains insufficient and requires updates based on patients needs.
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