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RESUME 

Introduction : L’éducation thérapeutique du patient (ETP) fait partie de la prise en charge 
des patients insuffisants rénaux chroniques. Le service de Néphrologie du CHU de Nancy a 
élaboré dès 2005 un dispositif d’orientation pré-dialyse (l’« Information pré-dialyse) puis en 
2013 un programme structuré d’ETP (ALTHYSE). L’objectif principal de ce travail était 
d’évaluer l’impact de nos deux dispositifs sur le choix de la suppléance et l’adéquation avec 
la modalité débutée. Nos objectifs secondaires étaient d’évaluer l’impact sur la mise en œuvre 
de la suppléance et la satisfaction des patients. 

Patients et Méthodes : Cette étude a analysé une cohorte observationnelle monocentrique, 
rétrospective pour le 1er dispositif (de 2005 à 2013), prospective pour le 2ème dispositif (2013 à 
2014). Nous avons inclus tous les patients qui ont accepté de participé aux deux dispositifs. 
Les variables recueillies étaient les caractéristiques sociodémographiques, médicales, 
biologiques des patients et leur choix de suppléance. La satisfaction a été évaluée 6 mois 
après la fin du programme, par questionnaire, uniquement pour les patients du 2ème dispositif. 

Résultats : 523 patients ont participé au 1er dispositif. 374 ont débuté une suppléance ; 297 
(79.4%) ont émis un choix : 51.2% pour hémodialyse (HD), 32% pour la dialyse péritonéale 
(DP), 7% pour la transplantation (TR) préemptive, 1% pour l’HD/TR, 5.1% pour la DP/TR, 
3.7% pour le traitement conservateur. L’adéquation entre le choix des patients et la modalité 
du 1er traitement était présente chez 81.5%.  

101 patients ont participés au 2ème dispositif. 41 ont débuté une suppléance et tous ont émis un 
choix : 26.8% pour l’HD, 9.8% la DP, 29.3% pour HD/TR, 34.1% DP/TR. L’adéquation était 
présente chez 90.2%. L’urgence justifiait l’initiation par HD chez les patients ayant choisi la 
DP. 

En comparaison aux patients n’ayant pas suivi les dispositifs, nous avions moins de dialyse en 
urgence (26.4% vs 36.7% p=0.0005) et plus de patients dialysés péritonéaux (23.3 % vs 8.1% 
p < 0.001), mais pas d’impact sur l’anticipation des fistules artério-veineuses, dans le 1er 
dispositif. Nos résultats n’étaient pas significatifs pour le 2ème dispositif. Parmi les 95 
questionnaires de satisfaction envoyés, 67 patients ont répondu. 92% ont trouvé le programme 
utile. 

Conclusion : Les choix des patients ont évolué, associant lors du 2ème dispositif, une modalité 
de dialyse à leur projet de greffe Cela témoigne de leur prise de conscience de la TR comme 
meilleur traitement de l’IRCT et de la longue période de dialyse imposée en l’absence de 
donneur vivant, compte tenu de la pénurie de greffon cadavérique. Une évolution de nos 
pratiques vers la DP en contexte d’urgence permettrait de respecter au mieux le choix des 
patients. 

Mots-clés : Programme éducation thérapeutique, pré-dialyse, choix, suppléance rénale 
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INTRODUCTION 

L’insuffisance rénale chronique terminale constitue un enjeu majeur de santé publique en 
France sur le plan épidémiologique et économique (1,2). Les modalités de suppléance sont 
variées (hémodialyse, dialyse péritonéale, transplantation rénale), avec pour chacune des 
coûts différents (2). 

La  Haute Autorité de la Santé  a défini en 2012 une stratégie de prise en charge thérapeutique 
où la préparation et le choix de la modalité de suppléance sont essentiels. L’éducation 
thérapeutique y est également définie comme une priorité dans le parcours des soins du 
patient (3). 

L’éducation thérapeutique est devenue depuis plusieurs années un élément indispensable dans 
la prise en charge des maladies chroniques. Elle est inscrite depuis 2009 dans le Code de 
Santé Publique comme politique nationale. La HAS a publié en 2007 un guide 
méthodologique. Ce guide concerne la structuration d’un programme d’éducation 
thérapeutique avec l’établissement d’un diagnostic éducatif, la construction avec la 
collaboration du patient d’un projet éducatif et la réalisation de ce projet sous la forme d’un 
programme (4). 

Des programmes d’éducation thérapeutique afin d’aider dans le choix des traitements de 
suppléance rénale ont ainsi été élaborés dans de nombreux pays. Les bénéfices retrouvés ont 
été multiples : diminution de l’anxiété, des initiations de dialyse en urgence, du nombre 
d’hospitalisations, de la morbi-mortalité, et augmentation des connaissances sur la MRC, des 
modalités d’auto-soins, et des TR préemptives (5–21). 

Le service de néphrologie du CHU de Nancy a développé et mis en place dès 2005 une 
information pré-dialyse pour aider au choix des différentes modalités de suppléance ; puis à 
partir de 2013 un programme structuré d’éducation thérapeutique.  

 

 

Nous apporterons dans un premier temps des informations générales sur l’insuffisance rénale 
chronique, ses modalités de prises en charge actuelle, leurs conséquences économiques, le 
développement de l’éducation thérapeutique ainsi que les bénéfices qui peuvent en résulter. 
Nous exposerons ensuite notre étude qui a consisté à évaluer l’impact généré par nos deux 
dispositifs d’information successifs sur le choix et la mise en œuvre de la suppléance entre 
2005 et 2014. Enfin nous discuterons, ouvrirons et conclurons sur ce sujet. 
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ETAT DE L’ART 

1. Généralités sur l’insuffisance rénale chronique terminale  

1.1.  Définition de l’IRCT 

L’insuffisance rénale chronique est définie comme l’altération permanente des fonctions 
excrétrices et endocrines des reins, ce qui correspond à un Débit de Filtration Glomérulaire    
< 60mL/min/1.73m². Elle s’aggrave progressivement jusqu’au stade terminal ou stade 5 (DFG 
< 15mL/min/1.73m²) où un traitement de suppléance est alors requis, afin d’assurer la survie 
du patient. Les différentes alternatives proposées aux patients sont : la dialyse péritonéale, 
l’hémodialyse la transplantation rénale. (3) 

1.2. Les modalités de suppléance rénale 

La dialyse péritonéale (DP) se déroule en général à domicile. Cette technique utilise les 
capacités de filtration du péritoine (membrane qui enveloppe les différents organes de la 
cavité abdominale et le tube digestif). Pour cela, 3 à 4 fois par jour, le patient ou une 
infirmière, infuse puis draine un liquide de dialyse par l’intermédiaire d’un cathéter de 
dialyse, appelé cathéter de Tenckhoff, qui est placé chirurgicalement entre les deux feuillets 
du péritoine. Cela s’appelle la dialyse péritonéale continue ambulatoire (DPCA). Ces 
échanges peuvent également s’effectuer par l’intermédiaire d’une machine (ou cycleur) toutes 
les nuits. Cela s’appelle la dialyse péritonéale automatisée (DPA). La DP (DPCA et DPA) 
peut être réalisée par le patient lui-même, ou par une infirmière. On parle alors de DP assistée 
lorsque la présence de l’infirmière est requise. (3) 

L’hémodialyse (HD) consiste en une épuration du sang à travers une membrane artificielle. 
Cette technique nécessite la mise en place d’un abord vasculaire (fistule artério-veineuse 
(FAV), cathéter veineux central). Les séances durent en moyenne 4 heures et se renouvellent 
3 fois par semaine. La durée et la fréquence des séances sont adaptées à chaque patient. Les 
patients peuvent être dialysés : 

- en centre : présence médicale permanente 

- en unité de dialyse médicalisée (UDM): présence médicale non continue 

- en unité d’autodialyse simple ou assistée : présence de personnel infirmier 

- à domicile (patient et personne de l’entourage formés à la technique) 

La dialyse (HD ou DP) est un traitement de suppléance qui n’assure qu’incomplètement et par 
intermittence le remplacement de la fonction rénale. Elle est associée à des contraintes : 
horaires des séances, régime alimentaire, etc. (3) 
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La transplantation rénale (TR) est le traitement de choix de l’insuffisance rénale terminale. 
Les patients greffés ont une meilleure survie à long terme et une meilleure qualité de vie en 
comparaison aux patients dialysés. (22–24). La greffe peut être réalisée à partir d’un donneur 
vivant ou cadavérique (donneur en état de mort encéphalique). Elle est dit préemptive, quand 
le patient n’a pas bénéficié au préalable d’épuration extra-rénale. 

Le traitement conservateur n’est pas stricto sensu une modalité de suppléance rénale. Il 
correspond à une non-indication de dialyse et de transplantation rénale. Le patient bénéficie 
alors uniquement d’un traitement médicamenteux, afin de minimiser les complications de 
l’IRCT (surcharge hydro-sodée, dénutrition, anémie, hyperparathyroïdie secondaire, 
hyperkaliémie, acidose métabolique). Les circonstances où il est choisi, comprennent: un état 
de dépendance croissante non compatible avec la dialyse ou la TR, l’aggravation des 
comorbidités associées et/ou de l’état clinique, la survenue d’un évènement aigu critique, et 
une espérance de vie limitée (6-12 mois). Il est nécessaire de s’assurer au préalable de 
l’absence de dépression avant de prendre cette décision thérapeutique. (3) 

Les modalités de suppléance rénale dites « d’auto-soins » regroupent la DP non assistée, l’HD 
en autodialyse ou à domicile. 

1.3. Stratégies de prise en charge de l’IRCT 

1.3.1. Préparation au traitement de suppléance 

La préparation au traitement de suppléance s’effectue à partir du stade 4 de la maladie (débit 
de filtration glomérulaire <20ml/min/1.73m2), essentiellement pour permettre au patient de 
faire le meilleur choix et de commencer le traitement de suppléance dans les meilleures 
conditions. Un délai correct de 6 mois à un an, entre la consultation d’annonce et la mise en 
place du traitement de suppléance est préconisé. (3) 

Aucune amélioration de la survie n’a été retrouvée lorsque le traitement de suppléance était 
initié tôt (25). L’initiation de la dialyse s’effectue donc lorsque la clairance est inférieure à 
10ml/min/1.73m2 et que le patient est symptomatique : asthénie, surcharge hydro-sodée, 
syndrome urémique. 

Le fait de ne pas débuter trop tôt la dialyse, ne signifie pas qu’il faille attendre avant de référer 
un patient au néphrologue. La prise en charge tardive par un néphrologue et l’initiation en 
urgence de la dialyse sont associés à une augmentation de la morbidité-mortalité, de 
détérioration de la qualité de vie et d’un moins bon accès à la transplantation rénale (26–29). 
L’urgence est définie par une première séance de dialyse réalisée immédiatement après une 
évaluation par un néphrologue en raison d’un risque vital, consécutif à une hyperhydratation 
menaçante, une hyperkaliémie, une acidose, une anémie mal tolérée, une péricardite ou une 
confusion d’origine urémique. La présence d’un seul de ces critères définit l’urgence. 
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1.3.2. Transplantation rénale préemptive, traitement de référence de 
l’insuffisance rénale chronique terminale 

La TR quand elle est possible, est considérée comme le traitement de choix de l’IRCT, et de 
préférence sans dialyse préalable (greffe préemptive). Une amélioration de la survie chez les 
patients greffés en comparaison à ceux restés en dialyse, a été démontrée dès 1999 par Wolfe 
(22). Par la suite, d’autres études ont démontré l’avantage du caractère préemptif, que cela 
soit sur la survie du greffon ou la survie du receveur (30–33). Ainsi la période de préparation 
au traitement de suppléance doit permettre d’anticiper l’inscription sur liste d’attente et la 
possibilité d’une transplantation à partir de donneurs vivants. Les donneurs potentiels doivent 
être informés précocement de cette possibilité afin de leur permettre un temps de réflexion 
suffisant pour prendre une décision éclairée (3). 

1.3.3. Hémodialyse Versus Dialyse péritonéale 

Ces deux techniques de dialyse (HD et DP) sont complémentaires et  non concurrentielles. 
Aucune supériorité de l’une ou l’autre des techniques n’a été démontrée (34,35). En dehors 
d’une étude randomisée portant sur de faibles effectifs et interrompue par manque 
d’inclusions, il n’existe aucune étude randomisée comparant les survies ou les facteurs de 
risque d’échec entre ces deux techniques d’épuration extra-rénale (36). Le choix doit donc 
reposer sur les souhaits du patient informé et prend en compte des facteurs médicaux et extra-
médicaux (psychologiques, environnementaux). 

Des recommandations par la HAS ont été publiées à partir de 2008 afin de déterminer les 
indications préférentielles et contre-indications (CI) à la DP (37). Les CI médicales absolues à 
la DP sont en réalité faibles : Obésité morbide (IMC > 45 Kg/m2), éventration non opérable, 
délabrement irréparable de la paroi abdominale et l’insuffisance respiratoire chronique 
restrictive sévère. Les CI extra-médicales comprennent : l’habitat insalubre, la non-
disponibilité d’un infirmier libéral si le patient n’est pas autonome, le refus du patient à 
recourir à un infirmier libéral jugé indispensable par l’équipe soignante. 

1.3.4. Education thérapeutique, partie intégrante du parcours de soins du 
patient 

La HAS inscrit clairement l’information et l’éducation thérapeutique du patient comme 
priorité dans son parcours de soins. L’information et l’éducation thérapeutique adaptée sont 
complémentaires des traitements et des soins afin de permettre au patient d’acquérir, de 
maintenir des compétences dont il a besoin pour : améliorer sa santé, atteindre les objectifs 
des traitements (ralentir la progression de la maladie, prévenir le risque cardio-vasculaire, 
éviter ou retarder les complications et contribuer à leur traitement), améliorer ou préserver sa 
qualité de vie (3).  

Cette éducation thérapeutique peut aussi être mise à profit pour aider le patient à choisir sa 
modalité de suppléance rénale, voire permettre la promotion des techniques d’auto-soins. Cet 
aspect est fondamental quand on connait les répercussions économiques et épidémiologiques 
de l’IRCT en France. 
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1.4. Contexte national épidémiologique et économique 

1.4.1. Prévalence, incidence de l’IRCT 

Depuis 2002, le registre Français des traitements de suppléance de l’IRCT, Réseau 
Epidémiologie et Information en Néphrologie  (REIN) a été mis en place. (38) 

Le registre REIN est un registre qui recense tous les patients qui débutent une suppléance 
rénale par dialyse ou greffe préemptive. Sa couverture est nationale, métropole et outre-mer. 

Le registre REIN dispose d’un système d’information : DIADEM 
(DIAlyse Données Épidémiologiques et Médicales). C’est l’outil de recueil et d’exploitation 
des informations médicales relatives aux malades en insuffisance rénale chronique traités par 
dialyse et s’inscrivant au sein du système d’information REIN. 

Au 31 décembre 2013, on dénombrait 76 187 malades en traitement de suppléance, 56% en 
dialyse et 44 % porteurs d’un greffon rénal fonctionnel.  

En 2013, 10 451 personnes ont débuté un traitement de suppléance: 85.9% en HD, 10.7% en 
DP, et 3.4 % greffe rénale préemptive. Les patients très âgés, déments ou en fin de vie, en 
insuffisance rénale terminale, pour lesquels l'option d'un traitement conservateur ou de soins 
palliatifs a été privilégiée aux dépens de la dialyse, ne sont pas pris en compte dans ce calcul. 
Ce point doit être souligné car le nombre de patients concernés et qui ne sont pas pris en 
dialyse augmente avec les modifications des pratiques médicales (généralisation de 
l’évaluation cognitive avant dialyse, demandée par les ARS) et l’augmentation du nombre de 
personnes âgées et polypathologiques. 

L’initiation du traitement s’est faite en urgence pour 33 % des patients (la notion de prise en 
charge en urgence est définie par une première séance de dialyse réalisée immédiatement 
après une évaluation par un néphrologue en raison d’un risque vital). Ce chiffre contraste avec 
les 57 % d’initiation de la dialyse sur cathéter. 

Il existe d’importantes variabilités inter-régionales. Le taux de la DP comme premier 
traitement de suppléance est de 2 % en Corse ou en Guadeloupe alors qu’elle atteint 29 % en 
Franche Comté.  

En Lorraine, 352 patients ont débutés un traitement de suppléance en 2013 dont 84% en HD, 
13.4% en DP et 2.6 % ont reçu une greffe préemptive. 22.2% ont démarré la dialyse en 
urgence (1). 

1.4.2. IRCT, enjeu économique 

L’IRCT est une affection longue durée (ALD). La prise en charge de ces patients représente 
un enjeu médical et financier important pour l’assurance maladie. Au 31 décembre 2007, le 
coût de la prise en charge des patients traités en IRCT a été estimé à plus de 4 milliards 
d’euros qui se répartissent à près de 77% pour l’HD, 5% pour la DP et 18% pour la TR. Les 
plus gros postes de remboursement identifiés sont l’hospitalisation (75% des dépenses) et les 
transports (11.4% des dépenses) (2). 
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L’hémodialyse en centre est la modalité de prise en charge la plus coûteuse comparativement 
aux modalités « hors centre » (HD en UDM,  HD auto-dialyse, HD à domicile et DP). Le coût 
de la dialyse  est environ 6 fois supérieur à celui de la greffe, au-delà de la première année de 
greffe (2).  

On devine déjà l’impact financier que pourrait avoir la promotion des modalités hors-centre et 
de la TR pour l’assurance maladie, par le biais de l’éducation thérapeutique. 

2. Education thérapeutique  

2.1. Définition de l’éducation thérapeutique 

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est une pratique jeune, en plein expansion. Elle 
trouve son ancrage à la fois dans la médecine, la pédagogie de la santé et les sciences 
humaines et sociales. Cette démarche éducative repose de manière fondamentale sur la 
relation de soins et sur une approche structurée, inscrite dans la durée. Elle accorde une place 
prépondérante au patient en tant qu’acteur de sa santé. 

La définition utilisée en santé publique au sein de l’union européenne, et publiée en 2004, 
s’appuie sur celle de l’OMS datant de 1996 : « L’ETP vise à aider les patients à 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 façon permanente de la prise en charge du patient. 
Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, conçues pour 
rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de l’organisation et des 
procédures hospitalières, et des comportements liés à la santé et à la maladie. Ceci a pour but 
de les aider (ainsi que leurs familles) à comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer 
ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les 
aider à maintenir et améliorer leur qualité de vie » (4). 

L’ETP participe donc à l’amélioration de la santé du patient (clinique, biologique) mais aussi 
de sa qualité de vie et celle de ses proches. 

Il faut replacer l’ETP dans le contexte actuel avec l’évolution des pratiques médicales. En 
effet, la désacralisation des connaissances médicales (vulgarisation de la médecine par 
internet, associations de malades) ainsi que l’amélioration de la communication ont permis un 
glissement progressif d’attitude vers une implication plus importante du patient. Cela traduit 
le passage d’un modèle de soins biomédical vers un modèle bio-psycho-social qui prend en 
compte le patient dans son ensemble et pas seulement ses caractéristiques biologiques. 

2.2. Programme structuré d’éducation thérapeutique 

Malgré l’essor de l’ETP ces dernières années, il n’existe pas de consensus dans la littérature  
sur l’organisation et les modalités de mise en œuvre de l’ETP. L’HAS publie donc en 2007, 
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un guide méthodologique et des recommandations pour la réalisation d’un programme 
structuré d’éducation thérapeutique (4).  

Un programme structuré d’ETP est un cadre de référence pour la mise en œuvre du 
programme personnalisé de chaque patient. Il correspond à un ensemble coordonné d’activités 
d’éducation animées par des professionnels de santé ou par une équipe de professionnels et de 
patients. Il définit pour une maladie chronique donnée et dans un contexte donné, « Qui fait 
Quoi, pour Qui, Où, Quand, Comment et Pourquoi ».  

L’ETP est destinée au patient mais également à son entourage. Elle doit être faite à un 
moment proche de l’annonce du diagnostic de sa maladie rénale chronique ou à tout autre 
moment de l’évolution de sa maladie, si la proposition ne lui a pas été faite antérieurement ou 
s’il la refusée. Le patient peut refuser de participer au programme. Il peut également décider 
d’en sortir à tout moment, sans que cela puisse lui porter préjudice sur le reste de sa prise en 
charge. 

L’objectif de l’ETP est d’acquérir ou de maintenir des « compétences d’autosoins », de 
mobiliser ou d’acquérir des « compétences d’adaptation » encore nommées psycho-sociales.  

Les « compétences d’auto-soins » représentent les décisions que le patient prend avec 
l’intention de modifier l’effet les effets de sa maladie ; par exemple soulager ses symptômes, 
adapter des doses de médicaments, modifier son mode de vie, prévenir les complications 
évitables, faire face aux problèmes occasionnés par la maladie. Parmi celles-ci, l’acquisition 
des compétences plus spécifiques dites de sécurité qui visent à sauvegarder la vie du patient 
sont prioritaires. Elles sont un élément indispensable à l’autonomisation du patient et au 
développement d’un sentiment de sécurité face à la maladie. 

Les « compétences d’adaptation » s’appuient sur le vécu et l’expérience du patient. Elles lui 
permettent de se connaitre lui-même, d’avoir confiance en lui, de savoir gérer son émotion et 
son stress, de développer un raisonnement créatif et une réflexion critique, de prendre des 
décisions, de résoudre un problème, de se fixer des buts et d’atteindre des choix. Elles sont 
déterminantes quant à la capacité du patient à intégrer sa maladie dans sa vie quotidienne. 

Cette ETP se structure autour de 4 grandes étapes : 

- étape 1 : élaboration d’un diagnostic éducatif (ou bilan éducatif partagé, BEP) 
- étape 2 : définition du programme personnalisé d’ETP avec des priorités d’apprentissage 
- étape 3 : planification et mise en œuvre des séances d’ETP individuelles et/ou collectives  
- étape 4 : réalisation d’une évaluation des compétences acquises et du déroulement du 

programme. 

2.3. Le Diagnostic éducatif (DE) 

Le DE permet d’appréhender différents aspects de la vie et de la personnalité du patient, 
d’identifier ses besoins, d’évaluer ses potentialités, de prendre en compte ses demandes et son 
projet, dans le but de proposer un programme d’éducation personnalisé. 
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En pratique, cela consiste en un entretien individuel avec un professionnel. Le modèle 
d’entretien utilisé est celui de Gagnayre/d’Ivernois (39) : Qu’est-ce que le patient a ? Que sait-
il ? Qui est-il ? Que fait-il ? Quels sont ses projets ? Puis négocier les objectifs pédagogiques. 

Ce modèle permet d’explorer les différentes dimensions qui permettront de proposer un 
parcours personnalisé : 

- Dimension cognitive : niveau d’informations, représentations et croyances liées à la santé, 
la maladie, les médicaments 

- Dimension sociale : degré de soutien de l’entourage, conditions professionnelles… 
- Dimension émotionnelle : vécu vis-à-vis de la maladie 
- Dimension comportementale : repérer les stratégies déjà mises en place ou à mettre en 

place 

A ces dimensions, il faut apprécier le degré de motivation du patient, ses attentes et comment 
il se situe par rapport à sa maladie. (40)  

A l’issue du DE ou BEP, des objectifs doivent être formulés et acceptés par le patient. C’est à 
partir de ces objectifs que le programme personnalisé est construit (4). 

2.4. Définition du programme personnalisé 

Le programme personnalisé a pour objectif de formuler avec le patient les compétences 
(d’ « autosoins » et d’ « adaptation ») à acquérir au regard de son projet et de la stratégie 
thérapeutique. Ces deux types de compétences sont indissociables. Tout programme 
personnalisé doit prendre en compte ces deux dimensions, tant dans l’analyse des besoins, de 
la motivation du patient et de sa réceptivité à la proposition d’une ETP, que dans la 
négociation des compétences à acquérir (4). 

2.5. Mise en œuvre du programme  

Il s’ensuit la réalisation des séances d’ETP. Ces séances peuvent être individuelles et/ou 
collectives, chacune ayant ses propres avantages et inconvénients. 

Les séances individuelles sont plus adaptées aux patients ayant une dépendance physique, 
sensorielle ou cognitive. La durée moyenne est de 30 à 45 minutes. 

Les séances collectives permettent un échange entres les participants, un partage d’expérience 
et favorisent la réceptivité du patient à la démarche d’éducation. 

Chaque séance se structure en 3 temps avec un temps de préparation avant la séance, la 
réalisation de la séance dont une phase de synthèse avec la participation des patients; un 
temps d’analyse après la séance pour préparer les autres séances (4). 
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2.6. Évaluation des compétences  

La dernière étape est une séance individuelle. Elle permet de faire le point avec le patient sur 
ce qu’il sait, ce qu’il a compris, ce qu’il sait faire et appliquer, ce qui lui reste à acquérir, et la 
manière dont il s’adapte à ce qui lui arrive. Au terme de cette étape, des séances dites de 
« reprise » peuvent être proposées si les compétences n’ont pas été atteintes ou des séances de 
« renforcement » si les compétences ont été acquises (4). 

2.7. Critères de qualité d’un programme d’ETP  

Afin de s’assurer de la qualité des programmes d’ETP proposés, l’HAS définit des critères de 
qualité. L’ETP doit : 

- être centrée sur le patient ; 
- être scientifiquement fondée ;  
- faire partie intégrante du traitement et de la prise charge ;  
- concerner la vie quotidienne du patient ainsi que ses facteurs sociaux, psychologiques et 

environnementaux ;  
- être adaptée à l’évolution de la maladie et mode de vie du patient,  
- être réalisée par des soignants formés à la démarche d’ETP, aux techniques pédagogiques, 

au travail en équipe et à la coordination des actions ; 
- s’appuyer sur une évaluation subjective et objective de l’environnement du patient 

(diagnostic éducatif) ;  
- permettre de construire des priorités d’apprentissage ;  
- être construite avec le patient et si possible ses proches ;  
- être adaptée au profil éducatif et culturel du patient ;  
- être organisée dans le temps ;  
- être multiprofessionelle, interdisciplinaire, et intégrer le travail en réseau  
- inclure une évaluation individuelle de l’ETP et du déroulement du programme. 

Tout programme structuré d’ETP doit donc s’efforcer de remplir ces items (4). 

2.8. Un encadrement législatif qui se poursuit, loi HPST 

L’ETP, telle qu’elle a été définie officiellement par l’OMS, est légalisée en France, lors de son 
inscription dans l’article 84 de la loi « Hôpital, Patients, Santé et Territoires » (HPST) du 21 
juillet 2009 (41).  L’ETP doit donc désormais faire partie des soins des patients atteints de 
maladie chronique. Les décrets et arrêtés publiés au Journal Officiel du 4 août 2010, en 
précisent les modalités. 

L’autorisation d’un programme structuré d’ETP est accordée par l’ARS. 

Le cahier des charges des programmes d’éducation thérapeutique, la composition du dossier de 
demande, son autorisation et son renouvellement ainsi que les compétences requises pour 
dispenser ou coordonner  l’ETP sont désormais définies par arrêtés régulièrement actualisés 
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dont le dernier date du 14 janvier 2015 (42). Le programme est coordonné par un médecin. Il 
est nécessaire d’avoir au moins deux professionnels de santé de professions différentes. Les 
intervenants ainsi que le coordonnateur doivent désormais justifier des compétences en ETP 
définies par l’arrêté du 14 janvier 2015 modifié relatif aux compétences requises pour 
dispenser ou coordonner l’éducation thérapeutique du patient. Une attestation de formation, 
délivrée par un organisme de formation, est fournie par chaque membre de l’équipe et doit 
notamment mentionner le nombre d’heures et le contenu du programme de la formation suivie. 

Les compétences requises sont de trois types : techniques, relationnelles et pédagogiques, et 
organisationnelles : 

- Les compétences techniques permettent de délivrer une information utile au patient. Elles 
font appel aux compétences relatives à la maladie, à celles de l’information et de la 
communication. 

- Les compétences relationnelles et pédagogiques permettent de développer un partenariat 
avec le patient. Elles font appel à l’écoute, la compréhension, l’animation, 
l’accompagnement. 

- Les compétences organisationnelles permettent de conduire un programme d’ETP. Elles 
font appel à une prise de recul et d’évaluation, à des aptitudes de communication interne et 
externe, de coordination. 

Le programme concerne, sauf exception répondant à un besoin particulier à expliciter, une ou 
plusieurs affections longue durée exonérant du ticket modérateur (liste ALD 30). 

Tout échange d’informations ne peut se faire qu’avec l’accord du patient. Avec l’accord du 
patient, le médecin traitant, s’il n’est pas lui-même intervenant au sein du programme, est 
informé de l’entrée de son patient dans le programme et, est destinataire d’informations 
régulières sur son déroulement. 

Le consentement éclairé du patient préalablement informé est recueilli lors de son entrée dans 
le programme. Le patient est informé de la possibilité de sortir du programme à tout moment 
et sans préjudice d’aucune nature. 

Tout programme comprend une auto-évaluation annuelle de l’activité globale du déroulement 
du programme ainsi qu’une évaluation quadriennale. Cette dernière est réalisée par le 
promoteur du programme. L’HAS renouvelle ou non l’autorisation de mise en œuvre du 
programme, en fonction des résultats de cette évaluation. 

3. ETP en néphrologie  

3.1.  Bénéfices de l’ETP lors de l’approche du traitement de suppléance 

L’ETP en néphrologie est déjà présente dans de nombreux pays (Canada, Etats-Unis, 
Royaume-Uni, Belgique, etc…) avec des programmes variés (13,16,18,21). Elle peut 
comprendre des entretiens individuels ou collectifs, différents en termes de fréquence, de 
durée, animés par des professionnels différents : médecin, infirmière, diététicienne. Ses 
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supports sont variés : livrets, DVD. Malgré ses différentes organisations, la littérature 
mentionne des bénéfices multiples (7). 

Concernant les modalités de traitement de suppléance, on constate une amélioration de l’accès 
à la greffe  (4% de TR préemptive) (19), une augmentation du choix des techniques d’auto-
soins (56% dans l’équipe de Goovaerts) et notamment de la DP (31 à 54% selon les 
programmes) (7,13–18,20). 

Concernant la mise en œuvre du traitement de suppléance, on constate un  report de 
l’échéance de la mise en dialyse (jusqu’à 5 mois) (8), une diminution du nombre de mise en 
dialyse en urgence (de 30 à 13%) (6,7) et du nombre d’hospitalisations (6, 7, 9), une meilleure 
anticipation pour la création d’une FAV ou d’un cathéter de Tenckhoff (50% d’accès 
anticipés) (6,10,11).  

D’une manière plus générale, on constate une amélioration de l’observance thérapeutique et 
des connaissances sur la MRC (12), une réduction de l’anxiété, de la peur (5,7), et une 
réduction de la mortalité (21).  

3.2. Choix de la modalité de suppléance rénale  

En dehors des contre-indications médicales qui sont de moins en moins restrictives 
concernant l’accès à la greffe, et à la DP (43) ; de nombreux autres facteurs interviennent. 
L’âge avancé, un nombre élevé de comorbidités, un isolement social sont des facteurs  en 
faveur de l’HD (44–46).  

L’information  prédialyse favorise le choix des modalités à domicile et notamment de la DP 
(44–48). En l’absence de contre-indications médicales envers l’une des modalités, la 
préférence du patient est donc l’élément primordial qui doit définir le choix de celle-ci 
(43,49). Les patients désirent choisir la technique qui s’intègre le plus à leur mode de vie 
(46,48,49). 

Les études démontrent que si seule la préférence des patients comptait, 30% à 50% des 
patients choisiraient la DP (44,45). Or en France, seulement 10,7% des patients ont débuté la 
DP en 2013 (1). Cet élément est crucial, quand on connait les différences de coût entre les 
modalités de traitement (2). 

Cette différence entre la modalité choisie et la modalité appliquée ne peut être expliquée par 
les seules contre-indications médicales. Une étude s’est intéressée aux facteurs explicatifs de 
cette inadéquation. Il en résulte qu’un âge avancé et des comorbidités importantes favorisent 
la mise en HD malgré un choix de DP (50). 

3.3. Satisfaction des patients 

Malgré tous les bénéfices rencontrés dans la littérature, la satisfaction des patients envers les 
programmes d’ETP reste modérée (51). Les différentes modalités de traitement sont 
insuffisamment présentées avec un biais pour les modalités d’auto-soins (51). Les contenus ne 
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reflètent pas les besoins réels des patients. Les supports d’information ne sont pas adaptés 
(52). Le moment de proposition et de mise en œuvre de l’ETP est considéré trop proche de 
l’initiation de la suppléance, ne permettant pas un choix réfléchi de sa modalité de 
suppléance, lorsqu’elle est prodiguée à moins de 15ml/min/1,73m2 de DFG (53). Le partage 
d’expérience avec d’autres patients parait indispensable aux patients pour se projeter dans une 
modalité (53).  

Pour essayer de répondre à ces attentes, des experts ont élaborés des recommandations sur les 
indicateurs de réalisation d’une ETP pré-dialyse de qualité ainsi que les critères d’évaluation 
(54). Ils comprennent : 

- le nombre de patients ayant bénéficié d’ETP avant la dialyse 
- le nombre de patients ayant débuté avec la modalité de son choix 
- la répartition des différentes modalités de dialyse  
- le nombre de patients ayant bénéficié d’une TR préemptive 
- la satisfaction du patient sur l’éducation reçue. 

Les préoccupations des patients deviennent donc un élément essentiel dans l’élaboration des 
programmes d’ETP. Le recours à des patients « ressources » ou « experts » pour faire part de 
leur propre expérience se développe. Leur discours par rapport à celui des soignants semble 
avoir plus d’impact sur la prise de décisions des patients (55).  

4. L’expérience du service de néphrologie du CHU Nancy 

Depuis 2000, le service de néphrologie du CHU de Nancy est très impliqué dans l’ETP. Dès 
juin 2005, l’ « Information pré-dialyse » est élaborée et mise en place, conformément à la loi 
du 04 mars 2002.  Elle permet de délivrer des informations sur les techniques de suppléance 
et la maladie rénale chronique. Elle permet donc aux patients d’effecteur un choix plus éclairé 
de leur modalité de suppléance. 

Devant la place grandissante de l’ETP, il était nécessaire de faire évoluer l’« Information pré-
dialyse » en un programme structuré. NEPHROLOR (Réseau Lorrain de prise en charge de 
l’insuffisance rénale chronique) a alors entrepris une réflexion afin d’élaborer un programme 
structuré d’ETP pour les patients au stade IV et V de la MRC, et les aider lors du choix de 
leur suppléance. Le point de vue des patients sur leur vécu, leurs besoins, et leurs attentes a 
été sollicité afin que le programme corresponde au mieux à leurs attentes (56). Le programme 
structuré « ALTHYSE » a ainsi été élaboré par NEPHROLOR, en association avec des 
professionnels de santé de différentes équipes françaises et de patients. ALTHYSE a été 
autorisé par l’Agence régionale de Santé de Lorraine le 4 septembre 2012 et a débuté en 
novembre 2013. 
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4.1. « Information pré-dialyse », 1er juin 2005 au 31 octobre 2013 

4.1.1. Modalité d’annonce, inscription aux séances  

L’annonce de la nécessité du traitement de suppléance était réalisée par le néphrologue en 
consultation. Le patient avait alors une clairance de la créatinine inférieure à 
20ml/min/1,73m2.  Après cette annonce, le néphrologue proposait alors au patient de 
participer aux séances d’information pré-dialyse. Le patient était libre d’accepter ou de 
refuser. 
Il était alors inscrit aux séances, sur indication médicale à la suite de la consultation. Un 
calendrier prévisionnel annuel  des séances était préétabli. 

4.1.2. Personnels requis 

Les séances étaient réalisées par deux Infirmières diplômés d’état (IDE). Les IDE étaient les 
mêmes à la première et à la deuxième séance.  Le binôme infirmier était constitué à partir 
d’un pool pluridisciplinaire de 15 IDE, issu des différents secteurs d’activité du service :  
-ALTIR (Association Lorraine pour le Traitement de l’Insuffisance Rénale)  
-Secteur dialyse CHU,  
-Secteur Transplantation CHU  
-Hôpital de jour CHU.  
 
Lors de la deuxième séance, un médecin du service, la diététicienne et un représentant de 
l’association des patients insuffisants rénaux étaient également présents. 

4.1.3. Organisation et contenus des séances 

L’« Information pré-dialyse » comprenait deux séances collectives pour 5 à 6 patients 
accompagnés. Les séances étaient espacées d’une semaine. La durée était d’1h30 chacune. Le 
lieu était la salle dédiée à l’ETP dans notre service. 

4.1.4. 1ère séance collective 

La première séance informait les patients sur les différentes modalités de suppléance à savoir 
la TR, la DP et l’HD. Les supports utilisés comprenaient des livrets individuels dédiés aux 
patients, des photos de machines de dialyse, un tablier de démonstration dans lequel était 
incorporé le cathéter de DP, et les machines de dialyse (cycleur pour la DP, générateur de 
dialyse équipé d’un dialyseur et de lignes pour l’HD). Les supports permettaient l’utilisation 
de l’écrit, du parler, du toucher, et du visuel. Les IDE n’avaient pas de posture éducative. Il 
s’agissait de la transmission d’une information « descendante ». 

4.1.5. 2ème séance collective 

La deuxième séance permettait une rencontre avec une diététicienne, un néphrologue et un 
représentant de l’association des patients. Elle permettait un échange sur la première séance et 
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un partage de ses questions et de ses inquiétudes. A la fin de cette séance, le patient évaluait 
par écrit les deux séances auxquelles il avait participé.  
Le suivi infirmier était consigné par écrit dans le fichier IDE du patient, avec si possible le 
choix de la technique souhaitée. Le choix était ensuite retranscris par le néphrologue dans le 
dossier médical du patient. S’il existait des contre-indications médicales pour l’une ou l’autre 
des techniques, elles devaient être signalées par écrit par le néphrologue dans le dossier 
médical. 
 
Le patient était ensuite préparé à sa suppléance, en fonction de la modalité choisie. 

4.2. Programme structuré « ALTHYSE », 1er novembre 2013 au 30 novembre 2014 

4.2.1. Organisation du programme 

ALTHYSE est un programme structuré d’ETP. Il débute dès l’annonce du diagnostic 
d’insuffisance rénale chronique avancée, c’est-à-dire le stade IV de la MRC. Le programme 
est étalé sur un mois. Il comprend : une consultation d’annonce, une première séance 
individuelle, puis 4 ateliers collectifs à une semaine d’intervalle chacun (chaque jeudi), suivis 
d’une deuxième séance individuelle. Si le patient n’a pas débuté sa suppléance, des séances 
individuelles sont proposées à six mois et douze mois. Chaque patient peut bénéficier de 
séances individuelles supplémentaires s’il le souhaite. 
 
Les séances individuelles durent en moyenne 30 min à une heure. Les ateliers collectifs 
comprennent 8 patients. Chaque patient peut venir accompagné. Les ateliers collectifs durent 
environ 2h chacun.  
 
Les patients sont inscrits sur indication médicale, à la suite d’une consultation et selon un 
calendrier prévisionnel préétabli.  
 
Si le patient ne peut bénéficier de séances collectives en raison d’une incapacité physique, les 
ateliers sont alors organisés de façon individuelle. Leur nombre est adapté aux besoins du 
patient.  
 
Le médecin traitant est informé par courrier de la participation de son patient au programme. 

4.2.2. Personnels requis 

L’équipe infirmière est composée de 8 IDE au total : 1 IDE du secteur de dialyse, 1 IDE du 
secteur d’hospitalisation, 4 IDE de consultations, et 2 IDE de l’ALTIR. Ces IDE ont toutes 
reçu au préalable une formation à l’éducation thérapeutique.   
Chaque séance individuelle est réalisée en entretien individualisé avec une IDE. 
Chaque atelier collectif est animé par un binôme d’IDE, qui peut être différent sur les 4 
ateliers. Une diététicienne est  présente lors du 1er atelier collectif. Un patient ressource (soit 
greffé, soit en DP soit en HD) est présent à chaque séance, et permet de partager son vécu. Il 
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bénéficie également d’une formation à l’ETP. Une IDE de l’ALTIR est présente lors de la 
session concernant la DP et l’HD. 

4.2.3. Consultation d’annonce 

L’annonce du besoin de suppléance est réalisée par  le néphrologue : le patient est informé du 
diagnostic d’IRC avancée et de la nécessité de suppléance rénale. 

Une rencontre du patient par une IDE suit la consultation médicale. Elle vise à permettre au 
patient de s’exprimer sur ses craintes vis à vis de la suppléance et de poser ses premières 
questions. 

4.2.4. 1ère séance individuelle : diagnostic éducatif  

Cette séance permet de connaitre le patient, d’identifier ses besoins, ses attentes, sa réceptivité 
à la proposition de l’ETP, d’appréhender les différents aspects de sa vie, de sa personnalité, et 
ses ressources personnelles sociales et environnementales. Cela correspond à la réalisation du 
diagnostic éducatif.  
 
Au cours de cet entretien, les objectifs du programme ALTHYSE lui sont expliqués, ainsi que 
les modalités pratiques. Sa participation est libre et il peut refuser. S’il accepte, il doit signer 
le formulaire d’information et de consentement. 

4.2.5. 1ère atelier collectif : la maladie rénale chronique 

L’objectif est de définir le rôle des reins, les conséquences de leur dysfonctionnement, la 
suppléance en elle-même. 
 
Les supports utilisés comprennent un chevalier imagier, un paper-board  et un livret « De 
l’insuffisance rénale sévère au choix d’une méthode de suppléance » 
 
Des questions starter sont posées à l’ensemble du groupe : Qu’est-ce que la suppléance ? 
Quand est-il nécessaire de recourir à la suppléance ? Quelles méthodes de suppléance 
connaissez – vous ? En quoi consiste chacun des trois modes de suppléance ? Un tour de 
table est réalisé afin de permettre un débat général. Les animateurs clôturent ensuite la séance 
en réalisant une synthèse orale des informations énoncées. A la fin de la séance, le patient 
remplit anonymement un questionnaire de satisfaction et d’évaluation des connaissances. 

 

4.2.6. 2ème atelier collectif : la transplantation rénale 

L’objectif est d’expliquer en quoi consiste la greffe rénale, de connaître les conditions pour 
être greffé, de lister les étapes de la préparation à la greffe, de décrire les deux types de 
donneurs spécifiques (vivant et cadavérique), d’expliquer l’intérêt de la greffe par rapport aux 
deux autres modes de suppléance et de citer les avantages, les contraintes et les risques 
encourus. 



38 
 

 
Les supports utilisés comprennent un chevalier imagier, un paper-board, un DVD sur la greffe 
rénale avec interview de patients greffés, un livret « transplantation rénale » qui est seulement 
remis à la fin de l’atelier.  
 
Des questions starter sont posées à l’ensemble du groupe : En quoi consiste la greffe ? Qu’est 
ce qui conditionne la réalisation de la greffe rénale ? Qui peut être donneur ? Comment 
décririez-vous les différentes étapes de la préparation à la greffe à partir d’un donneur vivant 
et d’un donneur décédé? Un tour de table est réalisé afin de permettre un débat général.  
 
Puis les questions starters suivantes sont énoncées : Quels sont pour vous les avantages de la 
greffe comme mode de suppléance ? Quelles sont pour vous les contraintes ? L’animateur 
dessine deux colonnes sur le paper-board : avantages/contraintes. Chaque patient est invité à 
s’exprimer dans un premier temps sur les avantages puis sur les contraintes de la greffe.  Les 
animateurs reprennent alors chacune des réponses et demandent aux patients de débattre.  
 
Les animateurs clôturent ensuite la séance en réalisant une synthèse orale des informations 
énoncées. A la fin de la séance, le patient remplit anonymement un questionnaire de 
satisfaction et d’évaluation des connaissances. 

4.2.7. 3ème atelier collectif : la dialyse péritonéale 

L’objectif est de comprendre en quoi consiste la DP,  d’expliquer ce qu’est un cathéter 
péritonéal et son rôle, de citer les précautions à prendre en prévision de la pose d’un cathéter 
péritonéal et par la suite, d’expliquer comment se font les échanges, et de décrire les deux 
techniques de DP 
 
Les supports utilisés comprennent  un chevalet imagier, un DVD interviewant les patients en 
DP et montrant leur quotidien, un tablier de démonstration dans lequel est incorporé le 
cathéter de DP. 
 
Les questions starter sont posées à l’ensemble du groupe : En quoi consiste la dialyse 
péritonéale ? Qu’est-ce qu’un cathéter péritonéal ? A quoi sert-il ? A quoi faut-il veiller 
avant l’intervention ? Et une fois l’intervention réalisée ? Comment se déroulent les échanges 
? Quelles techniques de dialyse péritonéale connaissez-vous ? L’une après l’autre, les 
questions sont posées à l’ensemble du groupe. Un tour de table est réalisé afin de permettre un 
débat général.  
 
Puis les questions starters suivantes sont énoncées : Quels sont avantages de la dialyse 
péritonéale comme mode de suppléance ? Quels sont pour vous ses contraintes ? Les 
animateurs dessinent deux colonnes sur le paper-board: avantages/contraintes. Ils invitent 
chaque patient à s’exprimer sur les avantages de la DP comme mode de suppléance. Puis par 
un nouveau tour de table, ils recueillent les réticences des patients vis à vis de la DP. Les 
animateurs reprennent alors chacune des réponses et demandent aux patients de débattre sur 
ce qui peut limiter ces réticences.   
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Les animateurs clôturent ensuite la séance en réalisant une synthèse orale des informations 
énoncées. A la fin de la séance, le patient remplit anonymement un questionnaire de 
satisfaction et d’évaluation des connaissances. 

4.2.8. 4ème atelier collectif : l’hémodialyse 

L’objectif est de décrire le fonctionnement de la machine d’hémodialyse, de définir ce qu’est 
un abord vasculaire et d’expliquer son intérêt, de citer les précautions à prendre en prévision 
de la réalisation d’un abord vasculaire et une fois celui-ci créé, de décrire le déroulement 
d’une séance d’hémodialyse. 
Les supports utilisés comprennent un chevalet imagier, un paper-board, un générateur de 
dialyse équipé d’un dialyseur et de lignes. 

Des questions starter sont posées à l’ensemble du groupe : Comment décririez-vous le 
fonctionnement de la machine d’hémodialyse ? Qu’est-ce qu’un abord vasculaire ? A quoi 
sert-il ? A quoi faut-il veiller avant l’intervention ? Et une fois l’intervention réalisée ? 
Comment se déroule une séance d’hémodialyse ? L’une après l’autre, les questions sont 
posées à l’ensemble du groupe. Un tour de table est réalisé afin de permettre un débat général. 
Les animateurs réalisent ensuite une synthèse sur la technique de dialyse, sur l’abord 
vasculaire et sur le déroulement d’une séance d’hémodialyse. 

Puis les questions starters suivantes sont énoncées : Citer les avantages, les contraintes et les 
risques encourus. Les animateurs dessinent deux colonnes sur le paper-board: 
avantages/contraintes. Ils invitent chaque patient à s’exprimer sur les avantages de 
l’hémodialyse comme mode de suppléance. Puis par un nouveau tour de table, ils recueillent 
les réticences des patients vis à vis de l’hémodialyse. Les animateurs reprennent alors chacune 
des réponses et demandent aux patients de débattre sur ce qui peut limiter ces réticences.   

Les animateurs clôturent ensuite la séance en réalisant une synthèse orale des informations 
énoncées. A la fin de la séance, le patient remplit anonymement un questionnaire de 
satisfaction et d’évaluation des connaissances. 

Le livret «L’hémodialyse, j’apprends à vivre avec» est remis à la fin du programme 
d’éducation thérapeutique si le patient choisit la modalité « hémodialyse ». 

4.2.9. 2ème séance individuelle 

Une  deuxième séance individuelle suit les ateliers collectifs. Elle permet de faire le point 
avec le patient, d’évaluer ce qu’il a compris, ce qu’il a choisi comme technique de 
suppléance, et si des séances supplémentaires ou de suivi régulier sont nécessaires. 
 
Le choix de la modalité est consigné par écrit et par informatique dans la base de données 
UTEP. Le choix est ensuite communiqué par oral au médecin responsable du patient. 
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4.2.10. 3ème et 4ème séances individuelles 

Si le patient n’a pas débuté sa suppléance, il est revu systématiquement en entretien individuel 
auprès d’une IDE à six mois pour refaire une mise au point sur ses connaissances, ses besoins, 
son ressenti, sa technique choisie ainsi qu’à douze mois. 
Si le patient ressent le besoin de refaire le point avec l’IDE, il peut bénéficier d’autant de 
séances supplémentaires qu’il le désire jusqu’à avoir choisi sa modalité de suppléance. 
 

 

 

Il parait essentiel à ce jour, d’effectuer une évaluation de ces deux dispositifs d’orientation 
pré-dialyse successifs au sein de notre service, devant l’enjeu de santé publique que constitue 
le choix et la mise en œuvre du traitement de suppléance rénale. 
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ARTICLE 

Introduction 

L’insuffisance rénale chronique terminale représente en France un enjeu de santé publique 
tant sur le plan épidémiologique qu’économique. Au 31 décembre 2013, 76187 patients  
bénéficiaient d’un traitement de suppléance rénale, dont 56% en dialyse. Son incidence et sa 
prévalence ne cessent de croître ces dernières années, respectivement  +4% et +2% en 2013. 
85,9% des patients ont débuté par l’hémodialyse en 2013 qui représente la modalité la plus 
onéreuse (1,2). 

La préparation au traitement de suppléance doit être anticipée. Elle doit être envisagée lorsque 
le débit de filtration glomérulaire (DFG) est ≤ 20ml/min/1,73m2 (3); afin de favoriser la 
transplantation rénale préemptive. Cette dernière est considérée comme le meilleur traitement 
de suppléance rénale (22,30–32). Devant une efficacité comparable entre l’hémodialyse et la 
dialyse péritonéale (34,36), seul le choix du patient doit entrer en ligne de compte, en absence 
de contre-indications formelles pour l’une ou l’autre des techniques (37). 

Depuis la loi « Hôpital, Patients, Santé et Territoires », promulguée le 21 juillet 2009, 
l’éducation thérapeutique est désormais intégrée dans la prise en charge de la maladie rénale 
chronique (3, 41) .  

Les bénéfices de l’éducation thérapeutique du patient (ETP) sont multiples notamment dans le 
choix et la mise en œuvre de la suppléance. Celle-ci permet une augmentation de l’accès à la 
greffe, une augmentation du choix des modalités d’auto-soins dont la dialyse péritonéale, et 
une diminution des initiations de dialyse en urgence. Ceci constitue une économie 
considérable (5–8, 11, 13, 16,21). 

Malgré ces impacts positifs, la satisfaction des patients reste mitigée. Les contenus, les 
supports, et l’organisation elle-même ne semblent pas adaptés aux besoins des patients (51–
53). L’adéquation entre la modalité choisie et la modalité appliquée n’est pas 
systématiquement respectée, et cela au profit des techniques en centre (44, 45,50).  

Le service de néphrologie du CHU de Nancy, a instauré dès 2005, un programme standardisé 
« Information pré-dialyse » destiné aux patients aux stades IV et V de la MRC. Il a été 
remplacé par un  programme structuré d’ETP (4), débuté en novembre 2013. 

Notre objectif principal est d’évaluer l’impact de ces deux  dispositifs successifs d’orientation 
pré-dialyse au sein de notre centre, sur le choix et l’adéquation entre la modalité choisie et 
effective.  

Nos objectifs secondaires sont d’évaluer la mise en œuvre de la suppléance, et la satisfaction 
des patients concernant le programme ALTHYSE.  
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Patients et Méthodes 

Type d’étude 

Pour le 1er dispositif, nous avons réalisé une étude de cohorte rétrospective observationnelle 
monocentrique entre le 1er juin 2005 et le 31 octobre 2013.  
 
Pour le 2ème dispositif, nous avons réalisé une étude de cohorte prospective observationnelle 
du 1er novembre 2013 au 30 novembre 2014. 

Population  

Pour les 2 dispositifs il s’agissait de la même population étudiée : les patients insuffisants 
rénaux chroniques à un stade IV et V de la MRC, suivis dans notre centre du CHU de Nancy. 
 
Les patients inclus correspondaient : 
- Pour le 1er dispositif : aux patients qui ont accepté de participer aux séances 

d’ « Information pré-dialyse » entre le 1er juin 2005 et le 31 octobre 2013  
- Pour le 2ème dispositif : aux patients qui ont accepté de participer au programme 

ALTHYSE entre le 1er novembre 2013 et le 30 novembre 2014 

Les patients exclus étaient ceux qui refusaient de participer à nos dispositifs. Le fait d’avoir 
déjà bénéficié d’une TR et de nécessiter à nouveau d’une suppléance rénale n’était pas un 
critère d’exclusion. 

Dispositifs évalués 

1er Dispositif : « Information pré-dialyse », 1er juin 2005 au 31 octobre 2013 

L’annonce de la nécessité du traitement de suppléance était réalisée par le néphrologue en 
consultation lorsque le patient avait un DFG  ≤ 20ml/min/1,73m2. Le néphrologue proposait 
de participer aux séances d’information pré-dialyse, le patient étant libre d’accepter ou de 
refuser. 
 
L’information pré-dialyse était composée de 2 séances collectives réalisées à une semaine 
d’intervalle. Les séances étaient réalisées par deux infirmières diplômées d’état (IDE). Lors 
de la deuxième séance, un médecin du service, la diététicienne et un représentant de 
l’association des patients insuffisants rénaux étaient également présents. 
 
La première séance avait pour objectif d’informer les patients sur les différentes modalités de 
suppléance (TR, DP et HD). La deuxième séance avait pour objectif de rencontrer d’autres 
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professionnels de santé et des patients. Elle permettait un échange et un partage de questions 
ente les patients et les intervenants. A la fin de cette séance, le patient faisait part, si possible, 
de son choix pour la technique de suppléance.  
 
Le patient était ensuite préparé à la suppléance, en fonction de la modalité choisie. 

2ème dispositif : Programme structuré « ALTHYSE », 1er novembre 2013 au 
30 novembre 2014 

ALTHYSE est un programme structuré d’ETP, répondant aux exigences de l’HAS (4) et 
élaboré avec des professionnels de santé de différentes équipes françaises et de patients (56). 
Il débute dès l’annonce du diagnostic d’insuffisance rénale chronique avancée (DFG ≤ 
20ml/min/1,73m2). Le programme est étalé sur un mois. Il comprend :  

- une consultation d’annonce, réalisée par le néphrologue: le patient est informé du 
diagnostic d’IRC avancée et de la nécessité de suppléance rénale. 
 

- une première séance individuelle, le Diagnostic Educatif qui permet de connaitre le 
patient, d’identifier ses besoins, ses attentes, sa réceptivité à la proposition de l’ETP, 
d’appréhender les différents aspects de sa vie, de sa personnalité, et ses ressources 
personnelles sociales et environnementales.   
 

- puis 4 ateliers collectifs à une semaine d’intervalle 
o 1/ la maladie rénale chronique : L’objectif est de définir le rôle des reins, les 

conséquences de leur dysfonctionnement, les objectifs de la suppléance. 
o 2/ la transplantation rénale : L’objectif est d’expliquer en quoi consiste la 

greffe rénale, de connaître les conditions pour être greffé, les deux types de 
donneurs possibles, de lister les étapes de la préparation à la greffe, d’expliquer 
l’intérêt de la greffe par rapport aux deux autres modes de suppléance. 

o 3/ la dialyse péritonéale : L’objectif est de comprendre en quoi consiste la DP, 
d’expliquer ce qu’était un cathéter péritonéal, de décrire le principe des deux 
techniques de DP. 

o 4/ l’hémodialyse : L’objectif est de décrire le fonctionnement de la machine 
d’hémodialyse, de définir ce qu’était un abord vasculaire, de décrire le 
déroulement d’une séance d’hémodialyse. 

 
- enfin une deuxième séance individuelle d’évaluation clôture le programme. Elle 

permet de faire le point avec le patient, d’évaluer ce qu’il a compris, ce qu’il a choisi 
comme technique de suppléance, et de décider si des séances supplémentaires ou un 
suivi régulier sont nécessaires. 

A l’issue du programme un suivi à 6 et 12 mois (séances individuelles), est systématiquement 
proposé tant que le patient n’a pas débuté une suppléance rénale. Ce suivi permet de faire une 
mise au point sur ses connaissances, ses besoins, et son choix quant à la technique de 
suppléance. Chaque patient peut bénéficier de séances supplémentaires individuelles s’il le 
souhaite. Le médecin traitant est informé par courrier de la participation de son patient au 
programme. 
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Chaque atelier collectif est animé par un binôme, composé selon le thème d’une IDE, d’une 
diététicienne, et d’un « patient ressource », tous formés à l’éducation thérapeutique et les 
séances individuelles par une IDE. 

Critères de jugement  

Pour les deux dispositifs, le critère de jugement principal était le choix exprimé par les 
patients et son adéquation avec la technique de suppléance réellement débutée. 

Pour les deux dispositifs, les critères de jugements secondaires étaient :  
- le nombre de dialyse initiée en urgence,  
- le nombre de FAV créées avant de débuter la dialyse.  

Pour le 2ème dispositif, les critères de jugements secondaires comprenaient également: 
- le nombre d’inscription sur liste de greffe et le nombre de bilan pré-greffe en cours, 
- le degré de satisfaction des patients du programme ALTHYSE, 6 mois après leur 

participation. 

Recueil de données 

Pour les deux dispositifs, les données recueillies comprenaient :   
- les caractéristiques sociodémographiques (sexe, âge) 
- les caractéristiques médicales et biologiques (néphropathie initiale, IMC, comorbidités, 

diabète, maladie cardio-vasculaire, MDRD au démarrage de la suppléance) 
- les caractéristiques de la suppléance (modalité débutée : TR, DP ou HD, caractère urgent 

de la dialyse ou non, présence d’une FAV lors du démarrage de la dialyse ou non) 
- le choix des patients exprimé dans leur dossier médical et la présence d’une CI médicale à 

la DP.  

Le caractère urgent de la dialyse correspondait à la définition du registre Rein : première 
séance de dialyse réalisée immédiatement après une évaluation par un néphrologue, en raison 
d’un risque vital consécutif notamment à une hyperhydratation menaçante, une 
hyperkaliémie, une acidose, une anémie mal tolérée, une péricardite ou une confusion 
d’origine urémique. La présence d’un seul de ces critères définissait l’urgence. 

Pour le 2ème dispositif, les données comprenaient également: 
- l’accès à la greffe : initiation d’un bilan pré-greffe, inscription sur liste 
- le degré de satisfaction, mesuré par un questionnaire que nous avons élaboré. Les 

questionnaires étaient remplis soit lors de la séance individuelle de M6, soit pendant une 
séance de dialyse, soit à domicile après envoi postal. 

 
Les données ont été recueillies du 1er décembre 2014 au 1er mai 2015 à partir du Registre Rein 
et des dossiers des patients. 
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Analyse statistique 

Les caractéristiques des patients ont été décrites de façon usuelle par la moyenne, l’écart-type, 
(la médiane, et l’étendue interquartile le cas échéant) pour les variables quantitatives et par 
des pourcentages pour les variables qualitatives. 

Les comparaisons ont été réalisées par un test du Chi² pour les variables qualitatives ou un test 
de Student pour les variables quantitatives. Le cas échéant, des tests non paramétriques étaient 
utilisés. 

Le seuil d’interprétation était fixé à 5% et les analyses ont été réalisées à l’aide des logiciels 
SAS v9.3 (SAS Institute Inc., Cary, NC) et Epi-Info 7 (CDC, Atlanta, USA). 
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Résultats 

1er dispositif « Information pré-dialyse », 1er juin 2005 au 31 octobre 2013 

Entre le 1er juin 2005 au 31 octobre 2013, 523 patients ont bénéficié de l’information pré-
dialyse, dont 374 (71,5%) ont démarré une suppléance rénale (Figure 1). 

Les patients ayant suivi le dispositif d’information étaient majoritairement des hommes 
(61,9%). L’âge moyen était de 65,3 ans (± 15,3).  

Plus de 60% (62,2%) ont suivi le dispositif dans son intégralité, 31,4% n’ont assisté qu’à une 
seule réunion et 6,3% ne sont pas venus à la convocation. 

Les patients ayant démarré une suppléance rénale étaient plus jeunes (63,7 ans ±15,5) que les 
patients n’ayant pas démarré de suppléance (67,9 ans ±15) ou perdus de vue (71,8 ans ±12,5) 
(p=0,0003). Il n’y avait pas de différence concernant le sexe ou le suivi du dispositif 
d’annonce. Les patients n’ayant pas démarré de suppléance et les perdus de vue avaient moins 
souvent exprimé un choix, respectivement 61,7% et 51,1% que ceux ayant démarré une 
suppléance (82%) (p < 0,0001). Concernant le type de choix émis, les patients n’ayant pas 
démarré de suppléance et les perdus de vue avaient plus souvent refusé la suppléance 
(respectivement 13,6% et 22,6%) ou ne s’étaient pas prononcés (respectivement 1,7% et 
22,6%) (Tableau 1).  

Les 374 patients ayant débuté une suppléance l’ont débutée dans un délai moyen de 12,3 mois 
(± 16,1), avec une médiane à 6,5 mois. Parmi ces patients, 41,6% étaient diabétiques, 48,9% 
avaient au moins une maladie cardiovasculaire, 29% un IMC ≥30kg/m². Lors du démarrage 
de la suppléance le MDRD moyen était de 10,9 ml/min/m² (± 5,3). Pour 95%  le 1er traitement 
de suppléance a été la dialyse et pour 5% une greffe préemptive.  

Choix de la modalité de suppléance 

Parmi les 523 patients, 73,2% (n= 383) ont émis un choix. 27 patients se sont prononcés en 
faveur d’un traitement conservateur. 

Parmi les 374 patients ayant débuté une suppléance, 79,4% (n=297) ont émis un choix sur 
leur modalité de suppléance. Pour 77 patients le choix n’a pas été retrouvé dans les dossiers, 
mais pour 9 d’entre eux (11,7%) une contre-indication à la DP avait été notifiée.  

Parmi les choix émis : 51,2% ont choisi l’HD, 32% la DP, 7% la TR préemptive, 5,1% la 
DP/TR, 3,7% le traitement conservateur (exprimé sous forme de « refus de dialyse »), 1% 
HD/TR. Les patients qui ont émis deux choix correspondent à ceux qui voulaient anticiper 
une modalité de dialyse au cas où leur projet de greffe n’aboutisse pas. (Tableau 2A). 

Adéquation entre modalité choisie et modalité débutée  

Pour ces 297 patients qui ont débuté une suppléance et pour lesquels un choix avait été 
retrouvé dans leur dossier, il a été respecté dans 81,5% des cas. 
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66,7% patients ont débuté l’HD, 25,9% la DP. 7,4% patients ont bénéficié d’une TR 
préemptive. Le choix a été respecté chez 98% des patients qui ont choisi l’HD ; 71,5% qui ont 
choisi  la DP, 52,4% qui ont choisi la TR préemptive, 100% qui ont choisi HD/TR, et 73,3% 
qui ont choisi DP/TR. (Tableau 2A)  

Pour les 27 patients qui ont choisi le traitement conservateur, leur choix a été respecté dans 
59,3% (n=16) : 8 sont décédés sans dialyse et 8 ne dialysent toujours pas. 37% (n=10) ont 
débuté en HD et 3.7% (n=1) en DP.  

Mise en œuvre de la dialyse 

La comparaison des patients dialysés « Informés » et « Non informés » montre (tableau 3) 
qu’il n’y a pas de différence en termes de sexe, d’âge, d’IMC ou de diabète. En revanche, la 
dialyse était initiée moins souvent en urgence chez les patients du groupe « Informé » (26,4% 
vs 36,7%, p = 0,0005), et il s’agissait plus souvent d’une DP (23,3% vs 8,1%, p < 0,0001). La 
création d’une FAV n’était pas mieux anticipée avant le démarrage de la dialyse (71% vs 
66,1%, p=0,1321). (Tableau 3) 

2ème dispositif : Programme structuré « ALTHYSE », 1er novembre 2013 au 30 
novembre 2014 

Entre le 1er novembre 2013 et le 30 novembre 2014, 101 patients ont bénéficié du programme 
« ALTHYSE », dont 41 (40,5%) qui ont débuté une suppléance rénale. Sept patients ont 
refusé d’y participer. (Figure 2). 

Les patients ayant suivi le programme « ALTHYSE » étaient majoritairement des hommes 
(57.4%) et âgés en moyenne de 63,6 ans (± 15,8). 

60,2% ont suivi les quatre ateliers dans leur intégralité. 95% ont bénéficié de la séance 
individuelle n°1, 78,2% de la séance n°2. Six patients ont bénéficié de séances uniquement 
individuelles à la place des ateliers collectifs. Les motifs étaient différents pour chacun des 
patients : barrière linguistique, troubles psychiatriques, surdité, contraintes professionnelles, 
patient hospitalisé, patient très âgé chez qui le programme sur un mois est jugé trop lourd. 
Vingt patients ont abandonné au cours du programme dont huit pour cause de démarrage de la 
suppléance au cours du programme.  

Parmi les 60 patients qui n’ont pas débuté de suppléance : 5 sont décédés avant de débuter 
une dialyse, 55 n’étaient toujours pas dialysés. Les patients décédés sans dialyse étaient plus 
âgés (71,8 ans ±12,5) que les autres patients : âge moyen chez les non dialysés 63,4 ans ± 
16.1, chez les hémodialysés 64,1 ans ±14.2, chez patients en DP 65.5 ans ± 17.5 et  chez les 
greffés préemptifs 38,3 ans ±1,5 (p=0,0331). Les patients greffés et en DP présentaient moins 
de comorbidités: aucune comorbidité chez 100% des greffés vs, 45,5% DP, 14,8% HD, 21.8% 
non dialysés, (p = 0,0003). Il n’y avait pas de différence concernant le sexe ou le diabète. 
(Tableau 4) 
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Les 38 patients ayant débuté une dialyse, l’avait débutée dans un délai moyen de 6,12 mois (± 
4,85), avec une médiane à 6,25 mois. Lors du démarrage de la suppléance, le MDRD moyen 
était de 9,6 ml/min/m² (± 8,6).  

Choix de la modalité de suppléance 

Sur l’ensemble du programme (n=101), 86% (n=87) ont formulé un choix, dont un seul la TR 
préemptive, et aucun le traitement conservateur. 11 patients sont restés indécis et 3 sont 
décédés avant d’avoir choisi. 

Parmi les 41 patients ayant débuté une suppléance, tous ont émis un choix sur leur modalité 
de suppléance. Parmi les choix émis : 26,8%  (n=11) ont choisi l’HD et 9,8% (n=4) la DP, 
29,3% (n=12) ont choisi HD/TR, 34,1 % (n=14) ont choisi DP/TR, aucun n’a choisi la TR 
seule et le traitement conservateur. Concernant les patients qui ont choisi l’HD, la mention CI 
à la DP n’était retrouvée que chez 7,4% d’entre eux. (Tableau 2B) 

Adéquation entre modalité choisie et modalité débutée  

Pour ces 41 patients qui ont débuté une suppléance et dont le choix a été retrouvé dans le 
dossier, il a été respecté pour 90,2% des cas. 65,8% patients ont débuté l’HD, 26,8 % la DP. 
7,4% des patients ont bénéficié d’une TR préemptive dont 4.9% avec donneur vivant. 
(Tableau 2B)  

Le choix a été respecté chez 100% des patients qui ont choisi l’HD ; 100% qui ont choisi 
HD/TR, 75% des patients qui ont choisi la DP, 78.6% qui ont choisi DP/TR. 

Les motifs de l’inadéquation choix DP/ modalité débutée HD étaient à chaque fois le 
caractère urgent du démarrage de la dialyse. 

Mise en œuvre de la dialyse 

La comparaison des patients dialysés ayant suivi le programme ALTHYSE avec ceux n’ayant 
pas suivi ALTHYSE (tableau 5) montre qu’il n’y a pas de différence en termes de sexe, d’âge, 
d’IMC, de diabète, et de maladie cardiovasculaire. Il n’y a pas de différence significative pour 
la méthode de dialyse DP (12,5% vs 15,7%, p=0,6521), ni pour son initiation en urgence 
(9,7% vs 14,3% p=0,5035). La création d’une FAV n’était pas mieux anticipée avant le 
démarrage de la dialyse (55,9% vs 47,9%, p=0,4128). (Tableau 5) Le faible effectif constitue 
une limite à ces résultats. 

Questionnaires / Satisfaction du programme 

Les questionnaires ont été adressés à 93 patients (car 8 étaient décédés) : 59 par voie postale, 
16 en consultation, 28 lors des séances de dialyse. Le taux de réponse était de 72% (n=67) 

Concernant les caractéristiques des patients, 66% étaient des hommes, avec un âge moyen à 
63 ans (±15). Concernant leur  niveau d’étude, 76% avaient un niveau ≤ au baccalauréat. 24% 
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ont suivi des études supérieures. Les non-répondants étaient à 51% des hommes et un âge 
moyen à 62,1 ans. 

Concernant leur participation : 70% ont déclaré avoir assisté aux ateliers collectifs contre 
seulement 44% pour les séances individuelles. 57 % sont venus accompagnés par un proche. 

Avant leur participation au programme, seulement 34% connaissaient la DP, 45% la TR 
donneur vivant, 54% la TR donneur décédé, 53% l’HD. 55% avaient déjà une préférence pour 
une technique de suppléance dont 30% (n=20) pour la TR préemptive. La répartition était 
équitable pour la dialyse : 50% pour la DP, 50% pour l’HD.  

Au terme du programme, 82% (n=56) ont pu émettre un choix sur une modalité de dialyse : 
55% ont choisi l’HD, 45% ont choisi la DP. Parallèlement, 39% (n=26) ont démarré un bilan 
pré-greffe dont 24% (n=24) ont décidé d’élaborer un projet de greffe DV. Parmi les patients 
qui n’ont pas réussi à émettre un choix de suppléance (n=11), 14% (n=2) ont déclaré un 
manque d’information, 73% (n=8) une indécision, 27% (n=3) un refus de traitement de 
suppléance et 9% (n=1) une CI médicale (plusieurs choix étaient possibles).76% ont déclaré 
que leur choix a été respecté. 

Concernant leur satisfaction, 92% des patients ont trouvé le programme utile avec une 
meilleure appréhension de l’approche vers la suppléance pour 81%. 75% étaient « satisfaits » 
à « très satisfaits » de l’intervention des patients ressources et 88% de l’intervention des 
professionnels de santé. (Tableau 6). 
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Discussion 

Les deux dispositifs d’orientation pré-dialyse ont permis aux patients de formuler un choix 
sur leur modalité de suppléance pour près de 75% d’entre eux (73,2% Information pré-
dialyse, 86% ALTHYSE). Ces chiffres sont même plus élevés parmi ceux ayant débuté leur 
suppléance (79,4% Information pré-dialyse, 100% ALTHYSE). Les choix des patients ont 
évolué au cours de ces deux dispositifs, en associant désormais une modalité de dialyse s’ils 
envisageaient la TR (1% HD/TR, 5,1% DP/TR Information pré-dialyse ; 29,3% HD/TR, 
34,1% DP/TR ALTHYSE) ; avec une adéquation chez plus de ¾ d’entre eux (81,5% 
Information, 90,2% ALTHYSE). La mise en œuvre de la dialyse (initiation en urgence, 
promotion de la DP)  n’a été améliorée significativement que lors de notre premier dispositif. 
Mais ce résultat s’explique par l’amélioration globale de nos pratiques au sein même de notre 
centre. Le caractère structuré de ce programme et son élaboration avec le concours de 
« patients ressources » semblent avoir eu un impact positif sur la satisfaction des patients 
puisqu’ils sont 92% à l’avoir trouvé utile. 

A notre connaissance, il s’agit de la seule étude française consacrée à l’impact des dispositifs 
d’orientation pré-dialyse sur le choix et la mise en œuvre de la suppléance. Nous bénéficions 
d’une période d’inclusion de 2005 à 2014 et d’effectifs importants. Cette période nous permet 
de décrire l’évolution des choix des patients au sein de deux dispositifs d’orientation 
différents. Le plus récent, le programme « ALTHYSE », respecte les recommandations de 
l’HAS (4) et répond ainsi à la législation française en vigueur (41). Il est également novateur 
puisqu’il a été élaboré avec la participation de patients eux-mêmes (56), afin de répondre au 
mieux à leurs besoins.  

Il s’agissait d’une étude de cohortes observationnelles monocentriques. Le caractère 
rétrospectif de l’évaluation du premier dispositif est une limite, en raison des données 
manquantes lors du recueil de données. L’étude n’était pas randomisée, laissant donc le choix 
au néphrologue référent d’adresser le patient ou non aux dispositifs d’orientation pré-dialyse. 
Les questionnaires ont été remplis par les patients, entre six à 12 mois après leur participation 
au programme ALTHYSE. Des biais de mémorisation quant à leurs connaissances et leur 
potentiel choix avant éducation peuvent exister.  

Dans la littérature, les programmes d’ETP ne sont pas uniformes. La comparaison doit être 
faite avec prudence. Aucune intervention éducative n’est identique. La plupart des 
programmes sont composés uniquement d’une à deux séances individuelles (13,18) ou 
collectives (15, 16, 50). Seul notre programme « ALTHYSE » était aussi complet en nombre 
de séances et d’ateliers, alternance de séances individuelles et d’ateliers collectifs, durée du 
programme de l’ordre du mois et supports variés. Cette conception a été choisie afin de laisser 
le temps au patient d’assimiler les informations et de mûrir son projet de suppléance. 

   Modalité de suppléance choisie 

En comparaison à la littérature, les patients des deux dispositifs ont moins choisi la DP 
(37.1% Info, 43.9% ALTHYSE contre 50% dans la littérature) (13–15) (résultats associant les 
choix DP et DP/TR).  Mais la TR préemptive a été nettement plus choisie (13.1% Info, 63.4% 
ALTHYSE contre 4% dans l’équipe de Goovaerts) (13) (résultats associant les choix TR, 
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DP/TR et HD/TR), témoignant de la prise de conscience des patients que la TR est bien le 
meilleur traitement pour eux. Les choix des patients ont également évolué au cours du 
deuxième dispositif, avec désormais un choix combiné Dialyse/Transplantation (29,3% 
HD/TR et 34,1% DP/TR). Ce choix combiné est cohérent avec le contexte actuel de pénurie 
de greffons cadavériques et du délai d’attente en l’absence de donneur vivant, imposant une 
période plus ou moins longue de dialyse (1). 

L’ordre des ateliers collectifs du programme « ALTHYSE » a pu jouer un rôle puisque la TR 
était la 1ère modalité de suppléance abordée. C’était un choix volontaire de l’équipe d’avoir 
construit le programme de cette manière. L’effet recherché était de sensibiliser très tôt les 
patients à la possibilité d’une TR. Notre centre est depuis de longues années impliqué dans la 
promotion de la TR. Un programme structuré d’ETP « Edugreffe » est d’ailleurs pratiqué 
depuis 2012. La dynamique de notre centre pourrait donc en partie expliquer le choix de la 
TR préemptive. 

  Adéquation avec modalité débutée 

En comparaison à la littérature, nous avons obtenu une meilleure adéquation entre la modalité 
choisie et celle débutée notamment pour les patients qui avaient choisi la DP (81,5% Info, 
90,2% ALTHYSE contre 50% dans l’équipe de Liebman) (50). 

Le choix HD était respecté à plus de 98%, à l’inverse du choix d’un traitement conservateur 
(54% seulement lors de l’Information). Ces patients étaient préférentiellement redirigés vers 
l’HD. La notion de traitement conservateur voire de soins palliatifs est récente et peu 
appliquée en néphrologie (57). 

La mention « CI à la DP » n’expliquait pas à elle seule l’inadéquation DP choisie / HD 
débutée. Un biais d’information lors du recueil de la variable ne peut être exclu, si celle-ci 
était mal renseignée dans le dossier du patient. Le caractère urgent de la dialyse est un facteur 
explicatif. Or plusieurs études semblent prouver que la DP pourrait tout à fait être envisagée 
dans des situations d’urgence. La survie en DP est identique à l’HD. Elle présente moins de 
complications infectieuses, qui sont souvent causées par les cathéters centraux nécessaires 
lors de l’HD (58–60). Un changement de nos pratiques, qui inclurait la DP comme modalité 
de suppléance en urgence, pourrait améliorer le nombre de patients en DP.  

La littérature montre que certaines caractéristiques propres aux patients favoriseraient un 
début en HD : âge > 75 ans, et le fait d’être « sans emploi ». (50) Nous n’avons pas retrouvé 
ces similitudes dans notre étude (caractéristiques socio-professionnelles non réalisées). Seul le 
nombre élevé de comorbidités était statistiquement plus important dans le groupe HD du 
programme ALTHYSE. Ce résultat est cohérent avec les pratiques françaises puisque l’HD en 
centre s’adresse aux patients polypathologiques nécessitant une surveillance médicale (3). 

Mise en œuvre de la dialyse  

En comparaison à la littérature, nos résultats étaient similaires pour les initiations de dialyse 
en urgence (26,4% Info, 9,7% ALTHYSE vs 15 à 26% dans la littérature) (6,20). Cependant 
seul le 1er dispositif permettait une amélioration significative entre les patients informés et 
ceux non informés L’absence de significativité lors du programme ALTHYSE s’explique par 
l’amélioration de la prise en charge globale de nos patients dans notre centre avec un chiffre 
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d’initiation en urgence bas à 14,3% (vs 22% en Lorraine et 33% en France) (1). Par ailleurs, 
nous avons peu de recul sur ce programme avec seulement 41 patients qui ont débuté une 
suppléance. Cette différence pourrait donc tout à fait devenir significative avec le temps. 

Plus de la moitié des patients ayant bénéficié d’ALTHYSE  n’ont pas démarré leur 
suppléance six mois après leur participation. Dans la littérature, le moment de l’éducation se 
veut précoce afin de pouvoir anticiper la création de l’abord vasculaire ou du cathéter de DP 
et le bilan pré transplantation (10,61). Les patients indécis correspondaient aux patients 
n’ayant pas débuté leur suppléance. Une échéance de suppléance trop lointaine n’inciterait pas 
le patient à se projeter dans une des modalités et nécessite donc des reprises éducatives qui 
dans notre centre sont faites tous les six mois. 

  Satisfaction du programme ALTHYSE 

La satisfaction des patients est plus importante que celle retrouvée dans la littérature (92% vs 
32%) (51). Ce résultat peut s’expliquer par l’élaboration du programme avec les patients eux-
mêmes, répondant donc mieux à leurs attentes. 
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Conclusion 

Nos deux dispositifs d’orientation pré-suppléance ont permis à plus de ¾ des patients de 
formuler un choix sur leur modalité de suppléance. Leur choix ont évolué au cours du 2ème 
dispositif avec désormais un choix combiné Dialyse/Transplantation. Cela traduit la prise de 
conscience par les patients que la TR préemptive est le meilleur traitement pour eux mais 
également de la pénurie de greffons cadavériques. La conséquence est l’augmentation des 
projets de greffe préemptive avec donneur vivant et l’acceptation d’une période nécessaire de 
dialyse en cas de greffe avec donneur décédé. L’adéquation a été quasi optimale pour le choix 
d’hémodialyse. Le choix de la DP semble plus difficile à respecter notamment en cas 
d’urgence bien que des études prouvent qu’elle ait sa place. Les pratiques pourraient donc 
évoluer en formant davantage les praticiens à ces situations ou en la présentant 
systématiquement à nouveau une fois la phase d’urgence passée. 

Compte tenu du relativement faible effectif et du faible recul, nous n’avons pas pu mettre en 
évidence de différence significative en terme de taux de dialyse en urgence, d’utilisation de la 
DP et de l’anticipation de la FAV avec les patients n’ayant pas bénéficié du programme 
ALTHYSE, témoignant d’une amélioration de la prise en charge de nos patients  

L’élaboration du programme par les patients a permis de répondre à leurs attentes et 
d’améliorer leur satisfaction. 
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CONCLUSION GENERALE 

Cette étude a permis d’évaluer l’impact des deux dispositifs d’orientation pré-dialyse au sein 
de notre centre depuis 2005. Il faut noter que non seulement la proportion de patients à qui 
nous avons permis d’effectuer un choix sur leur suppléance est remarquable, mais surtout 
l’adéquation qui en résulte, désormais quasi optimale avec ALTHYSE. Quel serait l’intérêt de 
demander à un patient son choix pour ne pas le respecter par la suite ?  

La satisfaction des patients nous conforte dans l’idée que l’ETP est bien partie intégrante de la 
prise en charge des patients insuffisants rénaux chroniques et nous incite à poursuivre notre 
démarche éducative. Notre service comptait trois programmes d’ETP : E’Dire pour le stade 
d’IRC modérée, ALTHYSE pour le stade d’IRC pré-terminale, EduGreffe pour les patients 
greffés et depuis janvier 2015 un programme supplémentaire a vu le jour : « ALTHYSE 3 » 
destiné aux patients hémodialysés afin de les aider à mieux vivre avec leur suppléance. Ces 
dispositifs n’auraient jamais pu voir le jour sans l’enthousiasme et le dynamisme de notre 
équipe paramédicale que nous tenons à remercier. L’évaluation des programmes reste 
indispensable afin de démontrer leurs impacts positifs et de les pérenniser. 
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TABLEAUX 

 

 

 

Tableau 1: Descriptif des patients ayant participé à l'Information pré-dialyse 

        

Patients n'ayant pas 
démarré de suppléance 

  PDV 

    

Patients ayant démarré 
une suppléance 

  

  
  N=96 

 
  N=53   N=374 

 (18,4%) 
 

 (10,1%)  (71,5%) 

N 
  

%/moy 
  

ET* 
 

N 
  

%/moy 
  

ET* N 
  

%/moy 
  

ET* p** 

      
 

              

 
Sexe 

                   
0,3615 

 
Masculin     54 

 
56,8 

   
35 

 
68,6 

  
    233 

 
62,3 

    

 
Féminin     41 

 
43,2 

   
16 

 
31,4 

  
    141 

 
37,7 

    

                      
Age lors de 
l'info 

    96 
 

67,9 
 

15 
 

53 
 

71,8 
 

12,5     373 
 

63,7 
 

15,5 
 

0,0003 

 
65 ans et 
plus 

    65 
 

67,7 
   

43 
 

81,1 
  

    197 
 

52,8 
    

 
75 ans et 
plus 

    40 
 

41,7 
   

27 
 

50,9 
  

    107 
 

28,7 
    

 
85 ans et 
plus 

    7 
 

7,3 
   

4 
 

7,5 
  

    15 
 

4 
    

                      
Nombre de réunions 

                 
0,1361 

 
0     4 

 
4,9 

   
6 

 
12,2 

  
    19 

 
5,8 

    

 
1     19 

 
23,5 

   
17 

 
34,7 

  
    108 

 
32,9 

    

 
2     58 

 
71,6 

   
26 

 
53,1 

  
    201 

 
61,3 

    

                      
Choix du type 
de 
suppléance 
exprimé? 

 
58 

 
61,7 

   
23 

 
51,1 

  
    301 

 
82 

   
<0,0001 

 
* Ecart-type 
** Test du Chi-2 pour variables qualitatives, test issu d'une analyse de variance pour les variables quantitatives 
 PDV : Perdu De Vue 
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Tableau 2A: Adéquation entre modalité choisie et modalité débutée chez les patients 
ayant bénéficié de l'information pré-dialyse 

 

 

 

 

 

 

Tableau 2B: Adéquation entre modalité choisie et modalité débutée chez les patients 
ayant bénéficié du programme ALTHYSE 

  

Méthode de 

suppléance 

débutée

Total

n % n % n % n % n % n %

TR 11 52.4 2 1.3 2 2.1 2 66.7 5 33.3 22

HD 9 42.9 149 98 25 26.3 1 33.3 4 26.7 10 90.9 198

DP 1 4.8 1 0.7 68 71.6 6 40 1 9.1 77

Total 21 100 152 100 95 100 3 100 15 100 11 100 297

Refus

Choix émis par le patient

TR HD DP HD-TR DP-TR

Méthode de 

suppléance débutée
Total

n % n % n % n % n % n %

TR 3 21.4 3

HD 11 100 1 25 12 100 3 21.4 27

DP 3 75 8 57.2 11

Total 0 11 100 4 100 12 100 14 100 0 41

Refus dialyse

Choix émis par le patient

TR HD DP HD-TR DP-TR
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Tableau 3: Descriptif des patients et modalités de suppléance au sein des centres 
nancéens*  du 1er  juin 2005 au 31 octobre  2013 selon le suivi de l’Information pré-
dialyse 

 

        

Patients n'ayant pas suivi le 
dispositif d’Information 

    

Patients ayant suivi le dispositif 
d’Information 

  

  
  N=1430   N=343 

 (80,7%)  (19,3%) 

N 
  

%/moy 
  

ET* N 
  

%/moy 
  

ET* p** 

              

sexe 0,579 

 
Masculin     911 

 
63,7 

  
    213 

 
62,1 

    

 
Féminin     519 

 
36,3 

  
    130 

 
37,9 

    

 
Age à la mise en 
dialyse 

    1430 
 

65,2 
 

18,4     343 
 

64,8 
 

16,3 
 

0,7224 

 
65 ans et plus     878 

 
61,4 

  
    196 

 
57,1 

   
0,1475 

 
75 ans et plus     553 

 
38,7 

  
    116 

 
33,8 

   
0,0959 

 
85 ans et plus     137 

 
9,6 

  
    20 

 
5,8 

   
0,0281 

 
IMC     1320 

 
27,7 

 
6,4     332 

 
28 

 
6,7 

 
0,5419 

 
<18,5     50 

 
3,8 

  
    11 

 
3,3 

    

 
[18,5-25[     437 

 
33,1 

  
    107 

 
32,2 

    

 
[25-30[     430 

 
32,6 

  
    115 

 
34,6 

    

 
≥30     403 

 
30,5 

  
    99 

 
29,8 

    

 
MDRD ml/min/1,73m²     1265 

 
11,2 

 
5,8     332 

 
10,9 

 
5,3 

 
0,4691 

 
<5 ml/min     98 

 
7,7 

  
    17 

 
5,1 

   
0,0248 

 
[5-10 ml/min[     499 

 
39,4 

  
    156 

 
47 

    

 
≥10 ml/min     668 

 
52,8 

  
    159 

 
47,9 

    

 
Diabète 

 
597 

 
42 

   
143 

 
41,7 

   
0,9888 

 
 type 1     28 

 
2 

  
    7 

 
2 

    

 
 type 2     569 

 
40 

  
    136 

 
39,7 

    

 
Maladie 
cardiovasculaire** 

    855 
 

59,8 
  

    170 
 

49,6 
   

0,0005 

 
Type de suppléance 0,6304 

 
Dialyse     1418 

 
99,2 

  
    341 

 
99,4 

    

 
greffe     12 

 
0,8 

  
    2 

 
0,6 

    

 
1ère séance de dialyse 
réalisée en urgence 

    463 
 

36,7 
  

    88 
 

26,4 
   

0,0005 

 
Méthode de dialyse <0,0001 

 
HD     1313 

 
91,9 

  
    263 

 
76,7 

    

 
DP     116 

 
8,1 

  
    80 

 
23,3 

    

 
Modalités de Traitement <0,0001 

 
HD-Centre     1259 

 
88,1 

  
    243 

 
70,8 

    

 
HD-UDM     25 

 
1,7 

  
    11 

 
3,2 

    

 
Entrainement     25 

 
1,7 

  
    8 

 
2,3 

    

 
HD-Autodialyse     4 

 
0,3 

  
    1 

 
0,3 

    

 
DP     116 

 
8,1 

  
    80 

 
23,3 

    

 
FAV     707 

 
66,1 

  
    179 

 
71 

   
0,1321 

 
*Les structures de dialyse nancéiennes comprenaient le CHU, l'LATIR, la polyclinique de Gentilly, et la clinique Louis 
Pasteur. 
**Les maladies cardiovasculaires comprenaient  au moins une des pathologies suivantes: Insuffisance cardiaque, 
insuffisance coronarienne, infarctus du myocarde, anévrysme de l’aorte, arythmie, artérite des membres inférieurs, 
AVC, AIT. 
HD : Hémodialyse, DP : Dialyse péritonéale UDM : Unité de dialyse médicalisée FAV : Fistule artério-veineuse 
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Tableau 4 : Caractéristiques des patients inclus dans ALTHYSE 

Les néphropathies initiales ne sont pas disponibles pour les patients non dialysés. 

HD : Hémodialyse, DP : Dialyse péritonéale UDM : Unité de dialyse médicalisée, TxR : Transplantation, Dc : Décédés 

  

N
%/mo

y
ET* N

%/mo

y
ET* N

%/mo

y
ET* N

%/mo

y
ET* N

%/mo

y
ET* N

%/mo

y
ET* p**

0,4768

58 57,4     2 66,7
 

 

 

17 63
  

 
4 36,4

 

 

 

31 56,4
 

 

 

4 80

43 42,6     1 33,3
 

 

 

10 37
  

 
7 63,6

 

 

 

24 43,6
 

 

 

1 20

101 63,6 15,8     3 38,3 1,5

 

 

 

27 64,1 14,2
  

 
11 65,5 17,5

 

 

 

55 63,4 16,1

 

 

 

5 74,6 8,3 0,0031

0,2506

51 50,5     0 0
 

 

 

12 44,4
  

 
6 54,5

 

 

 

29 52,7
 

 

 

4 80

0,3963

29 28,7     0 0
 

 

 

7 25,9
  

 
4 36,4

 

 

 

15 27,3
 

 

 

3 60

0,8501

5 5     0 0
 

 

 

2 7,4
  

 
0 0

 

 

 

3 5,5
 

 

 

0 0

0,0003

24 23,8     3 100
 

 

 

4 14,8
  

 
5 45,5

 

 

 

12 21,8
 

 

 

0 0

27 26,7     0 0
 

 

 

13 48,1
  

 
3 27,3

 

 

 

11 20
 

 

 

0 0

14 13,9     0 0
 

 

 

3 11,1
  

 
0 0

 

 

 

11 20
 

 

 

0 0

21 20,8     0 0
 

 

 

6 22,2
  

 
1 9,1

 

 

 

13 23,6
 

 

 

1 20

15 14,9     0 0
 

 

 

1 3,7
  

 
2 18,2

 

 

 

8 14,5
 

 

 

4 80

0,5343

61 61,6     3 100
 

 

 

13 50
  

 
8 72,7

 

 

 

35 64,8
 

 

 

2 40

4 4     0 0
 

 

 

1 3,8
  

 
1 9,1

 

 

 

2 3,7
 

 

 

0 0

34 34,3     0 0
 

 

 

12 46,2
  

 
2 18,2

 

 

 

17 31,5
 

 

 

3 60

0,0064

Oui 54 53,5     0 0
 

 

 

10 37
  

 
4 36,4

 

 

 

35 63,6
 

 

 

5 100

1 3,1     .
 

 

 

1 4
  

 
0 0

 

 

 

.
 

 

 

.

2 6,3     .
 

 

 

1 4
  

 
1 14,3

 

 

 

.
 

 

 

.

25 78,1     .
 

 

 

19 76
  

 
6 85,7

 

 

 

.
 

 

 

.

1 3,1     .
 

 

 

1 4
  

 
0 0

 

 

 

.
 

 

 

.

1 3,1     .
 

 

 

1 4
  

 
0 0

 

 

 

.
 

 

 

.

2 6,3     .
 

 

 

2 8
  

 
0 0

 

 

 

.
 

 

 

.

95 18,4 8,6     3 18 4

 

 

 

22 15 4,2
  

 
10 14 5,3

 

 

 

55 20,5 10,1

 

 

 

5 19,2 2,6
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11 50
  

 
5 50

 

 

 

46 83,6
 

 

 

5 100

22 23,2     1 33,3
 

 

 

11 50
  

 
5 50

 

 

 

5 9,1
 

 

 

0 0<15ml/min/m²

Pyélonéphrite

Autres

>60ml/min/m²

30-44ml/min/m²

15-29ml/min/m²

diabete type 2

Diabète

Glomérulonéphrite

inconnu

Polykystose rénale

2

3

≥4 

non diabetique

diabete type 1

65 ans et plus

75 ans et plus

85 ans et plus

aucune 

comorbidité

1

Non dialysé

 

 

 

  N=27

 (26,7%)

Total

   

TxR préemptive

N= 101
  N=3

 (3,0%)

Age à proposition althyse

Age à proposition althyse

 

 

 

HD

  

 

DP dc sans dialyse
  N=55

 (54,5%)

  N=5

 (5,0%)

  N=11

 (10,9%)
 

 

 

Sexe

Age à 

proposition 

althyse

Masculin

Féminin

Néphropathie (MRV+HTA)

MDRD 

démarrage 

ALTHYSE

MDRD au démarrage ALTHYSE

Comorbidités

Diabete

Maladie cardiovasculaire

Age à proposition althyse
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Tableau 5 : Descriptif des patients et modalité de suppléance au sein du CHU et de 
l’ALTIR du 1er novembre 2013 au 30 novembre 2014 selon le suivi du programme 
ALTHYSE 

 
  

Total 

    

N'a pas suivi Althyse 

    

A suivi Althyse 

  

  
N= 155 

  N=121   N=34 

 (78,1%)  (21,9%) 

N 
  

%/moy 
  

ET* N 
  

%/moy 
  

ET* N 
  

%/moy 
  

ET* p** 

                    

 
Sexe 0,8783 

 
Masculin 102  65,8 

 
  80 

 
66,1 

  
 22 

 
64,7 

    

 
Féminin 53  34,2 

 
  41 

 
33,9 

  
 12 

 
35,3 

    
 
Age à la mise en 
dialyse 

153 
 

60,2 
 

19,8     121 
 

59,6 
 

20,6     32 
 

62,5 
 

16,3 
 

0,474 

 
Age ≥65 0,7218 

 
< 65 ans 77 

 
50,3 

  
  60 

 
49,6 

   
17 

 
53,1 

    
 
Age ≥ 75 0,4796 

 
< 75 ans 112 

 
73,2 

  
 87 

 
71,9 

  
 25 

 
78,1 

    

 
≥ 75 ans  41 

 
26,8 

  
 34 

 
28,1 

  
 7 

 
21,9 

    
                     
IMC classes 0,845 

 
<18,5 9 

 
6,3 

  
 8 

 
7,1 

  
 1 

 
3,2 

    

 
[18,5-25[ 45 

 
31,3 

  
 34 

 
30,1 

  
 11 

 
35,5 

    
 

[25-30[ 48 
 

33,3 
  

 38 
 

33,6 
  

 10 
 

32,3 
    

 
≥30 42 

 
29,2 

  
 33 

 
29,2 

  
 9 

 
29 

    
 
MDRD démarrage 
suppléance 
ml/min/1,73m² 

140 
 

9,6 
 

4,2   109 
 

9,6 
 

4,1    31 
 

9,8 
 

4,8 
 

0,8507 

 
MDRD classes 0,4178 

 
<5 ml/min 13 

 
9,3 

  
 12 

 
11 

  
 1 

 
3,2 

    
 

[5-10 ml/min[ 71 
 

50,7 
  

 54 
 

49,5 
  

 17 
 

54,8 
    

 
≥10 ml/min 56 

 
40 

  
 43 

 
39,4 

  
 13 

 
41,9 

    
 
Diabète 0,5335 

 
non diabétique 98 

 
64,1 

  
 79 

 
65,3 

  
 19 

 
59,4 

    
 

diabète type 1 2 
 

1,3 
  

 1 
 

0,8 
  

 1 
 

3,1 
    

 
diabète type 2 53 

 
34,6 

  
 41 

 
33,9 

  
 12 

 
37,5 

    

 
Maladie cardiovasculaire* 0,2273 

 
Oui 67 

 
43,8 

  
  56 

 
46,3 

  
  11 

 
34,4 

    
 
1ère séance de dialyse réalisée : en urgence 0,5035 

 
oui 19 

 
13,3 

  
  16 

 
14,3 

  
   3 

 
9,7 

    
 
Méthode de dialyse 0,6521 

 
HD 130 

 
85 

  
 102 

 
84,3 

  
 28 

 
87,5 

    
 

DP 23 
 

15 
  

 19 
 

15,7 
  

 4 
 

12,5 
    

 
Modalités de Traitement 0,9272 

 
HD-Centre 119 

 
77,8 

  
 93 

 
76,9 

  
 26 

 
81,3 

    
 

HD-UDM 7 
 

4,6 
  

 6 
 

5 
  

 1 
 

3,1 
    

 
Entrainement 4 

 
2,6 

  
 3 

 
2,5 

  
 1 

 
3,1 

    
 

DP 23 
 

15 
  

 19 
 

15,7 
  

 4 
 

12,5 
    

 
FAV  0.4128 
oui 1 77 

 
49.7 

  
  58 

 
47.9 

  
  19 

 
55.9 

    
  

 
*Les maladies cardiovasculaires comprenaient  au moins une des pathologies suivantes: Insuffisance cardiaque, insuffisance 

coronarienne, infarctus du myocarde, anévrysme de l’aorte, arythmie, artérite des membres inférieurs, AVC, AIT. 

HD : Hémodialyse, DP : Dialyse péritonéale UDM : Unité de dialyse médicalisée 
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Tableau 6 : Satisfaction des questionnaires ALTHYSE 

 

  

Total

n % n % n % n % n % n

Organisation 

du programme

Nb ateliers 

collectifs
22 33 34 51 1 1 1 1 9 13 67

Nbre séances 

individuelles
13 19 26 39 2 3 0 26 39 67

Organisation du 

programme
24 36 29 43 1 1 0 13 19 67

Lieu 16 24 36 54 6 9 2 3 7 10 67

Durée ateliers 

collectifs
20 30 35 52 3 4 0 0 9 13 67

Durée séance 13 19 26 39 2 3 1 1 25 37 67

Délai entre 

ateliers
15 22 39 58 1 1 0 12 18 67

Patients 

ressources
24 36 26 39 5 7 0 12 18 67

Echange avec 

participants
21 31 27 40 8 12 2 3 9 13 67

Interventions  

professionnels
33 49 26 39 1 1 0 7 10 67

Information 

délivrée

MRC 25 36 32 47 3 5 0 0 6 9 67

TR 23 34 26 40 2 3 1 2 14 21 67

 DP 21 32 31 47 3 5 0 0 11 16 67

 HD 24 36 27 40 3 5 1 2 12 18 67

Supports 

utilisés

Livret TR 20 30 24 36 4 6 0 0 18 28 67

Livret MRC 24 36 29 48 2 3 0 0 11 16 67

Matériel MRC 14 24 24 36 2 3 0 0 26 40 67

Matériel TR 23 35 26 39 2 3 1 2 14 21 67

Matériel DP 14 21 23 35 3 5 0 0 26 40 67

DVD TR 8 12 21 32 6 9 0 0 30 47 67

Très satisfait Satisfait Peu satisfait Pas satisfait Pas d’avis
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FIGURES 

 

 

Figure 1: Flow chart des patients ayant suivi le 1er dispositif : Information pré-dialyse 
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Figure 2: Flow chart des patients ayant suivi le 2ème dispositif : ALTHYSE 
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Figure 3: Flow chart des Questionnaires ALTHYSE 
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ANNEXES 

Annexe 1 : Questionnaire ALTHYSE 

 



70 
 

 



71 
 

 

  



72 
 

  



73 
 

 

  



74 
 

 

  



75 
 

  



76 
 

  



77 
 

Annexe 2 : Commentaires des Questionnaires ALTHYSE 

Line Commentaires 

1 
Une fois la mise en dialyse acceptée psychologiquement, j'aurais aimé que la mise en place pratique soit 
plus rapide ce qui n'est pas le cas. Le délai de création de la fistule est de 3 mois et la consultation de 
contrôle est prévue dans 3 mois et demi… 

2 
Un grand coup de chapeau à toute l'équipe soignante et à la pharmacie! Bravo! En revanche, je trouve 
anormal qu’à à chaque consultation ce soit un médecin différent qui ne connait pas mon dossier. Sinon 
chapeau! 

3 Très satisfait du programme d'information et du personnel 

4 Très bonne information 

5 Très bien renseigné sur la dialyse 

6 Séances à poursuivre!! Merci!! 

7 Salle trop petite. Projecteur non fonctionnel 

8 Programme utile car il a permis de comprendre la maladie et des traitements actuels 

9 Pour l'instant, je n'en suis pas encore là. 

10 Personnel très gentil, attentionné et arrangeant. 

11 Merci pour votre gentillesse et disponibilité 

12 Merci ! 

13 
Les femmes des maris parlaient à notre place, trop et trop fort. Je ne comprenais que la moitié de ce qui 
se disait, dommage… 

14 
Le questionnaire ne me correspond pas car j'avais déjà le cathéter de dialyse péritonéale posé. Je n'ai pas 
eu le choix. 

15 
Le programme est très bien expliqué. Je remercie tout le personnel médical pour leurs compétences et 
leur gentillesse. 

16 
Je suis très satisfait de ces ateliers. J'ai beaucoup appris grâce aux intervenants. La salle est par contre 
trop petite. Merci à tous et à toutes. Cordialement. 

17 Je sais maintenant comment va évoluer ma situation. 

18 Je remercie toutes les personnes paramédicales et médicales pour le soutien et l'écoute. 

19 J'ai eu l'impression de me retrouver sur les bancs de l'école primaire… 

20 
Il faudrait peut-être un soutien psychologue car quand on sort des ateliers et qu'on voit ce qu'il nous 
attend, ça fait peur et ça angoisse. 

21 
Il est regrettable que l'incitation à accepter la dialyse soit poussée sans faire une analyse approfondie des 
résultats des soins palliatifs. 

22 
Finalement j'aurais préféré la dialyse péritonéale mais dans l'urgence on a débuté l'hémodialyse. J'ai 
toujours l'espoir d'aller en dialyse péritonéale. 

23 Ces ateliers sont utiles. Seul le local est trop petit par rapport au nombre de participants 

24 
Cela permet de mieux comprendre l'insuffisance rénale, de bien comprendre les méthodes de 
suppléance. Les échanges sont constructifs avec le personnel de santé qui est disponible et à l'écoute. Le 
témoignage des patients greffés et dialysés est très profitable. Je suis satisfait dans l'ensemble. 

25 
Ce programme permet également d'accepter la maladie et ses moyens pour palier à celle-ci. Merci à 
toute l'équipe de Néphrologie qui fait un travail formidable 

26 Ce programme est très utile voire obligatoire pour avoir un meilleur recul sur son choix de suppléance. 

27 Bonne information sur les traitements. Personnel compétent et sympa. 

28 A chaque fois j'ai appris des choses. 
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RESUMÉ 

Introduction : L’éducation thérapeutique du patient (ETP) fait partie de la prise en charge des 
patients insuffisants rénaux chroniques. Le service de Néphrologie du CHU de Nancy a élaboré dès 
2005 un dispositif d’orientation pré-dialyse (l’« Information pré-dialyse) puis en 2013 un programme 
structuré d’ETP (ALTHYSE). L’objectif principal de ce travail était d’évaluer l’impact de nos deux 
dispositifs sur le choix de la suppléance et l’adéquation avec la modalité débutée. Nos objectifs 
secondaires étaient d’évaluer l’impact sur la mise en œuvre de la suppléance et la satisfaction des 
patients. 

Patients et Méthodes : Cette étude a analysé une cohorte observationnelle monocentrique, 
rétrospective pour le 1er dispositif (de 2005 à 2013), prospective pour le 2ème dispositif (2013 à 2014). 
Nous avons inclus tous les patients qui ont accepté de participé aux deux dispositifs. Les variables 
recueillies étaient les caractéristiques sociodémographiques, médicales, biologiques des patients et leur 
choix de suppléance. La satisfaction a été évaluée 6 mois après la fin du programme, par 
questionnaire, uniquement pour les patients du 2ème dispositif. 

Résultats : 523 patients ont participé au 1er dispositif. 374 ont débuté une suppléance ; 297 (79.4%) 
ont émis un choix : 51.2% pour hémodialyse (HD), 32% pour la dialyse péritonéale (DP), 7% pour la 
transplantation (TR) préemptive, 1% pour l’HD/TR, 5.1% pour la DP/TR, 3.7% pour le traitement 
conservateur. L’adéquation entre le choix des patients et la modalité du 1er traitement était présente 
chez 81.5%. 101 patients ont participés au 2ème dispositif. 41 ont débuté une suppléance et tous ont 
émis un choix : 26.8% pour l’HD, 9.8% la DP, 29.3% pour HD/TR, 34.1% DP/TR. L’adéquation était 
présente chez 90.2%. L’urgence justifiait l’initiation par HD chez les patients ayant choisi la DP. En 
comparaison aux patients n’ayant pas suivi les dispositifs, nous avions moins de dialyse en urgence 
(26.4% vs 36.7% p=0.0005) et plus de patients dialysés péritonéaux (23.3 % vs 8.1% p < 0.001), mais 
pas d’impact sur l’anticipation des fistules artério-veineuses, dans le 1er dispositif. Nos résultats 
n’étaient pas significatifs pour le 2ème dispositif. Parmi les 95 questionnaires de satisfaction envoyés, 
67 patients ont répondu. 92% ont trouvé le programme utile. 

Conclusion : Les choix des patients ont évolué, associant lors du 2ème dispositif, une modalité de 
dialyse à leur projet de greffe Cela témoigne de leur prise de conscience de la TR comme meilleur 
traitement de l’IRCT et de la longue période de dialyse imposée en l’absence de donneur vivant, 
compte tenu de la pénurie de greffon cadavérique. Une évolution de nos pratiques vers la DP en 
contexte d’urgence permettrait de respecter au mieux le choix des patients. 

TITLE: Impact of pre-dialysis orientation on renal replacement therapy choice and its effective 
implementation 
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