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Désione la diminution plus ou moins importante des fonctions des reins
>)
quelle qu’en soit la cause.

Est une maladie silencieuse, d’évolution progressive et sans possibilité de
guerison.

Il est possible de ralentir I'évolution de la maladie rénale chronique en évitant
ou en traitant tous les facteurs qui peuvent aggraver.
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® Causes de la maladie rénale
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Elles sont multiples et peuvent étre cumulatives :

Inconny | Gloménilenéphrite

5 3 | primitive
Le diabete Autre| L ik

| Pydlonéphirite

L’hypertension artérielle g Pt
2 _ 08%
Le surpoids i s |
| Néphropathie
Le vieillissement Lty e
La polykistose rénale (maladie génétique hérédicauic,
Expositions professionnelles (peintures, radiations, pesticides, etc.
Médicaments
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Concerne plus d’un lorrain sur 10

DFG
J— mL/min/1,73 m*

En constante évolution dans la o e .
aladie rénale chronique* 2
Région la plus impactée pidigirke!
Stade 2 oA

Ditférentes phases . | 155

IRC modéré Stade 3 30-44
1 896 dialysés en Lorraine

IRC sévére Stade 4 15-29
Environ 500 nouveaux dialysés par

IRC terminale - <15
an Stade 5
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Greffe donneur
décédé

Greffe donneur
vivant

Total Liste
d’attente
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487 adhérents
Un CA de 17 membres :

5 Meurthe-et-Moselle, 3
Meuse, 5 Moselle, 4 Vosges

10 malades rénaux, 7 aidants

8 femmes, 9 hommes

Edition d’une revue annuelle :
lLorreinfo
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Aucun salarié

De nombreuses heures de
bénévolat au quotidien.

I.es membres de ’Association ne
percotvent aucune rémunération.

81 bénévoles, essentiellement sur
des actions ponctuelles




Les principales actions
ERANCE REIN



Un engagement et des actions pour améliorer la qualité de
vie des personnes concernées par une maladie rénale.

Présence dans toutes les CDU ou il y a de la néphrologie ou dialyse (sauf
Gentilly), soit 14 membres pour 8 Etablissements

Présence dans les instances concernant 'insuffisance rénale ainsi que la

oretfe.

11

q@



Informer et sensibiliser le grand public au don
d'organes et a la prévention des maladies rénales.

Dépistages :
1 000 a 1 500 personnes selon les années ;

en moyenne, 9% de personnes positives
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Informer et sensibiliser le grand public au don
d'organes et a la prévention des maladies rénales.

VOUS ETES DIALYSE ? Journée des aidants

VOUS AIDEZ UNE PERSONNE DIALYSEE ?

Les«Journées de la relation
aidants/patients dialysés »
sont faites pour vous

............
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Informer et sensibiliser le grand public au don
d'organes et a la prévention des maladies rénales.

Villes Ambassadrices du Don d’Organes

Village ambassadeur

du don d'organes

=

Ville ambassadrice
du don d'organes
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Informer et sensibiliser le grand public au don
d'organes et a la prévention des maladies rénales.

Formation de patients-ressources qui interviennent dans les
programmes ETP, notamment :

E’dire (déconverte de la maladie),
ALTHISE (dialyse), [0
¢duGretfe (greffe), Q- cuireric

EDU’pol (polykystose), EDU pol

eNephro (adaptation des programmes a la visio) @

eNephro
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Association Lorraine |
pour le Traitement de| '
I'Insuffisance Rénale |
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Projet accueil patients
non francophones

Groupe projet CDU - ALTIR
Présentation 21/02/2024
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Arrivée de
patients non
francophones

centres de
dialyse Altir

de Moselle

2015 2016

Pic de la
crise
migratoire

Naissance du projet

Journée multi
sites / théme

! ) Projet des
blentralta_nce usagers ALTIR
: Evocation
iy 2018-2023 :
e difficultés accueil non
de PEC chez francophon
les non ancopnones
francophones

2017 2018

Visite de
certification

personnes V2014 : reco
dans l’espace sur droits

Schengen patients

Arrivée d’un
million de

Constitution
groupe projet
CDU / Metz
centre pilote

2019

Travaux du groupe projet

Lancement
des outils.
Mise en
ceuvre.
Communica
tion

2020 2021

—

Crise
sanitaire :
pandémie
mondiale

coronavirus

Evaluation.
Suivi du
projet
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Constitution du groupe projet

Composition :
Juin 2019:

» Aide soignante 57

» Psychologue

» Assistante sociale

« Représentant usagers CDU
« Responsable Qualité

» IDE 57

Debut 2021, participation de 2 patients armeniens

Fonctionnement :

Réunions sur Metz

Suivi des travaux par la CDU (réceptic
de tous les CR du groupe projet)

Présentation et validation en CDU de
diverses actions

Sollicitations ponctuelles pour avis :
dieteticienne, medecin, IDE
hygieniste.....
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1- Etat des lieux : Définition de la population

Origine des patients non francophones
accueillis a IAltir
(29 patients - 14 nationalités différentes cf données de décembre 2019)
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Constat / Réflexion :

* 10% des patients des UDM sont non francophones, on
sait que le phénomeéne va s’amplifier

» Orienter le travail vers des traductions en 14 langues est
impossible

« Outils déja existants inadaptés (mini livret d’accueil en
anglais et allemand)

» Reépertoire des langues parlées par le personnel peu
suivi et langues identifiées (anglais, allemand et italien)
ne correspondent pas aux besoins

» Tous bénéficient d’hémodialyse en unité médicalisée.
Aucun en dialyse péritonéale et/ou a domicile
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Aucun VSL n’accepte de transporter la patiente de peur de ne pas étre payé car elle n’a
présenté ses papiers. A di rentrer chez elle en bus apres la dialyse

Se présente aux urgences pour douleurs abdominales, le bilan biologique diagnostique une
insuffisance rénale alors qu’il dialyse déja depuis longtemps

Nécessite d’envoyer la patiente diabétique pour des soins urgents de pédicure, équipe n’e
parvenue a le lui expliquer

t pas

Motif de CIT « attente d’apprentissage francais » car impossible de savoir s’il a un donneur
vivant ou pas

renouveler ses droits MDPH

Etc etc....
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Constat / Réflexion :

» Retard de prise en charge

« Mise en danger possible si non
comprehension des consignes donneées
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Constat / Réflexion :

« Complexité des messages a faire passer

» Utiliser 'image comme vecteur de
communication pour transmettre les
messages clés parait appropriée

4
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3- Recueil des besoins

Sondage de la population concernée : recueil de leurs expériences et de leurs propres bes

« Entretiens semi directifs auprés de 9 patients non francophones de Metz, de Vandoeuvre et Champelle. (de 2 3
ans et de 6 nationalités différentes)
« Utilisation d’applications de traduction instantanée ou présence de proche interpréte

Si tous se disent satisfaits des soins, les 3 sujets qui les préoccupent sont néanmoins abordés

Prise en charge sociale Apprentissage du francais Besoin d’interprete

* Ma femme et mes enfants sont + Je prends des cours du soir de « J’ai besoin d’étre accompagnée
restés en Arménie francais au GRETA quand je vais en rdv pour la

« Je vis en foyer « Je veux étre éduquée mais les greffe, je veux comprendre

* Ily a de gros problemes infirmieres ne me laissent pas » Au quotidien, ca va, j’ai mon fils
politiques dans mon pays, alors tout faire. Je reste volontaire, je qui peut traduire
mon médecin m’a envoyé en comprends un peu le francais » (C’est surtout en cas de malaise
France pour faire la biopsie maintenant que c’est angoissant

« Je vais étre expulsée de mon « C(C’est anous d’apprendre le
logement francais, pas a UAltir de

* .. s’adapter. Pourquoi ne pas créer

l’école des patients ? On
apprendrait pendant la dialyse,
on est ici durant des heures....
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Constat / Réflexion :

* Leurs besoins sont aux antipodes
des préoccupations des soignants

* Importance du volet social

26



Objectif principal

Garantir une prise en
charge sécurisée aupres
des patients non
francophones

4- Plan d’action : Objectifs

Objectifs spécifiques Objectifs opérationnels

1. Assurer l'acces aux
informations essentielles de
sécurité des soins

2- Organiser la mise a
disposition d’un systeme de
communication

3- Identifier précocement les
patients en situation sociale
précaire

Réaliser des tutoriels "sans
paroles” ciblant les messages
prioritaires de prévention des
risques dans la prise en charge
d'un patient dialysé

Permettre a tout soignant
d’avoir un acces direct a une
application de traduction
instantanée

Définir le processus d'accueil
des patients non francophones

Communiquer
(projet, outils, procédures...)

Evaluer

a. Aupreés salariés
b. Aupres patients
c. Com externe

a. Impact patient

b. Impact personnel

Intranet / réunions/ Intraqual / relais CDS
Lettre info CDU / site Web / soignants
c. Site web / Fehap / Nephrolor /ARS

oo

a. Grille évaluation site pilote / Invitation
patients au groupe projet
b. Suivi El

7
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VOLET 1 du plan d’action : les Tutoriels

Etablissement des scenarii pour chacun des tutos. Visualisations de mises en
situation.

Choix de repéres identiques dans les 6 tutos
Déroulement du tuto sur un méme modele

Contact vidéaste professionnelle, rencontre avec le groupe
projet et patients sur le site de Metz.

6 tutoriels réalisés et valideés
en CDU.

A visionner sur ordinateur
portable du centre

Evaluation utilisation par qui, quel tutos, nombre diffusion, contexte.
pilote Metz). Impression tableau récapitulatif des messages de ch

Extension aux francophones
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VOLET 1 du plan d’action : les Tutoriels

ALIMENTATION

HYGIENE
DOULEUR
HYPOTENSION

FISTULE ARTERIO-VASCULAIRE

VOIE VEINEUSE CENTRALE
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VOLET 2 du plan d’action : les outils de communication in

» Test de plusieurs applications de traduction
Préconisation de ’usage outil Altir et pas
téléphone perso

« Acces a des documents traduits en plusieurs langues

« Carte dialysé Altir / carte Néphrolor

Google translate retenu comme application répondant le mieux a nos besoins, a
utiliser sur les ordinateurs portables des centres

Livrets laboratoire AMGEN / livret de santé INPES mis a disposition sur les UDM
Disponibles sur intraqual

Site santé publique, documenst traduits : charte patient / consignes covi
(confinement, gestes barriéere...)
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Carte patient dialysé Altir

Patient insuffisant rénal chronique,
En cas d’urgence, composez : hémodialysé

arALTIR

Pompiers : 18 International : SAMU :15 (Association Lorraine de Traitement de

I'Insuffisance Rénale)
i . . Patient chronic kidney disease and

dialysis
at ALTIR (France)

p

Nom - Name :

Prénom - Firstname :

Date de naissance - Date of birth :

+

Prise en charge au centre ALTIR de - My dialysis center is : 0O Je suis porteur d'un 0 Je suis porteur d'un
cathéter central cathéter péritonéal

Numéro de téléphone du centre référent - Telephone

number : (A
Je suis porteur d'une
» _ fistule artério-
Numéro de téléphone de I'infirmiére de garde - Telephone i (FAV)

Penalty : 06 80 40 20 36
[ BrasGauche-Left [ Bras Droit - Right
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VOLET 3 du plan d’action : Prise en charge sociale

Reprise du parcours d’accueil nouvel arrivant car nécessité de connaitre le parcours
antérieur a UAltir le plus tot possible.

Identification de multiples points de dysfonctionnements

Probleme : patient déja en soins Altir quand détection de pb social (ex : situation
irréguliere)

Travail en amont nécessaire avec centres hospitaliers partenaires.

Orientations en cours :
Prévenir impérativement ’assistante sociale de ’arrivée de tout nouveau patie
Urgence de remettre en place PPA ou staff pluridisciplinaire

Remise du livret d’accueil : synthese des infos a transmettre a
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5- Evaluation

» Grille test sur le site pilote Metz depuis avril 2021 (cf diffusion tutos)
« Impact patient, deux patients arméniens dans groupe projet a partir de mai 2021
« Impact aupres du personnel, suivi des El

6- Communication

Personnel :

« Réunions groupe - CDS puis relais CDS terrain
» Articles Intranet

 Intraqual documentations et acces outils

Patient :
» Article site Web
» Article lettre d’info CDU sept 2021
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MAIS...

v Turn over des IDE = perte de mémoire et d’utilisation du dispositif

v Information non renouvelée du personnel

v Documentation a actualiser

Reprise du dossier a la CDU du
09 février 2024

Moyens de redéveloppement
seront définis a la CDU du 17
mai 2024
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