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A ALLAH (qu’IL soit loué) et au Prophéte (Paix et Bénédiction sur lui)

Louange a DIEU qui m’a créé étre humain et qui a fait de moi un musulman de
la communauté du sceau des prophetes (SAW).

« Louange a DIEU dont la création révele I’existence. La contingence de la
création manifeste son éternité, la ressemblance des créatures prouve qu’il n’a
pas de semblable.

Les sens ne sauraient le percevoir et les voiles le cacher, vu la disparité entre
I’auteur et 1’objet, le limitateur et le limité, le seigneur et serviteur.

Unique sans conception numérale, créateur, mais hors de toute notion de
mouvement et de fatigue, il entend sans organe de ’ouie, voit sans appareil
visuel, témoigne sans contact. I est éloigné sans relachement de distance,
apparent sans visibilité, intrinseque sans délimitation.

IL se distingue des objets en les subjuguant et en les dominant ; les créatures se
distinguent de LUI par leur soumission et leur dépendance. Toute description de
DIEU le limite ; toute limitation le dénombre, et tout dénombrement aboutit son
éternite.

Dire « comment est-il ? » C’est essayer de le décrire ; se demander « ou réside-t-
il 7» c’est le circonscrire.

Il connait sans étre connu. Il est tout puissant et invulnérable. »

Verset 1 a 7.Les attributs de DIEU dans la voie de 1I’éloquence.

Priere sur Mohamed (SAW) dont la prophétie a été une miséricorde pour toute
I’humanité. Le prophete (SAW) nous a appris ’amour du prochain, le pardon et
la patience. Je suis convaincu que sans 1’aide divine ce travail n’allait pas pu étre
achevé. Je pense avoir accompli loyalement mon contrat d’interne dans le seul
espoir d’avoir I’agrément divin. Si j aurai failli a ce devoir, je demande pardon a
DIEU.

Seigneur DIEU, donne & moi et a I’humanité entiere la bonne conduite
enseignée par le coran et la sunna du prophéte Mohamed (SAW).

AMINE
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Je dédie ce travail :

A la mémoire de mes deux parents : paix a vos ames.

Vous étes tous les deux indissociables pour moi et les mots me manquent
aujourd’hui pour exprimer ce que je ressens.

Ce travail est le fruit de tous les sacrifices que vous avez consentis de vos
vivants.

En effet, vous avez été pour nous un exemple de courage, de persévérance et
d’honnéteté dans 1’accomplissement du travail bien fait.

Vous nous avez appris le sens de I’honneur, de la dignité et de la justice.

Puisse ce travail m’offrir ’occasion de me rendre digne de vos conseils et
d’honorer vos mémoires.

Que la terre vous soit légere.

Que DIEU vous accueille dans Son Paradis. Amen

A mon grand frére Elhadji Abdourhamane

Voici le fruit de vos longues années de sacrifice. Vous vous €tes battu nuit et
jour pour ma réussite dans cette vie. Vous étés la personne la plus chere pour
moi. Je prie DIEU pour qu’ll nous donne longue et heureuse vie. Grand frére le
bout du tunnel est trés proche. Inchallah, je te rendrai heureux sous peu. C est
une promesse ferme.

A mes fréres et sceurs :
Je vous remercie pour vos soutiens de tous les jours. Ce travail est le votre.

A mon amie Fadimata Atteyine :
Chére Fadi, je n’ai pas de mots pour te remercier. Ton soutien indéfectible a été
fondamental pour mener a bien ce travail de these.

A tous ceux qui de loin ou de pres, physiquement et matériellement, m’ont aidé
dans ce travail.

A toutes les communautés mauritanienne, nigérienne, camerounaise et
1voirienne.
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font de vous un étre hors du commun. Veuillez accepter cher maitre,
I’expression de notre admiration et de notre profond respect.

A notre Maitre et juge

Docteur Seydou Doumbia

Médecin épidémiologiste
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du temps trés chargé. Merci pour votre apport pour ce travail.
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A notre maitre et juge

Docteur Samba DIOP

Assistant en santé publique

Enseignant chercheur en écologie humaine, anthropologie et éthique
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L’honneur que vous nous faites en acceptant de siéger a ce jury est pour nous
une raison de satisfaction et de fierté. Nous vous remercions trés sincérement et
vous prions cher maitre de bien vouloir recevoir I’expression de nos sentiments
les plus distingués.

A notre Maitre et directeur de thése.

Professeur Saharé FONGORO

Maitre de conférences
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Cher Maitre,

Vous aviez initié, congu et suivi ce travail et nous sommes trés honorés de la
confiance que vous nous avez faite. A vos cotés, nous avons appris a aimer la
néphrologie, a apprécier le maitre dans sa modestie, sa disponibilité et son sens
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instant solennel I’expression de notre trés sincere gratitude et profond
attachement.
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Liste des sigles et abréviations

OMS : Organisation mondiale de la santé

USA : United State of America

AVC : Accident vasculaire cérébral

GRIM : Groupe de recherche interdisciplinaire sur la migraine
SS PS : Statistical Package for Social Sciences

H N P G : Hopital national du Point G

IRC : Insuffisance rénale chronique

IRCT : Insuffisance rénale chronique terminale
EER : Epuration extra rénale

HTA : Hypertension artérielle

EPO : Erythropoiétine recombinante

CHU : Centre hospitalier universitaire

VIP : Very Important personnality

IRA : Insuffisance rénale aigué

CHEQ : Choice Health Experience Questionnaire

FAV : Fistule artério- veineuse
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L’insuffisance rénale chronique est la conséquence de la réduction néphronique.
C’est une maladie générale résultant de la perte du contréle normal de
I’homéostasie. L’insuffisance rénale chronique aboutie progressivement a la
perte des libertés métaboliques qu’apporte & ’homme un rein sain. Lorsque la
filtration glomérulaire descend a moins de 5 ml/minute et parfois méme un peu
avant, les variations quotidiennes du bilan des entrées et des sorties, le
métabolisme cellulaire aboutissent & une situation incompatible avec la vie ;
c’est a ce stade, ou se trouvent indiqués les procédés d’épuration extra rénale
et/ou se pose le probléme de la transplantation rénale [1].

La définition de 1’Organisation mondiale de la santé (OMS) de qualité de vie
citée par Gautier [2] est celle que nous avons adoptée dans le cadre de cette
¢tude. Elle est la suivante : « la perception qu’a un individu de sa place dans le
contexte de la culture et du systeme de valeur dans lequel il vit, en fonction de
ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquié¢tudes. C’est un concept trés
large, influencé de mani¢re complexe par la santé physique du sujet, son état
psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations sociales, ainsi que sa
relation aux éléments essentiels de son environnement ». Cette définition prend
en compte des incapacités physiques et psychiques, elle met en relief les
attentes des patients et leur degré de réalisation, le contexte culturel et les
systtmes de valeurs qui encadrent la vie sociale et culturelle du patient. Il
apparait clairement que le champ de la qualité de vie est vaste, intégrant
harmonieusement 1’état physique 1’état psychosocial et culturel.

L’évaluation de la qualité de vie se généralise progressivement a 1’ensemble des
¢tudes évaluatives portant sur le systeme de santé. Elle est devenue un enjeu
majeur dans la décision médicale et économique. Sa prise en compte permet,
aussi bien a la communauté médicale qu’aux autorités sanitaires, d’évaluer la
facon dont le patient pergoit son état de santé [3].

L’hémodialysé¢ est confront¢ a un phénomene récent en médecine qui est

I’association d’une gravité extréme a la non survie possible a breve échéance et
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a la chronicité (déficit permanent et définitif) [4]. La démarche médicale en
matiere de maladies Iétales étant de faire reculer la frontiére entre la vie et la
mort. On est alors amené a s’interroger sur la qualité de cette vie arrachée a la
mort [4]. Nous étudierons les aspects psychologiques du traitement de
suppléances (hémodialyse) des adultes en centre spécialisé. Les aspects de
I’épuration extra rénale a domicile ne seront pas développés ici. Le cas
particulier des enfants ne fait pas partie de cette étude. L’épuration extra rénale
est basée sur I'utilisation d’une membrane semi-perméable qui permet d’agir sur
la composition du liquide extracellulaire par diffusion, et sur son volume par
ultrafiltration. Par contre, la fonction de sécrétion endocrine du rein défaillant
n’est pas remplacée. L’épuration extra rénale peut se faire par deux méthodes :
I’hémodialyse et la dialyse péritonéale. Idéalement, ’hémodialyse ne devrait
étre entreprise que chez un malade suivi depuis longtemps par le néphrologue et
préparé psychologiquement et physiquement a débuter le traitement substitutif.
Un acces vasculaire doit étre prét depuis un temps suffisant.

La réinsertion professionnelle des insuffisants rénale traitée soit par dialyse, soit
par transplantation est mal connue [26] ; en particulier au Mali.

La reprise ou le maintien d’une activité professionnelle est non seulement une
nécessité économique pour la plupart des patients, mais une condition
impérative de leur équilibre psychologique. En conséquence, tous les efforts
doivent étre réalisés pour faciliter la réinsertion familiale et sociale des patients
hémodialysés. En aucun cas, le fait qu’un patient soit traité par hémodialyse ne
saurait justifier qu’il soit privé d’un poste de travail compatible avec ses
capacités [49].

Le but de I’étude est d’évaluer la qualité de la vie des patients hémodialysés
dans le service néphrologie et d’hémodialyse a 1’hopital national du Point G

(HNPG).
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I1.1- Objectif général

Evaluer la qualit¢ de la vie des patients hémodialysés dans le service de
néphrologie et d’hémodialyse de I’hdpital du Point.G de Bamako

I1.2- Objectifs spécifiques
1. Décrire les contraintes cliniques au cours de I’hémodialyse périodique,
2. Evaluer la réinsertion professionnelle des patients dialysés,

3- Evaluer les aspects psychologiques des patients dialysés.
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1°"¢ partie

L’INSUFFISANCE RENALE CHRONIQUE
PARVENUE AU STADE TERMINAL
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1. Définitions de P’insuffisance rénale chronique et de I’épuration extra
rénale (EER) [4]

L’insuffisance rénale chronique est une altération progressive des fonctions
excrétrices et endocrines du parenchyme rénal, conséquences des 1ésions
anatomiques irréversibles. Jusqu’aux stades extrémes de réduction de la
filtration glomérulaire, I’insuffisance rénale chronique est compatible avec un
équilibre du bilan de I’eau, du sodium, du potassium, du phosphore et des
déchets azotés. Cette période est celle du traitement dit : « conservateur ».
Lorsque la filtration glomérulaire descend en dessous de 5 ml/ mn et parfois
méme avant, les variations quotidiennes, méme minimes des entrées, ainsi que le
métabolisme cellulaire, conduisent a des variations de la composition et du
volume des liquides extracellulaires qui ne sont plus compatibles avec la
survie : ¢ est a ce stade que se trouvent indiqués les procédés d’épuration extra
rénale.
L’épuration extra rénale est basée sur [’utilisation d’une membrane semi-
perméable qui permet d’agir sur la composition du liquide extracellulaire par
diffusion, et sur son volume par ultrafiltration.
Par contre, la fonction de sécrétion endocrine du rein défaillant n’est pas
remplacée.
L’épuration extra rénale peut se faire par 2 méthodes : I’hémodialyse et la
dialyse péritonéale.
Idéalement, I’hémodialyse ne devrait étre entreprise que chez un malade suivi
depuis longtemps par le néphrologue et préparé psychologiquement et
physiquement a débuter le traitement substitutif. Un acces vasculaire doit étre
prét depuis un temps suffisant.
La décision de I’hémodialyse dépend des critéres cliniques et biologiques :

- l’apparition des troubles digestifs risquant de compromettre 1’¢état

nutritionnel, d’une hypertension artérielle (HTA), et d’une hyperhydratation
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devenues incontrolables par le traitement médical :
antihypertenseurs+diurétiques de I’anse de HENLE ;

- chute de la clairance de la créatinine au dessous de 10ml/min. Une
anémie importante, une hypocalcémie, une acidose métabolique difficile a

contrdler peuvent contribuer a hater la décision.

Le malade sera dialysé 3 fois par semaine pendant 3 ou 4 heures.
La technique de I’hémodialyse utilise un ensemble d’¢léments qui sont :

- un circuit sanguin fait d’une circulation extracorporelle qui passe par
une enceinte limitée par une membrane semi permeable : « ’hémodialyseur ».

- un circuit de bain de dialyse destiné a mettre au contact de cette
membrane qui la sépare du sang, une solution de composition et de température

constante : le dialysat.

I1. Les premieéres hémodialyses :

1. _Aspects psychologiques :

L’entrée en dialyse survient de 2 manicres :

- Soit brusquement, chez une personne peu sensibilisée a la maladie jusqu’alors,
qui soudainement doit accepter les contraintes des séances de dialyse, se rend
compte tout a coup que la mort est proche, suspendu certes mais quelque chose
de grave se joue.

- Soit progressivement, faisant suite a une longue familiarisation avec la

maladie. Ici le patient a été préparé a la mise en dialyse.

Quoiqu’il soit, méme, apres cette période transitoire de préparation, I’épreuve de
réalité est 1a, le patient devra I’assumer. Dés que se pose le probleme de la

maladie chronique, la référence a la mort est permanente [5].
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a. Double dilemme : Peur de mourir et peur de vivre :

Les insuffisants rénaux chroniques parvenus au stade terminal, ayant
actuellement la double possibilité de survivre, soit par 1’épuration extra rénale
soit par la transplantation d’organe, posent de facon prégnante ce que BEARD
[7] définit comme un dilemme : « la peur de mourir et la peur de vivre ».

Le malade sait que s’il refuse I’hémodialyse, 1’évolution naturelle de sa maladie
le ménera a la mort. La machine le sauve d’une mort imminente. Mais trés vite,
il se rend compte que la vie permise par la machine sera difficile et totalement
différente de celle qu’il a pu mener jusqu’a présent. Les malades expriment la
crainte, méme s’ils vivent ; que cette vie ne leur semble inacceptable. De plus
qu’ils appréhendent la survenue d’un accident au cours d’une séance

d’hémodialyse.

b. La quéte étiologique et la recherche de la culpabilité :
Le dialysé essaye de trouver un sens a sa maladie. Cette démarche que G.
Raimbault [6] désigne par D’expression « quéte ¢tiologique » est un
questionnement du passé, de la famille, de I’environnement a travers le filtre
fantasmatique de chaque malade, dans le but de nommer le ou les coupables
possibles a ’origine du manque corporel, la perte de la fonction rénale. Tout se
passe alors comme si la possibilité de nommer cette origine permettait de mieux
accepter la maladie au niveau psychique.
Pour Becker et Delon [8], la recherche de la culpabilité est un ¢lément
fondamental et agit par dela la quéte étiologique. Elle est toujours présente,
d’autant que la thérapeutique, trés contraignante, peut prendre des allures de
chatiment et peut étre vécu comme une sanction [Dubernard- Quenard (10)].
Le sujet est donc amené a chercher la faute qu’il a pu commettre. Il évoque
souvent la négligence a se soigner, sa non observation de certains régles
d’hygiéne : « on avait découvert de 1’albumine pendant mon service militaire :

j’ai trop attendu pour me soigner ».
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La recherche de la culpabilité peut se reporter sur I’entourage et existence d’une
maladie familiale héréditaire, comme la polykystose rénale par exemple,

accentue le caractere de la malédiction.

c. Conséquences sur ’image du corps :
Le rein est ’organe sur lequel le plus d’erreurs anatomiques et topographiques
sont commises. I désigne le plus souvent la région lombaire. Les reins sont
souvent exclus du processus de formation de l'urine. Ils changent de nom
lorsqu’ils se matérialisent sous forme d’objets consommables : rognons.
Pourtant sa connotation dans le langage commun est force et par extension
puissance. « Rognon » désigne non seulement le rein mais aussi les testicules :
« rognons blancs de porc ». La perte de reins devient synonyme de manque de
force physique. Rappelons les expressions comme : « donner un coup de reins »,
« avoir les reins solides ».
Par contre, la fonction d’uriner est beaucoup mieux cernée. La maitrise de la
miction marque un stade du développement psychomoteur de I’enfant. Chez
I’homme, elle contribue a symboliser la permanence de la virilité. Dubernard et
Quenard [10] émettent I’hypothése que si son contrdle est vécu comme source
de gratification, sa perte ne sera que frustration.
Sichel et Roueff [9] se demandent si les dialysés sont confrontés brutalement a
une angoisse de castration, lorsqu’ils prennent connaissance de cette amputation
dans leur corps que constitue la perte de la fonction rénale. La sentence du
médecin : « vos reins ne fonctionnent plus » vient « trouer » le corps en un lieu
investi. Le « trou » dans son corps provoque chez le sujet une réaction clinique
évoquant le deuil. Freud écrit dans « Deuil et mélancolie » : « le deuil est une
réaction a la perte d’un objet aimé ». Peut on décrire ici une réaction a la mort
des reins, ou de la fonction rénale ? Peut on parler de deuil réactionnel a la perte

d’une partie de son « moi corporel » ? [9].
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Cette perte de la fonction rénale, voire celle de la miction retentit sur I’image du
corps. Le schéma corporel spécifie I’individu en tant que représentant de
I’espace. Il est le méme pour tous les individus. L’image du corps est propre a
chacun. Elle est liée au sujet et a son histoire. Elle est la synthése vivante des
expériences ¢émotionnelles. Pour Francgoise Dolto, elle est le support du
narcissisme [13].

L’insuffisant rénal chronique prend conscience qu’il existe un danger mortel
dont la source est en lui, dans son corps. Les reins sont « mauvais », ils ne font
plus leur travail, ils ne filtrent plus.

L’urée «c’est du poison », elle reste dans le sang. Le branchement au rein
artificiel coincide avec la diminution ou I’arrét complet de la diurése et supprime
la miction. D’aprés Becker et Delon [11], la machine relais devient ainsi
doublement signifiante, a la fois comme témoin du corps « cassé », et comme
lieu de projection des fantasmes de régénération, de vie, dans une puissance
purificatrice. La machine est vécue comme un objet qui symbolise le rein ou sa
fonction manquante. Elle devient représentant concret et visible de la maladie.
Elle semble prendre part dans ’imaginaire du sujet, a la reconstruction de
I’image du corps mutilé. Permet-elle au dialysé, par la tentative d’inscription de
la machine dans son corps, de refondre son image en un « corps machine »
[12]?

Au cours de chaque s€ance, le dialys¢, voit son sang extrait de son corps, couler
depuis la fistule du bras, jusqu’a la machine, elle-méme extérieure au corps pour
revenir enfin au malade. Ce phénomeéne que 1’on peut désigner comme une
« extrojection » a la fois du rein (la machine) et du sang du malade, est source

d’angoisse pour le sujet.
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Zéme

Partie

L’HEMODIALYSE CHRONIQUE
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I. Le vécu du dialysé

Apres une phase d’espoir et de satisfaction liée a I’amélioration procurée par les
dialyses, 1’anxiété s’accentue.

L’angoisse peut devenir trés prégnante : angoisse de mort ou angoisse pour la
vie, appréhension de I’avenir. Cette angoisse peut se manifester sous une forme
plus ou moins revendicative :

- « ou va-t-on me dialyser ? »

- « aurai je une place ? »

Il s’agit parfois d’une angoisse au sujet de ses propres réactions :

- « Est-ce que je vais bien supporter les séances ? »

- « Et si la fistule se bouche ? »

- « S1 la machine tombe en panne ? »

- « Quand est-ce que ce sera fini ? »

A ce propos, un auteur rapportant dans la littérature le cas d’une patiente de 63
ans qui, si elle n’¢tait pas branchée trés exactement a I’heure prévue,
commengait & se sentir mal, puis a ressentir une oppression thoracique, et a

gémir nécessitant ’intervention du médecin[4].

1. Le rituel :
La ritualisation des séances de dialyse, comme de la vie du dialys¢, dés son
premier branchement, frappe le malade dans la mesure ou ces rites sont la
premiére et la plus évidente expression de sa nouvelle existence. Les s€éances ont
lieu a heures et jours fixes et rompent avec monotonie et persistance le temps
des dialysés. Dans le service, les gestes sont connus d’avance, toujours

identiques.

Qualité de la vie des patients dialysés Thése de Médecine 3]
Harouna H. MAIGA/ Interne Service de Néphrologie CHU Point G.



2. L’inventaire des manques :

a. la frustration du temps :
Une partie plus ou moins importante du temps, 9 a 12h par semaine est
consacrée aux séances d’hémodialyse. Ce temps est suspendu, il permet le
maintien en vie mais en lui-méme est un temps perdu. Rares sont les personnes
qui le mettent réellement a profit. La plupart essaie de dormir ou amene des
journaux ou un baladeur pour « passer le temps ».

b. la frustration physique :
Méme pour les patients ayant une bonne adaptation a la dialyse et ayant
conserve une activité professionnelle et une vie « comme avant », I’asthénie est
présente. D’une facon générale la résistance a la fatigue est moindre. L’anémie
joue un role important dans la genese de cette asthénie. Mais suivant la manicre
dont le sujet considere sa maladie, suivant 1’idée qu’il s’en fait, il peut déja se
comporter comme un invalide, cette asthénie peut étre un moyen d’échange avec
son entourage lui permettant de retirer des bénéfices secondaires : de I’attention,
des soins vigilants de la part de la famille.

c. la frustration du régime :
Un « poids sec » est déterminé pour chaque malade, et I’écart par rapport a ce
poids devra étre perdu pendant la séance de dialyse. La restriction hydrique et
I’éviction d’aliments riches en potassium sont vécues difficilement par certains.
Le malade doit accepter la frustration orale que présente le respect du régime.
Mise a part ceux dont les €écarts peuvent étre mis sur le compte d’un manque
d’informations, chaque fois qu’un patient prend du poids de fagon alarmante,
cette transgression a valeur de symptomes psychologiques. Le régime et son
observance constitue un analyseur de 1’adaptation globale ou non du sujet a la

dialyse (Sapir) [17]. Citons I’exemple d’une patiente de 50 ans hémodialysée
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depuis 6 ans qui avoue facilement ne pas faire de restriction hydrique. Elle prend
jusqu’a 4,5 kg pendant le week-end quand elle est en sociéte, elle ne pense pas a
boire, mais dés qu’elle est seule, elle boit beaucoup d’eau fraiche : « ce n’est pas
seulement par soif mais aussi parfois par vice ».

Soulignons la discordance entre le poids des contraintes, des frustrations et la
carence des moyens de compensation dont disposent les dialysés : 1’asthénie leur

interdit le recours a 1’activité physique.

3. La vie professionnelle et sociale :
La vie professionnelle est perturbée, rarement, le travail est repris a plein temps,
ou alors des professions plus intellectuelles que manuelles ou lorsque cet
investissement affectif est trés important. Quant a la vie sociale de ce malade,
elle subit diverses restrictions : abandon forcée de projet a long terme, vacances

lointaines difficiles.

4. Vie en famille :

Elle est basée sur une recherche d’équilibre entre les problémes personnels et les
bénéfices secondaires [10]. Les relations au sein de la famille se transforment.
Bien souvent, le conjoint est obligé de se mettre au travail aggravant le
sentiment d’inutilité et d’impuissance de I’autre. Le conjoint masculin malade a
pris le role de « mere au foyer » et ’admiration antérieure fait souvent place a la
« gentillesse ». Dans le cas de la maladie de la meére, celle-ci souffre de
retrouver des enfants chaque fois plus indépendants, apres une hospitalisation,
ou une période de fatigue [16]. Les relations s’appauvrissent, les sorties sont
rares, surtout les femmes qui acceptent difficilement d’aller ailleurs que dans la
famille proche.

L’équilibre des couples est difficile a conserver.
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L’impuissance est fréquente, ainsi que la frigidité, en partie expliquée par
I’anémie et par 1’état dépressif plus ou moins latent souvent retrouvé.
Néanmoins, certains couples se trouvent plus unis, plus fusionnés par cette
épreuve. Le risque de mort, méme non exprimé, permet dans ce cas de mesurer
la place que tient I’autre dans sa propre économie et explique certaines réactions
d’hyper protection, de mise en dépendance totale de 1’un vers I’autre. Le rdle de
la personnalit¢ du malade est manifeste. Dans certains cas, il est des sujets
auxquels 1’¢tat de dépendance profonde, accompagné d’une exemption de
responsabilités, apporte une grande satisfaction.

La vie quotidienne des hémodialysés est faite de privations, de frustrations,
pouvant occasionner une pathologie dépressive « réactionnelle» [10], d’autant
plus aigue que les mécanismes de décharge habituelles sont impossibles :

activiteé, sport, alcool, sexe.

I1. Mécanisme de défense de I’hémodialyse chronique

Au cours de la phase chronique, le moi redevient en partie fonctionnel et met en
ceuvre différents mécanismes de défense. Chaque patient en fonction de sa
psychologie et de son entourage socio familial s’organise dans le cadre de son
affection. Le traumatisme de se découvrir invalide, infirme, "pas comme les
autres", les sentiments d’impuissance et d’échec qui en découlent, la
confrontation a une réalité non seulement angoissante, mais qui isole le sujet par
rapport a tout ce qui constitue sa vie au sein d’un groupe, mobilisent des
mécanismes de défense. Les plus fréquemment rencontrées sont la dénégation,

la régression, 1’identification et 1’obsessionalisation.
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1. La dénégation [15][14]

Le représentant pulsionnel génant apparait dans le conscient, mais le sujet
s’en défend en refusant d’admettre qu’il puisse s’agir d’une pulsion qui le
touche personnellement. Son utilisation explique la capacité qu’ont bien des
patients de ne plus « voir », « entendre », « comprendre », tout ou partie de leur
situation présente ou de leur maladie, avec ses conséquences létales. Ainsi
Madame B ..., 60 ans, est hémodialysée depuis quatre mois. Elle a d’abord été
suivie par les néphrologues du service pour son insuffisance rénale chronique.
Elle est professeur de Frangais. Lorsqu’il lui a été expliqué qu’elle prenait du
poids par rétention d’eau, elle s’est présentée aux Weight Watchers pour
maigrir ! Actuellement, les séances d’hémodialyse se déroulent comme si elle ne
comprenait ou n’entendait pas les explications fournies, ou les réponses a ses
questions. Elle pose plusieurs fois les mémes questions, et demande
fréquemment a ce qu’on lui présente la surveillante du service pour un entretien
avec elle. A chaque fois, elle ne se rappelle pas 1’avoir vue. Lorsqu’une panne
de courant survient et que les alarmes sonnent, Madame B... reste indifférente.
Le régime et la restriction hydrique sont mal suivis.

2. La régression :

C’est le retour a un stade de développement libidinal. On observe une régression
de type infantile entre les mains de I’équipe soignante, voire de la famille. Ceci
se traduit par une absence d’initiative, un retrait des investissements habituels,

un repli sur soi (Sans, Besangon) [18].
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3. L’identification a ’agresseur :
En ’occurrence il s’agit du médecin. Elle permet une confiance dans le pouvoir
du médecin auquel le malade emprunte son langage. L hémodialysé veille au
fonctionnement de la machine. Son langage est une composition de vocabulaire
commun et de vocabulaire médical, apparemment parfaitement intégré. Pour
Becker et Delon, il semble qu’il s’agit de cette maniere de réaliser une véritable
mise a distance du corps menacé et menacant.

4. 1’obsessionalisation :
On parle de rituel du branchement, chaque patient ayant son heure habituelle,
voire son infirmi€re. De nombreux moments de la vie du dialysé sont bien
codifiés : la prise des médicaments, le programme des dialyses. Des repéres sont
institués et ils deviennent €¢léments stables. Les tendances a 1’organisation, la
méticulosité, le perfectionnisme permettent de controler la situation et donc de

juguler I’anxiété.

III. L’ESPOIR : LA TRANSPLANTATION

Nous avons vu que I’hémodialyse chronique soumet les patients et leur famille a
des contraintes dont I’incidence somatique et psychologique est importante .La
greffe rénale apparait dans ce contexte comme un traitement de I’insuffisance
rénale chronique beaucoup plus satisfaisant lorsque les conditions médicales et
techniques la rendent possible. De nombreux auteurs ont fait des enquétes
systématiques pour étudier 1’évolution psychologique

Des patients avant la greffe, puis dans les mois ou les années suivantes. Tous
soulignent les bénéfices que la majorité des patients éprouve apres la greffe
rénale. Nous citons en particulier [19] les résultats d’une enquéte américaine
portant sur 1’évolution 237 patients observés 5 a 9 ans apres la transplantation. A

la fin de la premiere année, 70 % des patients non diabétiques vont bien d’un
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point de vue strictement psychologique, contre seulement 30 % au moment de la
transplantation.

D’apres Sibertin-de-Lattre [9], pour la majorité des patients greffés, la
transplantation représente un nouveau point de départ. Elle redonne vie a des
projets ou des processus psychologiques qui avaient dii étre mis en sommeil au
moment de 1’hémodialyse. A cet égard, la greffe rénale représente pour les
patients un moyen de libération. Mais il ne faut pas omettre que cette résurgence
de la vie psychique signifie aussi une résurgence des conflits avec parfois de
véritables situations de crise dont I’issue peut €tre hasardeuse [21]. Certaines
familles consacrent 1’essentiel de leur énergie a la santé de celui qui est devenu
malade, et est hémodialysé. Un équilibre familial nouveau s’est établi autour de
lui, efficace, compétent, mais figé dans la chronicité des soins. Dans un tel
contexte, la greffe rénale semble bien introduire une rupture, source de désordre
et d’inquiétude. Elle apparait comme une solution menagante non pas par
I’incertitude de son avenir, mais parce qu’elle crée une situation relationnelle
nouvelle, imprévue, libérant de nouvelles contraintes, mais exposant aux risques
que précisément cette nouvelle liberté apporte. A nouveau, I’insuffisant rénal
chronique se retrouve devant ce double dilemme : la peur de mourir et la peur de
vivre : vivre avec un rein de cadavre, ou le rein d’un donneur familial, peur de

I’intervention chirurgicale, peur du rejet [21].

IV. RECOURS A LA PSYCHONEPHROLOGIE

Le néphrologue doit compléter I’initiation médicale par une préparation
psychologique du malade. Il doit dédramatiser la situation, sans exces cependant
et tenter de résoudre avec lui, les problémes d’existence que ne manquera pas de
soulever la dialyse au long cours [20,19].
Il peut se faire aider dans cette tache par un psychologue, un psychiatre, une

assistance sociale.
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L’action thérapeutique peut commencer avant méme le début des séances
d’hémodialyse. 11 s’agit alors essentiellement d’une intervention
psychothérapeutique, variable en fonction de chaque individu et des problémes
que pose pour lui le traitement au long cours [23].

Mais I’action thérapeutique du psychiatre se situe plus souvent lorsque le sujet
est déja en traitement, pour son adaptation, améliorer la qualit¢ de sa vie,
connaitre ses problémes et les considérer avec lui.

La premiere difficulté d’une psychothérapie est de la faire accepter par le sujet.
Il refuse souvent toute la relation en « niant » tout trouble, selon le mécanisme
habituel du dialysé, la dénégation et en s’opposant a 1’établissement d’une
relation [21]. De plus il refuse de parler a un psychiatre de peur d’étre pris pour
un « fou »par les autres. Refuser de le voir, est pour lui souvent un signe de
force, d’équilibre, d’intégrité mentale. De plus, les patients, qui se trouvent déja
trés entourés par les médecins et les infirmicres, n’ont pas envie de s’adresser a
une personnalité de plus, celle-ci risquant de devenir surnuméraire [22].
Pourtant, le discours de ’homme malade est fondamentalement différent de
celui de ’homme sain. Les psychologues ou les psychiatres, sont déchargés de
la responsabilité de guérir, dans ce cadre, et leur discours, leur écoute, peuvent
supporter les silences, les suspensions [24]. Ainsi peut se faire entendre le désir
de I’étre malade ou sa tentative. Reste pour les psychiatres et a leur charge de ne
pas laisser ces messages en souffrance.

La psychothérapie va viser en premier lieu les conflits de dépendance-
indépendance et amener le dialysé a verbaliser ses sentiments au sujet de cette
dépendance. La psychothérapie peut intervenir dans tous les cas au niveau de la
dévalorisation de I’image du corps et va viser a la restaurer. Il est aussi tres
important que le psychiatre étende son role aux membres immeédiats de
I’entourage et mettent en évidence a leurs yeux 1’importance que peut avoir leur

attitude.
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Autre ¢lément fondamental dans la vie du dialysé : ’équipe soignante. Il est
important de considérer les réactions émotionnelles des autres membres de la
relation soignante soignée, c'est-a-dire, des médecins néphrologues et des
infirmicres. Eux aussi éprouvent une certaine méfiance a 1’égard du psychiatre.
Ils peuvent craindre d’étre analysés, jugés. Aussi, le psychiatre doit clairement
définir son rdle a I'intérieur : il participe au traitement des dialysés et il est lui-
méme un membre de I’équipe médicale qui peut éventuellement intervenir dans
ses problemes émotionnels. Le psychiatre étudiera les réactions de 1’équipe
soignante, dans le but d’atténuer les réactions qui pourraient étre défavorables a
I’adaptation du malade, et dans I’intérét des membres de I’équipe eux mémes
pour les éviter des troubles de I’humeur [25].

Le role du psychiatre doit étre d’expliquer les réactions du malade a 1’équipé
soignante, en montre les mécanismes et les causes sous-jacentes.

Pour Streitcher et Bataille [21, 20] le néphrologue qui travaille dans une unité de
dialyse ne peut se contenter d’étre un technicien uniquement préoccupé de
corriger les désordres métaboliques, d’éviter les complications somatiques. Il est
trop impliqué dans la relation médecin malade et s’efforcer d’étre en méme

temps un humaniste. C’est 1a que le psychiatre peut I’aider [26].

V. LA REINSERTION SOCIOPROFESSIONNELLE :

Une enquéte réalisée en 1988 aupres de 554 insuffisants rénaux traités dans
plusieurs centres de I’ouest de la France a tenté d’évaluer les éléments pouvant
influencer leur réinsertion socioprofessionnelle. Les constats faits conduisent a
recommander une meilleure coordination des personnes impliquées dans le
processus de réinsertion [28]. La réinsertion professionnelle des insuffisants
rénaux traités soit par dialyse, soit par transplantation est mal connue. Quelques
publications en font état mais, a notre connaissance, sur un nombre limit¢ de

patients [29 ; 30 ; 31 ; 32].
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La plupart des patients traités par hémodialyse peuvent ainsi retrouver une
activit¢ normale ou proche de la normale, spécialement les patients traités a
domicile ou par auto dialyse, qui bénéficient de la plus grande autonomie. La
reprise ou le maintien d’une activité professionnelle est non seulement une
nécessit¢ économique pour la plupart des patients, mais une condition
impérative de leur équilibre psychologique. En conséquence, tous les efforts
doivent étre fait pour faciliter la réinsertion sociale et familiale des patients
hémodialysés. En aucun cas, le fait qu’un patient soit trait¢ par hémodialyse ne
saurait justifier qu’il soit privé d’un poste de travail compatible avec ses
capacités [49] dans cette expérience une reprise du travail a plein temps ou a
temps partiel est obtenue, actuellement, chez 60% environ des malades traités en
centre et chez 80% de ceux traités a domicile [33].

La réinsertion professionnelle des hémodialysés se heurte parfois a des
difficultés tenant a la réticence de certaines administrations ou entreprises a
employer des sujets « handicapés». Les progrés de I’information a 1’égard de
I’hémodialyse ont contribué a réduire, dans une certaine mesure, ces problemes.
Actuellement la plupart des employeurs avertis du principe et des résultats de
I’hémodialyse ont a cceur de faciliter ’aménagement des conditions de travail et

d’horaires, permettant la réinsertion de ces malades dans la vie active [50].
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VI. LES CONTRAINTES CLINIQUES AU COURS DE
L’HEMODIALYSE PERIODIQUE [42]

Au stade de dialyse :

Il peut s’agir des pathologies en rapport avec les techniques d’épuration extra
rénale ou liées au terrain. Ces pathologies sont cardiovasculaires, infectieuses,
digestives, ostéo-articulaires et neurologiques.

— Pathologies cardiovasculaires

Les affections cardio-vasculaires sont responsables de plus de 50% de déces
chez les patients insuffisants rénaux traités par dialyse chronique [34 ; 35].
L’hypertrophie ventriculaire et I’insuffisance cardiaque ainsi que 1’athérome
artériel en sont les causes principales [35 ; 34 ; 36]. L’incidence de la classique
péricardite ayant diminuée.

Les pathologies cardiovasculaires les plus fréquemment rencontré sont :
L’ischémie myocardique (angor ou infarctus);

L’AVC ischémique ou hémorragique (surdosage aux anticoagulants tels
I’héparine);

La poussée hypertensive;

Les troubles de rythme par hyperkaliémie menacante supérieur a 7 meq/l;

La péricardite;

L’ischémie aigue du membre;

L hémorragie au niveau de la fistule.

— Pathologies infectieuses

Les pneumopathies, les septicémies, les péritonites, les infections (E. Coli et le
staphylocoque sont les germes les plus impliqués), constituent 1’essentiel des
pathologies infectieuses (tuberculose, hépatite virale).

— Pathologies digestives

L’hémorragie digestive, la pancréatite, I’ischémie mésentérique sont les plus

fréquentes.
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— Pathologies ostéo-articulaires

Nous ne citerons que les fractures du col du fémur et les arthrites
inflammatoires des grosses articulations. Les arthrites sont secondaires a la
présence des cristaux (calcium, phosphore) et de béta-2 micro globuline au
niveau des articulations.

— Pathologies neurologiques

Le tableau de coma est le plus souvent secondaire a un AVC, une

hypoglycémie, les troubles hydro électrolytiques.
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3"ME PARTIE
QUALITE DE LA VIE DES
HEMODIALYSES EN
CENTRE
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La qualité de vie des patients hémodialysés s’est substantiellement améliorée au
cours des derni¢res années, grace a I’augmentation d’efficacité de membranes de
dialyse, a l’utilisation du tampon bicarbonate, au controle plus précis de
’ultrafiltration, a I’ajustement du sodium, du dialysat, au meilleur contrdle de la
pression artérielle et au traitement efficace de 1’anémie par 1’érythropoiétine
(EPO) recombinante, ainsi que grace a 1’attention plus grande accordée a la
nutrition et aux problémes cliniques spécifiques de I’hémodialysé [49].

La signification du stress due a la répétition de ce type de traitement, 1’effet du
changement de vie qu’implique la relation avec I’hdpital et avec la machine les
maintenant en vie, et la facon dont les patients font face a ce stress ne
représentent que quelques aspects du probleme parmi d’autres. Nous allons
essayer de faire une photographie des conditions dans lesquelles vivent les

hémodialysés, dans le centre de néphrologie et d’hémodialyse du Point G.

I. RECRUTEMENT, MATERIEL, ET METHODE

La qualité de la vie des hémodialysés en centre sera étudiée au moyen de trois
questionnaires.

Le premier a été mis au point en 1976 par Campbell et Coll.[41] pour évaluer la
qualité de vie de la population américaine. Elle comporte environ 150 questions.
Nous avons fait une sélection et supprimé les questions ayant trait aux aspects
propres a la civilisation américaine. Nous avons réduit le questionnaire a environ
51 items pour des raisons de fiabilité des réponses, de disponibilité des malades.
Il nous a paru difficilement concevable de solliciter la coopération des patients
pendant 45 minutes a 1’heure, alors que leur disponibilité est déja requise 3 a 4
heures, 3 fois par semaine. Le texte a parfois été modifi€ pour cibler exactement
et adapter la question au cadre de I’hémodialyse.

Par exemple, a la place de :

« Quelle est la cause de votre séparation ?
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Déces ou divorce ? »

Nous avons demandé :

«Y’a-t-il une relation entre votre divorce ou séparation et votre statut
d’hémodialysé ? »

Nous avons complété ce questionnaire par trois items se rapportant a la vie

sexuelle et quatre au sommeil [39].

La deuxieme source de données est un test se proposant d évaluer la fréquence et
la gravité de la maladie dépressive [40].
Ce test de la dépression a été concu par ZUNG et DURHAM en 1965, en
utilisant les critéres diagnostiques dus a la présence d’un affect dépressif
envahissant tout 1’étre avec ses effets physiologiques et psychologiques
concomitants, comme items du test.
Sur les 20 points mentionnés, 10 ont ét¢ formulés comme symptomatiquement
positifs et 10 comme négatifs. Le test est congu de telle fagon que le patient le
moins déprime aura le score le plus bas, et le plus déprimé, le score le plus haut.
Une valeur de 1, 2, 3, 4 est attribuée a chaque réponse selon que la question est
formulée positivement ou négativement. Par exemple, la phrase N° 1 : « je me
sens abattu, triste » sera quotée :

1 si le patient répond : « Trés rarement »

2 si le patient répond : « Rarement »

3 si le patient répond : « Souvent »

4 si le patient répond : « La plupart du temps »

Pour la question 2 : « c’est le matin que je me sens le mieux » la
réponse sera quotée :

4 si le patient répond : « Tres rarement »

1 si le patient répond : « La plupart du temps »
Un index est obtenu en divisant la somme des valeurs, c'est-a-dire le score brut,

par le score maximum possible de 80, et exprimé en décimal, de 0,25 a 1
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Un index inférieur a 0,62 est considéré comme normal. De 0,62 a 0,7 le patient
présente quelques symptomes de la série dépressive. Au-dela de 0,7, le patient
présente une dépression clinique significative.

Il faut préciser que 6 items sur 20 inclus dans ce test, décrivent des facteurs
somatiques qui sont des symptomes fréquents de 1’insuffisance rénale chronique.
A Torigine, le test est congu de mani¢re a ce que les patients lisent et
remplissent eux-mémes le tableau. Nous avons préféré les interroger et
compléter le questionnaire nous-meémes.

Enfin, la condition physique des patients a été évaluée grace a 1’échelle de
Karfnosky [38]. Elle est utilisée depuis 1948 pour définir les possibilités
physiques des malades cancéreux, a 1’origine. Elle présente trois groupes pour
classer la capacité des patients a travailler, leur possibilité de continuer une vie
normale, et celle de soigner seuls. Ces groupes sont ensuite divisés en 11
catégories qui paraissent couvrir possible de fonctionnement physique depuis

1’¢tat tout a fait normal jusqu’a la mort.

II. Les remarques méthodologiques :

Yanagida [37] insiste sur les quatre facteurs pouvant opérer isolément, ou se
combiner, pour affecter la fiabilité et la validité des résultats. Ce sont le format
du texte, la situation du texte, ’influence de 1’expérimentateur, et le fait que les
testés soient dialysés.

Le service de dialyse n’est pas 1’endroit idéal pour interroger les patients.
Pourtant, beaucoup de chercheurs font les tests pendant que le patient dialyse,
ce qui peut empécher une interprétation claire des questions de la part des
patients. Par contre, leur demander de remplir un questionnaire chez eux risque
d’augmenter le taux de refus, car les malades n’aiment pas consacrer leur temps
libre a des activités encore liées a la dialyse.

Le niveau de coopération varie selon que I’expérimentateur est étranger au

service. Son age, son sexe, son aspect physique comptent. Par exemple, les
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préoccupations sexuelles sont communiquées de fagons trés différentes aux
divers membres de 1’équipe médico-infirmiére. De plus, on doit tenir compte du
fait que les dialysés ne veulent pas étre socialement indésirables. Certains
répondent de maniere a plaire a I’expérimentateur, ou a donner une bonne image
d’eux-mémes.

Lors du recrutement des données, nous nous sommes adressés a 30 personnes
dans le centre hospitalier de dialyse du POINT G.

30 patients ont accepté de répondre au questionnaire. Seules 5 personnes nous
ont demandé quelles ont été les motivations de notre travail, et & quoi serviraient
les données ainsi recueillies. Tous les autres ont répondu soit de maniere

relativement passive, soit pour « leur faire passer le temps ».
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1V

METHODOLOGIE
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1. Cadre d’étude

Notre étude s’est déroulée a I’hopital national du point G dans le service de
néphrologie et d’hémodialyse.

Le service de néphrologie est I’unique au Mali, il accueille tous les malades
sans distinction d’age, de sexe et de race provenant de la ville de Bamako et de
I’intérieur du pays.

Le service de néphrologie est divisé en deux sous unités :

e Une unité¢ d’hémodialyse avec huit postes de dialyse, sept GAMBRO et
un FRESINUS. Elle recoit un total de 42 malades permanents et les
expatriés. Chaque malade est dialysé deux fois par semaines pendant 4h a
4h30 min. L unité d’hémodialyse comprend :

- Deux salles de dialyse munies de caméra pour la surveillance
des malades,

- Une salle pour le stockage du matériel de dialyse,

- Un bureau pour le major,

- Une salle de traitement d’eau.

e Une unité d’hospitalisation comprenant une salle « VIP », trois de
premiere catégorie, sept lits de deuxieme catégorie et seize lits de

troisieme catégorie.
2. Population d’étude
Notre étude a porté sur les patients dialysés pour une insuffisance rénale
chronique terminale (IRCT). Cette étude concernait les patients résidants dans
le district de Bamako.
2.1. CRITERES D INCLUSION
Nous avons s¢électionné des patients dialysés pour une IRCT.
2.2. CRITERES DE NON INCLUSION

Patients dialysés pour insuffisance rénale aigue (IRA) et les vacanciers
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3. Type et période d’étude

I1 s’agit d’une étude prospective allant du 01 Janvier au 30 Avril 2006 réalisée a
partir des patients dialysés dans le service de néphrologie du CHU du Point G.

4. Echantillonnage de I’étude

Il s’agit de 30 patients dialysés dans le service de néphrologie et d’hémodialyse
pour insuffisance rénale chronique terminale pendant la période d’étude et
répondant aux critéres d’inclusion.

5. Support des données

Le recueil de données a été effectué a partir d’une fiche d’enquéte individuelle
pour chaque patient dialysé.
Les données sociodémographiques (age, sexe, profession)

6. Variables mesurées

L’évaluation de la qualité de vie ne peut étre assurée que par I’individu lui
méme (questionnaire auto administré) et non par le médecin.

The « choice health experience questionnaire » (CHEQ)

Le questionnaire utilisé pour évaluer la qualité de la vie était le questionnaire
CHEQ. Le CHEQ est le questionnaire le plus récent, crée en 2001 par Wu et
Coll.

I1 s’adresse aux patients dialysés quelque soit le type de dialyse. Ces variables
sont :

Le CHEQ « santé mentale » (anxiété, dépression, controle comportemental et
émotionnel),

Le CHEQ « santé physique » (activité de la vie quotidienne, activités fatigantes),
Le CHEQ « fonction cognitive » (attention, mémoire, concentration),

Le CHEQ « fonctionnement social » (qualité et quantité des contacts sociaux),
Le CHEQ « fonctionnement sexuel » (performance et satisfaction),

Le CHEQ « sommeil » (quantité et qualité¢ du sommeil)

Le CHEQ « vie familiale » (mari¢, veuf, divorcé, séparé, célibataire, union
libre),

Le CHEQ « loisirs » (sport, télé, lecture, voyage, bricolage, autres),

Le CHEQ « éducation » (niveau scolaire),

Autres variables (voir fiche d’enquéte).
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7. Saisie et analyse des données

La saisie des données a été faite sur Epi- info version 6.0 et ’analyse a été faite
par SPSS version 10.
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I. Caractéristiques sociodémographiques

1.1 Tableau I : caractéristiques sociodémographiques

Caractéristique Fréquence Pourcentage
N=30
Sexe Masculin 20 66.7
Féminin 10 333
21-30 9 30
31-40 6 20.0
Age 41-50 7 23.3
51-60 6 20.0
61-70 2 6.7
Primaire 11 36.7
Niveau scolaire Secondaire 12 40.0
supérieur 7 23.3
bambara 8 26.7
Peuhl 5 16.7
Sonrhai 5 16.7
Ethnie Malinké 4 13.3
Sarakolé 4 13.3
Dogon 3 10.0
senoufo 1 33
Hors de Bamako 24 80.0
Provenance Bamako 6 20.0
Statut matrimonial | Marié 21 70.0
Célibataire 9 30.0
Fonctionnaires 12 40.0
Femmes au foyer 5 16.7
Statut Profession 9 30
professionnel libérale
Sans emploi 4 13.33

66,7% des patients dialysés ¢€taient de sexe masculin contre 33,3% de sexe
féminin, soit le sex ratio de 2,0 en faveur des hommes.

L’age moyen des patients dialysés était de 40,36 ans avec un écart type de

13,08.

30% des patients dialysés étaient compris dans la tranche d’age de 21 a 30 ans.
Le niveau scolaire était représenté par le diplome d’étude fondamentale (DEF)
soit 40%.

26,7% des dialysés étaient des bambaras.

Qualité de la vie des patients dialysés Thése de Médecine 53
Harouna H. MAIGA/ Interne Service de Néphrologie CHU Point G.




80% des patients dialysés étaient venus hors de Bamako par évacuation.
21 patients dialysés soit 70% étaient mariés. L’age moyen des dialysés mariés

¢tait de 21,6 ans avec un écart type de 6,62.

70% des patients dialysés ont des enfants en charge.
70% des dialysés disent assurer leur responsabilité parentale sans probléme.

40% des patients dialysés étaient des fonctionnaires ; parmi les douze

fonctionnaires dialysés, 10 soit 33,3% étaient des hommes contre 2 femmes soit

6,67%.

I1- Activités

I[I-1. Tableau II : répartition selon les activités

Statut professionnel Hommes Femmes

N % N %
Fonctionnaires 10 33.33 2 6.67
Femmes au foyer 0 0 5 16.67
Profession libérale 7 23.33 2 6.67
Sans emploi 3 10 1 3.33
Activité professionnelle oui non Oui non
Statut professionnel
Fonctionnaires en activité 5(16.7%) | 4(13.3%) | 1(3.3%) 1(3.3%)
Fonctionnaires en retraite 1(3.3%) 0 0 0
Femmes au foyer 0 0 5(16.7%) 0
Profession libérale 4(13.3%) | 3(10%) 1(3.3%) 1(3.3%)
Sans emploi 0 3(10%) 0 1(3.3%)
Activité domestique Avec assistance Sans assistance
Hommes en activité 6 20 2 6.67
Hommes sans activité 8 26.67 4 13.33
Femmes en activité 2 6.67 3 10
Femmes sans activité 5 16.67 0

16,7% d’hommes fonctionnaires avaient une activité contre 3,3% de femme
fonctionnaire dialysée. 1 homme fonctionnaire dialysé soit 3,3% en retraite
avait une activité.

Sur les 7 femmes en activité, 5 femmes soit 16,7% sont des femmes au foyer,
1 est commercante et 1 est fonctionnaire en activité.

Sur les 10 femmes dialysées présentement, 3 n’ont aucune activité.

Sur les 20 hommes dialysés également, 10 n’ont pas d’activité
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70% des patients dialysés ont besoin d’une assistance extérieure pour les
travaux domestiques contre 30% des dialysés.
Sur les 21 patients dialysés qui ont besoin d’une assistance extérieure, 8 soit
26,67% des dialysés sont des hommes sans activité contre 6 hommes soit
20% en activité, 5 femmes sont sans activité et 2 en activité.

[I-2.Tableau I1I : répartition selon I’activité sexuelle

Activité sexuelle Fréquence Pourcentage
N=30
Pas de rapports 23 76.7
Fréquence 1-5 | 3.3
sexuelle par mois | 5-10 5 16.7
>10 1 3.3
Désir sexuel Autant 15 50
Moins 6 20
Plus 9 30
Erection Pas d’érection 9 30
Diminué 6 20
Normale 5 16.67

76,7% des patients dialysés ne font pas de rapports sexuels par mois.

50% des patients dialysés ressentaient des désirs sexuels.
30% des hémodialysés n’étaient pas satisfaits de leur érection.

Sur les 30 patients dialysés, 10 étaient des femmes donc pas d’érection.
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Tableau IV : répartition selon les troubles du sommeil

sommeil sans sommeil Réveils Difficulté
somnifére avec fréquents d’endormisse
Troubles somnifeére ment
n % n % n % n %
Oui 28 93,3 2 6,7 12 40,0 14 46,7
Non 2 6,7 28 933 18 60,0 16 53,3
Total 30 100 30 100 30 100 30 100

93.3% des dialysés dormaient bien sans somniferes.

60% des patients dialysés n’étaient pas perturbé par des réveils fréquents contre
40% de dialysés qui étaient perturbé par des réveils fréquents.

53.3% des patients dialysés n’avaient pas de difficultés d’endormissements
contre 46.7% de dialysés qui avaient de difficultés d’endormissements.
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Tableau V: qualité de la vie familiale

Population Pas du tout Entierement
marié¢e=21/30 fréquence pourcentage fréquence pourcentage
Votre conjoint 1 33 20 66.7
vous comprend-

il ?7sentiments

Gofits 1 33 20 66.7
Problémes 1 3.3 20 66.7
Et vous, le 1 33 20 66.7
comprenez-

vous ?sentiments

Goiits 1 33 20 66.7
Problémes 1 3.3 20 66.7
Population 20 66.7 1 3.3
divorcée ou

séparce

Votre conjoint 1 33 20 66.7
vous

comprenait-

il 7sentiments

Gofits 1 33 20 66.7
Problémes 1 3.3 20 66.7
Et vous le 1 33 20 66.7
compreniez-

vous ?sentiments

Goiits 1 3.3 20 66.7
Problemes 1 3.3 20 66.7

66.7% des dialysés comprennent les sentiments, golt, probléme de leur conjoint
contre 3.3% de dialysé divorcé.
30% de nos patients étaient des célibataires.
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III. Perception des patients sur la qualité de la vie

Tableau VI : répartition selon la satisfaction de votre vie en général

Pas du tout Entiérement
Profit de la vie et Fréquence Pourcentage Fréquence Pourcentage
satisfaction de la santé
Etes vous satisfait de 12 40 18 60
votre sant¢ ?
Avez-vous profité de la 6 20 24 80
vie ?
Satisfaction de la vie 7 23.3 23 76.7

60% des patients dialysés étaient satisfaits de leur santé.

80% des patients dialysés avaient profité de la vie contre 20%.

76,7% des patients dialysés étaient satisfaits de leur vie en général. Il ressort que
67,7% des dialysés sont génés par leur statut d’hémodialyse pour réaliser leur
projet.

63,3% ont pu réaliser leurs ambitions dans la vie, et 33,3% ont d( se contenter
de moins que ce qu’ils espéraient.

Tableau VII : répartition selon les loisirs

oui non
Loisirs Fréquence Pourcentage Fréquence Pourcentage
Télé 25 83.3 5 16.7
Lecture 10 333 20 66.7

83.3% des patients dialysés regardent la tél¢ dans la salle de dialyse.

66.7% des patients dialysés ne font pas de lecture.

Les hémodialysés qui ne peuvent s’adonner aux loisirs de leurs choix
représentent 93.3%, et c’est essentiellement pour des raisons de santé ( 93,3%),
rarement pour des raisons financiéres(10%).
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Tableau VIII : répartition selon le logement

fréquence Pourcentage
Batiment personnel 23 76.7
Cour commune 7 23.3
total 30 100

76,7% des patients dialysés étaient logés dans un batiment personnel contre
23,3% de dialysés de cour commune.

Tableau IX : score de dépression

Etat fréquence Pourcentage
Non dépressifs 26 86,7
Pré- dépressifs 1 3.3
Dépressifs 3 10
Total 30 100

80% des patients dialysés étaient non dépressifs.

Nous avons choisi arbitrairement les « pré dépressifs » les patients qui
présentent quelques symptomatologies.
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Les données concernant cette étude doivent étre examinées avec prudence
puisqu’elles ne concernent que 30 patients dialysés dans le service de
néphrologie et d’hémodialyse. Notre enquéte est donc limitée a la fois par la
taille de 1I’échantillon et par la non- représentativité a 1’échelon national.
Toutefois, il s’agit d’un groupe homogene et les résultats obtenus peuvent étre

analysés sur le plan statistique valablement.

Nous discuterons successivement les points suivants :
- Les caractéristiques socio-démographiques
- L’activité professionnelle
- L’activité domestique
- La qualité de vie familiale et la vie sexuelle
- Les caractéristiques du sommeil
- La dépression chez I’ hémodialysé
- Les loisirs
- L’indice de satisfaction générale

1- Les caractéristiques socio-démographiques

Le sexe masculin a été majoritaire avec 66,7%. L’age de la plupart des
dialysés enquétés était compris entre 21 et 30 ans soit 30% de notre échantillon.
Cette fréquence masculine était de 58% en France [4] ou I’4ge des dialysés
enquétés était compris entre 50 et 60 ans. Ce pourcentage n’est pas loin du
pourcentage trouvé dans notre étude. Dans notre échantillon, il y avait 30
patients dialysés dont le sex-ratio a ét¢ en faveur des hommes. L’étude du GRIM
[51] a trouvé un sex-ratio trés en faveur des femmes (1 homme pour 10 femmes)
contre 1 homme pour 3,8 femmes retrouvés dans les autres études
épidémiologiques [51]. Le niveau scolaire est représenté par le diplome d’étude
fondamentale soit 40% des patients dialysés. Dans I’étude de Montpellier [4], le

niveau scolaire était représenté par le certificat d’études soit 64%.
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2- L’activité professionnelle

L’activité professionnelle peut étre affectée par :

- L’obligation d’adapter les horaires de travail a ceux des séances
d’épuration, ce qui peut étre réalis€é par une profession libérale, mais
difficile, voire impossible pour un employé.

- L’asthénie. Il est difficile de garder la méme activité professionnelle
lorsqu’il s’agit de travaux manuels ou de force. En général, les personnes
ayant une telle activité, ne possedent pas les bases scolaires nécessaires a
une reconnaissance professionnelle. Celle-ci n’est intéressante pour
I’hémodialys¢ que lorsqu’elle oriente vers les professions plutot
« intellectuelles », qui ne possedent pas d’efforts physiques soutenus. Or,
notre population étudiée regroupe surtout des fonctionnaires (40%), des
professionnels libéraux (30%), femmes au foyer (16,67%) et des sans
emplois (13,33%). 12 fonctionnaires et 9 professionnels libéraux gardent
leur emploi a mi temps. Par ailleurs, il faut insister sur le role négatif de la

sélection des patients en hémodialyse en centre.

Guttman et coll. [43] ont étudié D’activité physique et le statut
professionnel de 2481 patients dans 18 centres de dialyse aux Etats-Unis en
1980. Ils concluent que 40% des patients dialysés n’ont pas réussi leur
réhabilitation professionnelle. En effet, seuls 34% des hommes non diabétiques
ont un emploi, 55% des hommes ayant une qualification professionnelle gardent
leur emploi, alors que seuls 27% de ceux qui n’ont pas de qualification
travaillent. La moyenne d’age de cette population ¢€tait de 50 ans. Les auteurs
insistent sur [’influence trés forte de 1’éducation et des expériences
professionnelles antérieures sur 1’emploi actuel. Ceux qui exercent une fonction

qui apporte une satisfaction sont plus motivés a travailler.
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Kaplan-Do-Nour et Czaczkes [44] confirment ces données, chiffres a
I’appui dans une étude faite en 1975. Par contre, les patients trés dépendants et
ceux qui trouvent des bénéfices secondaires par le statut de I’hémodialysé ne
tenteront pas de retourner au travail [4].

En 1985, Evans, Manniven et coll [45] ont étudié la qualité de la vie de
859 patients hémodialysés, transplantés ou en dialyse péritonéale. Parmi les 347
patients en hémodialyse en centre, 37% sont capables de travailler. La moyenne
d’age était de 50 ans. Ces résultats son supérieurs a ceux que nous observons,
mais il faut préciser qu’aux Etats-Unis, on observe pas I’influence négative de la
sélection, notamment sur 1’activité professionnelle.

Evans et Manniven indiquent que I’age, 1’éducation et la co-morbidité ont
un effet significatif sur la capacité a travailler.

Enfin, mentionnons les résultats d’une ¢étude faite par Dubernard et
Cognet [46] dans trois centres de la région de Rhone-Alpes, a propos du
comportement psychosocial de 60 patients soumis a I’hémodialyse chronique.

Seuls 5 malades n’ont jamais cessé le travail au cours de leur maladie. 40
autres se sont arrétés du fait de I’asthénie extréme a des moments variables de
leur évolution. Au moment de 1’enquéte, 38 patients sur 60 n’exercent aucun
métier ou n’ont aucune activité professionnelle en cours. 18 patients ont une
activité rémunérée (9 a temps plein et 9 a mi-temps). La moyenne d’age de cet
¢chantillon de population était de 36 ans, ce qui explique une meilleure qualité
de réhabilitation professionnelle observée dans cette étude par rapport a la notre.
Les professionnels américains de la santé se sont inquiétés récemment de la
différence observée entre les taux de réhabilitation professionnels attendus et les
taux réels. Priorité est donnée aux avantages objectifs que les patients peuvent
tirer des dépenses faites par la santé américaine. En France, I’objectif premier
n’est pas la réhabilitation professionnelle au plan national. L’objectif est d’abord

médical.
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3- L’activité domestique

70% des patients dialysés ont besoin d’une assistance extérieure pour les
travaux domestiques. Ceci est le reflet de I’asthénie et de la diminution des
capacités physiques. 23,3% des femmes dialysées assurent elles-mémes les
taches ménageres contre 52% a Montpellier [4]. Cette fréquence est inférieure a
celle trouvée dans l’article 4 du fait que les dialysés de la France recoivent

I’EPO.

4- La qualité de vie et la vie sexuelle

On observe une pérennité du couple. L’hémodialyse en centre
n’entrainant pas de rupture. Le fait que les séances se déroulent a I’extérieur du
domicile conjugal et que le conjoint n’a pas a brancher son époux ni surveiller la
séance joue un role déterminant. 66,7% des patients dialysés estiment que leur
conjoint comprend bien leurs problemes, leurs sentiments et leurs gofits. Cette
fréquence était de 70% en France [4].

Dans I’enquéte de Dubernard et Cognet [46], 46 (76,67%) personnes sur
60 ont mariées et 2 sont divorcées, par rapport a la nétre dont 21(70%) sur 30
sont mariés dont 1 divorcé. Ici, une différence fait jour dans 1’appréciation de la
qualité de vie familiale chez les hommes et chez les femmes. Les hommes en
majorité en sont satisfaits et estiment que la compréhension de leur épouse est
bonne et que la maladie les a rapproché dans la moitié¢ des cas. Les femmes sont
moins optimistes et se plaignent dans la moiti¢ des cas d’un appauvrissement
des relations conjugales, d’une désunion partielle ou totale du couple, d’une
incompréhension explicable par I’influence néfaste de 1’¢loignement, de la

fatigue et de I’irritabilité conjoint.
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Sur le plan de la vie sexuelle, nous retrouvons le role néfaste de
I’insuffisance rénale chronique et /ou de I’hémodialyse. Au regard de I’absence
des rapports sexuels (76,7%) contre 66% observés a Montpellier [4]. Il est
difficile de faire la part entre I’influence de I’IRC et celle du traitement par
I’hémodialyse. Quant aux modifications du désir et de I’érection, il est possible
de rapporter leur diminution a I’hémodialyse seule, car la question incluait la
comparaison avec la période précédant la prise en charge. Peut-on I’attribuer a
I’effet du bouleversement dii a la mise en place du traitement auquel
I’hémodialysé finit par s’habituer au moins en partie ou au rdle de la diminution
des capacités physiques.

Dans une ¢étude faite sur I’impuissance et I’insuffisance rénale [47] Mac
Leod et Kerr rapportent qu’une enquéte réalisée par Levy [27] au moyen d’un
questionnaire national adressé a 778 dialysés américains. Il a observé une
diminution trés nette de la fonction sexuelle coincidant avec 1’élévation du taux
d’urémie et ne s’inversant pas avec la prise en charge de 1’hémodialyse. Le
pourcentage des patients ayant habituellement trois rapports sexuels ou plus par
semaine passe de 13% avant a 1% pendant la dialyse et le taux de patients
n’ayant aucune activité sexuelle passe de 1% a 47% sous traitement de
suppléance. Le pourcentage des patients dialysés ayant un rapport sexuel moins
d’une semaine ou plus était 23,3% pendant la dialyse et le taux de dialysés
n’ayant aucune activité sexuelle était 76,7% sous hémodialyse.

Il faut préciser que la fréquence des relations sexuelles n’est pas le seul ni le
plus important critére de la fonction sexuelle, mais c’est ’aspect cité le plus
souvent parce que le plus facile a quantifier. Dans 1’étude, 1’angoisse, la fatigue
chez la femme, la perte de I’attrait chez le mari, la peur d’attraper la maladie des
reins pendant 1’activité sexuelle ont ét€ mentionnées par les malades comme des

facteurs d’impuissance.
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4- Les caractéristiques du sommeil

Les hémodialysés qui ne prennent pas des somniféres ont une qualité¢ de
sommeil supérieure a celle des patients dialysés qui utilisent des médicaments
pour dormir. Les hémodialysés sans somniferes représentent 93,3% des patients
dialysés. Une étude antérieure faite a Montpellier [4] relevait 60% pour les
patients dialysés qui ne prennent pas de somniféres [4]. La fréquence des
hémodialysés (50%) qui ont des réveils fréquents en France est supérieure a
celle observée dans notre étude (40%). Le résultat des patients dialysés qui ont
des difficultés d’endormissements était de 46,7% contre 34% en France [4]. Au
regard de ces résultats, nous sommes tenter de conclure que les problémes de
sommeil dus spécifiquement a ’hémodialyse sont moins fréquents qu’on aurait

pu le croire.

5- La dépression

Les 86,7% des patients dialysés ne sont pas déprimés apres le test de
Zung. Cette fréquence était de 75% a Montpellier [4]. Dans un éditorial sur les
réflexions psychiatriques de la dialyse itérative, en 1974, Abram [26] énumeére
les différents moyens utilisés par les dialysés pour accéder a la mort, plus ou
moins consciemment. Certains décedent en faisant des €écarts répétés au régime,
appelés aussi équivalents suicidaires. D’autres arrachent le shunt, se retirent du
programme de dialyse ou utilisent une arme a feu ou une arme blanche. En
1985, Kutner et Coll [48] ont étudi¢ I’angoisse de la dépression chez 128
dialysés chroniques, a travers notamment Zung. L’index de dépression moyen
¢tait de 0,63 ce qui entre dans la catégorie symptomatique. 48% des patients ne
sont pas déprimés, 26% présentent des symptomes de la série dépressive et 26%

présentent une dépression sévere. Ces résultats sont nettement moins bons que
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les nodtres. Cela s’explique par la société dans laquelle les dialysés vivent en

communauté.

6- Les loisirs

Les hémodialysés ont le sentiment trés fort d’en €tre injustement privés.
Depuis de nombreuses années, le probléme de départ en vacances des
insuffisants rénaux chroniques est posé sans étre résolu [20]. De nombreux
problemes matériels, administratifs et financiers font obstacle au développement
de vacances pourtant nécessaires aux dialysés et a leur famille. Dans I’étude de
Agnes [4], la fréquence des dialysés en vacances était de 10%. Cette fréquence
¢tait de 0% dans notre étude. Ils ont pourtant la possibilité d’aller en vacances
dans une ville possédant un centre de dialyse et qui accepte de les prendre en
charge durant leur séjour. La fréquence des patients dialysés qui ne peuvent
s’adonner aux loisirs de leur choix était de 93,3%. Cette fréquence était de 76%
dans une étude antérieure [4]. Cela s’explique surtout par le manque de moyens

financiers dont les dépenses sont liées aux charges.
6- L’indice de satisfaction générale

76,7% des patients dialysés déclarent étre satisfaits de leur vie en général.
En France, cette fréquence était de 68% des patients dialysés [4].

80% des patients ont le sentiment d’avoir profité de la vie.

76,7% des dialysés sont génés par la dialyse pour réaliser leurs projets ;
63,3% ont pu réaliser leurs ambitions dans la vie, et 33,3% ont di se contenter
de moins que ce qu’ils espéraient. Nos résultats sont supérieurs aux résultats de

I’é¢tude de Agnes [4] a Montpellier.
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Les insuffisants rénaux chroniques sont « victimes » de 1’hémodialyse. Il
ne suffit pas de ne pas étre dialysé pour ne plus avoir de problémes. Ces chiffres
peuvent paraitre surprenants. Correspondent-ils a la réalité ou sont-ils surestimeés
par le fait que répondre « non, je ne suis pas satisfait de ma vie » impose

I’¢établissement d’un constat d’échec et que cela est difficile ?
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Notre travail a été consacré a I’étude de la qualité de vie des hémodialysés
en centre.

L’hémodialyse chronique, qui permet aux insuffisants rénaux parvenus au
stade terminal de vivre, a mis au premier plan de nombreux problémes

psychologiques.

Le patient est soumis a la fois a la peur de mourir et a la peur de vivre. Il
tente une quéte étiologique pour essayer de comprendre, de maitriser la maladie
qui I’atteint. Le branchement a la machine fait redécouvrir les fantasmes liés a
I’intérieur du corps. Il prend conscience qu’un danger mortel existe en lui. Le
maintien en vie par l’intermédiaire de la machine, extérieure a son corps et
d’une circulation extra corporelle, entraine des modifications du vécu corporel a
I’origine d’angoisse profonde contre laquelle le malade essaie de lutter. Le
traitement est a I’origine de frustrations multiples. Chaque patient, en fonction
de sa psychologie et de son entourage familial, s’organise dans le cadre de son
affection. La demande fondamentale de ce type de malade, est par dela le droit

a la survie, la récupération du plaisir de vivre.

Ces malades, handicapés chroniques, nous obligent a poser le probléme
du traitement sous un angle beaucoup plus vaste ; celui de la qualité de vie qui
leur est offerte et ce qu’il est possible de réaliser a la fois malgré et avec le

handicap qui pése sur eux.

Le recouvrement d’une activit¢ professionnelle est encore loin d’étre
réalisé. Celle-ci est entrainée par I’asthénie et par la rigidité des horaires des
séances qu’impose 1’organisation d’un centre de dialyse. L’affaiblissement des
capacités physiques se ressent aussi au niveau de [’activité sexuelle.
L’hémodialyse favorise la survenue de syndromes dépressifs. L’hémodialyse

n’entraine pas plus de rupture conjugale que les problemes de la vie. Au
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contraire, on observe souvent un recentrage du couple et de la famille autour du
malade. Les patients dialysés estiment, dans la majorit¢é des cas, que la
compréhension de leur conjoint est bonne. L’indice de satisfaction est bon. Et
pourtant nous ne pourrons pas clore ce travail sur cette note optimiste, car depuis
la réalisation de cette enquéte en janvier 2006, jusqu’en avril 2006, sept des

patients interrogés sont décédés.

Il serait intéressant que cette ¢tude soit le point de départ d’une enquéte
plus approfondie, réalisée a grande échelle, multicentrique, portant sur la qualité

de la vie des hémodialysés en centre.
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Nous faisons les recommandations suivantes

1- Aux soignants

- Le renforcement des mesures d’hygiene et les soins spécifiques apportés aux
cathéters et aux FAV ;

- L’utilisation du cathéter veineux central doit étre, sauf urgence strictement
réservé aux séances d’épuration extra rénales ;

- Eviter la pose d’un garrot et proscrire les prises de tension artérielle sur un
membre porteur de FAV ;

- La préservation du capital vasculaire en évitant les ponctions veineuses a
I’avant bras ;

- Avoir un rdle d’éducateur.

2- Aux Autorités politiques

- Augmenter la capacité d’accueille de centre d’hémodialyse ;
- Adopter une politique gouvernementale favorisant la disponibilité et
I’accessibilité de I’EPO pour les patients dialysés.

3- Aux Autorités sanitaires

- Améliorer la qualité de vie ou la survie des patients dialysés et diminuer la co-
morbidité ;

- Referer précocement aux spécialistes les IRC ;

- Mettre sur pied une structure pour la transplantation rénale.

4- Aux professionnels de la médecine de travail

Mettre en place une équipe de dépistage systématique de I'IRC dans la
fonction publique et privée a travers la consultation annuelle obligatoire et les

consultations spontanées des salaries.

5- Aux patients porteurs d’un abord vasculaire

- Eviter les sports violents exposant 1’abord vasculaire aux chocs ;
- Ne pas dormir en s’appuyant sur le membre porteur de la FAV

- Reconnaitre et signaler rapidement toute modification locale.
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FICHE SIGNALETIQUE

Nom : Hamadalamine

Prénom : Harouna

Titre de la thése : Qualité de la vie chez les patients dialysés dans le service
de Néphrologie et d’hémodialyse de I’hopital du Point. G —CHU

Année académique : 2005-2006

Ville de soutenance : Bamako

Pays d’origine : Mali

Lieu de dépot : Bibliothéque de la faculté de médecine, de pharmacie et
d’odonto- stomatologie.

Secteur d’intérét : Santé publique, Psychiatrie, Néphrologie.

RESUME

Il s’agissait d’une étude prospective couvrant la période de Janvier a Avril 2006
et donc l’objectif principal était d’étudier la qualité de la vie des patients
dialysés au service de Néphrologie et d’hémodialyse de 1’hopital du Point. G.
Tous les patients ont rempli une échelle de qualité de la vie en questionnaire
auto administré. L hémodialysé est soumis a des frustrations multiples. Elles
entrainent une charge d’angoisse face a laquelle il mobilise des mécanismes de
défense. Cependant, I’hémodialyse peut étre vécue comme source de bénéfices
secondaire. Le néphrologue est particulicrement impliqué dans la relation
médecin - malade.

La qualité de la vie des hémodialysés a été étudiée au centre d’hémodialyse
aupres trente (30) patients. Le sexe masculin était prédominant et ’age moyen
¢tait de 40,36 ans. Le recouvrement d’une activité professionnelle est loin d’étre
réalisé. La diminution des capacités physiques est importante. Nous avons
observé une pérennité du couple et les patients ont le sentiment d’étre bien
compris par leur conjoint chez 66,7% des patients. L ’hémodialyse favorise la
survenue de syndrome dépressif dans 10% des cas. Mais I’indice de satisfaction
de la vie en général était 76,7%.

MOTS - CLES :

HEMODIALYSE AUTO QUESTIONNAIRE
QUALITE DE LA VIE NEPHROLOGIE
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FICHE D’ENQUETE

Voici un questionnaire qui se propose d’évaluer la qualité de la vie des patients
hémodialyses en centre en s’intéressant notamment au domaine professionnel,
familial et médical

Merci d’accepter d’y répondre

Date Dossier n° :

Licu de Provenance ......cceevveeiiiniiiieiiiineeiinetciineeciseccinsccnnes /
1-bamako 2-kayes 3-koulikoro
4-sikasso 5-segou 6-mopti
7-tombouctou 8-gao 9-kidal

Identité du malade:
Nom et prénom
Age en année

Sexe : 1=masculin  2=féminin ....................coeiiinn.. /o
Ethnie : I=bambara  2=autres ...............ccoeveviiiiiiinnn.n. /o
EDUCATION
I-jusqu’a quel age avez-vous suivi des études ? /........ /
2-quel est votre niveau scolaire ? Primaire /....... /
Secondaire /...... /
Supérieur /...... /
3- Etes vous toujours ¢étudiant ? oui/.../ non/.../

4- quels sont les raisons principales pour
lesquelles vous avez arrétes vos études ? Hémodialyse /.../

Autres /.../
EMPLOI
1- avez-vous une activité professionnelle ? oui/.../ non/.../
2- sinon : étes vous au chomage ? oui/.../ mnon/.../
En retraite ? oui/.../ mnon/.../
En arrét maladie ? oui/.../ mnon/.../
Quel était votre dernier emploi ? /.............. /
Etes vous femmes au foyer ? oui/.../ mnon/.../

Si oui assurez vous, vous-méme,
Les taches ménageres oui/.../ non/.../
Avez-vous besoin d une assistance
-extérieure ? Oui/.../ non/.../
RS o) | A plein temps /.../ ami temps/.../
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Quel est cette activité professionnelle /......................... /
Travaillez vous a votre compte ? Oui /.../ non/.../
Travaillez vous comme employer ? Oui/.../ non /.../
Combien d heures consacrez vous

Par semaine a votre travail ?..... .ccoeveeeeeeee /oo
Votre activité vous intéresse t-elle ? Oui/.../ non/.../
Unpeu/.../

Etes vous satisfait de votre salaire ? Oui/.../non/.../
Moyennement /.../
A quel point étes vous satisfait de votre travail ?
Pasdutout/...........oooiiiil. / entiérement
(Mettez une croix sur la ligne a 1'endroit que vous

jugez)

LOISIR

I-qu'avez-vous faire quand vous ne travaillez pas ?
Sport/.../ spectacle/.../ voyage/.../
Lecture/.../ bricolage/.../ autre/.../
2-ya-t-il des choses que vous aimeriez mais que vous ne pouvez pas faire ?
Oui/.../ non/.../
3-qu’est ce qui vous en empéche ? Probléme financier /.../
Probléme de santé /.../
Probléme technique /.../

SANTE

1-dormez vous bien sans médicament somnifére ? Oui/.../ non/.../
2-dormez vous bien avec médicament somnifére ? Oui/.../ non/.../
3-votre sommeil est il perturbe par des réveils fréquents ? Oui/.../ non/.../
4-avez vous des difficultés a vous endormir ? Oui/.../ non/.../
5-etes vous satisfait de votre santé ?
Pasdutout/.................ooool L. / enti¢rement
6-frequence des rapports sexuels par mois ?
0/.../1a5/.../ 5a10/.../ 10a20/.../+de 20/.../
7-ressentez vous autant, moins ou plus de désir sexuel qu'avant le traitement par
hémodialyse ?
Autant/..../ moins/..../ plus/..../
8-pour les homme : €tes vous satisfait de votre érection depuis 1"hémodialyse ?
Pas d’érection/.../ érection diminue/.../ normale/.../
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VIE FAMILIALE

1- étes vous: marie(e)/.../ veuf (ve)/.../ divorce(e)/.../ sépare(e) .../

célibataire/.../ union libre/.../

2- sivous étes marié(e) :
depuis combien de temps ? ..........oooiiiiiiinn. [oeein. /
votre conjoint travaille-t-il ?........... oui/...../non/......... /
votre conjoint vous comprend —il ?............... —
sentiment : pasdutout /..., /entierement
golt: pasdutout/............coeiinnennnn. / entierement
probléme :pasdutout/......................ell. / entiérement
et vous ,le compreniez-vous ? ...... —
sentiment : pasdutout/..............coooiiiiin. /entierement
golt: pasdutout/..............oooeiinnnnnn. / entiérement
probléme :pasdutout/.................ooeiil. / entiérement
3 —si vous étes divorce (e) / séparé (e) :
Etiez-vous souvent en désaccord ? ........... out/...../non/......... /
Votre conjoint vous comprenait-il ? —
sentiment : pasdutout/...............ooeiiiiiin.. /entierement
golt: pasdutout/............ooeviininnnnnn. / entierement
probléme :pasdutout/.................ooeailll. / entierement
et vous,le compreniez-vous ?.......... —
sentiment : pasdutout /..., /entierement
golt: pasdutout/............coeiininnnn. / entiérement
probléme :pasdutout/......................ell. / entiérement
y’a-t-il une relation entre le divorce ,ou la séparation
et votre statut d’hémodialysé ? .......... oui/...../non/......... /
4 — avez-vous des enfants en charge ? .......... oui/...../non/......... /
5 — pensez-vous pouvoir assumer vos responsabilités parentales
vis-a-vis de vos enfants ? .......... oui/...../non/......... /difficilement /...../
VIE EN GENERAL
1 — étes-vous satisfait de votre vie en général ? .......... oui/...../non/......... /
2 — pour réaliser vos projets, étes-vous génés
par votre statut d’hémodialysé ? ......... out/...../non/......... /

3 — certains pensent qu’ils ménent leur vie comme ils I’entendent (1)

D’autres trouvent que les problémes de la vie sont parfois

trop lourd pour eux (2) :ou vous situez-vous ?.............. 1/...72/....... /

4 — jusqu’a présent, avez-vous satisfait vos ambitions dans la vie (1), ou avez-
vous du accepter

moins que ce que vous espériez (2) ou vous situez-vous ?.............. 1/...72/....... /
5 — votre statut de malade ou d’hémodialyse¢ vous a-t-il géné
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dans votre formation ? .......... oui/...../non/......... /

6 — pensez —vous profiter ou avoir profité de la vie ?
pasdutout/............oooeeiiiinnn.. / entiérement

7 — dans quel type de logement habitez-vous ?/.......................... /
8 — y’a-t-il des problémes,a coté desquels nous sommes passés,

que vous souhaitez traiter ?

.............................................

QUESTIONNAIRE PERSONNEL

Répondre aux questions suivantes en mettant une croix dans la colonne
correspondante

la plupart du | souvent rarement Tres rarement
temps

Je me sens
abattu,
déprimé triste

c’est le matin
que je me
sens mieux

J’ai des crises
de larmes, ou
envie de
pleurer

Jai des
problémes de
sommeil

Je mange
autant
qu’avant

Japprécie
toujours de
faire I’amour

Je remarque
que je perds
du poids

Je suis
constipé
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Mon cceur bat
plus vite

Je me fatigue
sans raison

Mon esprit est
aussi clair
qu’avant

Il m’est facile
de faire les
choses que je
faisais avant

Je suis agité et
ne peut rester
en place

Jenvisage
I’avenir avec
espoir

Je suis plus
irritable que
d’habitude

Il m’est facile
de prendre
des décisions

Je me sens
utile, on a
besoin de moi

Ma vie est
remplie

Je sens que
les autres se
sentiraient
micux Si
J’étais mort

j’ai toujours
plaisir a faire
les choses que
je faisais
avant
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SERMENT D’HIPPOCRATE
En présence des maitres de cette faculté, de mes chers condisciples, devant
I’effigie d’Hippocrate, je promets et je jure, au nom de I’Etre supréme, d’étre

fidele aux lois de I’honneur et de la probité dans I’exercice de la médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a 1’indigent et n’exigerai jamais un salaire au
dessus de mon travail, je ne participerai a aucun partage clandestin d’honoraires.

Admis a I’intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s’y passe, ma
langue taira les secrets qui me seront confi€s et mon état ne servira pas a

corrompre les meeurs ni favoriser le crime.

Je ne permettrai pas que des considérations de religion, de nation, de race, de
parti ou de classe sociale viennent s’interposer entre mon devoir et mon patient.

Je garderai le respect absolu de la vie des la conception.

Méme sous la menace, je n’admettrai pas de faire usage de mes connaissances
médicales contre les lois de I’humanité.

Respectueux et reconnaissant envers mes maitres, je rendrai a leurs enfants
I’instruction que j’ai recue de leur pere.

Que les hommes m »accordent leur estime si je suis & mes promesses.

Que je sois couvert d’opprobre et méprisé de mes confréres si j’y manque.

Je le jure
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