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Paris,	  le	  22	  février	  2013	  

Sous	  le	  Haut	  Patronage	  de	  Monsieur	  François	  Hollande,	  	  
Président	  de	  la	  République	  



Les	  MRC	  :	  ce	  qui	  ne	  va	  pas	  

•  Une	  grande	  méconnaissance	  globale	  des	  MRC…	  	  

	  
•  1/3	  des	  paCents	  pris	  en	  charge	  en	  dialyse	  en	  

urgence	  



Le	  stade	  terminal	  :	  ce	  qui	  ne	  va	  pas…	  	  

•  Grandes	  disparités	  régionales	  d’accès	  aux	  différents	  
traitements	  (HD	  et	  ses	  différentes	  modalités,	  DP,	  
transplantaCon)	  

•  Nécessité	  d’améliorer	  l’accès	  à	  la	  la	  greffe,	  meilleur	  
traitement	  de	  l’IRCT	  (qualité	  et	  espérance	  de	  vie)	  et	  moins	  
couteux	  (sur	  4	  milliards	  €,	  82	  %	  pour	  la	  dialyse	  -‐	  55%	  des	  
paCents	  -‐	  et	  18	  %	  pour	  la	  greffe	  -‐	  45%	  des	  paCents)	  

•  Nécessité	  d’améliorer	  les	  traitements	  par	  dialyse	  (qualité,	  
personnalisaCon,	  environnement,	  bientraitance,	  autonomie,	  
inserCon	  socio-‐professionnelle…)	  



Les	  EGR	  

•  Comment	  améliorer	  la	  situaCon	  ?	  
– En	  réunissant	  toutes	  les	  parCes	  prenantes	  
autour	  d’objecCfs	  communs	  

– Pour	  présenter	  aux	  pouvoirs	  publics	  un	  état	  
des	  lieux	  et	  des	  proposiCons	  consensuelles	  
et	  réalistes	  d’amélioraCon	  

Les	  Etats	  Généraux	  du	  Rein	  



ANILAD	   RNPN	  

Les	  parCes	  prenantes	  des	  EGR	  



L’organisaCon	  

•  Les	  2	  comités	  :	  
–  Le	  Comité	  de	  pilotage	  :	  en	  charge	  de	  la	  méthodologie,	  de	  
la	  logisCque	  des	  acCons	  et	  du	  respect	  du	  bon	  déroulement	  
du	  projet.	  Garant	  de	  la	  resCtuCon	  des	  objecCfs	  iniCaux	  

–  Le	  Comité	  scienCfique	  :	  présidé	  par	  le	  Pr	  Jean-‐Pierre	  
Grünfeld	  :	  souCen	  insCtuConnel	  au	  projet,	  mobilisaCon	  de	  
toutes	  les	  parCes	  prenantes	  et	  cauCon	  morale	  et	  
scienCfique	  aux	  travaux	  réalisés	  dans	  le	  cadre	  des	  EGR	  

–  Un	  rapporteur	  :	  Alain	  Coulomb	  



Les	  EGR	  et	  leurs	  grandes	  étapes	  

•  Etape	  1	  -‐	  mai	  à	  décembre	  2012	  :	  EG	  des	  paCents	  et	  des	  proches	  :	  écouter	  
et	  entendre	  la	  parole	  et	  la	  réalité	  des	  ressenCs	  et	  des	  besoins	  des	  paCents	  
et	  de	  leurs	  proches	  (quesConnaire	  :	  près	  de	  9000	  réponses,	  plateforme	  
Web)	  

•  Etape	  2	  -‐	  mars	  à	  mai	  2012	  :	  cahiers	  de	  proposiCons	  ;	  expression	  de	  toutes	  
les	  parCes	  prenantes	  (30	  cahiers	  de	  proposiCons	  reçus)	  

•  Etape	  3	  -‐	  le	  15	  juin	  2012	  :	  séminaire	  de	  resCtuCon	  des	  cahiers	  de	  
proposiCon	  :	  synthèse	  des	  cahiers	  et	  liste	  de	  thémaCques	  essenCelles	  à	  
traiter	  par	  les	  tables	  rondes	  (10	  thémaCques,	  15	  axes	  transversaux	  
d’analyse	  

•  Etape	  4	  -‐	  septembre	  2012	  à	  avril	  2013	  :	  les	  11	  tables	  rondes	  du	  rein	  
•  Etape	  5	  -‐	  juin	  2013	  :	  colloque	  de	  clôture	  au	  Ministère	  de	  la	  santé.	  	  Rapport	  

officiel	  des	  EGR	  présenté	  par	  le	  rapporteur,	  constats	  et	  proposiCons	  
	  



Les	  tables	  rondes	  du	  Rein	  

1.  21	  septembre	  2012	  -‐	  FHF	  :	  PrévenCon,	  dépistage,	  diagnosCc	  et	  prise	  en	  charge	  précoce	  
2.  19	  octobre	  2012	  -‐	  Espace	  Scipion	  -‐	  APHP	  :	  Greffe	  :	  Mise	  en	  route	  des	  traitements,	  suivi	  

et	  transferts	  
3.  16	  novembre	  2012	  -‐	  Espace	  Scipion	  –	  APHP	  :	  Luler	  contre	  la	  pénurie	  d'organes	  

(donneurs	  vivants	  et	  décédés)	  
4.  30	  novembre	  2012	  -‐	  FHF	  :	  DisposiCf	  d'annonces,	  d'informaCons	  et	  d'orientaCon,	  

autonomie,	  parcours	  de	  vie	  
5.  11	  janvier	  2013	  -‐	  FEHAP	  :	  Dialyses	  -‐	  mise	  en	  route	  des	  traitements,	  suivi	  et	  transferts	  	  
6.  25	  janvier	  2013	  -‐	  FHF:	  organisaCon	  de	  la	  dialyse	  
7.  8	  février	  2013	  -‐	  FEHAP	  :	  grandir	  et	  se	  construire	  avec	  
8.   22	  février	  2013	  -‐	  	  FEHAP	  :	  bientraitance	  
9.  8	  mars	  2013	  -‐	  FHF	  :	  vivre	  avec	  
10.  22	  mars	  2013	  -‐	  Conseil	  de	  l’Ordre	  des	  Pharmaciens	  :	  vieillir	  avec,	  fin	  de	  vie	  
11.  19	  avril	  2013	  -‐	  FHF	  :	  organiser	  la	  greffe	  



Les	  tables	  rondes	  du	  Rein	  

11	  tables	  rondes	  
thémaCques	  :	  

•  Réunissant	  des	  représentants	  
de	  toutes	  les	  parCes	  prenantes	  
concernées	  

•  Une	  à	  deux	  journée(s)	  par	  table	  
ronde	  

•  Préparée	  par	  un	  groupe	  de	  
travail	  issu	  du	  Copil	  et	  du	  CS,	  
animée	  par	  un	  de	  ses	  membres	  

ObjecCfs	  
	  
•  Traiter	  «	  à	  fond	  »	  chaque	  
thémaCque	  

•  Entendre	  toutes	  les	  voix	  et	  
notamment	  celles	  des	  paIents	  
et	  de	  leurs	  proches	  

•  Parvenir	  à	  une	  synthèse	  
consensuelle	  et	  à	  une	  série	  de	  
proposiCons	  concrètes	  



Les	  14	  axes	  transversaux	  d'analyse	  
	  

1.  fondements	  et	  données	  uClisés	  
2.  analyse	  des	  freins	  
3.  proposiCons	  de	  déblocage	  
4.  proposiCons	  d’expérimentaCon	  
5.  Conflits	  d’intérêts	  
6.  dimension	  médico	  économique	  
7.  indicateurs	  de	  qualité	  
8.  recherche	  et	  innovaCon	  
9.  Inégalités	  sociales	  /	  territoriales	  
10. Rôle	  des	  industriels	  du	  médicament	  et	  du	  disposiCf	  
11. Vivre	  avec	  
12. Démographie	  
13. QuesConnements	  éthiques	  
14. FormaCon	  



Maladie	  rénale	  chronique	  	  
et	  Bientraitance	  

Paris,	  le	  22	  février	  2013	  



Annonces,	  informaCon,	  …	  

	  

L’enquête	  des	  EGR	  
Que	  disent	  les	  paCents	  ?	  	  



préambule	  
•  Maltraitance	  et	  bientraitance	  :	  des	  noCons	  mal	  
définies,	  peu	  évoquées	  par	  les	  paCents,	  mal	  perçues	  
par	  les	  soignants	  qui	  se	  sentent	  mis	  en	  cause	  

•  AmbiCon	  de	  la	  journée	  :	  explorer	  ces	  deux	  noCons,	  
et	  déterminer	  :	  
– Les	  risques	  
– Les	  soluCons	  	  



Où	  commence	  et	  où	  finit	  la	  maltraitance	  ?	  

1	  -‐	  Maltraitance	  :	  de	  quoi	  parlons-‐nous	  ?	  Les	  définiCons	  
officielles,	  les	  expériences	  des	  parCcipants,	  l'invisibilité	  du	  
phénomène	  dans	  les	  ouCls	  classiques	  
2	  -‐	  Les	  facteurs	  de	  risque	  de	  maltraitance	  :	  les	  organisaCons	  
défaillantes,	  les	  violences	  insCtuConnelles,	  les	  disposiCfs	  
inadaptés	  
3	  -‐	  Quels	  risques	  spécifiques	  pour	  les	  paCents	  en	  dialyse	  ou	  dans	  
le	  processus	  de	  transplantaCon	  ?	  Quels	  moments	  ou	  situaCons	  
parCculièrement	  à	  risque	  dans	  le	  parcours	  du	  paCent	  ?	  
4	  -‐	  Quelles	  populaCons	  parCculièrement	  à	  risque	  ?	  
5	  -‐	  Quels	  freins	  au	  traitement	  et	  à	  la	  résoluCon	  des	  situaCons	  ?	  



Fondamentaux	  de	  la	  bientraitance	  

I	   -‐	   Les	   leçons	   de	   la	   maltraitance	   :	  
assumer	  la	  résonnance	  de	  l’ombre	  
II	   –	  Pierres	  blanches	   sur	   le	   chemin	  de	  
la	  bientraitance	  
III	  –	  Qualité,	  j’écris	  ton	  nom	  



I	  -‐	  Assumer	  la	  résonnance	  de	  l’ombre	  
1.  Prendre	  le	  silence	  au	  sérieux	  

1.  Le	  silence,	  trait	  disCncCf	  de	  la	  maltraitance	  
2.  DifférenciaCon	  entre	  signalement	  et	  délaCon	  
3.  «	  Comment	  puis-‐je	  dire	  ce	  qui	  est	  juste	  ou	  ce	  qui	  est	  un	  juste	  si	  tout	  ou	  parCe	  de	  mon	  environnement	  a	  préjugé	  

de	  la	  réponse	  ?	  Qui	  suis-‐je	  pour	  juger	  ?	  »	  (Hanna	  Arendt)	  
4.  L’expert	  impuissant	  
5.  Le	  risque	  des	  valeurs	  inertes	  

2.  Qui	  maltraite	  qui	  ?	  
1.  La	  réalité	  de	  la	  violence	  en	  insCtuCon	  
2.  L’aspiraCon	  à	  la	  visibilité	  de	  la	  violence	  subie	  par	  les	  professionnels	  
3.  La	  tentaCon	  vicCmaire	  des	  professionnels	  et	  ses	  impasses	  
4.  Le	  burn-‐out	  par	  manque	  de	  «	  possibilité	  créatrice	  dans	  le	  soin	  »	  (Pascale	  Molinier)	  
5.  La	  nécessité	  de	  différencier	  maltraitance	  et	  violence	  et	  les	  	  trois	  traits	  disCncCfs	  de	  la	  maltraitance	  (dissymétrie,	  

dépendance,	  abus	  de	  pouvoir)	  
3.  Les	  «	  terres	  blessées	  »	  de	  la	  maltraitance	  

1.  Le	  Cssu	  ordinaire	  de	  la	  maltraitance	  (cf	  Rapport	  Ghadi	  /	  Compagnon)	  
2.  Les	  dysfoncConnements	  qui	  se	  répondent	  
3.  Le	  barbare	  n’existe	  pas	  :	  le	  risque	  de	  la	  maltraitance	  concerne	  tous	  et	  chacun	  d’entre	  nous	  
4.  Les	  réunions	  sans	  issue	  (l’injoncCon	  de	  «	  se	  parler	  »	  ne	  crée	  pas	  en	  soi	  les	  condiCons	  d’un	  échange	  sécurisé	  et	  

authenCque	  entre	  les	  professionnels)	  
5.  Les	  incantaCons	  dans	  le	  vide	  (sans	  engagement	  de	  l’encadrement,	  la	  bientraitance	  n’existe	  pas)	  



II	  -‐	  Pierres	  blanches	  vers	  la	  bientraitance	  
1.  Bientraitance	  :	  les	  noCons	  mères	  

1.  L’origine	  de	  la	  noCon	  :	  l’opéraCon	  pouponnière	  dans	  les	  années	  90	  
2.  Le	  care	  
3.  La	  sollicitude	  
4.  La	  bienfaisance	  
5.  La	  bienveillance	  

2.  Créer	  de	  l’unicité	  et	  de	  la	  réciprocité	  
1.  De	  l’arbitraire	  au	  singulier	  
2.  La	  créaCvité	  et	  les	  habitudes	  
3.  La	  fiabilité	  des	  professionnels,	  socle	  de	  la	  bientraitance	  (des	  professionnels	  «	  suffisamment	  bons	  »)	  
4.  La	  confiance	  des	  professionnels	  à	  l’origine	  d’un	  cercle	  vertueux	  
5.  La	  nécessite	  de	  laisser	  les	  usagers	  être	  contribuCfs	  

3.  	  La	  juste	  place	  des	  proches	  
1.  L’ambiguïté	  sociétale	  de	  la	  place	  laissée	  aux	  aidants	  familiaux	  et	  le	  rôle	  des	  professionnels	  pour	  

recréer	  un	  juste	  lien	  
2.  L’appui	  et	  le	  réconfort	  pour	  luler	  contre	  la	  résignaCon	  et	  le	  découragement	  des	  proches	  
3.  Le	  professionnel,	  un	  Cers	  quand	  l’affecCon	  est	  effracCon	  



III	  –	  Qualité,	  j’écris	  ton	  nom	  :	  une	  démarche	  qualité	  
source	  de	  bientraitance	  

1.  Du	  visage	  à	  l’empreinte	  :	  la	  démarche	  qualité	  comme	  deuil	  
1.  Aux	  sources	  de	  l’engagement	  professionnel	  :	  l’expérience	  du	  visage	  
2.  Le	  deuil	  d’un	  accompagnement	  fondé	  sur	  la	  seule	  présence	  :	  nécessité	  de	  l’écrit,	  source	  de	  

conCnuité	  
3.  Le	  deuil	  d’une	  image	  de	  soi	  et	  d’une	  certaine	  toute-‐puissance	  :	  l’écrit	  et	  la	  coopéraCon	  avec	  

d’autres	  professionnels	  
2.  EvaluaCon	  et	  idenCté	  narraCve	  

1.  L’idenCté	  narraCve,	  préalable	  au	  geste	  éthique	  (Paul	  Ricoeur)	  
2.  L’évaluaCon	  :	  une	  ficCon	  parmi	  d’autres,	  mais	  une	  ficCon	  nécessaire	  
3.  La	  ficCon	  évaluaCve	  :	  un	  récit	  de	  soi	  pour	  un	  geste	  envers	  l’autre	  (ou	  :	  comment	  redonner	  du	  

sens	  aux	  classeurs	  de	  protocoles)	  
	  
Conclusion	  :	  La	  bientraitance,	  un	  certain	  regard	  sur	  l’accompagnement	  	  
«	   Ainsi	   la	   lumière	   d’un	   phare	   ne	   se	   contente	   pas	   de	   trouer	   la	   nuit,	  mais	   elle	   y	   éveille	   toutes	   les	  
présences	  humaines	  qu’elle	  rencontre	  et,	  en	  leur	  apportant	  la	  sécurité,	  elle	  se	  charge	  au	  passage	  de	  
graCtude,	  d’émoCon	  et	  de	  joie.	  »	  (Raymond	  Abellio)	  
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Bien-‐traitance,	  quelles	  iniCaCves	  et	  
quelles	  ressources	  pour	  faire	  mieux	  ?	  

1	  -‐	  Des	  iniCaCves	  qui	  marchent,	  dans	  le	  champ	  de	  la	  dialyse,	  de	  la	  
greffe	  et	  ailleurs	  
2	  -‐	  ThérapeuCques	  insolites	  ou	  atypiques,	  leviers	  de	  bien-‐
traitance	  
3	  -‐	  CondiCons	  managériales	  de	  la	  bien-‐traitance	  
4	  -‐	  AmbiCons	  thérapeuCques	  et	  aspiraCons	  personnelles	  des	  
paCents	  :	  quelques	  clés	  pour	  des	  compromis	  au	  bénéfice	  des	  
personnes	  et	  de	  leurs	  proches	  
5	  -‐	  Des	  proposiCons	  concrètes	  pour	  une	  approche	  bien-‐traitante	  
de	  la	  maladie	  rénale	  chronique,	  de	  la	  dialyse	  et	  de	  la	  greffe	  rénale	  




