
Enfant	  2-‐10/12	  ans?	  
•  Alimenta3on	  +++	  
– Anorexie,	  nutri3on	  entérale	  (vomissements)	  
–  Lourdeur	  de	  prise	  en	  charge	  par	  les	  parents	  ++	  
–  Lien	  nourricier	  ++	  
–  Interdits	  en	  dialyse	  

•  Educa3on,	  scolarité	  
– Main3en	  pendant	  les	  temps	  d’hospitalisa3on,	  de	  
soins	  (dialyse)	  

–  Importance	  de	  la	  communica3on	  avec	  les	  équipes	  
scolaires	  /	  medecins	  scolaires:	  difficile	  par	  manque	  de	  
temps++	  



Maladie	  rénale	  chez	  l’enfant	  
•  Aides	  sociales:	  

–  Démarches	  MDPH	  
–  Main3en	  du	  travail	  pour	  les	  parents	  
–  Non	  remboursement	  de	  certains	  disposi3fs,	  médicaments,	  
transports…	  

•  Importance	  psy:	  manque	  de	  moyens+++	  
•  Educa3on	  thérapeu3que	  ++	  

–  Axe	  prioritaire,	  moyens	  alloués	  mais	  peu	  visibles	  par	  les	  équipes	  
–  Manque	  de	  moyens	  humains	  
–  Ou3ls	  thérapeu3ques,	  séances	  à	  adapter	  aux	  différents	  âges/	  
aux	  parents	  	  

•  Rencontres	  de	  parents,	  familles,	  associa3ons	  locales?	  



Maladie	  rénale	  chez	  l’enfant	  

•  Centres	  de	  néphropédiatrie	  /	  centres	  
d’hémodialyse	  
–  Peu	  nombreux	  donc	  distance,	  éloignement	  
–  Compétence	  et	  environnement	  pédiatrique	  (dialyse+
+):	  A	  garder	  ++++	  

•  Coordina3on:	  infirmière	  coordina3on?	  Échanges?	  
•  Fonc3onnement	  type	  CRCM?	  
•  Stabilité	  des	  équipes,	  main3en	  des	  compétences	  


