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Le blog " NéphroHug " : Contexte

• Le traitement d’hémodialyse est très efficace 
mais les patients, en général, le vivent très mal

• Les restrictions sont omniprésentes: hydriques, 
alimentaires, la fatigue, l’anémie, les chutes de 
tension, les crampes, les démangeaisons …

• Les facteurs de stress sont importants, liés à 
l’instabilité de la maladie et à la dépendance 
totale à la machine et au centre de dialyse

• La transplantation est considérée comme la 
méthode la plus acceptable mais elle n’est pas 
toujours possible



Les besoins des patients 
(patients en Hémodialyse)

• Besoin de s’informer : la maladie rénale, les 
symptômes, les complications, nouvelles 
techniques de soins infirmiers, nouveau 
médicament… 

• Besoin de se détendre 

• Besoin de s’exprimer

• Besoin de se divertir

Etude 2005 – DIFEP – Magali Lacroix



Besoins des patients pendant l'hémodialyse 

récapitulatif des 29 patients, 

entretiens et questionnaires.
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20 patients questionnés en octobre 14

• Moyenne d’âge: 62,5 ans 
(33 ans – 86 ans)

• 14 H et 6 F

17 patients en hémodialyse 

1 en dialyse péritonéale

2 patients transplantés 



Résultats du questionnaire d’octobre 
2014 pour les 20 patients interrogés

• 14 réponses: OUI à l’information et 6 réponses 
NON à l’information « je ne veux plus penser à 
la maladie, je ne vais plus aux colloques, j’en ai 
assez, je me cache les yeux... »

• 24 réponses: OUI à la détente et aux 
divertissements

• 11 réponses: OUI au désir de s’exprimer



" NéphroHug " répond-t-il
aux besoins des patients ?

A la maison Pendant l’hémodialyse



Le 10 avril 2014 " NéphroHug " est né
http://nephrohug.wordpress.com/

Environ 40% des patients sont 
équipés personnellement de 
matériel, donc ils peuvent consulter 
facilement internet, même pendant 
la dialyse

Le service a acheté 5 tablettes Ipad
pour les prêter aux patients qui 
n’en ont pas.
Système antivol.
Désinfection des tablettes



• Confidentialité: On met en garde les personnes 
que tous les commentaires peuvent être lus.

• Autorité: On se réserve le droit de ne pas publier 
les commentaires diffamatoires, injurieux, 
grossiers, discriminatoires ou publicitaires. On 
encourage au respect et à la courtoisie.

• Complémentarité: L’information diffusée est 
destinée à encourager, et non à remplacer, les 
relations directes entre patients et professionnels 
de santé

" NéphroHug " la Charte



Accès à la Charte



" NéphroHug "
• Destiné à toutes les personnes intéressées au domaine 

de la néphrologie, patients dialysés ou pas, 
transplantés ou en attente de greffe, les familles, les 
soignants…

• Informe sur les traitements, sur la dialyse ou la 
transplantation

• Ouvre des discussions

• Contient également des témoignages, des recettes de 
cuisine respectant leur diététique…

• Projet de quizz pour tester les connaissances...



Exemple d’article: informations sur les 
infirmières à domicile



Exemple d’article: Témoignages de patients



Exemple d’article: Informations pratiques, 
Organisation des vacances



Exemple d’article: Diététique en lien avec l’IRC 
Cuisiner sans saler !



Exemple d’article: se divertir et de détendre
Fêter Halloween en dialyse!



Exemple d’article: sujet tabou, la sexualité de la 
personne dialysée



Exemple d’article: des liens avec le traitement



Le blog permet l’expression libre des patients,
Même anonyme s’ils le veulent



Qui fait les articles ?

• L’infirmière spécialiste clinique de 
néphrologie: Depuis le 10 avril 2014, un 
article publié par semaine

• Demande de relecture pour validation de 
certains articles par un médecin, un 
pharmacien, une diététicienne, un spécialiste



Qui se connecte sur le blog ?



Peu à peu l’audience augmente



Le temps 

• Je consacre environ 3 à 4 heures par semaine à la 
rédaction des articles et aux réponses des 
commentaires

• J’ai toujours 3 ou 4 articles prêts à l’avance

• Quelquefois temps assez long pour récupérer un 
article qui est en relecture

• Respect des sources et des auteurs

Montre molle au moment de la première explosion
Salvador Dali (1904-1989) equerre.blogspot.com
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www.nephrohug.wordpress.com/


