Insuffisance rénale chronique sévere : quelles spécificités, quelle éducation pour les patients
Elaboration d’'un programme d’éducation des patients insuffisants rénaux arrivant au stade de la préparation a la dialyse et a la greffe

Marie LINO, médecin-néphrologue, CHU de Nantes, France.

un ST ARE OF NANTES

ant une insuffisance rénale chronique sévere doivent choisir entre différents traitements contraignants que sont I’hémodialyse, la
la greffe. L’accompagnement des patients dans cette période se réduit le plus souvent au seul suivi médical qui n’apparait pas su.
ts a s’engager dans la préparation a ces traitements.

ené de facon collaborative entre des soignants du CHU de Nantes et du centre de soin ECHO a Nantes, tous formés a ’'ETP, p:
mpétences dans tous les aspects du traitement de 1’insuffisance rénale chronique.

tion éducative permettant de donner 1’opportunité aux patients insuffisants rénaux chroniques sévéres, y compris a ceux les
aissances et compétences nécessaires pour gérer au mieux leur parcours de soin dans le respect de leur identité et de leurs

Problématique éducative

e des besoins éducatifs

3 " 1. La prise de conscience et I'acceptation de la maladie 2. Les représentations lourdes des traitements de
des besoins a consisté en une recherche de type % Cheminement : incrédulité, émotions doul . !
e s’appuyant sur des entretiens semi-directifs ef‘fectués . recherche de sansA X N o La contrainte de temps/ 'emprisonnement de la
A % Absence de symptome ou symptomes qu'ils ne dialyse
31 patients et 10 accompagnants (cf tableau). mettent pas en lieu avec le probleme rénal % Lavoie d'abord: une attsinte & I'image de soi
gistrements de ces entretiens ont été écoutés, les 3 Mise & distance de la maladie/ banaiation. % La dialyse ou lamort
N h N, R Echéance inconnue : difficulté supplémentaire
classés par themes déterminés au fur et & mesure de <+ Certains patients repérent qu'ils se rapprochent du

ermettant de créer une grille qui a été considérée début du traitement
turee. Les themes ont été regroupés permettant de 3. le cholx d'une technique de dialyse 4. Lagreffe
e prOblématiqUe « emb'ématique » des patients % Le choix dc\trﬁtrra fait par le patient, éventuellement 'E- Un espoir mais aussi une incertitude o
o A R A . . avec son conjoint % Lagreffe: mal connue des personnes en pré-dialyse
. C’est a partir des problémes mis en évidence lors de % Lavoie d’abord: un point & prendre en compte & Lagreffe de donneur vivant: une possibilité
iére partie du travail Que nous avons degagés les - Un'd:om qui‘pe@ &tre une source de saFisfadwur{ . n?mplwa‘;éeé envisager
3 R . N ¢ Intérét des témoignages de patients: avis partagés < Difficulté de parler de |a greffe de donneur vivant avec
catifs, selon la méthode décrite par Martin et Savary. I'entourage
Entretiens individuel: i-dirigé autour des trai de I'IRC
11 patients 4 patients avec 10 non ?ncorerdialvse L'acceptation/le chemi ‘ Le choix d'une technique de dialyse ‘ La grefie
accompagnant 1 dialysé depuis Besoins educatifs
quelgues jours (en Donner une « réalité » 3 la maladie ‘Acquérir des connaissances pratiques -Se familiariser avec I'idée de la greffe jusqu'a se
urgence) Envisager sans dramatiser I'évolution de la {essentiellement en termes d'impact sur la vie) sentir « émotionnellement » et « cognitivement »
Entretiens individuels semi-guidés autour de la greffe de donneur vivant maladie et ses conséquences sur les différentes techniques de dialyse possibles | en accord avec cette hypothase.
4 patients 1 patient avec Redimensionner « objectivement » |a réalité des pour lui(elle) et sur les voies d'abard -Acquérir des connaissances sur le parcours pré-
traitements de I'insuffisance rénale Imaginer leur vie avec la dialyse. Imaginer leur greffe, la greffe, et le post-greffe (traitement anti-
Focus group : patients en dialyse péritonéale depuis moins de 6 mois Repérer ol il en est de ce cheminement, et corps avec la voie d'abord rejet, bénéfice, durée de la greffe)
7 patients ‘ 2 avec want | exprimer ses besoins pour avancer a son rythme | Repérer les difficultés qu'ils peuvent anticiper et | -Reéaliser les conditions nécessaires ala greffe de
Focus group : patients hémodialysés depuis moins de 6 mois. Apprendre & gérer I'incertitude envisager des stratégies pour les résoudre donneur vivant {qui peut donner, bilan donneur,
7 patients ‘ 3 avec accompagnants | Mettre en balanée les avantages et inconvénients | bénéfice, duré.e |'ie la greffe)
de chaque technique dans leur cas -Mesurer le bénéfice attendu de la greffe de
Acqueérir des connaissances permettant de se donneur vivant par rapport a celle de donneur
situer par rapport a I"évolution de I'IR et au besoin | décédé
de dialyse -Identifier ce qui lui permettrait d'accepter le don
de telle ou telle personne de son entourage
-5e pacifier avec I'idée d'informer son entourage
et de parler avec les donneurs qui se proposent

amme éducatif élaboré: du diagnostic éducatif a I’évaluation

é sur les objectifs d’apprentissage découlant des besoins éducatifs

évidence, un programme éducatif a été élaboré comprenant des

es individuelles et collectives. Tous les conducteurs de séance ont

rits, la majorités des outils pédagogiques (outils de diagnostic

tif, d’animation de séances, d’évaluation) ont été créés pour

dre au mieux au besoins du programme, avec pour objectif de

ser la réflexion et la participation des patients: guide d’entretien, KMM:

es cliniques, abaques de reignier, cartes-témoignages, B EEE ()
3 \ 3 c o « La dialyse péritonéale dans la vie

onnaires a degrés de certitude, calendriers, ...

Linsuffisance rénale et ses traitements
2 séances collectives (n®1 et 2)
« L'insuffisance rénale, ¢ca me concerne »

« Mes représentations des traitements de
Vinsuffisance rénale terminale »

quotidienne, comment ¢a se passe »
« L'hémodialyse dans la vie
comment ¢a se passe »

Consultation d'évaluation

/Em' ger la greffe de rein -
2 séances collactives [n°S et 6)
« La greffe rénale, une possibilité »
« La greffe de donneur vivant, parlons-en »
. /

Mise en ceuvre:
* 4 cycles réalisés depuis le mois d’avril 2
* Co-animation des séances par des soi
projet

* Réunions mensuelle de I’

rigoureuse qui a sous-tendu ce travail permettra d’atteindre ’objectif qui est d’aider les
n des traitements de suppléance. Le travail préalable d’analyse des besoins a été d’une
es patients et de passer des dispositifs habituels d’information sur les traitements de S
tot pour pouvoir évaluer les effets de ce programme .



INSTITUT DE TRANSPLANTATION URO-NEPHROLOGIE- CHU DE NANTES

Insuffisance rénale chronique sévere :
Quelles spécificites ? Quelle éducation
pour les patients

Elaboration et mise en ceuvre d’'un programme
d’accompagnement psycho-éducatif pour les
patients insuffisants rénaux arrivant au stade de la
préparation a la dialyse et a la greffe

Marie Lino
Juin 2013

Mémoire pour le DIFEP-Volée 13






Remerciements

Un grand merci a Maryvonne Hourmant qui m’a suggéré un jour de m’intéresser a cette chose a la
mode depuis peu en France qu’est I'éducation thérapeutique, m’ouvrant un monde passionnant
allant de la psychologie a la pédagogie, enrichissant mon approche du soin.

Merci de tout coeur a tous les membres des équipes qui ont participé a I’élaboration de ce projet, et
sans qui il n’existerait pas. Un merci plus particulier a Marie-Frangoise Raimbaut pour, en plus de sa
collaboration, son soutien attentif dans les périodes de découragement.

Et enfin, merci a mon homme et mes garcons qui ont fait preuve de beaucoup de patience tout au
long des semaines d’absence, soirées et weekend de travail qu’ont nécessité ce dipldme du DIFEP et
la rédaction de ce mémoire.



Table des abréviations utilisées dans le texte et les annexes

IRC : insuffisance rénale chronique

IRT : insuffisance rénale terminale

ETP : éducation thérapeutique du patient
CHU : centre hospitalo-universitaire

DP : dialyse péritonéale

HD : hémodialyse

FG : Focus-groupe

FG HD : Focus groupe « hémodialyse »
FG DM : Focus groupe « dialyse péritonéale
IR : insuffisance rénale

DV : donneur vivant

KT : cathéter

FAV : fistule artério-veineuse

DR : Docteur

RdV : rendez-vous

VSL : véhicule sanitaire léger

HTA : hypertension artérielle

EPO : érythropoiétine

Hb : hémoglobine

UAD : unité d’autodialyse

UDM : unité de dialyse médicalisée



I. Introduction:
L’insuffisance rénale chronique : panorama

Les traitements de 'insuffisance rénale terminale (dialyse et greffe) concernent en France, environ
70 000 personnes. L'insuffisance rénale terminale (IRT) est la conséquence de maladies diverses,
aboutissant sur un mode progressif ou brutal a la destruction irréversible du tissu rénal, rendant la
personne dépendante des traitements de suppléance rénale, que sont la dialyse et la greffe. On
connait bien I'épidémiologie de I'insuffisance rénale terminale grace aux données du registre du
réseau REIN qui collige les données des patients traités par dialyse ou porteurs d’un greffon
fonctionnel dans 23 régions francaises.

23 % des IRT sont secondaires a I’hypertension artérielle, 21 % a une néphropathie diabétique, 6,1 %
a la polykystose rénale (maladie héréditaire autosomique dominante), 12 % a des
glomérulonéphrites primitives. La diversité des causes de I'IRT rend compte de parcours de vie avec
la maladie tres différents d’une personne a I'autre. Certains sont suivis dans les services de
néphrologie depuis des années, tandis que d’autres se retrouvent dialysés chroniques ne se sachant
pas malades auparavant. Les personnes ayant une polykystose rénale autosomique dominante (qui
représente 6 % des patients en insuffisance rénale terminale) ont un vécu particulier avec une
connaissance de la maladie et de ses traitements par leur entourage familiale, parfois depuis
I’enfance donnant lieu a des représentations parfois lourdes émotionnellement.

L’IRT peut survenir tout au long de la vie, touchant toutefois préférentiellement une population
agée : la médiane d’age au moment du démarrage de la dialyse est de 70 ans. Le suivi avant la mise
en dialyse est variable avec 20 % de personnes débutant la dialyse en urgence sans avoir eu de
consultation aupres d’un néphrologue auparavant, tandis que d’autres savent qu’ils sont porteurs
d’une maladie rénale depuis des années voire des décennies. Ces personnes, une fois arrivées au
stade des traitements de suppléance, se retrouvent dépendantes des traitements qui, fréquemment,
vont se succéder au cours de leur vie.

Ces traitements comportent :

e |’hémodialyse, qui peut étre faite a domicile ou en centre plus ou moins médicalisé,
e ladialyse péritonéale (technique qui se pratique exclusivement a domicile),
e latransplantation rénale a partir de donneur décédé ou de donneur vivant.

Certaines conditions médicales rendent I'une ou I'autre de ces techniques non faisables chez
certains patients, cette contre-indication étant connue deés le départ, ou apparaissant au cours du
bilan (par exemple : contre-indication a la greffe découverte au cours du bilan pré-greffe) ou méme

une fois que le traitement est démarré (mauvaise tolérance cardiaque de I’'hémodialyse, échec de la

dialyse péritonéale).

Le traitement permettant la meilleure survie et qualité de vie est la greffe, mais elle a une durée
limitée dans le temps (85 % de survie du greffon a 5 ans et 65 % a 10 ans) variable d’un cas a I'autre
avec parfois des échecs précoces. Idéalement elle doit étre préemptive (avant le démarrage de toute
dialyse). On peut étre greffé 3 voire 4 fois au cours de sa vie. La greffe de donneur vivant donne des



résultats encore meilleurs sous réserve d’avoir un donneur compatible et I'labsence de contre-
indication a ce type de greffe (risque important de récidive de la maladie initiale sur le greffon).

Au long de sa vie, le patient va le plus souvent étre amené a utiliser différents traitements. Pour
chacun de ces traitements, une phase de préparation est nécessaire : création d’une fistule artério-
veineuse pour 'hémodialyse, pose du cathéter de dialyse péritonéale, bilan en vue de I'inscription
sur la liste d’attente de transplantation rénale, bilan du donneur pour la greffe de donneur vivant.

L'annonce de l'insuffisance rénale terminale est donc celle d’une vie dépendant de ces traitements
contraignants (surtout pour ce qui est de la dialyse) avec de grosses incertitudes : Quand les
traitements deviennent-ils nécessaires ? De combien de temps va étre I'attente de la greffe ?
Combien de temps va durer la greffe ? La greffe avec le rein de telle personne de mon entourage va-
t-elle étre possible ?

On comprend donc combien I'annonce d’une telle maladie est lourde. On peut aussi imaginer
comment le vécu peut étre différent selon I’age du patient, son vécu (maladie familiale), le fait qu’il
se sache ou non porteur d’'une maladie rénale et depuis combien de temps, sa personnalité...
Laissant entrevoir I'importance d’'un accompagnement tenant compte au plus prés de la personne.

Information et vécu des patients : état des lieux

Du fait du fort impact sur la vie quotidienne de ces traitements et de la nécessaire implication des
patients dans ceux-ci, au long cours, il est recommandé d’impliquer les patients dans la gestion de
leur maladie, et notamment dans le choix des traitements de suppléance®. En effet, les contraintes
d’horaire, de lieu, du type de voie d’abord... sont différentes pour chaque type de traitement et vont
s’adapter plus ou moins au style de vie de chacun.

Rachael Morton a publié en 2010” une étude analysant le point de vue de patients dialysés et/ou
greffés sur les avantages et inconvénients de leur traitement. Elle se base sur I'lanalyse d’entretiens
semi-structurés menés avec 95 patients australiens dialysés ou greffés : 52 étaient hémodialysés
dans une antenne satellite (équivalent de nos unités ambulatoires), 8 hémodialysés en centre, 8 en
dialyse péritonéale continue ambulatoire, 5 en dialyse péritonéale automatisée, 3 en hémodialyse a
domicile et 18 porteurs d’un greffon fonctionnel. L’analyse de ces entretiens montre que les patients
préferent les traitements leur laissant un maximum d’autonomie et de liberté tout en étant efficients
et simples. La perception du risque est également importante. La transplantation est vue comme le
traitement se rapprochant le plus de la vie normale, mais les patients considérent avec attention le
risque de I'intervention et celui lié au traitement immunosuppresseur. De maniére intéressante, on
voit que les caractéristiques comme le gain d’autonomie, la perception du risque, peuvent étre
rattachées a un ou un autre des traitements par les patients, fonction de leur style de vie, de leurs
perceptions. Par ailleurs, les mémes caractéristiques peuvent étre vues par certains comme positives
et par d’autre comme négatives. L'autogestion du traitement est souhaitée par une majorité de
patients, toutefois d’autres préferent s’en remettre a I'équipe soignante pour mettre en ceuvre ces
traitements. La pérennité de la technique n’est par contre pas un critére rapporté pour préférer tel
ou tel traitement. Cette étude conforte les recommandations actuelles qui incitent a donner les
outils nécessaires aux patients pour leur permettre de choisir eux-mémes une technique de
traitement adaptée a leurs propres priorités.



Alors que les patients ayant une insuffisance rénale chronique sont souvent suivis régulierement par
un néphrologue plusieurs mois voire années avant d’avoir a débuter les dialyses, il apparait qu’ils ont
finalement des connaissances incomplétes sur ce qui leur arrive.

Un intéressante étude brésilienne® publiée en 2011 compare les connaissances, représentations et
vécu de la maladie de deux groupes de patients débutant la dialyse, 1 groupe ayant été suivis par des
néphrologues au moins 6 mois avant de débuter, et un groupe ayant appris I'existence de leur
maladie au moment de I’hospitalisation au cours de laquelle la dialyse est débutée. Ce travail montre
que le suivi exclusif par le médecin néphrologue, surtout s’il est de moins de 2 ans avant la dialyse,
n’est pas suffisant pour que les patients acquiérent des connaissances sur leur maladie et ses
traitements, et s’adaptent a cette nouvelle condition (dans les deux groupes, on retrouve autant de
patient ne se sentant pas capable de pouvoir s’adapter a la dialyse, ne pouvant méme pas évoquer
|"avenir sans fondre en larme...). La conclusion de cette étude est que, si la prise en charge précoce
des patients au néphrologue permet d’améliorer les parameétres cliniques et biologiques a leur
arrivée en dialyse, les consultations médicales telles quelles sont faites ne permettent pas aux
patients d’acquérir des connaissances précises sur leur maladie ni d’envisager I'avenir avec la dialyse.
Les patients incriminent la durée trop courte des consultations et le langage employé par les
médecins. Enfin, méme les patients ayant rencontré plusieurs médecins sont insuffisamment
informés, et la prise en charge par tel ou tel médecin n’explique pas le manque de connaissance des
patients.

D’autres études soulignent la méconnaissance de leur maladie par les patients suivis : dans une
étude américaine” publiée en 2008, un auto-questionnaire a été rempli par 676 patients, suivis dans
7 centres de Néphrologie d’Amérique du Nord et ayant une insuffisance rénale de stade modérée a
terminale (stade 3 a 5). Environ 1/3 des patients interrogés rapportent une compréhension limitée
ou absente de ce que ce qu’est l'insuffisance rénale et aucune connaissance sur les différents
traitements de suppléance. Bien que le niveau de connaissance augment avec la sévérité de
I'insuffisance rénale et la fréquence des consultations, seulement la moitié des patients ayant eu 4
consultations ou plus dans I'année précédente disent connaitre I’'hnémodialyse, la dialyse péritonéale
et la greffe. Cette méconnaissance est encore plus marquée chez les afro-américains que chez les
caucasiens et asiatiques.

Plusieurs études ont été publiées sur les effets d’'une éducation chez des patients en pré-dialyse et en
dialyse®, la plus importante rapportant I'effet significativement positif sur la survie a long terme des
patients ayant bénéficié d’une session éducative en pré-dialyse®.

Pour ce qui est de la France, une grande enquéte, menée aupres de patients insuffisants rénaux
chroniques’ en 2012 sous 'impulsion de I’association de patients Renaloo dans le cadre des Etats
Généraux de Rein, souligne le vécu difficile des patients, avec des retentissements lourds de cette
pathologie dans la vie sociale et familiale, cela méme avant le début des dialyses. Alors que dans la
population générale, plus de 9 hommes sur 10 agés de 25 a 49 ans sont actifs, ce n’est le cas que de
moins de 6 sur 10 parmi les patients en insuffisance rénale terminale. L’écart est de méme ampleur
chez les femmes : plus de 8 sur 10 contre un peu plus d’une sur deux seulement. Pour ce qui est de
I'impact des traitements de I'insuffisance rénale terminale, il est majeur dans tous les secteurs de la
vie, de fagon plus importante chez les personnes dialysées que chez les greffés.
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Cette enquéte montre également que l'accés a la greffe et encore plus pour la greffe de donneur
vivant est fortement corrélé au niveau socio-économique des patients. « Quelle que soit la tranche
d’age et le sexe, les personnes dialysées sont moins diplomées que les personnes greffées. Cet écart,
statistiquement trés net, se retrouve aussi parmi les différentes modalités de traitement : les greffés
a partir d’'un donneur vivant sont plus diplomés que les greffés ayant recu le rein d’'une personne
décédée ; les modalités de dialyse réclamant plus d’autonomie — dialyse a domicile et autodialyse —
comptent elles aussi plus de patients titulaires d’'un dipléme supérieur au bac que les autres
modalités. Comment I'expliquer ? Deux hypothéses non exclusives 'une de l'autre peuvent étre
évoquées. La premiére a trait a la nature des pathologies : le diabete, I'obésité, les néphropathies
vasculaires, par exemple, sont des freins a I’'accés a la greffe. Elles sont plus fréquentes parmi les
catégories populaires de la population. Le second facteur a trait a I'accés a l'information. Les
catégories de personnes les plus instruites sont, on le sait, mieux informées par leurs médecins et
disposent aussi de sources d’informations plus nombreuses et plus directes. Cette situation n’est pas

propre aux maladies rénales, on les retrouve dans d’autres pathologies, le cancer en particulier »

J'estime avoir été tres bien informé-e sur :
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Cette enquéte s’est adressée a des patients ayant atteints le stade de I'insuffisance rénale terminale
parfois depuis de nombreuses années. Toutefois, on peut penser que I'enquéte ne refléte pas la
situation de personnes qui atteindraient le stade de I'insuffisance rénale terminale aujourd’hui. En
effet des actions d’information et des programmes d’éducation thérapeutique se multiplient dans les
services de néphrologie laissant espérer qu’on aurait une vision moins noire si on interrogeait des
patients pris en charge récemment pour leur insuffisance rénale terminale. L'enquéte rapporte
également le manque d’accompagnement lors des différentes annonces qui grevent I’évolution de la
maladie, le manque d’éducation thérapeutique que ce soit sur la néphroprotection ou les choix des
traitements de suppléance, la nécessité d’une information par une équipe multidisciplinaire sur tous
les traitements de I'insuffisance rénale terminale s’inscrivant dans une démarche éducative®. Cette
enquéte a été suivie de plusieurs groupes de travail dont I'un a porté sur la question de I'annonce et
de I'information des patients. Le compte rendu de cette table ronde souligne I'importance d’'une
attention a porter a la communication soignant-soigné dans un pays ou les soignants non pas de
formation dans ce domaine dans leur formation initiale. Cela permettrait aux soignants de
développer une attitude empathique qui ne doit pas étre réservée aux psychologues, par ailleurs
indispensables dans les services de néphrologie. Les auteurs déplorent que le systeme de soin
francais favorise une grande dépendance des malades chroniques envers les soignants,
contrairement a ce qui se passe dans les pays anglo-saxons. lls notent que la relation
traditionnellement paternaliste des médecins francais est un frein a 'adaptation et la
réappropriation de leur santé par les patients, alors que des compétences nouvelles chez les
soignants, en termes de communication et de pédagogie, pourraient aider ces patients qui se
retrouvent dépendant de la médecine du fait de cette pathologie lourde, a retrouver du contrdle sur
leur santé et sur leur vie. C'est assez récemment qu’une réflexion autour de la nécessité d’un
recouvrement d’une plus grande autonomie des patients a vu le jour dans un systeme de soin ol une
relation paternaliste était la norme. Rappelons que la loi sur le droit des malades faisant de
I'information non seulement un droit pour les patients mais aussi une obligation pour les médecins
ne date que de 2002. Les réflexions de cette table ronde des états généraux du rein vont bien dans le
sens qu’a voulu imprimer au systéme de soin francais la loi HPST® de 2009, rendant obligatoire la
possibilité pour tous les patients souffrant de maladie chronique de bénéficier d’'une éducation
thérapeutique du patient. Ce défaut en terme d’information et d’accompagnement des patients peut
en partie expliquer une frégquence importante des traitements débutés en urgence (avec les
conséquences qui s’en suive d’allongement des durées d’hospitalisation, augmentation des

complications grevée d’une augmentation de la morbi-mortalité'®**

et des colts de prise en charge),
le retard & I'inscription pour la greffe'*3, I'accés insuffisant a la dialyse péritonéale- technique du
domicile permettant souvent une plus grande autonomie, le faible taux de greffe a partir de donneur
vivant. Il est évident que la problématique éducative n’est qu’un des leviers sur lesquels il faut jouer
pour modifier cet état de fait. Il existe bien sur des aspects organisationnels de la dialyse, de la pré-
greffe, du prélévement d’organe, d’information du grand public... qui participent a ce constat, qui ne

sont pas notre propos dans ce travail.

Probléme :

Toutefois, la situation n’est pas si simple, I'expérience que beaucoup de médecins rapportent est
gue beaucoup d’informations sont données lors des consultations, mais que lorsqu’on interroge les
patients dans un autre contexte, on s’apergoit qu’ils n’ont pas retenus certaines d’entre elles. En



effet, on donne souvent beaucoup d’informations en peu de temps, en des termes parfois inadaptés,
sans interroger préalablement les conceptions et représentations des patients.

Par ailleurs, alors que des dispositifs se mettent en place, parfois les patients n’y recourent pas. On
peut émettre plusieurs hypotheses pour expliquer le fait que les patients ne recourent pas aux
dispositifs d’'information et d’éducation disponibles.

D’abord, comme le montre Aurélie Desseix** dans ces travaux a partir d’entretiens menés avec des
patients insuffisants rénaux dialysés et greffés, c’est souvent le démarrage de la dialyse plus que
I"annonce du diagnostic de I'insuffisance rénale chronique qui constitue la rupture biographique. Cela
engendre méme chez certains patients une confusion entre la maladie et son traitement™, « la
dialyse, cette maladie » dit I'un d’eux. Elle montre que ce groupe de patients vivant cette confusion
entre maladie et traitements sont plus susceptibles d’avoir des comportements a risque vis-a-vis de
leur santé (mauvaise observance des séances de dialyse, des traitements anti-rejets...) qui vont
aboutir a des échecs des traitements mis en ceuvre (rejet de greffe par exemple). Cette confusion
pouvant s’expliquer par un défaut d’information mais aussi un comportement de dénégation (mise a
distance d’une réalité trop angoissante par une banalisation de la maladie) voire une véritable
dépression empéchant une réelle « acceptation » de la maladie, telle que la décrit Anne Lacroix™®.

Les patients, pendant longtemps ne se sentent pas malades, parce que les symptomes de
I'insuffisance rénale apparaissent a un stade tardif, ou que les patients ne font pas le lien entre des
symptomes somme toute peu spécifiques (fatigue, perte d’appétit) et I'existence d’une insuffisance
rénale. De plus, alors que l'insuffisance rénale ne fait pas toujours sens par elle-méme, les
traitements de suppléance, notamment la dialyse, sont souvent associés a des représentations trés
lourdes et angoissantes. Les patients sont effrayés par les conséquences que peuvent avoir ces
traitements sur leurs projets de vie, leur avenir professionnel... Certains mettent en place des
mécanismes de défense les empéchant probablement d’entendre les informations, les poussant a
espérer qu'’ils pourront éviter la dialyse. Donner aux patients la possibilité de faire un choix éclairé
entre les différentes techniques de dialyse voire de s’engager vers une greffe pré-emptive suppose
déja qu’ils aient pris conscience de la réalité de cette maladie, de son caractére irréversible et
évolutif et des tenant et aboutissant de ces traitements comme le fait que la greffe n’est pas
synonyme de guérison comme certains le pensent souvent. lls ont tout un cheminement a faire qui
va de la prise de conscience de la maladie a 'engagement dans la préparation aux traitements de
suppléance. lls vont devoir prendre conscience et s’adapter au fait qu’ils ont cette maladie
définitivement, acquérir des connaissances sur |’évolution de leur maladie, choisir entre différents
traitements, faire des démarches pour s’y préparer. Enfin, la démarche d’éducation thérapeutique, si
elle n’est pas toujours naturelle pour les soignants, ne I'est souvent pas plus pour les patients qui
sont eux aussi dans un modeéle ou on a I’'habitude de laisser le médecin choisir.

Eclairé par tous ces éléments, il apparait important de mener une réflexion sur cette problématique,
afin d’adapter au mieux ce que I'on peut offrir a ces patients vivant une situation délicate pour que,
malgré des différences liées au niveau socio-culturel, a leur vécu préalable, a leur personnalité, ils
puissent accéder de fagon éclairée aux traitements les plus adaptés pour eux, leur permettant de
continuer leur vie le mieux possible.
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Contexte/opportunité :

Je suis médecin néphrologue au CHU de Nantes. Mon activité de consultation et en hospitalisation
m’ameéne a suivre de nombreux patients ayant une insuffisance rénale qui arrivent au stade terminal
et sont confrontés a cette douloureuse perspective de voir leur vie transformée par les traitements
de suppléance. Pour certain, je gere I'inscription sur la liste d’attente de transplantation rénale
(donneur décédé), et je participe a I'organisation de greffe familiale pour d’autres. J'ai également
une activité en tant que médecin dans le centre d’hémodialyse aigilie du CHU, secteur dans lequel
sont pris en charge pour leurs premieres séances d’hémodialyse les patients débutant ce traitement
en urgence soit du fait du caractere brutal de la survenue de leur insuffisance rénale terminale, soit
de I'absence de préparation aux traitements. Par ailleurs, j’ai participé depuis plusieurs années a
I'organisation de grandes réunions annuelles destinées a I'information des patients et de leur famille
sur l'insuffisance rénale chronique. J'ai également participé a la mise en place d’un premier
programme d’ETP pour les patients insuffisants rénaux chroniques a un stade moins avancé de leur
maladie axé sur la protection rénale et cardiovasculaire.

A Nantes, l'insuffisance rénale terminale est prise en charge par 2 structures : le CHU (Hémodialyse
en centre/transplantation rénale) et le centre ECHO (Centre de santé associatif, qui participe a I'offre
d’hémodialyse-auto-dialyse, hémodialyse a domicile, centre, et seule structure a gérer la dialyse
péritonéale). Au cours de leur vie avec l'insuffisance rénale terminale, les patients vont étre amenés
a passer d’un traitement a l'autre (Dialyse, puis greffe...) et seront amenés a étre pris en charge par
les deux structures. Les infirmiéres du CHU ont une solide connaissance de la greffe et de
I’'hémodialyse en centre lourd tandis que celles de 'ECHO connaissent particulierement la dialyse
péritonéale et 'hémodialyse dans des structures allant du centre lourd au domicile. Enfin, les deux
centre ont une consultation de Néphrologie ou les patients sont suivis avant la dialyse et apres la
greffe, et suivent donc des patients susceptibles d’avoir besoin d’une information sur ces
traitements. Pour ce qui est de I'’éducation thérapeutique, les deux équipes ont une volonté de
développer cette activité, avec des personnes qui se forment. Un point favorable, est la prise en
compte par I’ARS du dynamisme des deux équipes dans I'accompagnement de ces patients qui a
permis en 2013 d’augmenter les effectifs soignants, par le financement d’un dispositif d’annonce de
I'insuffisance rénale sévére et la prise en compte de I'activité d’information des années précédentes.

Situation actuelle

Dans notre service, jusqu’a récemment, I'information des patients était faite quasiment
exclusivement par le néphrologue qui les suit en consultation. A partir de 2008, des réunions
annuelles d’information sur I'insuffisance rénale chronique et les traitements de suppléance ont été
organisées afin de toucher un grand nombre de patients suivis dans notre service. Ces réunions ont
remporté un franc succes. Les participants ont particulierement apprécié les témoignages de patients
de leur vécu de la dialyse et de la greffe ... Une consultation infirmiere d’information individuelle a pu
étre proposée a partir de 2009, cette consultation consistant en un entretien et la projection d’'un
film d’information sur les différentes techniques de dialyse et de greffe. Paralléelement ont été
élaborées des séances collectives d’ETP destinées aux patients ayant une insuffisance rénale
modérée a sévere dont le but était de les aider a mieux comprendre leur maladie rénale, a connaitre
et mettre en place les mesures de protection rénale, la diététique.. Le projet qui fait I'objet de ce
mémoire est de compléter ce processus éducatif en visant les patients qui arrivent au stade de
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I'insuffisance rénale sévére, confrontés a I'arrivée des traitements de suppléances que sont la dialyse
et la greffe. Il s’agit également de I’articuler avec un dispositif d’annonce pour lequel une
expérimentation est en cours dans les services de néphrologie de la région Pays de Loire.

C’est dans ce contexte qu’est apparu le besoin de structurer 'accompagnement de ces patients dans
leur parcours allant de I'annonce de I'insuffisance rénale terminale au choix d’une technique de
dialyse et/ou a l'inscription pour une greffe rénale. La structure de I'offre de soin de I'insuffisance
rénale a Nantes, nous a incités a élaborer un projet commun entre les deux structures. Une équipe
projet s’est constituée, associant des soignants issus des deux structures (Annexe 1. P.45).

But du projet

Le but de ce projet est de donner I'opportunité aux patients insuffisants rénaux séveres, y compris a
ceux les plus fragiles en raison de difficultés psychologiques en lien avec la maladie ou moins armés
du fait d’un niveau socio-culturel moins élevé ou d’un environnement peu favorable, d’acquérir les
moyens leurs permettant de s’adapter a leur situation pour gérer au mieux leur santé et leur
parcours de soin dans le respect de leur identité et leurs projets de vie.

II. Problématique éducative (constats, probleme, contexte,
élaboration des besoins éducatifs)

Recherche des besoins éducatifs- Aspects théoriques

Comme pour toute formation d’adulte, la mise en place d’'un programme d’éducation thérapeutique
nécessite, au préalable de s’interroger sur les besoins éducatifs, permettant de formuler des objectifs
de formation *’. A.Deccache définit le besoin comme « ce qui justifie 'acte éducatif. Plus
précisément, cela concerne ce qu’il est nécessaire que le patient apprenne afin de résoudre son
probléme de santé »'®. « Il est ce qui sépare la situation actuelle vécue par le patient et la situation
souhaitée®. Cette derniére répondant a un idéal normatif défini par les experts et/ou subjectif
(personnel a chaque patient). »*°

Toujours selon A. Deccache, le besoin n’est pas forcément conscient chez les patients. Certains sont
ressentis et d’autres latents. A I'inverse, les soignants ressentent certains besoins pour leurs patients,
tandis qu’ils en ignorent d’autres. La recherche des besoins doit se faire a I'échelle individuelle par
I’entretien exploratoire de diagnostic éducatif dont I'objectif est de rendre conscient le patient de ses
besoins qui deviennent alors des demandes, acte qui donne du sens a la proposition éducative qui va
suivre. C'est un des buts du diagnostic éducatif recommandé pour tout patient entrant dans un
processus d’éducation thérapeutique. Dans I'optique de la construction d’un programme éducatif
pour des patients, il est utile de rechercher des besoins emblématiques en vue de définir des
objectifs pour ce programme, permettant de mettre en place une offre éducative pertinente.

Certains de ces besoins sont attendus, d’autres sont moins familiers malgré notre c6toiement
quotidien de ces patient, du fait de notre regard « médico-centré ». Et pourtant, il apparait que ne
pas prendre en compte certains besoins éducatifs importants pour les patients risque de
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compromettre I'objectif de I’éduction thérapeutique défini par 'OMS comme aider les patients a

« gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique »*. On sait aujourd’hui qu’une éducation
thérapeutique uniqguement centrée sur la maladie et I'observance est peu efficace. De plus elle est en
contradiction avec un objectif qui nous parait indispensable a I’'heure de la société post-moderne :
celui de 'autonomie du patient et I’ « empowerment », définit comme le processus par lequel le
patient augmente sa capacité a identifier et satisfaire ses besoins, résoudre ses problemes et
mobiliser ses ressources, de maniére a avoir le sentiment de contrdler sa propre vie?. Pour cela, la
recherche de besoins éducatifs en lien avec la gestion de la maladie est bien sur indispensable, mais
on doit également rechercher les besoins psycho-sociaux dont la prise en compte est nécessaire si on
veut réussir & accompagner les patients 3 une meilleur adaptation a la maladie.?

Comme cela été fait pour d’autres groupes de patients'®?, la premiére étape du projet & donc

consisté a une recherche de type qualitative®**®

visant a explorer la problématique des ces patients.
La question de recherche a été : « Quel est le vécu des patients qui sont confrontés a I'insuffisance
rénale terminale et a la nécessité d’envisager les traitements ? Quelle est leur problématique

(problemes, ressources, freins) ? »
Méthodologie de I'analyse des besoins :

L’analyse des besoins a été faite grace aux données de 15 entretiens individuels semi-guidés (4 des
entretiens ont été réalisé avec le patient et un ou plusieurs accompagnants), et de deux focus
groupes comportant 7 patients et 2 conjoints pour I'un, 7 patients et 3 conjoints pour |'autre.

Entretiens individuels :

e Huit entretiens individuels semi-guidés® ont été réalisés chez des patients pour lesquels le
néphrologue avait demandé une consultation infirmiere pour une information sur la dialyse
et la greffe. Pour quatre d’entre eux, les patients étaient accompagnés d’une ou plusieurs
personnes de |'entourage.

e Jaiintégré a ce groupe d’entretien, 3 entretiens réalisés pour mon DU d’ETP en 2010 qui
concernaient des patients atteints de polykystose rénale, et qui étaient aussi au stade de
I'information sur les traitements de I'insuffisance rénale terminale.

e Par lasuite, j’ai réalisé quatre entretiens supplémentaires cherchant a mieux cerner la
problématique de la greffe de donneur vivant.

Focus group :

Il nous a paru utile également d’interroger des patients dialysés depuis peu de temps (moins de 6
mois) en nous intéressant plus particulierement a leur expérience de la période pré-dialyse. Pour
cela, nous avons organisé deux focus group de patients.

e Le premier, d’'une durée de 2h30, a concerné sept patients hémodialysés depuis moins de 6
mois, a I'exception d’un qui était dialysé depuis plus longtemps. Le hasard a voulu qu’il
s’agisse tous d’homme (sachant que la répartition homme femme observée en hémodialyse
en France est de 3/2)”. Lors de ce focus-group, 3 de ces patients étaient accompagnés de
leurs épouses.

e Le deuxiéme focus group (durée : 2 heures) a réuni 7 patients traités par dialyse
péritonéale (3 femmes, 4 hommes), deux patients étant accompagnés de leur conjoint. Les
deux focus group ont eu lieu au centre ECHO.
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Les initiales des patients ayant eu un entretien ou ayant participés aux focus-group ainsi que leur
situation sont notés dans les tableaux en Annexe 2 (p 47). Dans I'analyse des verbatim, les patients
sont repérés par leurs initiales. S’il s’agissait de focus goup de patients hémodialysés apparait la
mention FG HD; pour ceux en dialyse péritonéale : FG DP.

Entretiens individuels semi guidés autour des ttt IRC

11 patients 7H 4 pts avec 10 non encore 4 patients avec
4F accompagnant(s) | dialysés, maladie familiale
1 dialysé depuis
qq jours (urgence)

Entretiens individuels semi guidés autour de greffe donneur vivant

4 patients 1H 1 pt avec 3 patients non
3F accompagnant dialysés
1 pt dialysé

Focus group dialyse péritonéale < 6 mois

7 patients 4H 2 avec
3F accompagnants

Focus group hémodialyse < 6 mois

7 patients 7H 3 pts avec
accompagnant

Pour les entretiens individuels et les focus-group, des guide d’entretiens avaient été élaborés

préalablement (Annexes 3 p 49, Annexe 4 p 50, Annexe 5 p 53).
Pour les entretiens individuels, les guide d’entretien avaient pour but d’explorer :

e la compréhension que les patients ont de leur maladie,

e e vécu de I'annonce des traitements de suppléance

e les représentations et connaissances qu’ils ont des traitements de suppléances

e e retentissement de leur situation sur leurs projets

e |es représentations de la greffe (donneur décédé et donneur vivant)

e lafacon dont la maladie retentit sur I'entourage et ses liens avec le patient

e |e probléme de a communication sur la greffe de donneur vivant avec I’entourage

Pour les focus-group des patients dialysés, il nous paraissait important d’explorer :

e leur vécu de la dialyse (débutée depuis peu de temps) et de la voie d’abord
(personnel, entourage)

e |e vécu (rétrospectivement) de I'annonce de I'insuffisance rénale terminale

e ce qui, pour eux, il est important de savoir quand on est au stade du choix d’un
traitement de suppléance, quelles informations les auraient aidés
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e quels avaient été les déterminants de leur choix de traitement
e |eurs représentations de la greffe
Ces points (vécu, représentations, compréhension, entourage) sont ceux que I'on explore

habituellement lors du bilan éducatif dans une maladie chronique. Nous avons choisi, surtout pour
les entretiens individuels, de poser des questions ouvertes et assez vagues pour ne pas induire des
themes que les patients n’auraient pas évoqués spontanément.

Les focus-groupe ont été assez facile a organiser, les patients étant souvent trés motivés pour
participer. Le frein principal ayant été le choix d’un horaire et d’'une date en fonction des contraintes
de chacun, notamment les horaires de dialyse pour les patients en hémodialyse. Dans les deux cas,
I'ambiance était agréable et chaleureuse avec une participation de toutes les personnes présentes,
des échanges faciles, un respect des participants les uns envers les autres. Les infirmieres de dialyse

m’ont rapporté la satisfaction que les patients avaient exprimé apres les focus-group, de pouvoir
ainsi rencontrer d’autres personnes et partager leur expérience. Pour les entretiens individuels

également, toutes les personnes sollicitées ont accepté de participer aux entretiens. Elles n’ont pas

semblé étre génées par I'enregistrement, ont parlé facilement. Les questions des guides d’entretiens
ont été utilisées comme questions d’appel, puis en fonction des réponses, j'ai cherché a comprendre
et d’approfondir les éléments apportés par les personnes interrogées au fur et a mesure (entretien

ouvert semi-directif).

Toutes ces interventions ont été enregistrées. Les enregistrements n’ont pas été intégralement
retranscrits, mais ils ont été écoutés et les verbatim significatifs ont été retranscrits. L’analyse du
contenu de ces entretiens a été faite pour rechercher les besoins éducatifs de ces patients.
L'ensemble des verbatim retranscrits ont été classés par themes. La grille des thémes n’a pas été
pré-déterminée : a chaque apparition d’'un nouveau theéme a I'’écoute des entretiens, une nouvelle
section a été ouverte, ceci afin d’éviter d’influencer I'analyse par des thémes préconcgus. Au sein de
ces themes, les constats portés par ces verbatim ont été regroupés pour aboutir a des déductions
(Annexe 6, p 54). Les différentes déductions ont ensuite été regroupées de fagon a dégager la
problématique éducative de ces patients. (Annexe 7, p 115). Ce travail nous a permis d’identifier un
certains nombre de probléemes que rencontrent les patients confrontés a I'insuffisance rénale
terminale. C'est en partant de ces problémes, tout en ayant repérer les ressources (compétences
actuelles) que nous avons déduit les besoins éducatifs, selon la méthode décrite par Martin et
Savary.

Analyse des entretiens : résultats (Annexe 6, p 54)
Dans cette analyse j’ai donc regroupé les verbatims de patients de trois groupes :

e certains qui venaient pour s’informer sur la dialyse, n’étant pas encore dialysés (sauf un qui
avait été mis en dialyse dans le contexte de I'urgence, quelques jours avant I'entretien) ou
greffés (entretiens individuels).

e d’autres étant déja en hémodialyse ou en dialyse péritonéale (focus group) depuis peu de
temps. Pour ce groupe de patients, les verbatims retenus ont été ceux concernant le choix
de la technique de dialyse, le vécu de la période pré-dialyse, I'abord vasculaire et le cathéter
de DP, la greffe notamment celle a partir de donneur vivant.

e Des patients inscrits ou en cours d’inscription pour la greffe (certains dialysés d’autre pas
encore). Pour ces patients, outre le vécu de I'insuffisance rénale terminale, la problématique
de la greffe notamment de donneur vivant a été plus approfondie. En effet, il était apparu
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gue dans la premiere série d’entretien, c’est surtout la perspective de la dialyse qui étaient
évoquée et assez peu la greffe. Ceci s’explique probablement par le fait, que le traitement
par dialyse est quelque chose qui choque beaucoup ces patients, et aussi que les entretiens
ont été faits aupres de patients le jour ou ils venaient chercher I'information sur la dialyse
(c’est habituellement comme cela qu’est présentée la consultation infirmiére : « information
pré-dialyse »).

Les grandes thématiques qui apparaissent a I'analyse de I'ensemble des entretiens sont :

e L’annonce et la prise de conscience de la réalité de la maladie (75 verbatim)

e Ce qUu’ils repérent en lien avec l'insuffisance rénale et son aggravation (34 verbatim)

e La compréhension de la maladie (19 verbatim)

e Les connaissances/représentations qu’ils ont des traitements de suppléance et I'impact,
gu’ils anticipent, de ces traitements sur leur vie (55 verbatim)

o Le type d’information qu’ils recherchent (36 verbatim)

e Les déterminants du choix de la technique de dialyse/ qui doit faire ce choix (37)

e lavoie d’abord (theme abondamment renseigné par les patients déja dialysés, plus que par
les patients en pré-dialyse qui en parlent peu) (14 verbatim)

e le partage avec I'entourage (22 verbatim)

e La greffe et ce qu’elle représente (26 verbatim)

e Le positionnement par rapport a la greffe de donneur vivant (41 verbatim)

e La communication avec I'entourage sur la greffe de donneur vivant (23 verbatim)

Problématique éducative (Annexe 7, p 115)

1. Le probléeme de la prise de conscience et de I’acceptation de la maladie

Un cheminement long et douloureux entre I’annonce et I'acceptation

Le théme qui revient de fagon quasi- systématique dans la bouche des personnes interrogées
concerne le cheminement long et indispensable qui va de I'incrédulité a I'annonce du diagnostic a
I’acceptation des traitements de suppléance «J'ai mis beaucoup de temps a me faire a cette idée »
dit I'un d’eux. Les patients qui viennent pour une information sur les traitements sont a des moments
différents de ce cheminement. Tous ne sont pas préts a tout entendre. Un des patients le dit bien :
«Je pense qu'’il faut y aller par étape. Si on m’avait tout dit en méme temps, c’était pas la peine. »
L'individualisation du projet éducatif est la, on I’entend bien, indispensable

L'annonce de l'insuffisance rénale et de la possibilité d’avoir a terme besoin d’un traitement de
suppléance génére beaucoup d’émotions douloureuses. lls décrivent une phase d’incrédulité devant
ce diagnostic. « La dialyse, j'en ai beaucoup entendu parler avant. Mais je ne voulais pas y croire ».

L’absence de symptomes spécifiques et la mauvaise compréhension du fonctionnement rénal
majorent encore l'incrédulité

L’annonce est ressentie comme surprenante et brutale au regard de I'absence de symptéme au
moment du diagnostic. L'absence de symptéme qui pourrait aider a faire le lien avec ce diagnostic
complique la prise de conscience de la maladie : « La premiére fois que tu es revenu de consultation
tu m’as dit « je ressens rien, je suis pas malade » ». lls ont du mal a faire le lien entre ce diagnostic
et leur histoire de santé « moi j’étais dans ma pré-ménopause et tout ¢a». lls cherchent a
comprendre d’ou vient la maladie. Ils comprennent un peu comment fonctionnent les reins, mais
c’est flou. Plus largement, certains cherchent un sens a cette maladie (destin/malchance).
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Pour certains, I’annonce de l'insuffisance rénale il ya de nombreuses années les a conduit a tenir la
maladie a distance

Dans certains cas, le diagnostic de l'insuffisance rénale a été fait des années auparavant ce qui a
conduit les patients a tenir la maladie a distance, a banaliser le risque de dialyse. « Si on commence a
se prendre la téte avec une maladie comme celle-la, surtout si on I'apprend a 15 ans, on n’a pas
fini. » D’autres rapportent le fait d’avoir du choisir une technique de dialyse en quelques jours alors
que finalement la dialyse a été débutée des mois apres.

Une difficulté supplémentaire : ne pas pouvoir prévoir précisément la date de démarrage de la
dialyse

C'est un élément qui complique la prise de conscience de la nécessité d’envisager les traitements de
suppléance : le fait que le délai au bout duquel les traitements vont étre indispensable ne peut étre
déterminé avec précision.

Certains patients ont cependant trouvé des repéeres leur permettant de comprendre gu’ils se
rapprochent du début du traitement.

Toutefois, certains patients a qui on a parlé de la dialyse depuis longtemps se sont habitué a cette
idée. Méme s'ils ne font pas toujours le lien avec I'insuffisance rénale, ils rapportent des symptomes.
lls ont repérer leur taux de créatinine, le fait que la fréquence des consultations de néphrologie
augmente témoignant de I'aggravation de la maladie.

2. Lesreprésentations des traitements de suppléance

La contrainte de temps/ I’emprisonnement de la dialyse

Les patients évoquent surtout la dialyse, probablement du fait que la consultation infirmiére avant
laquelle j’ai mené les entretiens individuels est présentée comme une « information pré-dialyse ».
Comme technique de dialyse, ils connaissent presque exclusivement I’hémodialyse, et parlent assez
peu de la greffe. lls ont des représentations trés lourdes de la dialyse : la contrainte de temps est vue
comme un emprisonnement, une privation de liberté qui va les empécher de mener leurs projets de
vie. lls appréhendent également la fatigue qu’ils attribuent a la dialyse (et non a la maladie). Pour
eux, c’est la fin de la vie d’avant. Dans le cas de pathologies familiales, ces représentations s’appuient
sur le vécu des autres personnes atteintes de I’'entourage avec une vision souvent noire de la dialyse,
plus positive de la greffe. Ces projections sont tellement angoissantes que cela les amene a chercher
a oublier le plus possible « J'ai un emploi du temps chargé, j’ai mille activités. Je ne veux pas que cela
prenne trop de place », voire a reculer I'échéance du début de la dialyse au maximum, quitte a le
regretter ensuite.

La voie d’abord : une atteinte a I'image de soi

Les patients en pré-dialyse parlent assez peu de la voie d’abord. Ills ne semblent méme pas
I’envisager, en dehors d’un patient qui se souvient avec dégout de la fistule de sa grand-mére . C’'est
surtout les patients dialysés qui attirent I'attention sur le fait que la fistule, le cathéter de dialyse
péritonéale sont des atteints a I'intégrité corporelle trés difficile a accepter, regarder et laisser voir.
Toutefois certains racontent comment ils ont pu s’y habituer.

La dialyse ou la mort

lIs savent bien qu’ils n’ont pas le choix, que s’ils ne font rien « c’est boulevard des allongés ». lls se
sentent acculés, ce qui majore leur angoisse.
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3. Le choix d’'une technique de dialyse

Le choix doit étre fait par le patient éventuellement avec son conjoint

Pour la majorité des patients interrogés, le choix de la technique de dialyse doit étre fait par le
patient ou le couple. Ce choix dépend du mode de vie de chacun avec des contraintes propres a
chaque type de dialyse: c’est ce dont on bien conscience certains patients qui viennent pour une
information et que rappelle les patients déja dialysés.

Les patients ont besoin d’informations pratiques sur les différentes techniques de dialyse

Pour les patients du focus-group de patients dialysés péritonéaux, I'information est indispensable. Le
choix entre les techniques de dialyse vient dans un deuxiéme temps. lls rappellent bien que le choix
de la technique n’est pas toujours possible et que cela peut étre douloureux. Beaucoup des patients
interrogés sont allés chercher de I'information sur internet, par la lecture de brochures, de livres. Ils
connaissent des personnes dialysées et/ou greffées soit dans leur lieu de vie, dans leur famille quand
il s’agit d’'une maladie familiale, soit qu’ils ont rencontrés a I’h6pital a I'occasion d’hospitalisation par
exemple. Ces connaissances préalables seront bien sur a prendre en compte. Les patients attendent
des soignants du service cette information. lls déplorent le manque d’implication du médecin traitant
gu’ils attribuent a un manque de connaissances de sa part, et au fait que comme les patients sont
exclusivement suivis par les néphrologues a ce stade les médecins traitants n’ont pas I’expérience de
ces traitements. Les questions qu’ils posent concernent les aspects pratiques de la dialyse en lien
avec leur vie quotidienne : la durée, la fréquence, le lieu de 'hémodialyse, le matériel nécessaire a la
dialyse péritonéale, 'encombrement, le personnel susceptible d’intervenir pour la dialyse
péritonéale.

La voie d’abord : un point que les patients en pré-dialyse abordent peu, mais qui parait comme trés

important a prendre en compte pour les patients dialysés

Les personnes en pré-dialyse envisagent peu la problématique de la voie d’abord (vasculaire ou
cathéter de dialyse péritonéale). En revanche, pour les patients déja dialysés, c’est un point
important a prendre en compte. Elle est vécue comme mutilante, déformante, laide, repoussante,
Difficile a regarder pour soi méme comme pour les autres, tres voyante. Cependant, on peut s’y
habituer surtout si on a pris eu du temps pour s’habituer a cette idée.

Un choix qui peut étre source de satisfaction

Certains patients des focus groupe décrivent la satisfaction de leur choix qu’ils trouvent le plus
adapté a leur mode de vie, leur personnalité.

Témoignages de patients dialysés ou greffés : des avis partagés

La question de l'intérét du témoignage de patients dialysés ou greffés a été abordée. Certains
patients en pré-dialyse disent ne pas souhaiter rencontrer des personnes dialysées ou greffées.
D’autres trouvent que ce serait intéressant surtout parmi les patients déja dialysées. « Pour voir
comment, ils sont. Pour voir leur visage, s’ils ont de la souffrance. Jarriverais a savoir» dit une
personne en pré-dialyse. lls savent que les témoignages restent une histoire individuelle et qu’il faut
faire la part des choses.
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4. Lesressources

En dehors de I'épineuse question de la greffe de donneur vivant, la question de la communication
avec I'entourage n’est pas apparue comme centrale, méme si elle a bien sur été évoquée.
L’entourage est une ressource, méme si parfois la communication ne se fait pas facilement. Certains,
dont des accompagnants, témoignent que la maladie se vit en famille. La problématique est
différente d’'une personne a l'autre.

5. Lagreffe

La greffe : un espoir mais aussi_une incertitude

La greffe, alors qu’elle est le traitement de choix de I'insuffisance rénale terminale, est peu évoquée
par les personnes du premier groupe qui sont beaucoup plus focalisées sur la dialyse. Pour les
patients déja dialysés, elle est synonyme d’espoir (« On n’attend que ¢a ») mais aussi d’incertitude
quant au temps d’attente, quant a sa réussite ou non : « On sait jamais combien de temps ¢a va
durer ». C'est une plongée vers I'inconnu : « C'est un coup de poker la greffe ».

La greffe : mal conne par les personnes en pré-dialyse

Pour les patients non encore dialysés, les connaissances sur la greffe sont floues, ils savent « qu’il y a
des inconvénients avec la greffe ».

La greffe de donneur vivant: une possibilité compliquée a envisagée pour les patients, voire
impossible pour certains

Pour ce qui est de la greffe de donneur vivant, les personnes qui arrivent pour s’informer n’en
parlent pas, et n‘ont absolument pas envisagé cette solution. Pour les patients déja dialysés, elle est
trés difficile a envisager et les patients le disent : il y un cheminement encore plus délicat a faire pour
envisager une telle solution. En effet, ce traitement interroge fortement les valeurs de chacun. Les
patients craignent de diminuer la santé du donneur, de le priver d’un rein dont une autre personne
pourrait avoir besoin, de lui imposer des contraintes. De plus, persiste le risque de faire un rejet et
donc d’avoir privé une personne de I'entourage de ce rein pour rien ou pas suffisamment. Accepter
le don d’un organe, ¢a pose le probleme de la relation avec le donneur.

Il est tres difficile de parler de la greffe de donneur vivant avec I’entourage

Beaucoup signalent a quel point c’est difficile de parler de la greffe de donneur vivant a son
entourage, méme quand un donneur se propose spontanément. lls insistent sur le fait qu’il faut étre
sur de la volonté du donneur, ce qui est plus facile si la personne s’est proposée spontanément.

De I’analyse des verbatim a I'élaboration des objectifs de formation
A partir de cette analyse, nous avons utilisé la méthode décrite par Martin et Savary®’ pour décrire
les besoins en ETP. Elle consiste a partir de la situation actuelle considérée comme insatisfaisante

(problemes repérés lors des entretiens), puis a décrire I’état futur souhaité. Les compétences
actuelles (= ressources) en lien avec le probleme sont notées ainsi que les compétences nécessaires
pour accéder a la situation « future souhaitée ». Le besoin en ETP est la différence entre les
compétences nécessaires et les compétences actuelles. Ce besoins en ETP est ensuite décliné en
objectifs d’apprentissage qui seront directement utilisés pour I’élaboration des séquences
éducatives. Au vu de la problématique décrite ci-dessus, nous avons regroupé les problémes pour
arriver a 3 grands themes : la prise de conscience et I'acceptation de la maladie, le choix entre

hémodialyse et dialyse péritonéale, la transplantation. Cette démarche est retranscrite en Annexe
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8a, 8b, 8¢ (p 120, 121 et 122). L'ensemble des besoins éducatifs et des objectifs d’apprentissage
découlant de cette démarche sont regroupées dans le tableau page suivante (et en Annexe 9, p 123).

Ce travail préalable nous a permis de mieux cerner une problématique « emblématique » des
patients insuffisants rénaux séveres , base a partir de laquelle nous avons pu mener notre réflexion
autour des stratégies a adopter en terme de structure de programme et de séquences pédagogiques
pour atteindre les objectifs d’apprentissage.
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L’acceptation/le cheminement

| Le choix d’une technique de dialyse

| La greffe

Besoins éducatifs

Donner une « réalité » a la maladie

Envisager sans dramatiser |'évolution de la
maladie et ses conséquences

Redimensionner « objectivement » la réalité des
traitements de l'insuffisance rénale

Repérer ou il en est de ce cheminement, et
exprimer ses besoins pour avancer a son rythme
Apprendre a gérer 'incertitude

Acquérir des connaissances pratiques
(essentiellement en termes d’impact sur la vie)
sur les différentes techniques de dialyse possibles
pour lui(elle) et sur les voies d’abord

Imaginer leur vie avec la dialyse. Imaginer leur
corps avec la voie d’abord

Repérer les difficultés qu’ils peuvent anticiper et
envisager des stratégies pour les résoudre

Mettre en balance les avantages et inconvénients
de chaque technique dans leur cas

Acquérir des connaissances permettant de se
situer par rapport a I’évolution de I'IR et au besoin
de dialyse

-Se familiariser avec I'idée de la greffe jusqu’a se
sentir « émotionnellement » et « cognitivement »
en accord avec cette hypothése.

-Acquérir des connaissances sur le parcours pré-
greffe, la greffe, et le post-greffe (traitement anti-
rejet, bénéfice, durée de la greffe)

-Réaliser les conditions nécessaires a la greffe de
donneur vivant (qui peut donner, bilan donneur,
bénéfice, durée de la greffe)

-Mesurer le bénéfice attendu de la greffe de
donneur vivant par rapport a celle de donneur
décédé

-ldentifier ce qui lui permettrait d’accepter le don
de telle ou telle personne de son entourage

-Se pacifier avec I'idée d’informer son entourage
et de parler avec les donneurs qui se proposent

Objectifs d’apprentissage

repérer une symptomatologie physique ou
biologique chez lui

-Repérer dans leur vie des éléments qui donnent
du sens a ce qui leur arrive aujourd’hui

- faire les liens entre cette symptomatologie ou
ces évenements de vie, et la maladie rénale
-Légitimer ses peurs -lls nomment les écarts entre
ce qu’ils imaginaient et la réalité

-anticiper I'impact sur leur vie quotidienne de la
dialyse et de la greffe

-Se situer par rapport a I’évolution de
I'insuffisance rénale (bio/symptémes)

-Exprimer ses besoins aujourd’hui

- Repérer ce sur quoi j’ai un certain pouvoir et ce
gue je ne peux pas changer

-Trouver ses propres stratégies pour gérer
I'incertitude

Raconter le quotidien avec I'hémodialyse et la
dialyse péritonéale (déroulement des séances
elles-méme et le reste de la vie)

-Décrire comment il(elle) imagine I'organisation
de la vie quotidienne, les loisirs, avec
I’'hémodialyse, la dialyse péritonéale, quelles
difficultés ils peuvent anticiper et quelles
stratégies ils envisagent pour les résoudre.
-Décrire la voie d’abord, et ce qu’il ou elle ressent
en s’imaginant avec cette voie d’abord
-Exprimer son choix entre les différentes
techniques possibles

-Repérer les critéres de mise en dialyse
-Décrire le processus et le temps nécessaire a la
mise en place de la voie d’abord (selon le stade
d’évolution)

-Raconter le parcours pré-greffe (bilan, durée
d’attente), comment se passe |’hospitalisation,
I'intervention pour la greffe, le bénéfice attendu
de la greffe (pratico-pratique)

-Nommer ce qui 'empéche de s’engager vers une
greffe de DV (et vers une greffe en général)
-Nommer ce qui lui permettrait d’accepter le don
-Nommer les personnes de son entourage
susceptible de lui donner un rein (lien)

-Expliquer les avantages a informer son entourage
sur la greffe de donneur vivant

-Elaborer des stratégies pour informer
I’entourage

-Expliquer I'intérét de parler avec les donneurs
qui se proposent

-Elaborer des stratégies pour favoriser une
discussion avec les donneurs qui se proposent




IIlI. Approche du probleme -cadre théorique

Cadre théorique
Un cheminement vers I'acceptation

On retrouve dans la problématique repérée chez ces patients celle de I'acceptation de la maladie
chronique telle que rapportée par A Lacroix selon le modéle du deuil décrit par E. Kiibler-Ross>. Le
choc de I'annonce est abondamment évoqué par nos patients, ainsi que le refus, qui peut aller
jusqu’a un véritable déni ou plus fréquemment une dénégation (banalisation par exemple). Si on
prend un autre modeéle, celui du cycle du changement de Prochaska et DiClemente, il me semble que
beaucoup des patients vus en individuel au moment de la consultation pré-dialyse sont dans la phase
de pré-contemplation. Les représentations angoissantes qu’ils ont de la dialyse les empéchent de
s’engager dans la dynamique du changement (dans le cas de nos patients, I'action est celle de
s'informer sur les différents traitements, de s’engager dans la préparation a ces traitements). Dans
cette situation, les auteurs proposent d’accompagner le patient en favorisant I'expression des
émotions. Le soignant doit créer une relation empathique, accueillir les émotions du patient,
I'interroger sur ses représentations en lien avec le diagnostic annoncé afin de légitimer ses peurs.
Anne Lacroix dit que ce travail va permettre au patient de rentrer en contact avec ses émotions et de
sortir de la dénégation. Aprés la colére que le soignant doit étre capable de comprendre et de
respecter, la phase suivante, dans le modele du deuil de Kiibler-Ross, est celle du marchandage. Ce
moment est celui ou le patient va chercher a reprendre du contrdle, lui qui a perdu du pouvoir du fait
de I'irruption de la maladie dans sa vie”. Le refus de débuter la dialyse quitte a8 prendre des risques
pour sa vie, le refus de se préparer a la dialyse peuvent étre interprétés comme le désir de maitrise
décrit par I. Ajoulat dans son travail autour du vécu de la maladie chronique®. Le soignant doit alors
étre capable d’accepter de marchander (négocier) le projet thérapeutique, mais aussi le projet
éducatif pour aboutir a une alliance négociée. Ces modeles du deuil, de cycle du changement
paraissent tout a fait pertinents chez nos patients. Repérer ou le patient se situe doit aider le
soignant a adapter son mode de communication pour aider la personne dans ce cheminement vers
I"acceptation de la maladie et I'action de se préparer aux traitements.

Prise de conscience de la maladie/ sentiment de cohérence

L'autre point qu’on retrouve dans la problématique des patients interrogés est celui de la recherche
de cohérence par le besoin de comprendre la maladie et faire le lien avec leur histoire de santé, plus
largement de la recherche du sens. Les travaux de A. Antonvski > ainsi que ceux sur la résilience®
montre a quel point le fait de ressentir un sentiment de cohérence, de trouver un sens a une
expérience traumatisante est un point d’appui a une reconstruction psychologique. Dans ces
modeles, les autres points d’appui sont le sentiment d’étre en lien et d’étre en capacité d’agir. Ces
modeles nous invitent a étre particulierement attentifs a aider les patients a comprendre ce qui leur
arrive, a leur faire faire le lien entre ce qu’ils vivent et ce diagnostic afin de restaurer ce sentiment de
cohérence. Les patients le disent : « on ne se sent pas malade », et on leur propose des traitements
qui vont modifier radicalement leur existence, des traitements dont les représentations t sont
extrémement angoissantes, on I’a vu. De plus, contrairement au cancer ou méme au diabeéte,
I'insuffisance rénale est mal connue du grand public, elle ne fait pas sens par elle-méme. A tel point



que comme on I'a vu plus haut, certains patients confondent la maladie et son traitement, ce qui
engendre des comportements inappropriés'*. Le moment de I'insuffisance rénale sévere, sion a la
chance de pouvoir mettre en ceuvre un accompagnement psychopédagogique a ce stade, en amont
du démarrage de la dialyse, parait un moment clé ou aider le patient a prendre conscience de la
réalité de cette maladie et de son caractéere chronique. Ceci laisse penser que cela pourrait aider a
obtenir une meilleure motivation des patients a s’informer sur les traitements possibles et a terme
une meilleure adhésion a ceux-ci. Dans le modéle des croyances de santé®, pour qu’un patient ait
une chance d’adhérer a un traitement il faut qu’il réponde par I'affirmative aux questions suivantes :

e  Est-il convaincu d’étre malade ?
e Pense-t-il que cette maladie peut avoir des conséquences graves ?
e Pense-t-il que le traitement est efficace ?
e Pense-t-il que les bienfaits du traitement contrebalancent avantageusement les
contraintes et inconvénients ?
Ce modele parait particulierement intéressant dans le cas de l'insuffisance rénale, notamment si on

s’intéresse a la problématique de la greffe préemptive ou de la mise en ceuvre de la dialyse
autonome ou I'on a parfois des craintes sur I'observance des traitements immunosuppresseurs ou
des prescriptions de dialyse. En effet, le probleme de I'inobservance des traitements
immunosuppresseurs en post-greffe est crucial du fait du risque de rejet et d’'immunisation post-
greffe qui rend plus délicate la réalisation d’une nouvelle greffe. Or quand on s’engage dans la
réalisation d’une greffe préemptive, le patient est parfois greffé avant I'apparition de symptomes
importants de l'insuffisance rénale, et on se voit régulierement confronté aux difficultés
d’acceptation des contraintes et complications éventuelles de la greffe. Il nous arrive de nous poser
la question de différer I'inscription pour la greffe ou la réalisation d’'une greffe de donneur vivant du
fait d’avoir le sentiment que le patient n’est pas « psychologiquement » prét. Un outil d’auto-
évaluation s’appuyant sur ces questions parait étre tres intéressant au décours du programme d’ET
de ces patients.

Acquisition de compétences :

On le sait bien, I'ETP doit viser I'acquisition de compétences par le patient. En effet, se sentir en
capacité de résoudre ses problémes est un élément clé repéré dans plusieurs modéles, permettant
une amélioration de I'adaptation des personnes en situation de traumatisme (résilience, SOC,
empowerment). La question de la nature des compétences a développer a été résolue par la
premiere partie du travail permettant de décrire les besoins éducatifs en s’ajustant au plus prés a la
problématique repérée lors des entretiens et des focus-group. Cette méthodologie bien décrite dans
la formation d’adulte est indispensable si on souhaite étre pertinent dans la construction du
programme d’ETP. En effet, a ma connaissance, il n’y a pas de travail publié ou un référentiel de
compétence aurait été développé a partir d’un travail exploratoire préalable tel que celui décrit plus
haut pour les patients insuffisants rénaux chroniques sévéres- contrairement a ce qui existe par

1 4 .12
exemple dans le VIH™ ou le syndrome d’apnée du sommeil*.

Les méthodes pédagogiques que nous avons choisies s’appuient sur ce que nous ont appris les

17,34

pédagogues s’intéressant a la formation d’adulte”>". On apprend en:

e Ayant un projet d’apprentissage : c’est bien I'objet du temps de diagnostic éducatif de faire
émerger les attentes et besoins éducatifs des patients®®, pour s’accorder sur des objectifs
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d’apprentissage. Cet accord permettant de donner du sens au projet éducatif proposé au
décours.

e Echangeant au sein d’un groupe : utilité d’essayer de développer des séances de groupe

e Prenant du plaisir et dans un climat de confiance : importance des régles sécurisant le
groupe comme la confidentialité, un temps et des objectifs clairement exposés. Egalement
I'utilisation d’outils séduisants, ludiques.

e En résolvant des problémes en petits groupe : utilité des méthodes d’apprentissage par
résolution de probléme (vignettes cliniques par exemple)

e En déstructurant-restructurant ses connaissances : utilisation de méthodes permettant aux
personnes de confronter leurs connaissances/conceptions (metaplan, technique des
anguilles, résolutions de problemes en groupe)

e Enagissant

Evaluation

L'importance de I'évaluation en ETP a été soulignée par bien des auteurs®. Il s’agit en premier lieu de
I’évaluation des compétences acquises grace a I'intervention éducative. L’évaluation des
compétences acquises permet de renforcer I'apprentissage a condition que son résultat soit partagé
avec le patient. Il s’agit alors d’'une évaluation formative. Les objets d’évaluation découlent des
objectifs d’apprentissage choisis. La mise en ceuvre autant que possible de celle-ci sous forme d’une
auto-évaluation permet au patient de renforcer son sentiment d’auto-efficacité ou du moins de
compétence, de prendre conscience de ses difficultés et de ses besoins, éléments importants dans le
processus d’ « empowerment ». Le type d’outil utilisé dépend bien sur du type de compétence a
évaluer (connaissance, résolution de probléme)*. Il serait souhaitable d’évaluer les effets de
I’éducation sur le changement de comportement des patients puisque ce peut étre une des finalités
de I'ETP. Toutefois ceux-ci peuvent n’apparaitre qu’a distance du moment de I'éducation ce qui rend
I’évaluation plus délicate. Deux points sont a souligner quand on parle d’évaluation :

- La question de I'étique de I’évaluation : il doit y avoir une réelle transparence sur le fait
gu’on est bien en train de faire une évaluation et le but de I'évaluation doit étre expliqué
au patient.

- Laquestion de la norme : en ce qui concerne les comportements de santé, il existe une
norme des soignants qui est une sorte d’idéal de comportement qui n’est pas forcément
en adéquation avec la norme du patient. De plus, a certains objets d’évaluation, on ne
peut pas clairement établir une norme pour tous, mais c’est a chacun d’établir sa propre
norme. Par exemple, peut-on dire pour I'autre s’il est bien ou mal de parler de la
maladie a son employeur ou a sa famille ? Le travail éducatif sera de déterminer avec le
patient ce qui lui parait le plus adapté a sa situation et ensuite d’évaluer les compétences
qui lui permettront d’arriver a son propre objectif. Dans ce cas le patient doit pouvoir se
situer par rapport a sa propre norme. On oppose dans un tel cas la notion de norme
interne a norme externe.

Il'y a ensuite I’évaluation par le patient de I'éducation regue, qui peut étre fait immédiatement ou au

mieux a distance des séances. L’évaluation s’applique également aux processus pédagogiques : les
séances pouvant étre évaluées par un observateur®’ ou auto-évaluée par les animateurs (ce qui
renforce la dimension formative, cette fois pour eux-mémes, de cette évaluation).

Enfin I’évaluation peut concerner le programme d’ETP, la encore sous la forme de I’évaluation par un
audit externe ou d’une auto-évaluation comme proposée par le groupe de travail de I'HAS dans ses
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guides pour I'auto-évaluation annuelle® et quadriennale des programmes d’ETP, nécessitant de
s’accorder sur les objets a évaluer du processus ou des effets du programme.

Une finalité : I’ « empowerment »

L” « empowerment » est un concept psycho-social décrit par Gibson C.H. comme « un processus
social de reconnaissance, de promotion et d’augmentation des capacités des personnes a rencontrer
leur propres besoins, résoudre leurs propres problemes et pouvoir mobiliser les ressources
nécessaires de maniére a avoir I'impression de contrdler leur propre vie »**. Permettre au patient
d’acquérir des connaissances et des compétences lui permettant de choisir pour lui un traitement de
sa maladie le plus adapté a ses valeurs et projets de vie, n’est-ce pas une opportunité de reprise de
pouvoir. Renforcer 'empowerment des patients doit étre, a mon avis, une finalité de I'éducation
thérapeutique. La définition de Gibson rappelle de grands principes familiers a I'ETP : la
reconnaissance par le patient de ses propres besoins, I'acquisition de connaissances et de
compétences en vue de résoudre ses problémes, tout en s’appuyant sur ses ressources
(compétences, réseau social, personnalité). Toutefois, on voit qu’il n’y a pas a ce jour de consensus
concernant la modalité d’évaluation de cet empowerment. Peut-étre peut-on s’appuyer sur les
éléments clés proposés par Arnold M.S.*° pour mettre en ceuvre des actions favorisant

I’ « empowerment » concernant le soignant-formateur :

- proposer un environnement psychologique agréable pour une réflexion personnelle, en
o valorisant les expériences personnelles
o valorisant et favorisant I'auto-évaluation
o évitant d’étre trop directif dans les conseils a formuler
o respectant tous les aspects concernant la confidentialité
- tout mettre en oeuvre pour le role de I’éducateur soit un rdle de facilitateur
- bien gérer la dynamique de groupe, en
o respectant les temps de parole

o encourageant les timides
o observant tous les signaux non verbaux
o sollicitant les différents points de vue

o observer un réglement « d’ordre intérieur »
- permettre le partage d’expériences
- élaborer des outils de formation et de discussion

Ces points ont été intégrés lors du choix des méthodes et outils pédagogiques, et sont évalués par
un outil d’évaluation des séances éducatives que nous avons utilisé.

Hypothese de solution :

L'analyse préalable de la problématique des patients nous a permis de comprendre quelles étaient
les difficultés propres a leur situation. On a vu que le probleme de 'acceptation et de la prise de
conscience de la maladie était tres aigu, a prendre en compte dans notre dispositif. On a repéré un
fort besoin d’informations pratiques sur les différentes techniques de dialyse nécessaire avant tout
choix et une difficulté représentée par la voie d’abord de la dialyse qui altere I'image corporelle.
Enfin, la problématique de la greffe, outre la nécessaire information sur les aspects pratiques de sa
mise en ceuvre, est celle de I'incertitude de sa date, de sa réussite. Une difficulté supplémentaire est
représentée par la greffe de donneur vivant, difficile a demander et a accepter. Si on veut, comme on

I'a dit, permettre aux patients d’acquérir les moyens leur permettant de s’adapter a leur situation
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pour gérer au mieux leur santé et leur parcours de soin dans le respect de leur identité et leurs
projets de vie, il faut chercher a prendre en compte précisément ces éléments de problématique
pour construire le dispositif. Un premier élément dont il faut tenir compte est celle d’'un
cheminement du patient qu’il faut respecter tout en I'aidant a avancer et ce des 'annonce sinon du
diagnostic d’insuffisance rénale, du moins de la nécessité d’envisager un traitement de suppléance.
Dans ce but, une part importante du dispositif est constituée de consultations individuelles pour
aider le patient a avancer vers I'acceptation tout en respectant son rythme. Le but est aussi de
négocier avec le patient une construction personnalisée du parcours éducatif. Les objectifs

pédagogiques des séances collectives sont ceux décrits a partir des besoins éducatifs repérés
(Annexes 8a, 8b, 8c, et 9). Du fait du caractere aidant de |’enseignement en groupe dont nous avions

I’expérience et bien décrit dans la littérature pédagogique, c’est vers ce type de dispositif que nous
nous sommes orientés, bien conscients toutefois que certains patients préféreront des séances
individuelles, que nous avons choisi de formaliser ultérieurement. Un ensemble d’actions

d’évaluation formative ont été préparées. L'intervention dans I'élaboration et la mise en ceuvre de ce
dispositif de professionnels de I’lhémodialyse, la dialyse péritonéale, la greffe et la greffe de donneur

vivant nous est apparu indispensable pour bénéficier de toutes leurs compétences et connaissances

sur les différentes thérapeutiques. Nous pensons qu’un tel dispositif permettra :

e D’accompagner les patients dans leur acceptation, qui passe entre autre par la
compréhension de leur maladie
e S’assurer que les patients aient réellement le choix entre les traitements possibles pour eux
et pour cela gu’ils aient accés a eu une information adaptée et qu’ils I'aient comprise. Leur
permettre de s’approprier ce choix.
e Leur donner les clés leur pour mieux comprendre la décision de débuter ces traitements de
suppléance, voire pour s’approprier cette décision.
e Prendre en compte certains aspect de leur problématique psycho-sociale pour favoriser leur
adaptation a la maladie.”
Tout ceci est sous-tendu par I'idée de la nécessaire reprise de pouvoir des patients sur leur vie dans
I’espoir d’améliorer leur vécu de cette maladie particulierement lourde et desautonomisante. Pour
cela, nous nous sommes appuyé sur les éléments clés réputés pour favoriser cet

« empowerment »*’et I'apprentissage.

e Elaboration avec le patient lors du diagnostic éducatif d’un projet personnel de formation en
lien avec ses besoins

e Faire émerger, lors du diagnostic éducatif, un projet pouvant le motiver a s’engager dans la
démarche d’ETP

e Favoriser I'expression du vécu et de I'expérience de chacun

e Favoriser une ambiance agréable et les liens entre les participants

e Assurer par un cadre clairement exprimé de la confidentialité et du respect qui doit régner
entre es participants

o Utiliser des méthodes pédagogiques ol les patients sont amenés a interroger leurs
connaissances préalables avant de les réorganiser (metaplan- technique des anguilles...)

e Utiliser des méthodes destinées a susciter le questionnement

e Utiliser le groupe pour créer le conflit socio-cognitif

e  Utiliser des outils ludiques

e Mettre en ceuvre des processus d’auto-évaluation
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II. Elaboration d’'un programme d’accompagnement pour des patients
insuffisants rénaux séveres

Processus d’élaboration de I'offre éducative :

Le projet a été lancé en novembre 2011 a 'occasion d’une réunion ou nous nous sommes accordés
sur les étapes a venir : analyse des besoins, accord sur I'organisation des focus-groupe et entretiens
individuels, puis élaboration d’'un programme d’ETP. Les deux focus groupe et les entretiens
individuels se sont déroulés de janvier a mai 2012. Le travail d’analyse des entretiens, que j’ai fait
seule avec I'aide de Monique Chambouleyron, a été long aboutissant a I'écriture définitive des
besoins éducatifs en février 2013. Une réunion des principaux membres de |'équipe-projet a eu lieu
le 13/09/2012 : des groupes de travail ont été constitués (Hémodialyse, Dialyse péritonéale, Greffe,
Maladie, Evaluation) pour I'élaboration de séances collectives. Les groupes se sont réunis de 2 a 3
fois par groupe, entre novembre 2012 et avril 2013, pour I'élaboration des séquences éducatives et
outils pédagogiques (j’ai participé a la majorité de ces réunions de travail). Certains ateliers avaient
été réfléchis alors que les besoins éducatifs n’étaient pas définitivement écrits, et ont été réajustés
dans un deuxiéme temps. Courant janvier, j’ai proposé un guide d’entretien de diagnostic éducatif a
I’équipe, lequel a été progressivement adapté et utilisé pour les entretiens individuels de diagnostic
éducatif (réalisés par deux infirmiéres au CHU et 2 a I’'ECHO). Un premier cycle d’ateliers collectifs
avec 5 ateliers a eu lieu du 25/02/2013 au 15/04/2013. Un groupe de parole avec la psychologue
avait également été proposé mais du fait du faible nombre d’inscrits, il n’a finalement pas eu lieu, et
a été reprogrammeé en fin de deuxiéme cycle. Lors de ce premier cycle d’ateliers, c’est
essentiellement la satisfaction qui a été évaluée. Un deuxiéme cycle collectif a débuté le 17/05
comportant cette fois 6 séances collectives et un groupe de parole avec la psychologue. Pour ce
deuxieme cycle, un temps d’évaluation été prévu a chaque fin d’ateliers avec utilisation d’outils
d’évaluation des connaissances, du vécu, de certaines compétences. Nous avons prévu de faire une
consultation d’évaluation pour tout patient participant au programme. A ce jour, une seule
consultation d’évaluation a pu avoir lieu début juin (patient du premier cycle).

Au terme de ce travail, nous avons finalement abouti a un programme d’ETP, s’appuyant autant que
possible sur I'analyse de besoin faite au préalable. Les objectifs des séances sont ceux listés comme
« objectifs d’apprentissage » suite a la recherche des besoins éducatifs.

Programme élaboré

1. Personnalisation du programme d’ETP : prendre en compte le stade d’acceptation et les
demandes des patients d’une part, et le stade de I'insuffisance rénale.

Un élément phare qui est apparu a I’écoute des entretiens et focus-groupe, est la notion de
cheminement, de progression qui doivent étre respectés dans le processus allant de I'annonce du
diagnostic a I'engagement dans la préparation a la dialyse et a la greffe. C'est un élément important
qui est a rapprocher du processus d’acceptation de la maladie. Un autre aspect a prendre en compte
pour la personnalisation du programme est celui du stade de I'insuffisance rénale auquel est
rencontré les patients. Selon que les patients sont proches ou ont encore du temps avant le
démarrage de la dialyse, les besoins sont différents : a une clairance a 30 ml/min par exemple, il est
intéressant de I'aider a mettre en ceuvre des changements de comportement de santé dans le but de
ralentir la progression de la maladie. Nous avons dans le service déja élaboré des séances d’ETP dans
ce sens (programme « Vivre avec une maladie rénale chronique »). Toutefois, ce peut-étre, s'il est
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prét a I'entendre, le moment de débuter une premiere information sur les différents traitements de
suppléance, de commencer un travail sur les représentations de ceux-ci, pour lui permettre de se
familiariser avec cette idée la séance n°2 du programme qui suit parait alors tout indiqué. A I'inverse,
quand les patients ont peu de temps avant le démarrage de la dialyse, les séances du

programme « Vivre avec une maladie rénale chronique » ne paraissent pas utiles et ne sont pas
proposées.

Entretien individuel : reprise de 'annonce/ accompagnement/ diagnostic éducatif

Le premier temps du programme est un entretien individuel destiné a comprendre ol en est le
patient dans son cheminement, a cerner au mieux sa demande et ses besoins. L'entretien individuel
est un moment clé de mise en lien entre le soignant et le patient, permettant l'instauration de cette
relation si importante pour soutenir et accompagner le patient40

C’est aussi un moment privilégié permettant d’écouter les représentations qu’ont les patients des
traitements de suppléances, légitimer leurs peurs.

Cet entretien n’est parfois qu’une reprise de I'annonce, lieu d’expression des émotions et du
ressenti, le patient étant en prise avec le choc, la violence de I'annonce ne permettant pas que soit
fait un réel « diagnostic éducatif » qui sera proposé dans un deuxiéme temps. Ou alors le diagnostic
éducatif est fait lors de ce premier entretien. Le but du diagnostic éducatif est de permettre au
patient de comprendre ou il en est, a prendre conscience des problemes qu’il rencontre, mais
également des ressources (personnalité, compétences) dont il dispose.

Pour guider cet entretien, nous avons construit un guide d’entretien (Annexe 11, p 126), fait de
guestions ouvertes destinées a explorer avec le patient ses représentations, vécus, difficultés et
ressources en lien avec l'insuffisance rénale chronique. Un travail autour de la prise de conscience
est débuté en demandant au patient de situer la sévérité de son insuffisance rénale sur une

fleche (Annexe 12, p 127) en le faisant expliciter pourquoi il se situe la et pas ailleurs.

Objectifs de I’entretien individuel initial

e Mise en lien entre le patient et le soignant
Accueil des émotions
Ecoute des représentations
Légitimer les peurs
Faire émerger la problématique du patient (problémes, ressources, freins)
e S’accorder sur cette problématique
e S’accorder sur le programme éducatif a venir
e Initier le travail de certains objectifs d’apprentissage
o Sesituer par rapport a I'évolution de I'insuffisance rénale (bio/symptomes)
o Légitimer ses peurs
o Exprimer ses besoins aujourd’hui

Outil de synthése du diagnostic éducatif

La synthese de ce diagnostic éducatif doit étre un temps d’accord avec le patient sur la
problématique. Cela va permettre d’élaborer avec le patient le programme éducatif a venir en lien
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avec les compétences qu’il parait souhaitable (de son point de vue et en tenant compte de sa

situation médicale) de développer. Dans ce sens, nous avons utilisé un outil supplémentaire. Il s’agit

d’une page d’étiquettes sur lesquelles sont inscrites I'ensemble des objectifs généraux travaillés dans

le programme « néphroprotection» et celui-ci . Il est demandé au patient de choisir les étiquettes qui

font sens pour lui et qui correspondent a des éléments qu’ils souhaitent travailler dans le cadre du

programme éducatif (tableau suivant et Annexe 14, p 129). Les étiquettes choisies sont ensuite

positionnées sur les branche d’une « étoile de compétence » vierge (Annexe 15, p 131), sur la quelles

le patient situe son sentiment de compétence. Sur ce méme outil, il est possible d’écrire les éléments

importants de la problématique des patients en insistant sur les points forts et les compétences a

renforcer. La encore, c’est en accord avec le patient que ces points seront notés. Cet outil est une

adaptation des étoiles de compétence largement utilisées dans les programmes soutenus par I'IREPS

a Nantes. Il permet de proposer au patient I'ensemble de I'offre éducative dans I'insuffisance rénale

chronique avant le stade de la dialyse et d’articuler les séances existantes (principaux objectifs en

Annexe 16, p 133) et celles élaborées dans le cadre du DIFEP. A I'inverse, quand les patients ont peu

de temps avant le démarrage de la dialyse, les séances autour de la néphroprotection ne paraissent

pas utiles et ne sont pas proposées. Le patient ne se voit pas forcément proposé I'ensemble des

séances possibles, mais au contraire aura un programme personnalisé fait de moments individuels ou

collectifs, en fonction de sa problématique.

Principales compétences présentées sous forme d’étiquettes

M’expliquer ma maladie

Me situer par rapport a
I’évolution de I'insuffisance
rénale

Mettre en place des actions
pour améliorer ma santé

Repérer et comprendre les
signes en lien avec
I'insuffisance rénale

Avoir une alimentation adaptée
dans différentes situations

Savoir comment protéger
mes reins

Mesurer ma pression
artérielle

Parler de la maladie avec
mon entourage (personnel,
professionnel...)

Reconnaitre les signes
d’alerte
et savoir y réagir

Me rendre compte ce que sont
en pratique la dialyse
péritonéale et I’'hémodialyse

Avoir des connaissances sur les
différents types de greffe

Réaliser a quoi ressemble
la réalité quotidienne avec les
traitements

Repérer la technique de dialyse
la mieux adaptée a ma vie

Etre capable de choisir entre
hémodialyse et dialyse
péritonéale

Imaginer ma vie quotidienne
avec la dialyse/ la greffe

Me positionner par rapport a
I’hypothése de greffe de
donneur vivant

Informer mon entourage sur la
possibilité de greffe de donneur
vivant

Echanger avec les donneurs
qui se proposent

Avoir des projets

Me familiariser avec la fistule

Me familiariser avec le cathéter
de dialyse péritonéale

Identifier mes envies, mes
craintes, mes besoins par
rapport a 'hypothése d’une
greffe de donneur vivant

Comprendre les étapes a
passer quand on envisage une
greffe
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2. Séances collectives

Du fait de I'expérience que nous avions des séances collectives et de leur efficacité pour aider a la
prise de conscience, a I'apprentissage, et au regard du caractere insuffisant des séances individuelles
gue nous faisions jusque la pour ces patients, nous avons choisi de nous axer sur I'élaboration de
séances collectives.

Nous avons utilisé comme objectifs pédagogiques ceux issus de I'analyse des besoins (Annexe 9, p
123). Nous avons découpé le programme en trois parties, avec dans chaque partie deux séances
collectives.

e La premiére partie concerne la problématique de la prise de conscience de la maladie et du
frein que constituent les représentations des traitements.

e Ladeuxiéme partie cherche a donner au patient les informations nécessaires pour choisir
une technique de dialyse et les aider a anticiper les difficultés que la dialyse peut poser dans
leur vie quotidienne.

e Latroisieme partie porte sur la greffe, avec un premier atelier autour des connaissances sur
les différents types de greffe et un deuxiéme autour de la difficile acceptation de la greffe de
donneur vivant et des problemes de communication qu’elle pose.

e Parallelement, un groupe de parole autour du théme « Vivre avec une maladie chronique »
animé par la psychologue du CHU et celle du centre ECHO a été prévu.

En effet, au vu du nombre d’objectifs il nous est apparu difficile de faire moins de 5 a 6 séances en
plus de la séance avec la psychologue. Toutefois, cela peut faire beaucoup pour les patients qui n’ont
pas forcément besoin de participer a I'ensemble. Nous avons choisi de proposer ces ateliers plutot
par modules de 2 séances, pensant que les patients plus a distance de la dialyse pourrait ne
participer qu’au premier module dans un premier temps, en plus de séances autour de la
néphroprotection par exemple. De méme, un patient pour qui la greffe n’est a priori pas possible ou
éme

non envisagée par lui pour I'instant, n’aura pas besoin de participer au 3™ module.

Chaque atelier dure entre 2h30 et 3H et comporte une pause. lls commencent par un temps de
présentation des participants autour d’une consigne précisée dans les conducteurs de séances, puis
de séquences éducatives. Les séquences pédagogiques sont construites avec des outils et des
modalités d’animation destinées a favoriser la participation, la réflexion et les échanges : metaplans,
vignettes cliniques, cartes « témoignages », photo-expression. Le déroulé des séances est décrit dans
les conducteurs de séances en Annexe 17, 18, 19 (p 136, 145, 155). Les outils utilisés a chaque
séance sont a la suite des conducteurs de séance.

En fin de chaque atelier, nous avons prévu un temps d’évaluation individuel avec une fiche
comportant plusieurs outils d’évaluation a remplir individuellement puis discutée avec les
animateurs qui passent de participants en participants apres leur avoir laissé 10 minutes pour remplir
la fiche. Ce temps est prévu pour durer environ 30 minutes en tout.
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Une fiche récapitulative est remise aux patients en fin d’atelier.

Nous avons prévus de limiter a 12 le nombre de participants en comptant éventuellement un
accompagnant par patient. Il est spécifié en début de séance que les accompagnants sont invités a
participer au méme titre que les patients. Les séances sont animées a 2 : 1 soignant de I'ECHO, 1 du

éme

CHU. Pour les séances réalisées, un 37" soignant était présent comme observateur.

Certains objectifs d’apprentissage nous sont apparus difficile a traiter lors des séances collectives. Les
objectifs « Repérer dans leur vie des éléments qui donnent du sens a ce qui leur arrive aujourd’hui.
Faire les liens entre ces évenements de vie, et la maladie rénale » (résumé sur les étiquettes par

« m’expliquer ma maladie rénale ») sont trés importants puisqu’ils aident le patient a trouver du sens
a ce qui leur arrive. La difficulté réside dans le fait que les maladies qui ont abouti a I'insuffisance
rénale sont trés différentes d’un patient a I'autre (nature de la maladie, vitesse d’évolution, caractere
familial ou non...). Il faudra prévoir pour ces objectifs un temps individuel avec un entretien
d’explicitation qui peut tres bien avoir lieu au décours du diagnostic éducatif (pour éviter de
multiplier les séances, ce qui est un frein dans notre expérience) ou lors d’'une deuxieme
consultation individuelle voire lors de la consultation d’évaluation.

De méme, les objectifs —« Raconter le quotidien avec 'hémodialyse et la dialyse péritonéale
(déroulement des séances elles-mémes et le reste de la vie)-Décrire comment il(elle) imagine
I’organisation de la vie quotidienne, les loisirs, avec I’'hémaodialyse, la dialyse péritonéale, quelles
difficultés ils peuvent anticiper et quelles stratégies ils envisagent pour les résoudre.-Décrire la voie
d’abord, et ce qu’il ou elle ressent en s’imaginant avec cette voie d’abord » ne sont que partiellement
traités lors des séances collectives. En effet, il y a une somme importante d’informations a apporter
lors des séances portant sur les techniques de dialyse et il parait difficile pour des raisons de temps-
mais aussi de charge émotionnelle- de décrire comment ils imaginent leur vie avec ses traitements.
C’est pourquoi nous avons choisi de compléter le travail des ces points lors de la consultation
d’évaluation individuelle d’évaluation décrite au chapitre suivant.

Enfin il y a deux compétences trés psychologiques qui sont apparues importantes lors de I'analyse de
besoins et que nous n‘avons pas traitées de fagon formalisée : « Repérer ce sur quoi j'ai un certain
pouvoir et ce que je ne peux pas changer-Trouver ses propres stratégies pour gérer I'incertitude ».
Les soignants des groupes de travail, composés essentiellement d’infirmiéres ne se sentait pas
tellement compétentes pour élaborer une séance sur ce sujet. Isabelle Eraud, psychologue
clinicienne, qui travaille dans notre service, nous a proposé d’animer pour ces patients un groupe de
parole autour du théme « vivre avec une maladie chronique » dont on peut penser qu’il abordera ces
points (ce groupe de parole n’a pas encore eu lieu). Une autre possibilité étant d’adresser les
patients aux séances proposées au CHU de Nantes par la « fabrique créative de santé » dont
certaines paraissent intéressantes pour cette problématique du lacher prise (Méditation de pleine
conscience, artthérapie, relaxation, sophrologie...).

3. Dispositif d’évaluation

Evaluation des connaissances et des compétences acquises
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Pour le premier cycle réalisé, nous avions mis en place un questionnaire de satisfaction (Annexe 20,
p 163). Nous avions également des outils d’évaluation du ressenti en fin de séances (M. Patate, Chat,
Blob Tree) qui n"ont malheureusement pas été conservés. Pour le deuxieme cycle, nous avons choisi
de remplacer ce questionnaire de satisfaction par une fiche d’évaluation de plusieurs aspects :
ressenti, connaissances, certaines compétences (les fiches sont Annexe, suivant les conducteurs et
outils des séances). Les connaissances sont évaluées a I'aide de questionnaires a degrés de certitude.
Des outils avec des réglettes ou des échelles de type Osgood ont également été utilisés. Nous
envisageons d’évaluer la satisfaction plus a distance (en envoyant un questionnaire de satisfaction
portant sur 'ensemble du cycle par courrier, par exemple 3 mois aprés la consultation d’évaluation
ou la derniére séance collective). Il a été prévu une consultation d’évaluation individuelle avec
I'infirmiére a faire environ 1 mois aprés le dernier atelier réalisé (Annexe 21, p 164). Cette
consultation est destinée a évaluer ou en est le patient dans sa connaissance des traitements
envisageables pour lui, comment il anticipe la mise en place de ces traitements dans I'organisation de
la vie quotidienne et comment ils s’y préparent. Pour les patients concernés par la greffe de donneur
vivant, un temps dévaluation sur son positionnement vis-a-vis de cette technique et sur la
communication a mettre en ceuvre et mise en ceuvre autour de la greffe de donneur vivant a
également été prévu. Pour la premiéere partie, une fiche imagée présentant I'ensemble des
techniques de traitement possibles est utilisée pour voir si le patient a bien repéré quels traitements
étaient possibles dans son cas. Ensuite, des cartes sont présentées ol sont notés divers aspects de la
vie du patient de la vie des patients pouvant étre impactés par le traitement « Mon corps, mon
travail, mes loisirs.... ». Un entretien est réalisé en s’appuyant sur ces cartes et de quelques questions
ouvertes. A l'issu de I’entretien, une grille d’auto-évaluation doit étre remplie par le patient. Pour les
patients pour lesquels la greffe de donneur vivant est envisagé, une question d’appel est

posés : « Comment vous positionnez-vous par rapport a la greffe de donneur vivant ? ». Il est ensuite
proposé deux outils : une balance des arguments pour ou contre la greffe de donneur vivant et deux
réglettes autour de la communication avec I'entourage sur ce sujet. En fin de consultation, un outil
d’évaluation du ressenti de la séance utilisant le trombinoscope « comment chat-va ? » est utilisé
pour permettre I'expression du ressenti de la séance.

Evaluation des séances

Pour évaluation formative des séances, nous avons utilisé un outil fourni par I'IREPS (Annexe 22, p.
174) guidant I'évaluation par un observateur extérieur mais pouvant également étre utilisé en auto-
évaluation. Les séances effectuées ont été observées par un soignant qui a utilisé cet outil.

4. Mise en ceuvre
Du fait d’'une problématique de temps, des ateliers collectifs ont été mis en oeuvre avant méme que
I’ensemble du dispositif n’ait été finalisé. Ceci nous a permis d’expérimenter les séances. Un premier
cycle d’atelier débuté au mois de février 2013 a été fait sans la séance n°2 qui n’avait pas été
élaborée, et sans les évaluations de fin de séance (non finalisées au moment du démarrage).Le
groupe de parole a été annulé du fait d’un trop faible nombre de participants. Les patients ont rempli
des questionnaires de satisfaction a chaque séance pour ce premier cycle. En tout, 10 patients et 5
accompagnants ont participé a au moins 1 séance de ce premier cycle.
Un deuxiéme cycle d’atelier collectif a été débuté en mai avec cette fois la séance n°2 telle que
décrite dans le conducteur de séance. Pour ce cycle, nous avons pu expérimenter les fiches
d’évaluation a chaque fin d’atelier. Les ateliers 5 et 6 ont eu lieu le 24 juin et le groupe de parole est
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prévu pour le mois de juillet. 12 patients et 4 accompagnants ont participé a au moins 1 séance de ce

cycle.

Pages suivantes :

o répartition des objectifs d’apprentissage par séances
o Structure de I'offre éducative pour les patients pour lesquels le démarrage de la dialyse doit

débuter dans plus de 3 ans
o Structure de I'offre éducative pour les patients ayant moins de 2 ans avant le démarrage de

la dialyse
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/Entretien individuel : diagnostic éducatif\

Objectif :
e Exprimer ses besoins aujourd’hui

e  Légitimer ses peurs
e Sesituer par rapport a I'évolution de

. /

I'insuffisance rénale
(bio/symptomes)

Séance collective N°1 :

« L'insuffisance rénale, ¢ca me concerne »
Objectifs :
e repérer une symptomatologie physique ou biologique
chez lui
e Sesituer par rapport a I'évolution de I'insuffisance
rénale (bio/symptémes)

ko Repérer les critéres de mise en dialyse

~

_

~

/Séquence individuelle :

« S’expliquer sa maladie rénale »
Objectif :
e Repérer dans leur vie des éléments qui donnent

du sens a ce qui leur arrive aujourd’hui
e Faire les liens ces évenements de vie et la

\_

maladie rénale

-

/
~

Séance collective N°2 :

« Mes représentations des traitements de
I'insuffisance rénale terminale »
Obijectifs :
e Légitimer ses peurs -lls nomment les
écarts entre ce qu’ils imaginaient et la
réalité

.

Séances collectives N°3 et 4 :

-~

Objectifs :
reste de la vie)

péritonéale.

N

« La dialyse péritonéale dans la vie quotidienne, comment ¢a se passe »
« ’hémodialyse dans la vie quotidienne, comment ¢a se passe »

e Raconter le quotidien avec I’hémodialyse et la dialyse péritonéale (déroulement des séances elles-méme et le

e Décrire comment il(elle) imagine I'organisation de la vie quotidienne, les loisirs, avec I’'hémodialyse, la dialyse

e Décrire la voie d’abord, et ce qu’il ou elle ressent en s’imaginant avec cette voie d’abord

J
~

Décrire le processus et le temps nécessaire a la mise en place de la voie d’abord (selon le stade d’évolution) /

Séance collective N°5 :

« La greffe rénale, une possibilité »

Objectifs :

e Raconter le parcours pré-greffe (bilan, durée
d’attente), comment se passe I"hospitalisation,
I'intervention pour la greffe, le bénéfice attendu de
la greffe (pratico-pratique)

e Nommer les personnes de son entourage susceptible

.

de lui donner un rein (lien)

<

e

Séance collective N°6 :

« La greffe de donneur vivant, parlons-en »
Obijectifs :
e Nommer ce qui I'empéche de s’engager vers une
greffe de DV (et vers une greffe en général)
e Nommer ce qui lui permettrait d’accepter le don
e Expliquer les avantages a informer son entourage
sur la greffe de donneur vivant

Elaborer des stratégies pour informer I'entourage
Expliquer I'intérét de parler avec les donneurs qui
se proposent

e Elaborer des stratégies pour favoriser une
discussion avec les donneurs qui se proposent

Entretien individuel : « consultation d’évaluation » \

e Nommer les techniques possibles ou non dans son cas
e Décrire comment il (elle) imagine I'organisation de la vie quotidienne, les loisirs, avec
I’'hémodialyse, la dialyse péritonéale, quelles difficultés ils peuvent anticiper et quelles

stratégies ils envisagent pour les résoudre.

e Exprimer son choix entre les différentes techniques possibles




Structuration de I'offre éducative :

1. pour les patients ayant une insuffisance rénale chronique mais étant trés en amont du démarrage de la dialyse, proposition du programme « Vivre

avec une maladie rénale chronique » et s’ils souhaitent avoir une premiere information sur les traitements de suppléance, propositon de la séance

collective n°2 du programme sur les traitements de suppléance
ﬂogramme « Vivre avec une maladie \

rénale »

« L'insuffisance rénale qu’est ce que c’est »

Diagnostic éducatif

« La diététique »

, . Evaluation
« Proteger mes reins » T
individuelle

« Qu’est ce qui doit m’alerter »

—

KChoisir une technique de dialyse : \ « Les médicaments »
2 séances collectives (n°3 et 4) \
« La dialyse péritonéale dans la vie
quotidienne, comment ¢a se passe »
« L’hémodialyse dans la vie quotidienne,
Qomment ¢a se passe »

Clairance <30 ml/min
ou IRT dans <3 ans

Diagnostic

éducatif

Séance collective (n°2)
Envisager la greffe de rein :

2 séances collectives (n°5 et 6)
« La greffe rénale, une possibilité »
« La greffe de donneur vivant, parlons-en »

- _ J

« Mes représentations des traitements de
I'insuffisance rénale terminale »

Clairance < 25 ml/min ou
IRT dans < 2 ans

. Evaluation
Evaluation

individuelle

AT Dans un deuxiéme temps
individuelle



Structuration de I'offre éducative :

2. Pour les patients ayant une clairance inférieure a 25 ml/min, programme « Choisir un traitement de suppléance » décrit dans ce mémaoire.

KL’insuffisance rénale et ses traitements \
> 2 séances collectives (n°1 et 2)

« L'insuffisance rénale, ¢a me concerne »

« Mes représentations des traitements de

\I'insuffisance rénale terminale » J

Diagnostic éducatif

/Choisir une technigue de dialyse : \
2 séances collectives (n°3et 4)

« La dialyse péritonéale dans la vie

quotidienne, comment ¢a se passe »

« L’hémodialyse dans la vie quotidienne,

comment ¢a se passe »

Consultation d’évaluation

/Envisager la greffe de rein : \

2 séances collectives (n°5 et 6)
« La greffe rénale, une possibilité »

« La greffe de donneur vivant, parlons-en »

N /




III. Evaluation et discussion

1. Résultat des évaluations

Du fait du peu de patients inclus et de I’élaboration tardive des fiches d’évaluation, je n’ai pas de
résultats significatifs en termes d’évaluation des compétences et connaissances. Ce qu’on peut dire,
c’est que les patients du premier cycle étaient quasiment pour tous les items (contenu des séances,
acquisition de connaissances, méthode employée, documents remis, organisation, motivation a
participer a d’autres séances, conseil a d’autres patients) d’accord ou tout a fait d’accord. Ils ont
particulierement apprécié le fait de pouvoir échanger au sein du groupe. Pour le deuxiéme groupe,
avec les outils utilisés, on s’apercoit que certains patients se sentent inquiets, isolés. Les
connaissances ont globalement été bien assimilées. lls situent bien leur niveau d’insuffisance rénale.
On s’apergoit, comme on I'avait noté dans les entretiens, que la voie d’abord peut étre quelque
chose de douloureux a envisager. Toutefois, il faudra voir sur un plus grand nombre de patients. Et
surtout, il sera intéressant d’analyser les résultats des consultations individuelles d’évaluation et des
guestionnaires de satisfaction a distance du dispositif, voire le résultat en termes de dialyse en
urgence, inscription précoce pour un greffe et greffe de donneur vivant (sachant que bien d’autres
paramétres que I’éducation peuvent influer sur ces aspects et qu’il parait impossible aujourd’hui de
faire une étude randomisée ETP versus pas d’ETP). Une seule consultation d’évaluation a été faite
utilisant I'outil que nous avions construit. Ce temps s’est avéré tres riche, les outils permettant de
soutenir I'entretien. La grille d’auto-évaluation a bien été utilisée permettant au patient de se situer
par rapport a la préparation aux traitements. Ce temps a été un vrai temps formateur permettant de
continuer a avancer dans sa réflexion, comme le témoigne un des visages de chat qu’il a choisi dans
le trombinoscope : méditatif (Annexe 23, p 181).

2. Le processus-projet

La volonté affichée dés le départ de faire ce projet en partenariat avec des soignants du centre de
dialyse ECHO et des soignants de plusieurs équipes de notre service (coordinatrice de la greffe de
donneur vivant, infirmiére d’hémodialyse chronique, infirmiére de néphrologie et en charge de
I’ETP...) a nécessité, apres I'organisation de quelques réunions communes, de travailler par petits-
groupes en fonction des thématiques. Ces réunions de travail ont été complétées par des échanges
de mail pour s’accorder sur certains outils. Les contraintes de temps m’ont conduit parfois a faire des
propositions comme pour le guide d’entretien du diagnostic éducatif qui a ensuite été soumis a
différents membres de I'équipe. Ce projet se surajoutant a I’activité habituelle des uns et des autres,
il n’est pas allé aussi vite que nous I'aurions souhaité notamment du fait de la longueur du travail
préalable d’analyse de besoin. Toutefois, la mise en ceuvre des premiers cycles d’ateliers et d’une
consultation d’évaluation nous a permis de tester tous les outils élaborés, a I'exception de la vignette
clinique de dialyse péritonéale qui n’a pas été utilisée du fait d’'un manque de temps lors de cet
atelier. Le groupe de parole n’a pas non plus encore été fait mais il y en a un de prévu pour le moi de
juillet. Les prochains cycles d’ateliers sont programmés. Des réunions de présentations du
programme ont eu lien a 'ECHO et au CHU. Alors qu’il y a quelques années, on ne savait méme pas
ce qu’était I'ETP, les patients sont aujourd’hui de plus en plus souvent adressés en consultation
d’ETP : plus de 80 patients ont été rencontrés par I'infirmiére du CHU depuis le début de I'année
2013. Le fait d’avoir prévu une animation par des soignants de I'ECHO et du CHU donne I'avantage de



pouvoir s’appuyer sur une équipe nombreuse ce qui nous permettra, j'espere, de développer une
offre suffisante pour prendre en charge ceux de ces patients qui sont intéressés par les ateliers de
groupe. Pour la suite, afin de garder une cohésion dans I’équipe, nous avons prévu d’organiser une
réunion mensuelle des soignants impliqués dans la prise en charge éducative de ces patients.

Déroulement du travail avec les équipes :

Pour ce projet, j'avais souhaité faire travailler ensemble des personnes travaillant dans différents
secteurs du service de néphrologie du CHU et du centre ECHO. La premiére difficulté a été, comme
on peut s’y attendre, d’arriver a fixer des réunions de travail compatibles avec les uns et les autres.
Méme si la majorité des soignants impliqués avaient une formation de base a I'ETP, peu avaient une
réelle expérience de I'animation des séances collectives. Certains soignants sont arrivés avec des
propositions d’outils pédagogiques qui répondaient mal aux objectifs d’apprentissage que nous nous
étions fixés, ou de fagon tres transmissive. Les réunions de travail on été des moments de
négociations pour aboutir aux séquences décrites. A l'inverse, beaucoup sont arrivés avec des outils
d’animation, d’évaluation qu’ils avaient découverts lors de formations ou d’autres expériences d’ETP
et qui ont énormément enrichi le programme. Globalement, alors que j’anticipais des difficultés a
faire travailler ces deux équipes, cela a plutot été facile et agréable avec une réelle complémentarité
des compétences des uns et des autres. Les réunions de travail n’ont finalement pas été si
nombreuses au regard du travail effectué et ont été trés constructives. Nous avons tous appris des
uns et des autres a la fois du c6té des techniques pédagogiques, mais aussi des connaissances des
traitements. Par exemple, notre infirmiére d’éducation thérapeutique qui connaissait mal la dialyse
péritonéale auparavant a changé son regard sur cette technique et du coup peut apporter des
informations beaucoup plus pertinentes aux patients (méme a ceux qui ne vienne pas aux séances
collectives) et aux autres soignants du service. De méme les infirmieres de 'ECHO disent avoir
beaucoup appris sur la greffe en travaillant sur ce projet.

3. Ce que les entretiens préalables nous ont apporté

Le probléme du cheminement :

Le travail préalable d’analyse de besoins nous a permis d’approcher mieux les difficultés rencontrées
par ces patients. Il nous force a réfléchir a une réponse adaptée a ce long cheminement de
I"acceptation que les patients décrivent. Jusqu’ici, lorsque les patients étaient adressés a I'infirmiere
pour I « information pré-dialyse », on se préoccupait peu de savoir en combien de temps le patient
devait passer de cette annonce a I'engagement dans la création d’un abord vasculaire, le démarrage
d’un bilan pré-greffe... Or, ce que nous a montré de fagon insistante le travail préalable d’entretiens
avec les patients, c’est que ce cheminement doit étre progressif et demande du temps. Les patients

se sentent acculés par le fait d’avoir a choisir vite « On devait donner choisir en 48 heures » dit la
conjointe d’un patient, alors qu’un an apres, la dialyse n’avait toujours pas démarrée...De méme, si
on écoute les infirmieres, elles se sentent obligées de donner rapidement toutes les informations
concernant les traitements de suppléance puisque c’est ce que souhaite le médecin selon elles. I
faut clairement réfléchir a ce probléme de temporalité : les patients doivent bénéficier d’'une ETP

suffisamment t6t pour que déja une premiere prise de conscience de la gravité de la maladie et de
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ses conséquences puisse s’enclencher alors qu’ils sont a distance des traitements. Cette prise de
conscience est une premiere étape qui ne se fait pas automatiquement juste a I'annonce du
diagnostic de I'insuffisance rénale. On a vu a quel point ce diagnostic ne faisait pas sens en lui-méme.
Les patients ont besoin de comprendre ce qui leur arrive, de donner une réalité a cette maladie.
Nous avons choisi de faire passer cette prise de conscience par le travail autour des symptémes
ressentis et de la lecture des bilans biologiques, mis en lien avec la maladie rénale. L'expérience que
nous avons eu en atelier, est que c’est déja une étape génératrice d’émotions fortes. Il apparait au
regard de ce travail, que I'ETP de ces patients doit se faire par étape : la premiere étant
I"accompagnement de la prise de conscience de la maladie, associées a une information générale sur
les traitements de suppléance, en veillant a ne pas aller trop loin et a utiliser des outils permettant
d’aller au rythme du patient. Cette premiére étape devrait intervenir alors qu’on a du temps avant
d’avoir nécessairement besoin de choisir une technique de dialyse, au moins 2 ans avant le
démarrage de celle-ci si c’est possible, sachant la difficulté que I'on a nous méme en temps que
néphrologue a pouvoir prévoir ce moment. Cette étape doit avoir lieu dés 25 ml/min de clairance,
voire avant si le patient le souhaite ou en cas de néphropathie rapidement évolutive. Ces deux
ateliers peuvent alors compléter le cycle d’ateliers autour de la néphroprotection habituellement
proposés aux patients a ce stade. Les deux autres grandes étapes sont le choix d’'une technique de
dialyse (ateliers 3 et 4) et I'engagement pour une greffe (ateliers 5 et 6). A mon sens, ces ateliers
doivent étre proposés dans un deuxieme temps, une fois que le patient a avancé dans la prise de
conscience et I'acceptation de sa maladie. Lors des deux cycles d’ateliers effectués pour l'instant,
tous les ateliers ont été proposés par courrier a des patients qui avaient toutefois été vus
individuellement auparavant, et ils se sont inscrits a ceux qui les intéressaient (souvent les 6!). La
charge émotionnelle de faire tous ces ateliers a suivre est apparue lourde notamment pour certains
patients qui ont débuté le cycle dans une attitude proche de la dénégation. C'est la que la
consultation ou le suivi individuel préalable prend tout son sens pour construire avec le patient,
tenant compte de la temporalité de la maladie d’'une part et de la ou il en est dans son cheminement,
un parcours éducatif personnalisé a la fois dans le contenu et dans le temps. C’est un point qu’il
faudra continuer a travailler peut étre par une formation complémentaire de I'équipe sur les
processus d’acceptation et de changement, permettant de repérer au mieux le cheminement du
patient. Une autre action qui a été décidée est de programmer une réunion mensuelle de I'équipe ou
seront discutés les projets éducatifs des patients vus en consultation de diagnostic éducatif en
s’efforcant de repérer au mieux ou se situent les patients dans leur cheminement, et de prendre en
compte également les particularités de leur maladie (évolutivité, objectifs de sécurités spécifiques).
Ce moment pourra également permettre d’ajuster le contenu des séances en fonction des
particularités des participants.

Choix des objectifs des ateliers

L’analyse des entretiens nous a par ailleurs permis d’ajuster les objectifs des ateliers. Par exemple, il
apparait que les patients ont besoin d’informations tres pratiques sur I'organisation de la vie
guotidienne avec la dialyse, et ne semblent pas avoir besoin de comprendre forcément le
fonctionnement de celle-ci... Cela a modifié le contenu des séances par rapport aux types
d’informations que nous avons I’habitude de donner. Un autre point important que nous avons du
prendre en compte est celui de la voie d’abord, qui n’est que peu évoquée par les patients qui
viennent en individuel, mais qui est un aspect difficile a accepter des traitements de suppléance, a
coté de la contrainte de temps qu’ils représentent. C'est ce qui nous a été dit par les patients dialysés
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des focus-groupe. On a d’ailleurs plusieurs fois eu I'occasion de le constater lors d’ateliers réalisés ou
dans d’autres circonstances : violence du ressenti a la vision de la fistule sur une photographie ou
dans un film. Cela nous indique que c’est un point qu’il faut aborder progressivement en évitant de
confronter les patients a des images qu’ils ressentiraient trop violemment, favorisant toutefois une
familiarisation avec cette voie d’abord. Nous avons vu cela a deux reprises dans les ateliers : lors de
la projection d’un film de témoignage de patients, censé étre plutot rassurant, la vision de la fistule
d’un des patients qui témoignait a été tres choquante pour I'un des participants, confronté alors a la
détérioration de son image corporelle a venir. De méme, la discussion autour de la voie d’abord lors
du deuxieme atelier sur I’'hémodialyse a été un moment difficile. On peut se demander si on peut
faire I’économie de ces prises de conscience, toutefois il est important de se donner les moyens de
maintenir une certaine sécurité au sein d’un groupe en évitant d’aller trop loin, en utilisant des outils
adaptés (I'absence d’interactivité d’un film ne permet par exemple pas toujours de s’adapter au
rythme de chacun), en ayant de la souplesse dans la gestion de I'animation, et en prévoyant des
temps pour accueillir toutes ces émotions. Concernant, la greffe de donneur vivant, nous nous
sommes complétement calqués sur ce qui avait été dit lors des entretiens pour déterminer les
objectifs des ateliers. Les themes abordés ne nous étaient pas familiers : explorer les valeurs autour
de l'acceptation de I'idée de la greffe de donneur vivant, travailler autour de la communication avec
les donneurs. C’'est bien I’analyse des entretiens effectués qui nous a assuré dans le choix de traiter
de ces questions.

Construction d’un outil a partir des verbatim recueillis

Nous avons utilisé les verbatim recueillis lors des entretiens pour construire un des outil utilisés dans
le dernier atelier, destiné a aider les patients a explorer ce qui les empéchent a envisager la greffe de
donneur vivant et ce qui leur permettrait d’accepter le don.

4. Legroupe
Comme nous en avions déja I'expérience, le groupe est apparu comme un outil formidable pour aider
les patients a avancer. D’abord dans la prise de conscience de la maladie : le fait de se rendre compte
gue tous ont les mémes symptdmes remet en cause les explications avancées niant ceux-ci : non, la
fatigue qu’ils ressentent tous n’est pas seulement dues la météo, comme ils I'ont dits. Une patiente
qui refusait de voir la réalité de ses symptomes I'a bien exprimé suite a une séance de groupe « ¢a
me donne le doute». Un patient expliquait bien comment on pouvait « parler sans avoir a se
justifier » dans le groupe, « savoir qu’on n’est pas seul ». Parfois cette prise de conscience peut
s’avérer violente « je ne pensais pas que c’était aussi grave ! » disait un patient en ayant vu le film de
témoignage des patients sur la dialyse, « vous me faite peur» disait un autre en entendant le
témoignage d’un autre patient plus avancé que lui dans la maladie, décrivant ses symptomes. L’outil
gu’est le groupe peut s’avérer a double tranchant, générateur de beaucoup d’émotions qu’il faut
pouvoir recueillir et accompagner. En effet, c’est pendant I’atelier que certains patients prennent
conscience de la réalité et la gravité de la maladie. C'est un point a prendre en compte, nécessitant
certainement d’étre tres attentif a ne pas aller trop loin, a garder une certaine souplesse dans
I"animation, a bien gérer le temps pour pouvoir éventuellement prendre un peu de temps en
individuel avec certains en fin d’atelier. Nous avons I’habitude d’animer les ateliers a deux. Il nous
parait utile aprés nos premieres expérience de bien répartir les réles en choisissant que I'un des
animateur soit I'observateur des réactions du groupe afin de ne pas méconnaitre les difficultés de
certains participants. Certains objectifs développés lors de I'analyse des besoins ne nous paraissent
pas facile a mettre en ceuvre en groupe. Par exemple « s’expliquer sa maladie » : du fait de la grande

40



hétérogénéité de I'histoire de santé des patients, c’est une compétence qui doit étre travaillé en
individuel plutét qu’en groupe, par un entretien de compréhension. Pour répondre au besoin de

« légitimer ses peurs », nous avons utilisé lors du deuxieme atelier un photo-expression créé par
I'IREPS a partir d’ceuvres d’art. L'idée était de faire exprimer aux patients leurs représentations et
peurs vis-a-vis des traitements de suppléance. Alors que lors des entretiens individuels, les patients
évoquaient des représentations tres lourdes des traitements, ceci n’a pas été le cas lorsqu’on a fait le
photo-expression, comme si le groupe obligeait a une certaine pudeur, la nécessité de se protéger. Il
nous semble que ce travail sur les représentations pourrait étre plus pertinent en individuel lors du
diagnostic éducatif (I’utilisation d’'un photo-expression pouvant peut-étre étre intéressant dans ce
cadre).

5. Les outils
Pour répondre au mieux aux objectifs d’apprentissage que nous nous étions fixés, nous avons été

amené a créer un certains nombres d’outil éducatifs et d’évaluation en nous inspirant bien sur
d’outils existants. Ces outils que nous avons testés nous ont paru répondre aux objectifs, et pourront
bien sur étre améliorés au fils du temps. Un point a noter toutefois : beaucoup de séquences
s’appuient sur I'écrit, la lecture et peuvent mettre en difficultés certains patients qui auraient des
difficultés avec cela. Quand c’est arrivé, un des animateurs veillait a lire les consignes, les énoncés
des vignettes-cliniques. C’'est toutefois un point faible de certains de ces outils a prendre en compte.
Il serait aussi intéressant de développer des séquences s’appuyant sur des activités non-verbales qui
pourrait aider certains patients géné par la langue (mime ? dessin ?).

6. Entourage
La problématique de I'entourage n’est pas apparue au premier plan lors de I'analyse des entretiens

méme si elle a été souvent évoquée : certains patients notaient la difficulté de faire comprendre au
conjoint la gravité de la maladie. On a vu en atelier comment certains se sentaient peu soutenus par
leur entourage. C’'est d’ailleurs un sujet souvent abordé lors des discussions pendant les ateliers.
Nous n’avons pas prévu de temps spécifique pour cette problématique. Toutefois, nous pensons que
ce sera probablement un point a faire discuter lors du groupe de parole (qui pour I'instant n’a pas eu
lieu). I me semble qu’aider le patient a s’expliquer ce qui lui arrive est une premiére étape pour qu’il
puisse I'expliquer a I’'entourage. Du fait de I'importance des conséquences des traitements de
suppléance dans I'organisation de la vie familiale (« la maladie se vit en famille » disait une conjointe
de patient), il nous parait tout a fait souhaitable que le patient puisse venir accompagné d’un
membre de son entourage lors de ces séances. Nous avons d’ailleurs fait le choix, explicité en début
de chaque atelier, de faire intervenir 'accompagnant au méme titre que le patient lors des séances.
La psychologue a toutefois souhaité que les patients viennent seuls a son groupe de parole. Ce sera
peut-étre I'occasion de savoir comment ils ressentent la place des accompagnants présents dans les
autres ateliers. Notre petite expérience de la présence des accompagnants est trés positive. lls ont
besoin eux aussi de comprendre et de prendre conscience de la réalité de la maladie, ils sont un
soutien du patients pendant la séance. Dans I'atelier sur le donneur vivant, certains accompagnants
souhaitent donner un rein, d’autres non, apportant une parole treés importante aux discussions sur ce
sujet. Le point peut étre plus délicat est que le fait de voir d’autres patients accompagnés par un
proche pourrait par contraste renforcer le sentiment d’isolement de ceux qui se sentent peu
soutenus. C'est a voir.

7. Evaluation
Nous avons créé pour ce programme tout un dispositif d’évaluation avec de évaluations en fin de

séance essentiellement des connaissances acquises et une consultation individuelle d’évaluation.
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Cette évaluation, et peut-étre méme I’'ensemble du dispositif, laisse penser qu’il y a une meilleure
facon de gérer cette maladie : celle d’anticiper les traitements a venir alors qu’on n’est pas encore au
pied du mur. Or cette anticipation est génératrice d’angoisses pour certains. |l faut avoir cela bien en
téte lorsque I'on fait I’évaluation : respecter la norme du patient. C’est a dire par exemple respecter
le souhait de certains de ne pas imaginer sa vie avec la dialyse. Un autre aspect encore plus délicat a
évaluer est la communication autour de la greffe de donneur vivant : il est évident que ce n’est pas a
nous de décider si le patient doit informer son entourage ni comment. Toutefois, il nous est apparu
intéressant de créer un outil de type outil d’évaluation pour cela, d’abord dans un but pédagogique
(aider le patient a clarifier ses positions) et aussi pour savoir si des ateliers sur ce théme ont un sens.
Mais n’oublions surtout pas que c’est a la norme du patient que I'on doit se référer.

Enfin, nous avons dit en préambule qu’un des objectifs est de participer au processus
d’empowerment des patients. Participe a ce processus I'acquisition de compétences comme celle de
choisir pour soi, que nous évaluons. J’aimerais que |'on évalue d’autres aspect de cet empowement
par exemple lors du recueil de la satisfaction prévu quelques mois aprées la fin d programme. J'ai
comme projet de finaliser un questionnaire dans ce sens qui nous permettrait de savoir si ce but est
atteint. Les autres aspects de I’évaluation des effets de ce programme sront bien sur de savoir
comment s’est passée la mise en dialyse (urgence ou non, voie d’abord préparée ou non), s’il y eu
plus de greffe préemptive qu’avant, si la greffe de donneur vivant a été plus souvent envisagée. Ce
sont des données recueillies systématiquement pour les patients et qui pourront étre facilement
obtenues, mais dont I'explication ne sera jamais univoque (I'ETP n’explique pas tout !).

8. Influence de ce projet sur mon développement professionnel
La premiere chose que m’a apportée la mise en ceuvre de ce projet est justement une réflexion sur

I'importance de la méthodologie du projet, a laquelle je n’avais pas vraiment réfléchi auparavant. La
coordination nécessite de bien réfléchir aux enjeux du projet pour chaque protagoniste, de le voir
dans une perspective plus globale permettant ainsi d’obtenir éventuellement des soutiens financiers,
organisationnels. Ce travail en mode projet, m’a obligé a développer des qualités de gestion d’équipe
et d’organisation qui ne m’étaient pas habituelles. C'est incontestablement un apport important
pour mon avenir professionnel, méme dans d’autres domaines que I'ETP. Méme si cela ne s’est pas
fait sans heurts, alors que ce n’était pas forcément simple, les soignants de plusieurs équipes ont pu
créer ensemble ce programme d’ETP, I'enrichissant chacun de son expertise propre, et ce jusqu’a sa
mise en ceuvre (animation).

Ce travail, allant de I’analyse des besoins éducatifs a I'élaboration des outils d’évaluation et
I"animation des séances, m’a permis de m’approprier de fagon intime de nombreux aspects de I'ETP :
la réflexion sur la problématique des patients, la pédagogie, le role de I’évaluation, les aspects plus
théoriques aussi lors de la rédaction de ce mémoire. Il faut dire que contrairement a ce que j'entends
de soignants d’autres spécialités, nous n’avons pas appris I'ETP au biberon. La néphrologie est une
spécialité trés technique ol I'ETP est arrivée tardivement. Le centre de dialyse est souvent un lieu de
«désautonomisation ». Imaginez : un patient ne peut pas partir en vacances sans l'accord de son
néphrologue. Ce projet m’a conduit a réfléchir sur cette problématique particuliére-et qui est notre
quotidien dans le suivi des patients- qui veut que I'on doive accompagner des personnes qui ne se
sentent pas malades a se préparer a des traitements qui apparaissent beaucoup plus invalidants que
le mal lui-méme. La problématique centrale qui est celle de la prise de conscience et de I'acceptation
de la maladie m’a obligé a interroger ce qui a été écrit par de nombreux auteurs sur ces sujets pour
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appuyer les choix que nous faisions. Cela m’a conduit a essayer de développer des compétences
nouvelles, utiles dans cette problématique : écoute, accueil des émotions, attention portée au
processus d’acceptation de la maladie par le patient en plus de compétences pédagogiques. Ce que
j’ai vécu lors des ateliers collectifs m’a amené a remettre en cause certaines de mes attitudes de
médecin : est-ce finalement a moi de protéger I'autre de la réalité de sa maladie (ce que j'ai
naturellement tendance a faire quand je vois qu’il est en difficulté)? Est-ce a moi de décider de la
facon dont il faut gérer tel ou tel aspect de la maladie ? Dans quelle mesure dois-je « trainer » le
patient a se préparer a la dialyse, a s’inscrire sur une liste de greffe s’il n’est pas prét ? A l'inverse,
dans quelle mesure puis-je considérer que j'ai permis au patient de s’approprier les outils lui
permettant de choisir pour lui-méme ? Comment s’en assurer ? L’autonomie est-elle souhaitable a
100% ? Ces questions se posent dans un programme d’ETP bien sur, mais aussi dans ma pratique
qguotidienne m’amenant a réinterroger mon positionnement dans la relation de soin.

Enfin, il m’est apparu tout au long de ces années de DIFEP a quel point la posture d’éducateur était
différente de la posture de médecin-prescripteur qui est habituellement la mienne. Bien sur, j'ai

acquis des compétences nouvelles sur la pédagogie, la communication, I’écoute, les techniques
d’entretien. Mais au-dela de ¢a, cela a changé mon regard sur la répartition des pouvoirs dans le
domaine du soin. C'est bien de cela qu’on parle quand on fait de I'ETP : redonner du pouvoir au
patient avec ce que cela implique comme perte de pouvoir pour le médecin paternaliste que nous
avons appris a étre. Et c’est un peu la méme chose au sein de I'équipe : ce travail en
pluridisciplinarité m’a amené a mieux préter attention a ce que chaque soignant intervenant aupreés

des patients peut apporter par ses qualités humaines et professionnelles.

IV. Conclusion

La mise en ceuvre d’un programme d’accompagnement des patients en insuffisance rénale sévére en
vue de la préparation aux traitements de suppléance nous confronte a la spécificité de cette

maladie : les patients, qui ne se sentent souvent pas malades se voient mis face a des perspectives
de vie difficiles du fait des traitements trés contraignants et incessants que sont la dialyse et la
greffe. A ce stade de la maladie, les patients n’ont pas toujours pris conscience de ce qui leur arrive.
Un cheminement qui correspond a celui de I'acceptation de la maladie est a respecter. Toutefois,
pour qu’ils évitent de compliquer leur parcours de soins par des longs épisodes d’hospitalisation et
des complications liées a une prise en charge en dialyse en urgence, pour leur permettre d’éviter

de longues périodes de dialyse en leur faisant bénéficier d’une greffe préemptive qui pourra étre
d’un donneur vivant, il convient qu’ils anticipent ces traitements et s’y préparent. Ce programme,
mis en ceuvre par une équipe pluridisciplinaire de soignants de I'insuffisance rénale a tout ses stades,
cherche a aider les patients a cheminer dans ce moment délicat. Il alterne des temps individuels et
collectifs congus en s’appuyant sur une analyse des besoins éducatifs faite au préalable.

Du fait du vécu de ces patients, ces moments éducatifs sont riches en émotions qu’il faut accueillir
avec délicatesse. Cela nous oblige a développer des compétences particulieres dans
I"accompagnement du cheminement des patients, dans la gestion du groupe, mais aussi dans la mise
en ceuvre de I'évaluation qui doit étre respectueuse de la norme du patient.

Ce projet a atteint une forme d’aboutissement puisque nous avons réussi, comme nous le
souhaitions au départ, a faire travailler ensemble de nombreux intervenants spécialisés dans diverses
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parties de la prise en charge des patients insuffisants rénaux chroniques, tous formés a I'ETP. Les
outils et les séances individuelles et collectives ont démarrées, permettant d’avoir déja quelques
retours.

Toutefois, il sera indispensable de recueillir les différentes évaluations dans les mois a venir pour
savoir si ce programme permet d’atteindre I'objectif que nous nous sommes fixé, a savoir d’aider les
patients a retrouver du pouvoir sur leur vie afin de vivre au mieux avec la maladie.
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Annexel : Composition de I'équipe-projet

Nom Statut Compétences spécifiques Centre Role dans le projet
Marie Lino Médecin Suivi de patients en pré- CHU 1,2,3,4,5,6,7,8,9
dialyse et dialyse aigue
Sophie Parahy Médecin Dialyse péritonéale/ ECHO 2,7
Hémodialyse chronique
Daphnée Guilbot Cadre infirmier Consultation de néphrologie | CHU 1
et de suivi de greffe
Yvane Dorie Cadre infirmier Centre de formation a I'auto- | ECHO 1
dialyse
Francoise CABRAL Cadre infirmier Centre de santé ECHO 1
Marie-Francoise Raimbaut Infirmiere Néphrologie CHU 2,7,8,9
Marina Bellet Infirmiére Néphrologie et CHU 7,8,9
transplantation rénale
Lydie Lerat Infirmiere Coordination de la greffe de | CHU 7,9
donneur vivant
Beatrice Moulin Infirmiere Coordination de la liste CHU 7
d’attente de transplantation
(donneur décédé)
Isabelle Eraud Psychologue Pré-dialyse, dialyse et CHU 7

transplantation rénale
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Estelle Hocde Infirmiere Hémodialyse en centre CHU 7,9
Marietta Mandin Infirmiere Hémodialyse-Consultation ECHO 2,7,8,9
d’annonce
Blandine Simonneau Infirmiere ECHO 7,
Marie-Pascale Guine Infirmiere Coordination du suivi pré- ECHO 7,9
greffe
Marietta Mandin Infirmiere Hémodialyse chronique ECHO 2,3,7,8,9
Annie Saimbaud Infirmiere Dialyse péritonéale ECHO 2,3,7,8,9
Consultation d’annonce
Beatrice Jagueneau Infirmiere Dialyse péritonéale ECHO 7,

: Coordination

v b W N -

problématique éducative

: Animation de focus group

: Travail sur les guides d’entretien

: Analyse des entretiens et des focus group-Recherche de la

: Entretiens individuels pour la recherche des besoins éducatifs

6 : Rédaction des objectifs des séances a partir de I’analyse des entretiens

7 : Elaboration des séances éducatives

8 : Entretiens de diagnostic éducatif

9 : Animation des séances collectives
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Annexe 2 : conditions de réalisation des entretiens

Entretiens individuels semi-guidés autour des traitements de I'insuffisance rénale terminale

Initiales Sexe, Age Accompagnant | Circonstance de I'entretien Situation du patient au moment de I'entretien
M E H, 62 ans Sa femme A I'hopital, suite a une consultation médicale non encore dialysé
Projet de greffe familiale peut-étre pas possible
M C (DU) H, 40 ans Au domicile du patient Non encore dialysé
Maladie familiale

Me P (DU) F, 59 ans A I'hopital, la patiente s’étant déplacée pour cet Non encore dialysé

entretien Maladie familiale
Me (DU) F, 49 ans A I'hopital, la patiente s’étant déplacée pour cet Non encore dialysé

entretien Maladie familiale
Me C F, 49 ans Sceur A I'hoOpital, avant la consultation d’information sur les | Non encore dialysé

techniques de dialyse Maladie familiale
Me B F, 84 ans Deux filles A I'hoOpital, avant la consultation d’information sur les | Non encore dialysé

techniques de dialyse
MT H, 65 ans A I'hopital, avant la consultation d’information sur les | Non encore dialysé

techniques de dialyse
M N (hospitalisé) | H, 68 ans En hospitalisation (hospitalisation pour une Non encore dialysé

complication intercurrente). Non encore dialysé

Information pré-dialyse demandée
M Gou H, 57 ans A I’hopital, avant la consultation d’information sur les | Non encore dialysé

techniques de dialyse
M Ge H, 77 ans Epouse A I'h6pital, avant la consultation d’information sur les | Non encore dialysé

techniques de dialyse
M H, 88 ans Dans sa chambre d’hospitalisation alors qu’il venait Hémodialysé depuis quelques jours (hémodialyse

Ga(hospitalisé)

d’étre mis en dialyse en urgence sans que la dialyse
n’ait vraiment été anticipée

débutée en urgence)
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Entretiens individuels complémentaire plus orientés sur la greffe a partir de donneur vivant

Initiales Sexe, Age Accompagnant | Circonstance de I'entretien Situation du patient au moment de I'entretien

M Du H, 53 ans Lors d’une séance de dialyse Patient mis en dialyse quelques semaines avant
(maladie rénale non connue avant la mise en
dialyse). Réflexion en cours pour la greffe rénale

Me M F, 66 ans Epoux A I’hdpital, suite a une consultation médicale de suivi Non encore dialysé

Me Gal F, 42 ans Dans sa chambre d’hospitalisation (hospitalisation Non encore dialysée. En cours de bilan pour une

pour une complication intercurrente) greffe familiale (époux)
Me Le Lou F, 74 ans Lors d’une séance de dialyse Hémodialysée depuis 1 an. Inscrite pour une greffe

Focus-group de patients en dialy

se péritonéale dep

uis moins de 6 mois

Initiales Sexe, Age Accompagnant

MV H, 56 ans Focus group organisé au centre ECHO animé par moi, en présence de deux infirmiéeres de 'ECHO
M Bu H, 58 ans

Me Led F, 60 ans Epoux

Me Br F,

Me Loe F, 33 ans

M Leb H, 43 ans

MR H, 76 ans Epouse

Focus-group de patients en hémodialyse depuis moins de 6 mois

Initiales Sexe Accompagnant | Circonstance de I'entretien

M D H, 83 ans Focus group organisé au centre ECHO animé par moi, en présence de deux infirmieres de I'ECHO
MH H, 63 ans

M P H,85 ans Epouse

M Leb H, 66 ans

M F H, 72 ans

M Perr H, 84 ans Epouse

MG H, 82 ans Epouse
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Annexe 3- Guide d’entretien semi-dirigé individuel (patients vennt
pour une info sur les traitements)

e Comment comprenez-vous ce qui vous arrive ? Par rapport a votre histoire de santé ?

e Comment avez-vous réagit quand on vous a parlé de la dialyse, de la greffe ? Qu’est-
ce que ¢a vous fait de penser aca ?

e Que savez-vous des différentes possibilités ? Qui, a votre avis, doit faire ce choix ou 'y
participer ? Comment arrivez-vous a vous renseigner ?

e Comment voyez-vous l'avenir ? Quelles difficultés cela va-t-il poser par rapport a
votre vie quotidienne, a vos projets ? Quels aménagements cela va-t-il demander ?

e Qu’est ce que cela va changer pour vous dans | famille ? Qu’est ce que ¢a va modifier
par rapport a vos proches ?

De quoi auriez-vous besoin aujourd’hui
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Annexe 4 : Guide d’entretien focus group dialyse

Public cible : personnes dialysées et leur entourage

Thémes

Sous-
theme

Questions

Vecu

Comment est-ce que cela se passe avec la dialyse ?
Dans votre vie quotidienne
Par rapport a votre famille, votre travail
Comment vous sentez-vous avec la dialyse ?
Comment cela se passe-t-il avec la FAV ?
Le KT d'HD ?
Le KTde DP?

Comment cela se passe-t-il avec votre entourage proche, la
dialyse ?

Vous sentez-vous soutenus par votre entourage ?

Qu’est ce que vous leur dites. Qu’est ce qu’ils
comprennent ?

Dans quelle mesure la dialyse a-t-elle modifiée les relations
avec les autres ?

Ce qu’il est important de
savoir avant de choisir/ce
qui a manqué

Qu’est ce qu’on vous a dit ?

Qu’est ce qu’on aurait du vous dire lors de I'information
pour la dialyse ?

Cela aurait-il influencé votre choix ? cela vous aurait-
il aidé pour la suite ?

Quel conseil auriez-vous envie de donner a quelqu’un qui
doit choisir un traitement de l'insuffisance rénale ?

Déterminant du choix de
la technique

De quelles autres techniques de dialyse avez-vous déja
entendu parler ?

Qu’est ce qui vous a incité a opter pour cette technique de
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dialyse ?

Modalité de I'information

Qu’avez-vous ressenti quand on vous a dit que vous devez
étre dialysé ?

L’information sur les différents traitements a-t-elle eu lieu
au bon moment ?

Quel aurait été le bon moment ?

Qui auriez-vous souhaité rencontrer lors de cette
information ?

Auriez-vous aimé en discuter avec d’autres patients a
ce moment la ?

Auriez-vous aimé rencontrer des patients dialysés ?
Comment s’est passée I'information pour votre entourage ?

Pensez-vous qu’ils doivent étre informés ?

Comment ? En méme temps que vous ? Qu’est ce qui
est/aurait été important pour eux de savoir avant la
mise en dialyse ?

Greffe

Que représente pour vous la greffe ?
Quelles informations souhaiteriez-vous avoir ?

Si elle n’est pas possible chez vous, cela vous
interesse-t-il toute fois que I'on vous en parle ?

Greffe a parti d’un
donneur vivant apparenté

Que pensez-vous de la greffe a partir d’un donneur vivant
apparenté ?

A votre avis, qui est susceptible de vous donner un
rein a une personne insuffisante rénale chronique?

A votre avis, quelles sont les conditions pour fare une
greffe a partir de donneur vivant apparenté ?

Si vous étes contre : pour quelle raison ?

Qu’est ce qui vous empéche d’explorer cette
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possibilité ?

Sources habituelles
d’information

Quand vous recherchez des informations sur la santé,
comment faites vous habituellement ?

Coment avez-vous eu des informations sur les traitements
de l'insuffisance rénale jusqu’ici ?

Projets

Quels sont vos projets ? Qu’est ce qui vous fait plaisir ?

La dialyse a —t-elle modifié vos projets ?

Droits sociaux

Est-ce que vous avez rencontré des difficultés financiéres en
lien avec la maladie rénale ?

Commen cela s’est-il passé au plan professionnel ?

Est-ce que cela aurait été important d’avoir des
informations et de I'aide avant la dialyse sur ces sujets ?
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Annexe 5: Guide d'entretien semi-dirigé individuel orienté sur la greffe de
donneur vivant

La greffe: Qu'est ce que ¢a vous fait de penser a cela?
Et la greffe a partir de donneur vivant?
Comment avez-vous réagit quand on vous en a parlé?
Qu'est ce que ¢a vous fait de penser a cela?
Qu'est ce que vous en pensez pour vous?
A votre avis, qu'en pense votre entourage?
Comment en avez-vous parlé avec votre entourage?

Qu'est ce qui pourrait vous aider?
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Annexe 6 : Analyse des entretiens
Verbatim des patients regroupés par themes. Les nombres correspondent au nombre de verbatim
venant nourrir chaque théme.

1. L’acceptation de l'insuffisance rénale chronique terminale, de la
nécessité des traitements de suppléance est longue- c’est un
cheminement. Les patients sont a des phases différentes de ce
cheminement (certains savent depuis longtemps que ¢a va
arriver, d’autres sont dans les émotions de la brutalité de

I'annonce) 38

e |l faut du temps pour prendre conscience de ce que c’est cette maladie. Certains ont été
ou sont encore dans un refus/incrédulité devant le diagnostic qui surprend au regard de
symptoémes aspécifiques ou absent

e Un cheminement/besoin de temps pour accepter I'idée qu’on va avoir besoin de dialyse

e Un cheminement pour que le patient se prépare a la dialyse et a la greffe voir a la greffe
de donneur vivant

e |l fauty aller par étape, prendre le temps (méme si on est parfois dans un contexte de
relative urgence)

e Les patients sont suivis depuis plus ou moins longtemps : pour certains, on en a parlé il y
a longtemps et ils se sont préparés. Pour d’autre, c’est brutal, rapide.

« Il a pas du tout tilté. Il a commencé a comprendre au mois de janvier cette année. Il I'admettait pas.
Moi j'avais compris dés le début. Parce que c’était insuffisance rénale sévére. J'ai tout de suite
percuté. Lui non »

Me E

« C'est ce que j’ai dit au DR F, c’est que je suis pas préte »
Me C

« Je pense qu’il faut y aller par étape. Si on m’avait tout dit en méme temps, c’était pas la peine. Je
sautais du... »

M Leb FG DP

« J'ai refusé I'évidence »

« Quand je vous ai rencontré la premiere fois, j’étais encore en activité. Comme mes derniéres
années comptaient pour ma retraite, j’ai dit de toute fagon, il n’en est pas question, je n’y crois pas,
c’est du au diabéte. »

M H. FG HD

La dialyse « j’en ai beaucoup entendu parler avant. Mais je ne voulais pas y croire »
M L. FGHD

« Quand on commengait a en parler avec les enfants, méme avec les belle-fille, il sortait »
Me E

« Le probleme, il fallait déja qu’il entende »

Me E
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« Le toubib, il m’a mis dans I’erreur aussi, a me dire que ¢a allait durer des décennies »
M E

« )’y croyais pas. Je suis venue 2 fois voir le DR F je voulais savoir mais j'y croyais pas. Dans ma téte
encore, je ne le crois pas»

Me C
« C'est venu vite, parce que moi j'étais dans ma pré-ménopause et tout ¢a, »
Me C

« Je croyais qu’il me faisait peur mon docteur traitant »
Me B FG DP

«6 ans avant, mon généraliste m’a dit, vous savez vous serez dialysé un jour. Je me suis dit « cause
toujours mon lapin ». On se masque la vérité.

M F FG HD

« Au départ, je vous écoutais pas »
MG

J'ai mis beaucoup de temps a me faire a cette idée
Me Bu FG DP

« A I'’époque, je ne me rendais pas compte de ce que c’était. Pour moi c’était... »
M Gou

« J’avais toute les informations pour savoir, je pense que j'ai pas voulu savoir. C'est-a-dire que quand
on sait qu’on a une maladie évolutive, qu’un jour ca se terminera comme ¢a et qu’il n'y a pas de
traitement. Moi j’ai choisi de ne pas m’en occuper, et de dire, je vis ma vie sans m’en occuper. Le jour
ou ca se réveillera ¢a se réveillera. Je regrette pas le choix. J'aurais préférer que ¢a se réveille plus
tard. Je pense gu’avant, dans cette attitude 13, jétais pas prés a en entendre parler. Je pense que
tout le monde sait que la dialyse existe »

MVFGP

« Dés le départ, dés que je suis tombée malade, a I’dge de douze ans, on a dit a mes parents et a moi.
On sait qu’on arrivera a a dialyse. Quand, on sait pas. Je pense que c’est bien de le dire parce que je
pense on ne me l'aurait pas dit, je serais tombée de haut quand on m’aurait dit, tu tombes en
dialyse. Méme si je ne m’y préparais pas tout de suite. Dans ma téte je savais qu’un jour ou l'autre
j’irais en dialyse. C’est un chemin qui se fait quand méme. C’'est bien de le savoir »

Me Loe FG DP

« Je ne pense pas que quand on va en consultation (le médecin) a le temps de nous expliquer toutes
ces choses la »

M.LFG HD

« Faut-il étre prévenu trés en avant ou pas ? Je n’ai pas franchement de réponse la. Pas trois mois-
peut-étre 6 ans c’est un peu long »

M F FG HD

« Nous quand ¢a nous est tombé dessus, la veille pour le lendemain, c’était la fin du monde »

« Antony il fallait qu’il choisisse en 3 jours »

Me Perr FG HD

« Au début on croyait qu’on était dans lI'urgence et finalement j’ai tenu deux ans sans étre dialysé »
M Perr FG HD

« Jaivuici 5 minutes »
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Me Led FG DP

« Par contre la DP, j’ai eu toute I'information nécessaire avant. J'ai tout su, j’ai tout eu I'information
nickel. Ils ont pris le temps. lls m’ont tout expliqué, les différentes fagons, parce qu’ils ont eu le
temps »

Me Led FG DP

« L'avantage de la DP c’est quand méme ca. On a ces trois semaines. |l faut le temps de prendre le
rendez-vous pour implanter le KT. Il faut les trois semaines derriére. Et utiliser ce temps la pour
apprivoiser le matériel.

M V FgDP
« Je savais qu’un jour ca arriverait. J’avais déja I'optique de la dialyse péritonéale avant »
MV FG DP

« Ca c’est bien passé parce qu’on a accepté de rentrer dans ce que je voulais... tout a été négocié »
« Vous m’avez accompagné dedans tous les ennuis que jai eu et on a cherché les solutions
ensemble. Je pense qu’il y a un chemin a faire en information, en expérience : il faut essayer, y
compris ce qu’'on rejette d’emblé. Le rythme des poches que jai maintenant, on I'a trouvé
ensemble »

MYV FG DP

« Je sais qu’il faut que je le fasse, moi personnellement, ¢a ne me tracasse pas du tout. Je me suis fait
a l'idée. Votre collegue, il y a longtemps qu’elle m’en parle. Je suis au courant. » M T

« Je le savais dés le début que j’allais étre dialysé. Ca ma pas choqué. »
M Bu FG DP

« On m’a bien fait comprendre que peut étre a long terme.... Je m’étais dit que s'il faut le faire, il y
aurait pas le choix »« J'ai pris cela pas trop mal »

« Avec M F [son néphrologue], on en parle régulierement. Alors je suis quand méme préparé »
M N

« Ony est préparé depuis longtemps. Enfin, pas vraiment préparé mais on sait que ¢a va arriver. »

« Dés le départ, on m’a dit vous irez sans doute en dialyse. Depuis 15 ans »
Me B

« on m’a appris que c’est une maladie évolutive sur trente ans. » « une maladie inéluctable et on sait
que la conséquence c’est la dialyse et je sais cela depuis 30 ans. »

Mme B

« J’ai des ennuis rénaux depuis I'age de 10 ans. Donc je savais qu’un jour j’irais vers ¢a. J'avais moitié
oublié

MV FG DP

« C'est sans doute différent, si quand la maladie est découverte a un moment donné ol on ne peut
pas ne pas la regarder, il faut faire quelque chose dans un avenir tres proche. Et ce qu’on a sans
doute connu tout les deux, savoir qu’on a ... moi c’était moins aigu parce que ¢a a commencé j’avais
10 ans mais en fait, j’ai jamais eu de probléeme jusqu’a 55 ans. Mais quand c’est si loin que ¢a, on
peut pas prendre une décision avant, et I'information de toute fagon, on la repousse. Moi je me
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disais, je verrais quand il sera temps. En parler 5 ans, 10 avant... il faut pas tromper, je suis d’accord
avec vous. On verrait le temps venu »

MV FG DP

« Des fois, on vous balance toute I'information, alors que je n’ai pas besoin de tout ¢a. C'est plus a la
demande. Les questions se posent a un moment donné. »

MC

« Ca demande plus de temps par rapport a des décisions quel type de dialyse. Ca implique quand
méme d’autres choses» (la greffe a partir de donneur vivant)

MYV FG DP

« J’aurais jamais voulu, c’était insupportable pour moi . Moralement j’étais pas prét. Déja j'étais pas
prét a la greffe normale» (la greffe de donneur vivant)

M Leb FG DP

« C'est un chemin aussi a faire » (la greffe de donneur vivant)
Me L FG DP

« Je pense qu’on le sait avant d’étre greffé. Moi je le savais pas ce que c’était la greffe. Je me suis
inscrit au mois de novembre et en décembre, j'étais greffé. Je ne savais rien du tout. Je commencais
a prendre les renseignements sur la dialyse »

M Leb FG DP

« Ca vient du receveur qui n’est pas prét psychologiquement a prendre quelque chose de quelqu’un
d’autre »

Me Perr FG HD (parlant d’un possible de don du rein d’elle pour son conjoint)

« Recevoir un geffon de quelqu’un que je connais... Le procédé est tres bon. Je me donne encore 2-3
ans.

M Perr

« Ma sceur est compatible avec moi. Elle est pas préte encore maintenant. Elle a envie d’avoir encore
d’autre enfant. Ca se murit »

M Loe FG DP

Je suis suivi depuis mes 23 ans
MC

J'ai un bon tempérament. Je m’étais toujours dit si un jour j’ai la dialyse, oh la la, ¢a va étre la cata.
Et puis en fin de compte, j’ai méme pas versé une larme, j'ai dit bon ben il faut le faire, il faut le faire.
Je savais que peut-étre un jour je serais obligée d’étre en dialyse. J'ai pris la chose comme ¢a.

Me L

« Quand le néphrologue m’a dit qu’on envisageait la greffe. Je lui ai dit justement j’ai une sceur
jumelle »

« Ma sceur m’avait toujours dit si un jour t’as besoin d’une greffe, il y a pas de probléme je te donne
un rein. C'est peut-étre pour ¢ que je n’ai as mal pris quand on m’a dit que j’allais étre dialysé. Je me
suis dis, j’ai ma roue de secours »

Y avait il des questions que vous vous posiez ? « Non, non, non, je me disais ¢a va étre bien. Elle était
contente de le faire pour moi. J'ai pas de probleme » « on en avait parlé déja depuis tellement

60




longtemps. Le probleme c’est que ¢a n’a pas pu marcher »

Me L

Il'y a un médecin qui m’a dit il y a 20 ans, il y aurait un probléme
Je me suis préparée. J'ai une maladie de longue date. On s’est préparée quand méme

Me G

2. L’absence de symptome complique la prise de conscience de
I'IRC, ils ne s’y attendent pas L’annonce du diagnostic est une
surprise (par rapport aux symptomes ressentis) 11

Verbatims

« Tu n’as pas de symptéme »
Me E
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La premiere fois qu’il est revenu de consultation tu m’as dit « je ressens rien, je suis pas malade »
M E

« On se sent pas malade »
M Bu FG DP

« Ma maladie rénale a été découverte un peu par hasard, par des prises de sang. Je ne m’y attendais
pas du tout »

M Gou

« J’ai jamais eu mal aux reins »
Me Br FG DP

« C'est sournois comme maladie » Mme P

« Je pensais pas a ¢a »
MG

« C'était soudain. J’avais mal. On m’a fait une échographie, il y avait les reins. Il s’est apercu qu’ils
étaient petits. J'ai été voir mon MT... donc on a fait une prise de sang, et de la il a vu que ma créatine
était trop élevée. C’'est la que tout c’est enchainé. Je suis allée voir le Dr F. D’un seul coup il m’a parlé
de dialyse. Que j'avais des dialyses et des greffes a faire. C’est venu vite, parce que moi j'étais dans
ma pré-ménopause et tout ¢a, ca m’est tombé sur la téte comme ca. Que ma créatine était tres
élevée, que mon sang petit a petit il allait s’empoisonner. J'avais des dialyse a faire»

Me C

« On a été surpris »
M R FG DP

« Comment vous comprenez ce qui vous arrive ?

Avec difficulté. Si j'avais eu des symptomes, des petits signes. J'ai eu des moments de faiblesses, des
étourdissements. Au départ ils ne me soignaient pas pour les reins, mais pour la tension le cceur. »

« Je me demande pourquoi c’est arrivé comme ¢a. C'est quand méme bizarre
Je souffrais de rien
J'ai aucune douleur le soir. C'est bizarre

A la limite, je dirais, moi je souffre de quelque chose_ je voudrais travailler un petit peu, je peux
pas_- je peux travailler un demi heure, j'arréte et puis recommencer- mais la non je travaille toute
une aprés-midi sans m’arréter, sans avoir de douleur »

« Subitement, c’est arrivé. Insuffisance rénale : on pourrait moins uriner, des choses comme ¢a. Tout
allait correctement »

M D

« Nous quand ¢a nous est tombé dessus, la veille pour le lendemain, c’était la fin du monde »
Me Perr FG HD

« C'est venu vite, parce que moi j'étais dans ma pré-ménopause et tout ca, »
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Me C

« En fait tant qu’on va bien, on se dit : pourquoi cela ne continuerait-il pas comme ¢a ? On a du mal a
imaginer que cela va s’arréter demain. »

Me P

3. La période qui suit 'annonce est dure au plan émotionnel :
angoisse/pleurs 11

« Le cou de massue » « j'étais toute seule. Je I'ai treés mal pris. J’ai mis beaucoup de temps a me faire
a cette idée »

Me B. FG DP

« C'était plus fort que moi [ma femme] me disait quelque chose, je me mettais a pleurer. Je me
disais c’est pas possible que je suis rendu I3, c’est pas possible. Je pouvais pas I'accepter»

M.G. FG HD

« Caaétédur»
« Ca été brutal »
Me R FG DP

L'annonce de la dialyse et de la greffe : « Ca a été tres dur au départ, le jour ou je suis venu ici. Ca a
été tres dur de I'avaler »

« Moi qui parle un petit peu, ¢a m’a coupé tout. J'étais invivable pendant un bon mois. Pas facile
aussi a la maison »

J'ai bien vu au mois de décembre, ca m’a travaillé.
M Gou

« au mois de décembre, ca m’a travaillé. »

M Gou

« La je suis angoissée. Je le sens que je suis angoissée. »
Me C

« C'était la bombe quand j’ai su que j‘allais étre dialysé » « je sais ce que c‘est, j’étais ambulancier »
« J'étais une semaine a la maison... Y avait plus rien a faire »

« C'était plus fort que moi [ma femme] me disait quelques chose, je me mettais a pleurer . Je me
disais c’est pas possible que je suis rendu la, c’est pas possible. Je pouvais pas I'accepter»

M.G. FG HD

« Ca va étre chaud »
Me C

D’un seul coup il m’a parlé de dialyse. Que j’avais des dialyses et des greffes a faire. C'est venu vite,
parce que moi j'étais dans ma pré-ménopause et tout ¢a, ca m’est tombé sur la téte comme ca.

Me C

« J’avais un peu les jetons, faut reconnaitre, de faire la dialyse et tout ¢a »
M G

« Ca démoralise. Je plains les gens qui ont des dialyses »
Ca m’a un peu démoralisé, quand on vous promet une dialyse
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M Ge

Connaissant pas le systeme de dialyse, on s’inquiete quand méme. On se dit : on ne sait pas ce qu’ils
vont nous faire

MD

« J’aimerais bien me promener mais en ce moment... je reste tranquille. Je suis tout a mon régime, je
m’occupe de rien. Je fais pas de bétise. J'ai peut-étre un peu forcé dans le temps, mais maintenant...
c’est dur »

MT

4. Sait que si on ne fait pas de dialyse, on meurt. On n’a pas le choix
13

Verbatims

« De toute fagon, je suis obligé de le faire, sinon c’est bd des allongés »
MT

« J'ai pas le choix, c’est une question de survie »

MT

« Si on le fait pas, on se retrouve empoisonné. Ce serait une crise d’'urémie. J’ai mon beau frere qui
est mort comme ¢a, alors ce serait pas bien »

MT

« On n’a pas tellement le choix »
M D FG HD

« J'ai pas le choix » « Il faut continuer »
M E

« On se fait a tout. De tout facon, j’avais pas le choix »
M Bu FG DP

Aprés que je suis pas soignée je meure
Me C

« Je me le suis bien mis dans la téte que s’il fallait le faire, je le ferais. Je suis prét »

M N

« S’il faut y aller 3 fois par semaine, j’irais 3 fois par semaine. C’'est tout. Je le prends du bon coté»
M N

Je m’étais dit que s’il faut le faire, il y aurait pas le choix »«

MN

« S'il le faut, il le faut »

Femme de M Ge

« Il existe rien a la place de la dialyse. Alors je suis tranquille »
M Ge
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« Moi je m’en fiche de ne pas vivre 25 ans. Moi ce qui compte, c’est que je ne veux pas étre un
poids et je veux pas faire souffrir les autres. J’ai mon fils il m’encourage sans arrét. Lui il a un
métier ou on peut pas se balader, lui il est tranquille. Je compte sur moi et sur ma femme, c’est
tout. »

M Ge

« Moi je m’en fiche de ne pas vivre 25 ans. Moi ce qui compte, c’est que je ne veux pas étre un
poids et je veux pas faire souffrir les autres. J’ai mon fils il m’encourage sans arrét. Lui il a un
métier ou on peut pas se balader, lui il est tranquille. Je compte sur moi et sur ma femme, c’est
tout. »

M Ge

D’un autre c6té, il faut en passer par la. »

« C'est ¢a ou la mort »
M L. FG HD

De toute fagon, c’est ¢a ou la mort. »
MF. FG HD
De toute fagon, c’est ¢ca ou la mort. »
M F. FG HD

« La dialyse, on est content que ¢a existe ...mais »
Me Perr FG HD

« Je me disais, pour un an de plus ¢a ne vaut pas la peine. Si ca marche, je vais étre content quand
méme. Je voudrais bien vivre encore, tant que je suis a peu pres potabe »

MG

5. Les patients s’interrogent sur le bénéfice de la dialyse sur les
symptomes 1

Verbatims

“Je suis plus fatiguée. Je sais pas ce que c’est que la dialyse. Je ne sais pas quel effet ca peut faire. Si
¢a fera du bien, si ¢a fera pas de bien. Ce que ¢a va m’apporter”
Me B

6. Les patients rapportent des symptomes 9

« Les reins, ils sont bien malades quand méme. Il y a longtemps que ¢a devait trainer sans doute.
Parce que depuis 2 mois, les nuits c’était difficile : j’étais obligé de me lever pour respirer »

M G

« Je suis fatigué déja »
M Gou

« Beaucoup de fatigue » M.C
« J’ai I'impression de manger moins » M.C
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« Je suis allé visiter la salle de dialyse... Quand je suis revenu, je ne pouvais plus marcher tellement
j’étais essoufflé »

MG.FG HD

« Avant la dialyse, je pouvais rien faire»
M H. FG HD

« Avant la dialyse, je me levais a 11 heures et demi le matin. L'aprés-midi je dormais, je ne faisais
rien »

ML. FG HD

“Je suis plus fatiguée
Me B

La non disponibilité au niveau de I’entrain c’est ce qui me perturbe le plus. C'est de pas pouvoir
assumer les choses que j’'ai besoin d’assumer

Me M

Je fatigue, j'ai plein de sang dans les urines.

Me G

7. Les patients reperent la fréquence des consultations et des
prises de sang et font le lien avec I’existence de la maladie et son
évolution. Les patients ont repéré que I'IR se voit par le taux de
creatininémie sur la prise de sang . 14

« Les prises de sang, les prises de sang »
M.G. FG HD

« Je venais 3 fois par an »
M. F. FG HD

« Depuis deux ans on en parle plus. Les visites étaient plus rapprochées. On sentait que la date
approchait. Il disait la prochaine fois, il faudra peut-étre envisager la dialyse»

Fille de Me B
« Le visites étaient plus rapprochées, car il jugeait sans doute... » Me B

« Pendant un certain temps, je le voyais tous les cing ans, puis, participant au protocole du certican,
je I'ai vu tous les six mois et je I'avais vu en juin. Il m’a dit qu’on se reverrait dans un an. » Mme P

«Je faisais une prise de sang par an pour surveiller la créatinine qui stagnait mais maintenant elle
commence a « grimpouiller » comme dit le docteur D. » Mme P

« J'ai le sentiment que chaque fois que je vais a I’'hOpital, que j’ai une prise de sang ou de tension, ¢a
me rend malade. Je n’aime pas étre malade par nature (personne n’aime étre malade) mais d’aller a
I’hépital, d’étre suivi, de parler de cela... ga m’installe dans le statut de malade.

MC
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j’avais un rendez-vous tous les cing ans et depuis mes 36 ans (2006) je suis suivi a I’hépital chaque
année. En fait, plus cela avangait et plus je devais venir souvent

M C

«6 ans avant, mon généraliste m’a dit, vous savez vous serez dialysé un jour. Je me suis dit « cause
toujours mon lapin ». On se masque la vérité. On le sait des années avant, mais on le croit pas
vraiment. Et un jour quand la créatine en trois ans passe de 150 a 300. On se dit, il y a quand méme
un petit probléme »

M F FG HD

« C'est les analyses qui vont me donner la réponse »
« Et en méme temps, j’ai porté mon analyse, pour savoir ol on en est »
M Ge

« Oui, je demande toujours un double. Je veux savoir.

Concernant le suivi biologique Mme P

Puis effectivement, quand j’ai vu les résultats, je me suis dit que ce serait pour biento6t.
MV FG DP

ma créatine était trés élevée
Me C

«Je faisais une prise de sang par an pour surveiller la créatinine qui stagnait mais maintenant elle
commence a « grimpouiller » comme dit le docteur D. » Mme P

« C’'est la créatinine qui est trop forte » M G

le taux de créatinine augmentait et a partir de ce moment-|3, je suis venu tous les trois mois. Depuis
gue j’ai 36 ans, donc, c’est assez sérieux.

MC

Pendant des années la créatinine était entre 16 et 20

Me L

8. Les patients sont allés chercher de I'information avant 11

« Méme si on est informé, il faut travailler sur les représentations. Moi j’avais DP et machine en
téte »

MV FG DP

« Je m’étais bien renseigné. Sur internet, on trouve toutes les réponses aux questions qu’on se pose.
Il'y a plein de témoignages»

M.L. FG HD

« lly a 14 ans, j'ai demandé a un infirmier qui venait chez nous les dialyses a domicile. Il m‘a expliqué
un petit peu. La dialyse la nuit, la dialyse le jour. »

Me B

« J'ai fait toute I’étude de la dialyse sur Internet . Il y a une quantité d’'informations incroyable. On
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trouve des choses intéressantes. On trouve pas toujours des choses qui semblent étre le vérité. C'est
ca qui est le danger. Il y a une telle masse d’information. Il faut faire le tri. Sinon on arrive a croire des
bétises»

M D FGHD

« Mon épouse »
M H FG HD

«Jai lu des livres de médecine, parce qu’au début ca m‘a travaillé, j'ai regardé, j me suis
documentée, j'ai essayé de comprendre les greffes et puis les dialyses»

Me C

« ¢ca m’a beaucoup aidé » (internet)
M F FG HD

« Moi je tape pas la-dessus. Tu fais sur internet, tu m’avais montré tout »
ME

« J’ai été voir un voisin. Ca fait 30 ans qu’il est greffé. C'est son frére qui a donné son rein »
M E

« Je les lis mais je ne tiens pas compte de tout parce que je sais pas si tout est bon ou pas bon. Mais
bon, ca m’aide a poser des questions. Mais je ne vais pas voir les forums, ce que racontent les gens,
ca je ne vais pas le voir. Je ne sais pas est ce que c’est valide ou pas, ¢ca ca m’intéresse pas»

Me E

« J’ai été voir un autre... Il doit étre greffé au mois de juin »
Me E

« ll'y a 14 ans, jai demandé a un infirmier qui venait chez nous »
Me B

9. Les patients ont déja une expérience des traitements de suppléances
(personnelle ou par leur entourage) positives ou négatives, sur
lesquelles s’appuient leurs représentations . Ils ont déja discuté avec
des patients 10

« Je ne sais pas sij’en ai pris conscience a un moment précis. Ca c’est fait en fonction de I’évolution
de la maladie de mon pere. »

« Oui. Comme mon pére vient la régulierement, forcément, on y pense. On est tout le temps
dedans. Peut-étre pas tout le temps, mais souvent. »

Mme P

« Je ne sais pas sij’en ai pris conscience a un moment précis. Ca c’est fait en fonction de I’évolution
de la maladie de mon pére. » Mme P

« Oui. Il fallait qu’il se léve t6t pour y aller. Il est a la retraite maintenant. Il n’a plus I’'habitude de se
lever t6t. Il partait a 7 h pour revenir a 13h 30. Il ne jardinait plus. Il était trop fatigué. Un jour sur
deuy, il ne faisait rien a cause de la dialyse. ¢a raccourcit la semaine, trois jours en moins. lls étaient
bloqués. lls ne pouvaient plus partir en vacances. » Mme P

« Mon pére suit beaucoup. D’ailleurs il est adhérent a I’AIRG. J'étais allée au congres de I'AIRG a
Nantes. Mon pére me tient au courant. Il avait recu la convocation pour la réunion d’information sur
la polykystose en septembre. On suit ce qui se passe. Surtout mon peére. Il va a presque toutes les
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réunions. » MmeJ

« Avec mon pére, on apprenait au fur et a mesure. Ca me convenait, a moins qu’il y ait des choses
gu’on ignore. On a vu comment c¢a évoluait et avec trois greffés dans la famille ... »
MeJ

« Avec mon peére aussi. On suit un peu plus quand il va a ses visites. On suit I'’évolution. Mais pour
moi, non. J'ai plusieurs tantes qui sont dialysées et c’est dur pour leur age. » Mme J

« ce que la greffe peut entrainer ? Je vois mon peére : son greffon va tres bien mais il y a des doutes
sur les reins restant, au niveau de la grosseur des kystes qui semblent toujours évoluer. Je sais qu'il
est en attente d’un scanner car il y a des risques cancéreux. Apres, il y a tous les risques liés a la
greffe : le diabéte relié a la greffe, les conséquences des traitements immunodépresseurs. » Mme J

« Si jamais j’ai besoin, sans avoir a passer par les dialyses, vu que cela s’est bien passé pour lui [mon
pérel, j’ai une vision positive de la greffe » Mme J

«La-haut c’est impeccable, j’ai été 5 jours. Je préfére a I’h6pital que chez moi »
M Ge

« on a une amie qui a été dialysée, et elle a eu une greffe du rein. Je savais pas comment ca se
passait exactement»

MT
« Je sais ce que c’est : on m’en a fait trois au CHU. C’est pas douloureux. »
MT

« ses bras osseux et de sa fistule » « Elle était squelettique et ce « gros truc » sur le bras n’était pas
tres ragoltant. » M.C

Ma grand-meére a été dialysée trés longtemps. Elle a toujours refusé de se faire greffer. Et
apparemment, c’était assez lourd, plus lourd que maintenant et durait plus longtemps. Elle le faisait
a I’hopital. Elle avait 40 ans. Ma meére a été dialysée a 55 ans et greffée un an plus tard. La dialyse
pour ma grand-mere a duré trés longtemps : plus de 10 ans.

MC

J'ai été avec un monsieur qui avait été greffé, dans la chambre, il ne se portait pas tres bien. »
M G FG HD

« Moi j’ai I'exemple de M. M qui a été greffé récemment, qui était avec moi en dialyse. Déja pour lui,
c’est le jour et la nuit »
M H FG HD

Info sur la greffe « dans votre service, en discutant avec des gens qui ont été greffés, et puis c’est
toujours un petit sujet de conversation »
M N

« Je connais deux personnes a Guemené, qui sont dans mes ages. Comme moi. Lui, il se plaint bien
de ca. Il est fatigué apreés, une fois qu’il revient »

MG

L'autre jour d’en parler a une personne greffée, ca donne envie. Et la personne, c’est pas comme si
elle était |a a attendre sur son lit, non c’était un homme qui avait de la poigne, qui avait envie de
vivre. Ca donne de I'espoir de se faire greffer. Ca fait du bien

Elle acceptait pas trop. Son rein a pas remarché tout de suite. De voir on voisin, son rein marche bien,
puis lui. Il a été 8 jours, je crois, a se décaler. Et puis son voisin, il lui disait tu perds pas le moral. Si ¢a
se trouve demain, ¢a va partir.
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Tomber comme ¢a avec des personnes greffées qui redonnent le moral a d’autres personnes, c’est
intéressant aussi. C’est plus intéressant que d’avoir ne personne qui est sur son lit

Quand il m’a dit « je me suis fait opéré samedi » puis le dimanche il courait dans la chambre. Je me
suis dit c’est pas possible, c’est bien. On s’imagine, une opération comme ¢a, c’est plus grave qu’on
ne le pense. Et puis non

. Il a une tante du coté de sa femme, elle I’a e. Elle en a été trés contente ; Elle a vécu 25 ans de
plus »

M et Me Ge
10. Les patients s’'informent aupres des soignants du service 8
Verbatims
« Les infirmieres » « J'ai passé 3 jours au CHU, on m’en a encore reparlé »
MT

« C'est l'infirmiére d’ici quand j’ai été hospitalisé elle m’a pas méme passé une vidéo »
M N

« En parlant, comme ¢a »
MG

« Nulle part. J’ai pas cherché. Je préfere venir carrément, savoir ici. Ailleurs, c’est pas toujours
pareil »

M Ge

« Je cherche pas trop a savoir d’ailleurs. Je préfere laisser venir et puis on verra bien »
M Gou

« J'ai vu le petit film sur la dialyse, je I'ai trouvé intéressant »

M Gou

« Les documents, les petites plaquettes » « Nous on n’a pas hésité a montrer a la famille : c’est ¢a
une fistule. Ca c’est la machine. Surtout les photos »

Me Perr FG HD
« Il faudrait qu’il y ait un site officiel, quelque chose de tres clair, avec néphrologue et témoignages »
M et Me Perr FG HD

« Tout ce que vous nous avez donné, comme petits papiers »

M E
11. Les patients déplorent le manque d’information par le
médecin traitant 10
Verbatims

« J'ai eu la chance d’avoir un généraliste qui est trés informé des problemes de dialyse. J’ai constaté
gue c’est exceptionnel. Les médecins ne connaissent rien a la dialyse.»
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MF. FG HD

« Pour les maladies saisonnieres, il ne sais pas »
M Perro. FG HD

« A partir de ce moment la (suivi en néphrologie), il ne s’est plus occupé de rien » « Il m’a dit un jour :
la dialyse vous prenez un bon bouquin et vous attendez que ¢a se passe... »

M H. FG HD

« j’ai passé des soirées avec des gens, y compris Pr Agrégé, ils m’ont dit « écoute, nous emmerde pas
avec ta dialyse. C'est simple. Tu vas faire 3 ou 4 séances, on va un peu t'épurer et apres tu seras
peinard »»

« lls savent rien”
M F FG HD

« le médecin traitant, du fait de la prise en charge, il a un peu perdu le contact avec son malade
(dialysé). J'ai vu mon medecin traitant au mois de novembre ou décembre, pour faire mon vaccin
contre la grippe. Il m’a dit « je suis content de vous voir, vous étes mon premier patient dialysé : alors
ca se passe comment ? Moi maintenant, je ne sais plus ce qui vous arrive. S’il vous arrive quelque
chose, c’est moi que vous allez appeler. Et moi je ne sais pas comment vous étes. Il serait bon, qu’il y
ait une relation entre le néphrologue et le médecin traitant»

M P FG HD

« Mon médecin traitant, je suis allée la voir. Elle était contente sinon elle a pas de nouvelles »
M G FGHD

« Mon docteur il avait dit ca peut durer des décennies comme ¢a. Avec le taux que j'avais. Parce que
justement, je lui en avais parlé des dialyses moi. Oh, il me dit, t'es pas rendu la. Ca m’a donné... »

M E

Le médecin traitant : « il a dit vous verrez avec... »
Me B

« Mon médecin personnel, elle m’a dit « Vous acceptez ? »
MT

Ce qui vous aurait aidé «le médecin généraliste »

12. Les patients savent la contrainte que représente la dialyse :
une contrainte de temps, d’espace : un emprisonnement. Ils
craignent que ¢a change leur vie/leur identité. 16

Verbatims

« C'est vrai que c’est contraignant »
M E

« Ca m’a un peu démoralisé, quand on vous promet une dialyse. Une dialyse pour quelqu’un qui
bouge tout le temps, ¢a n’a rien d’intéressant »

M Ge

« Toujours dire, faut faire ca, faut faire ¢a. C’est ¢a le plus dur »
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M Ge

« La contrainte, ca va étre de faire I'aller-retour sans arrét. C’'est trois fois par semaine je crois »
M Ge

« Ca va étre la fin de quelque chose. Ca va accélérer les choses.

Je réve pas, je suis réaliste . C'est moche. Ca sera tres dur »

M Ge

L'avenir « Je le vois pas... c’est démoralisant. Je vois pas ¢a bien. Dés I'instant ou j’aurais la dialyse, je
sens que je m’en irais. Pour moi c’est mourir. C'est une trés grande contrainte»
M Ge

« Ca m’a un peu démoralisé, quand on vous promet une dialyse. Une dialyse pour quelqu’un qui
bouge tout le temps, ¢a n’a rien d’intéressant »

M Ge

« J'ai trainé le plus longtemps possible, je savais que c’était contraignant »
M P. FG HD

« Moi ce qui m’a beaucoup perturbé, c’est que je fais beaucoup de chose en dehors de... je suis
entraineur de foot, je suis toujours dehors. Et donc du jour au lendemain... C’est surtout la dialyse car
I'opération c’est pas ¢a qui me fait peur. Mais c’est les dialyses, sachant que c’est plusieurs fois par
semaine. Alors ¢a, je I'ai pas digéré. Au départ au moins. |l m’a fallu un bout de temps au départ.
J'étais pas bon a prendre avec des pincettes » « la contrainte d’étre bloqué, je supportais pas »

« C’'est le changement de vie »

M Gou

Interrogation par rapport a la poursuite de I'activité professionnelle
M Gou

« Et la dialyse, c’est étre assis dans un fauteuil pendant quatre heures par jour a I’'h6pital et pendant
ce temps-la, je suis un malade. Je préfere étre un mari, un pére ou un beau-pére, un architecte, etc.
mais pas ¢a. «

« ¢ca m’installe dans le statut de malade. Ce n’est pas que je le nie mais j'essaie que ce ne soit pas
présent dans ma mémoire le reste du temps. Je préfére vivre autre chose. » M C

MC

Je ne sais pas pour la contrainte puisque je ne I’ai pas vécu. Il me semble I'avoir vu par ma mére ou
ma grand-meére. Mais je pense qu'’il faut I’avoir vécu, quatre heures par jour a I’'hopital avec sa
lumiere, son odeur, son bruit, le temps qui passe. Qu’est-ce que je fais avant et apreés, |'état de
fatigue ou d’énergie, de joie ou de tristesse, etc. Tant que je ne I’ai pas vécu, je ne sais pas.

« De grosses contraintes. Trois matins par semaine attaché a sa machine » (la dialyse) M.C

« C'est le point noir de I’histoire » M C

« me mettre en prison, avec la dialyse »« Ma liberté est quelque chose de trés important pour moi. »

Mme B

« Oui. Il fallait qu’il se léve t6t pour y aller. Il est a la retraite maintenant. Il n’a plus I’'habitude de se
lever tot. Il partait a 7 h pour revenir a 13h 30. Il ne jardinait plus. Il était trop fatigué. Un jour sur
deuy, il ne faisait rien a cause de la dialyse. ¢a raccourcit la semaine, trois jours en moins. lls étaient
bloqués. lls ne pouvaient plus partir en vacances. » Mme P

Pendant 4 heures ou 5 heures, on est obligé de rester. C’est ¢a qui me géne »
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Me C

« «Les dialyses, c’est plusieurs fois dans le mois ou ¢a peut étre qu’une fois par mois ? »
3 x /[semaine

« Ah, guand méme ! »

Me C

Ca dure 4 heures.
Me B

« Al’hopital, on m’a dit que ¢a pouvait étre que 3 fois par semaine. Moi je préfere »
MT

Ce que ca pourrait changer dans votre vie ? « Vous me dites. Je voie pas. A part d’étre pris un matin
ou un apres-midi, je vois pas ce que ¢a pourrait me changer. Moi, je prends ¢a bien »

MT

Ca doit étre un handicap

MN

« Il faut étre disponible pour la dialyse. C'est un petit peu génant.
M N

« J'avais peur des complications : venir 3 fois par semaine a Nantes, de la dialyse et tout ¢a. C'est
compliqué sans doute, ¢a change la vie un peu. Ca c’est sur que ¢a change la vie, hein ? Je m’en
doute bien»

MG
« Le coup de la nuit qu’on m’a dit » (la DP) ; C’est plus compliqué parce que c’est tout les jours. L3, il
y a peu de liberté »

« On parlait toujours que c’était la nuit compléete. Moi, j’ai eu peur, toutes les nuits comme ¢a. Méme
si c’est le jour, c’est pareil, la journée est perdue. J’aime mieux un petit peu de liberté comme
maintenant. Venir une journée puis repartir. C'est compliqué bien sur »

MG

« pouvoir continuer a travailler et avoir une vie normale »

MV FG DP

Il'y a la préparation ¢a prend pas mal de temps, 6 jours sur 7.

Trois fois par semaine, les dialyses, c’est contraignant, les pansements et tout. Mais la dialyse comme
je veux faire, la DP, c’est un plaisir.

M D

On n’est plus soit méme en définitive (la greffe)

Me M

13. Ils savent que les personnes dialysées sont fatiguées 7

J'ai plusieurs tantes qui sont dialysées et c’est dur pour leur age. » Mme J
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« ses bras osseux. » « Elle était squelettique »
M C

Ma grand-mere a été dialysée tres longtemps. Elle a toujours refusé de se faire greffer. Et
apparemment, c’était assez lourd, plus lourd que maintenant et durait plus longtemps.

« Je suppose qu’on ressort fatigué »
M Gou

« Les dialyses ¢a fatigue. Je sais que ca fatigue »
Me C

« Je connais deux personnes a Guemené, qui sont dans mes ages. Comme moi. Lui, il se plaint bien
de ca. Il est fatigué apreés, une fois qu’il revient »

MG

« Oui. ll fallait qu’il se leve tot pour vy aller. Il est a la retraite maintenant. Il n’a plus I'habitude de se
lever t6t. Il partait a 7 h pour revenir a 13h 30. Il ne jardinait plus. Il était trop fatigué. Un jour sur
deuy, il ne faisait rien a cause de la dialyse. ¢a raccourcit la semaine, trois jours en moins. lls étaient
bloqués. lls ne pouvaient plus partir en vacances. » Mme P

14. Les patients ont du mal a envisager I’avenir avec la dialyse.
Quand ils I'’envisagent, elle ternit leurs projets 5

« Si on veut partir c’est pas facile. La greffe, c’est quand méme... »
M E

« Enfin, on n’est pas des globe-trotter »

Me E

« La on doit aller au mariage de mon filleul a Toulouse le 9 juin. Quand, il y a la dialyse, c’est quand
méme contraignant »

M E

L'avenir comment le voyez-vous« pas du tout. Moi je vis au jour le jour. Peut-étre plus a cause de
cette maladie. Surtout depuis que mon mari n’est plus la » « Ca fait deux ans, que je ne suis pas
partie de la maison. Il s’agirait que je parte une semaine chez une amie a Orléans ? Voir mes enfants,
mes petits enfants » « les voyages il n’y en aura plus beaucoup » « m’en aller puis me dire ben tiens
demain il faudra aller en dialyse, ¢a retire tout le charme de partir. C'est-a-dire, si je suis une journée
avec mon amie, et puis que le lendemain il faut partir. Me dire que je vais passer 8 jours la-bas mais
gue je serais la moitié du temps pas avec elle. Je préfere pas partir a ce moment la. Moi partir, ce
sera moins facile, il faut reconnaitre. Il y aurait pas de probleme pour elle. Elle, elle accepterait »

Me B

Qu’est ce qui vous fait plaisir dans la vie ?« j'aime bien sortir. Les balades. On a un petit
appartement, au bord de la mer, on y est trés souvent rendu. On va souvent y passer 3-4 jours.... »

Le fait d’avoir la dialyse, quels aménagements ¢a va demander ? « Ca je ne sais pas de trop, je ne sais
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pas »
C’est important de commencer a y réfléchir ? « Oui, quand méme, peut-étre, je pense »

Qu'’est ce qui vous aiderait « Faudrait voir déja comment c¢a se déroule ? Parce que je sais pas du
tout »

MN

« Vivement que je sois opéré (greffé) et puis on verra apres »

M Gou

« Quand on m’a annoncé ¢ca, méme pour le boulot je me suis rapproché de la direction... Je me suis
dit, je vais travailler quand ? Puis finalement, je vois que j'ai le temps d’en parler »

M Gou

« Le bricolage, ¢a va sans doute étre fini avec tout ¢a »

Le jardin « je ne sais pas, les bras ¢a a I'air de marcher, mais est-ce que le reste va marcher ? »
« Ca repartira pas comme avant. »

MG

15. Mettre en balance I'envie de vivre et la dialyse 4

.. J'ai vu trop de choses. Ma mére, ma sceur qui sont parties »
Me C

« Tant qu’on vivra tout les deux... Quand il y en a un qui s’en ira c’est foutu. »

« Vivre, c’est tout » « Et oui, ma petite fille, arriere petite fille. Elle a deux mois mais je I'ai pas encore
vue »

M Ge

« Maintenant il n’y a pas d’histoire, ce qu’on me dit de faire, je le fais. Je veux en profiter un petit
peu. J'ai des petits enfants, j"aimerais bien les gater avant»

MT
« Il n’y aurait pas eu 'amour d’Hubert ? Je me serais laissée aller »
Me B. FG DP
16. Ils cherchent a mettre la maladie a distance 3

Ce n’est pas que je le nie mais jessaie que ce ne soit pas présent dans ma mémoire le reste du
temps. Je préfére vivre autre chose. » J’ai un emploi du temps chargé, j’ai mille activités. Je ne veux
pas que cela prenne trop de place

MC

« Je m’en pose le moins possible de questions. Je pense a aller aux prises de sang, c’est déja pas mal.
Entre chaque RdV, j'évite de penser. J’en parle quand j’arrive ici, je retourne a mes occupations. J'ai
bien vu au mois de décembre, ¢a m’a travaillé. Mais j'ai pris le dessus »

M Gou
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« Prises de sang quand il faut, rendez-vous réguliers. Et on passe a autre chose. Si on vit en
permanence avec cette maladie dans la téte, on ne fait plus rien a coté. Il y a autre chose dans Ia
vie. »

« Si on commence a se prendre la téte avec une maladie comme celle-la, surtout si on I'apprend a 15
ans, on n’a pas fini. »

Mme P

17. Ils se bagarrent pour ne pasy aller, préferent prendre des
risques que de faire des dialyses-attendent de n’avoir plus le
choix, le dernier moment, c'est-a-dire avoir des symptomes -
voir le bénéfice de la dialyse 16

Verbatims

« J’ai pas envie de me soigner, je veux savoir c’est tout. Apres que je suis pas soignée je meure, ca me
fait pas peur moi. Il y a des gens qui vont courir a faire leurs dialyses, pas moi. C'est comme ¢a»

C'est dommage, je suis peut-étre égoiste. Mais méme, si je meure
« je veux pas. Alors comme ¢a, on est mal parti»
Me C

« Je me suis un peu bagarré, beaucoup, pour reporter la dialyse »
« Je n"avais plus de choix »
M D. FG HD

« On m’a hospitalisé d’urgence »
M H. FG HD

« J’'ai trainé le plus longtemps possible, je savais que c’était contraignant »
« Je me suis laissé faire »
M P. FG HD

« On a réussi a repousser ... »
M Perrochaud. FG HD

« On n’a pas envie de le faire au début »
M Perr FG HD

« Personne n’a envie d’y aller et on attend le dernier moment »
M LFG HD

« Je me disais « elle me dit pas qu’il faut y aller — je gagne du temps. Méme crevé-je gagne du
temps »

« Elle m’a dit, il faut commencer au mois d’octobre. Je lui ai dit : je vais aux Etats Unis voir ma fille, on
ne peut pas reporter ? On a reporté et je regrette beaucoup parce que pendant 3 semaines aux Etats
Unis, j’étais zombi »

M F FG HD

« J'étais épuisé » « il vaut mieux étre fatigué qu’étre dialysé — c’était un peu ma pensée »

« Cette angoisse. On repousse »

« C’'est inhérent a la nature humaine » « on sait aprés que c’est stupide »
M F FG HD

« Je reproche au Dr B de m’avoir laissé partir aux Etats-Unis.Ca a décalé la dialyse de 4 ou 5 mois et
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j’étais dans un état épouvantable. Il faut que le néphrologue soit facho . lls sont trop sympas»
M F FG HD

« Le néphrologue a été compréhensif... On avait un voyage de prévu...ll aurait été pris un mois avant
en charge, il aurait été beaucoup moins fatigués les 3 dernieres semaines. Avec du recul, on se dit
c’est béte »

Me Perr FG HD

« Je devais commencer le ler aout et Me H m’a appelé chez moi et m’a dit : vous rentrez le 18
juillet »
M LFGHD

« je fais ma "petite maligne" parce que je vais bien pour l'instant. »
Mme B

« Je me suis laissé faire »
M P FG HD

« Je reproche au Dr B de m’avoir laissé partir aux Etats-Unis.Ca a décalé la dialyse de 4 ou 5 mois et
j’'étais dans un état épouvantable. Il faut que le néphrologue soit facho . lls sont trop sympas»
M F FG HD

« J'espere éviter la dialyse. Ca c’est mon plus grand souhait »
M Ge

« Ca fait pas tellement longtemps. Vous m’en aviez parlé au départ. Mais je pensais pas que ¢a irait si
loin que cela »

MG

« Mais a mon age, j'espere que cela ne bougera plus. Que cela se stabilisera. Si je pouvais passer a
coté de tout le reste, ca m’arrangerait », « je pense qu’elle va rester sage. »

Mme P
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18. La voie d’abord est une atteinte a I'intégrité corporelle a
laquelle il faut s’habituer. C’'est parfois un critéere de choix de la
technique de dialyse. S’y étre préparé peut aider (c’est plus les
patients du FG DP qui en parlent-) 14

« C'est sur le coté le cathéter ? » « Le cathéter, je suis obligé de le garder tout le temps ? » M T

« Ce qui me déplait assez, c’est le cathéter. Enormément. »C’est le fait que ¢a se voit ? « Oui » Qu’est
ce qui vous embéte ? « je ne sais pas, parce que j'en ai jamais vu. C’'est de |’avoir apres »

« C'est de 'avoir tout le temps. Méme |'été, si on veut se mettre torse nu, non, on peut plus »
M N

« « ses bras osseux et de sa fistule » « Elle était squelettique et ce « gros truc » sur le bras n’était pas
trés ragoltant. » M.C

« penser que trois fois par semaine, on va me piquer et avoir une espéece de veine sur le bras, c’est
moyennement agréable.

C'est difficile a regarder le cathéter ? « Au départ oui. Au départ, on n’a pas envie de le voir »
Me Led FG DP

« C'est dur a regarder. J'ai mis plusieurs semaines avant d’accepter de le voir. L'accepter tout court.
Je voulais pas le voir. Je ne I'aimais pas. J’aimais pas mon tuyau»

Me Led FG DP
« Mutilant et contraignant. Tout a fait d’accord »
M Led FG DP

« Il faut aller devant la glace . Moi j'ai tiré dessus. J'ai sorti le petit bout de cahoutchouc. »
Me B FG DP

« Mais si tu vas te baigner, ils vont le voir »

« Je suis obligé de changer de taille de pantalon »
M Bu FG DP

« J'en voulais pas »

M Bu FG DP

« J'ai pas encore vu le truc [le cathéter]. Je regarde pas» « j'ai pas dormi pendant beaucoup de temps
a penseraca

M Bu FG DP

« Je suis habitué. Quoique, je veux le montrer a mes amis : personne voulait regarder » « Si mon

78




frére il a regardé : j’ai dialysé devant lui, ¢ca le géne pas. Mais les autres pas
M Bu FG DP

« Personne veut regarder parceque vous arrivez pas a regarder vous déja » « Si on est a I'aise avec
nous méme, les autres seront a I'aise avec nous »

M Leb FG DP
« Le fait de ne pas avoir de pansement c’est bien »
M Leb FG DP

« Quand je vais dans le groupe des jeunes [dialysés], que je vois des jeunes avec un bras comme ca.
IIs me disent, tu vois ca me dérange pas, I'été ... moi je pourrais pas. J'ai jamais pu. C'st la seule chose
la seule chose que j'en ai vu, la seule image que j’ai vue quand je suis allé la premiere fois pour voir
les dialyses, c’est ca. J'ai gardé ces photos la du bras, les grosses boules. lls faisaient voir a bras
coupé comment ¢a se passait. J'avais rien d’autre comme image. Pas de DP a la maison. Rien, j'avais
gue ca. J’ai toujours dit non »

M Leb FG DP

La FAV « c’est exactement le terme: mutilation »
M Leb FG DP

« Mutilant et contraignant. Tout a fait d’accord »
M Led FG DP

La FAV : « moi, hors de question »

M Leb FG DP

« Mon trou dans le ventre » M Leb FG DP

« Moi ca a toujours été des personnes agées. J'ai jamais vu de jeunes : c’est dur ! »
Me Loe FG DP

« Moi je met un petit pansement »

Me Loe FG DP

« On a l'impression d’étre enceinte »

Me Loe FG DP

« C'est une transformation. C’est un truc qui sort quand méme. ¢ca met du temps»
Me Loe FG DP

« En I'espace de 6 mois, je prends ma douche avec, ¢ca me fait méme plus ... Je n’ai plus peur de
toucher. Au départ, on est |13, et on se dit : il va s’arracher »

Me Loe fg dP
« Mes enfants, ¢a les a pas choqué. Je prends la douche avec eux »
Me Loe FG DP

« Se retrouver avec un tuyau dans le ventre, psychologiquement, il faut quand méme étre forte. Je
suis une femme, le physique est hyper important »

Me L FG DP

« Il faut mettre un pantalon élastique »
Me B FG DP

Le catheter « c’est notre copain »

Me B FG DP

« C’'est un peu large de partout, mais on peut pas faire autrement. C'est ¢a I'ennui ».
Me R FG DP

« S’accepter, accepter le corps étranger ou la transformation par rapport a la fistule. Il y a un temps
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d’adaptation a tout ¢a. Ma fistule je I’ai toujours détesté. Je I'aime toujours pas, je I'a déteste. Je la
regarde pas je ne I'aime pas. Je pense que c’st a cause de l'urgence. Il y a pas eu de préparation.
Alors que mon cathéter dans le ventre, je le supporte treés trés bien. On s’entend bien lui et moi. Le
temps d’apprivoisement »

Me Led FG DP
« C’'est la garde robe qui pose le plus de probleme »
M Led Fg DP

« Je pense qu’un jour je serais appelé pour la greffe, il y a un moment que je redouterais, c’est le
moment ol on enlevera le cathéter. A un moment, il fait partie de nous. C’'est la roue de secours, par
rapport aux incertitudes qu’on a évoquées»

M V FG DP

« Je voulais pas I'hémodialyse, parce que c’est mutilant [la fistule] »

M V FG DP

« Si on parle de la vision du cathéter, les premieres images de KT que j’ai vues, c’était a I'hopital dans
des brochures. C'était particulierement moche. Je trouve qu’on pourrait mettre des images
différentes. Je me rappelle ; c’était un personne agée avec un catheter. C'était un homme poilu.
C’était un homme poilu. On pourrait au moins varier les photos : il y a des jeunes qui peuvent en
avoir. Je suis assez d’accord : c’est pas du tout dégoutant. Il faudrait pas que I'image de la personne
agée velue. Il doit y avoir des KT, des implantations qui doivent étre plus belles que d’autre» « Il y
aurait intérét a présenter plusieurs images : un homme, une femme, une jeune, une personne agées,
pour que les personnes s’identifient »

MV FGDP

« Le cathéter, c’est moins visible que le bras. On s’expose pas le ventre comme on s’expose les bras.
L'été.»

MV FG DP

« A la plage,on peut mettre un tee shirt » « AU début, je mettais un espéce de bandage »

MV FG DP

« Je voulais pas ’hémodialyse, parce que c’est mutilant [la fistule] »

MV FG DP

« Antony il voulait pas avoir le tuyau qui sort du ventre »
Me Perr FG HD

19. C’est le fait qu’on ait parlé de dialyse qui lui a fait prendre
conscience de la maladie 1

Prise de conscience « quand vous m’avez expliqué ce qui allait se passer. Sinon je ne savais pas ce
gue c’est. J’avais entendu parler des dialyses. Quand on n’est pas concerné, on se rend pas compte.
»

M E
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20. L’entourage est un soutien 8

« C’est surtout ma femme »
M E

« Ma femme elle m’aide pas mal. Elle me soutient »
M E

Vous étes soutenu ? « Tout le monde est sympa avec moi. Tout se passe bien, tout est positif. Oui,
a bloc. Tout le monde est au courant. Chez nous on discute. Tous mes enfants sont au courant » M
T

J'ai eu ma femme et mes enfant qui m’ont soutenu méme la dernierement. C'est les appels tous
les jours

MD

« Il n’y aurait pas eu 'amour d’Hubert ? Je me serais laissée aller »
Me B. FG DP

« Chaque fois qu'il sort je veux avec lui, chaque fois qu’il va quelque part »
Femme de M Ge

« Je suis venue avec ma soeur. C'est elle qui m’a forcée a aller voir le médecin, parce que je suis
pas trés médecin. Mois je support la douleur »

« Oui, je sais qU’ils seraient la »

Me C

Si je suis fatiguée, a lui jose le dire. Avec quelqu’un méme de tres proche, je suis plus génée. Je
trouve qu’avec un mari, au bout de tellement d’années de vie commune, le jour et la nuit.

A lui j’ai pas de vergogne a I'embéter. Pas trop. Je ferais pareil si tu étais malade, je ferais comme
tu fais par rapport a moi. Je trouve que c’est logique. Si on se marie c’est pas pour chacun tirer sa
petite couverture.

Me M

« qu’est ce qui vous aide ? » Je m’occupe beaucoup, je fais de la tapisserie, je lis, je regarde
beaucoup la télé... J’ai ma fille qui habite a 500 m de chez moi. Le matin quand je vais faire mes
courses hop, je vais boire un petit café avec elle. Et m petite jumelle maintenant,
malheureusement elle est partie au Canada pour soigner sa fille e elle est revenue du Canada pour
soigner son autre fille qui a un cancer trés tres rare.

Quand je sors de dialyse le samedi, hop je prend ma voiture et je viens chez elle, passer le samedi
et le dimanche et le lundi.

Me L
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On en a parlé autour de nous. A nos amis. Les parents, les beau-parents. On est bien soutenus.

Me G

21. Le fait d’étre confrontée a I’hopital et a ce que ¢a lui
rappelle dans sa vie est difficile 1

« C'est les hopitaux »
Me C

22. Le flou au moment du diagnostic est difficile1

« A I'époque, cela ne signifiait rien »

M.C
23. La dialyse ne guérit pas l'insuffisance rénale4
« C'est a vie »
Me Br FG DP
« Que ca se soigne pas. On connaitra toujours la méme chose »
M Leb FG DP

« Les gens me disent : va donc faire ta dialyse ¢a va te faire du bien. Je dis, mais non, c’est pas pour
me guérir. C'est pour empécher le mal d’aggraver »

Me Br FG DP

« C'est tout un cheminement quand méme, d’apprendre cette maladie et de dire que bon y aura
jamais rien a faire »

Me Led FG DP
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« J'ai des ennuis rénaux depuis I'age de 10 ans. | M V est aidé par la La compréhension de la

Donc je savais qu’un jour j’irais vers ¢a. J'avais cohérence, la maladie et de son
moitié oublié. Puis effectivement, quand j'aivu | compréhension qu’il | évolution peut étre
les résultats, je me suis dit que ce serait pour a de sa maladie utile pour l'accepter
bientdt. Déja dans ma téte, je savais que je plus sereinement.
voulais choisir la DP et surtout éviter (cf : SOC)

I’'hémodialyse pour pouvoir continuer a
travailler et avoir une vie normale »

MV FG DP

24. Avoir repérer soi-méme quand on doit étre dialysé permet
de se préparer 2

« Du moment que le médecin a confirmé ce que je pensais, c'est-a-dire que j’avais atteint le stade ou
il fallait enclencher quelque chose, du coup moi je voulais que ¢a se fasse le plus vite possible.
Justement pour éviter... ma grosse crainte c’était de me retrouver en hémodialyse en urgence. J'ai
discuté avec le médecin, on a convenu. Il m’a dit, vous avez deux a trois mois devant vous. Donc on a
posé des échéances. Je me suis fait posé le KT pendant mes vacances de maniere a commencer avant
I’été. J’avais bien entendu qu’il y avait 3 semaines apres la pose du KT. Ca s’était la terreur. Je me
disais : il faut que j'arrive a faire implanter le KT au moins 3 semaines avant le bout. Mis le bout, on
sait jamais quand il va venir. On m’aurait dit on peul te poser tout de suite, je I'aurais posé tout de
suite »

MV FG DP
« Une fois qu’on sait qu’il faut y aller, il faut y aller »
MV FG DP

25. Ils veulent savoir- sont rassurés par I'existence des

traitements 6

« Je veux juste savoir.. J’ai vu trop de choses. Ma mére, ma sceur qui sont parties »
je veux savoir c’est tout.
Me C

« Mais si il y a déja plusieurs forme comme type de dialyse. »
Me C

« Faut prendre ¢a du bon c6té, c’est pas comme un cancer, ¢a peut se réparer. On va faire avec »
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ME

«ilyauneissue » Mme P

« C'est difficile car on vous annonce que vous avez une maladie, mais on ne connaft pas bien la
maladie, on ne connait pas bien les conséquences, la gravité, I’évolution. C'est un peu flou. »

Me B

Je me dis il y a des gens plus malades que moi. Il y a des maladies plus graves. Moi encore c’est
réparable

Me G

Connaissant pas le systéme de dialyse, on s’inquiete quand méme. On se dit : on ne sait pas ce qu’ils
vont nous faire

MD

26. Le fait d’avoir déja des handicaps liés a I’age est vécu
comme facilitateur 1

« Je suis en retraite, j’ai pas grand-chose a faire. Avec ce que j’ai, je peux pas faire grand-chose. En
bricolage, je peux pas faire grand-chose. J’'ai un probléme de vision. Donc ¢a me dérange pas du
tout »

MT

27. Les patients cherchent a comprendre d’ou vient la maladie-
IIs comprennent un peu comment fonctionne les reins, mais c’est
flou (cause médicale) 7

Verbatims

« Ce qui était dur c’était de pas savoir pourquoi c’était venu »

M R FG DP

« Ca venait comme ca. Il avait jamais eu de probleme, il voyait jamais le médecin »
M R FG DP

« J’étais pas du tout au courant de ces maladies la »

M R FG DP

« Et puis c’est les deux reins, d’un seul coup. Ca je me pose la question »
M Gou

« J’aimerais bien savoir d’ou elle vient. Je voulais avoir des réponses la dessus. Ca m’embéte un petit
peu de pas savoir »

M Gou

« J’aurais été sérieux, ¢ca me serait peut-étre pas arrivé cet infarctus. Mais bon, je fumais 2 paquets
de cigarettes par jour, je mangeais que des bonnes choses en quantité industrielle, du beurre et tout
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le bataclan, des frites et puis voila. Droit dans le mur »
MT

« J'ai de I'EPO pour activer mes reins »

MT

« Je sais pas grand-chose. C’est mon docteur qui m’avait envoyé voir le DR G. Le DR G m’a fait passer
au Dr K. Le Dr K, il m’avait fait je ne sais pas trop quoi. J’avais un kyste sur la vessie et je suis venu une
fois ca avait bien marché, mais ¢ca avait pas commencé. Je suis revenu 15 jours apres : il dilate.
Jurinais de trop. Je suis encore piégé parfois. Les reins ils devaient déja avoir quelque chose. Je vais
régulierement voir le Docteur G, parce que les reins ne fonctionnent pas »

« Comme je suis diabétique, j'ai pris plusieurs médicaments. Il ya un médicament qui m’a abimé les
reins. D’ailleurs je me suis faché »

MG
« On croirait qu’il faut boire beaucoup pour éliminer, ¢a c’est pas vrai »
M G

« Je leur dit : c’est comme un filtre a café, puis ¢a se bouche. Une fois qu’il est plein, ¢ca passe par-
dessus »

M E

« Les reins je savais pas a quoi ca servait. Pour uriner, mais I’histoire du sang... »
ME

« Avec vous, il a découvert le corps humain »

Me E

« Le fait d’étre suivi pour la tension... C'est lié »

Me E

« Déja, je ne m’en veut pas. Il y en a qui sont malades par la boisson, le tabac. J'aurais dit merde je
suis con. Je me sens pas responsable »

M E

Dites, I'insuffisance rénale ¢a peut venir de quoi ?

Quand, j’étais gamin, j’ai été opéré d’une torsion testiculaire et au bout des reins, il y avait des
petites boules qu’ils ont ciselés. Au niveau urines, j’évacuais pas normalement. Les reins en gardaient
de trop.

M D

« A partir du moment ou j'étais dans le service en néphro, j'ai commencé a m’intéresser a ce que
j’avais, et a avoir ¢a c¢a veut dire quoi ? Par exemple le résultat d’analyse, quelle est I'implication. J'ai
réussi a avoir un dialogue, ce qui fait qu’aujourd’hui je connais mieux ce que j'ai. Je ne serais jamais
médecin. Mais méme aujourd’hui avec les infirmiéres, les histoires de pression sur la machine, ¢a
m’intéresse. C'est pour mieux comprendre ce qui m’arrive »

« C'est presque un confort »

« A partir de ce moment la, je me suis dit « il faut que tu saches pourquoi tu es la, comment ca se
passe, comment sa fonctionne. Les résultats »

M H FG
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28. Les patients se questionnent sur le sens
(destin/malchance) 5

« On saura jamais, ¢a » (pourquoi)
M Leb FG DP

« C'est pas de pot. Fallait que ¢a tombe sur moi »
Me C

« Pourquoi moi et pas mes sceurs. »
Me J

« J'étais toujours dans ma téte a me dire pourquoi moi » (aprés plusieurs années de greffe)

« Il a fallu que j’arrive dans ce service, pour que j’arrive a comprendre que j'aurais toujours cette
maladie. Il a fallu quand méme que je sois greffée une fois, je nyen rendais encore pas COMPte, j’étais toujours
dans ma téte a me dire pourquoi moi. C’'est la question qui revenait tout le temps... Il a fallu que
j'arrive en DP pour réaliser et me dire, Angelique, bon t’as 32 ans, maintenant il faut te faire une
raison, t’auras tout le temps cette maladie-la. Et c’est un long chemin a faire.

Me Loe FG DP (maladie rénale depuis |‘age de 12 ans)

«Ca c’est la question » (pourquoi moi)
Me Loe FG DP

« Je crois que ma vie est tracée. » « si je dois étre greffée, je serai greffée, si je ne dois pas étre
greffée, je ne le serai pas. Je pense que, dans la vie, les choses qui doivent se faire, se font. Ca m’aide
un peu. »

« Je pense que les choses sont inscrites quelque part. »

« Ma vie est décidée quelque part et ce qui doit se faire se fera. » Mme B

29. Il imagine ce qu’il fera en dehors des dialyses 1
Comment voyez-vous |'avenir « bien : de toute facon, je ne vais pas me M T se projette dans
trimballer avec ma machine aprés. Une fois que ¢a va étre fini, le matin par | ce qu’il fera en dehors
exemple, I'apres-midi personne ne verra que je suis dialysé. Je prends ¢a de la dialyse
trés bien»
MT
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30. La dialyse : c’est une purge du sang 2

« C’'est une purge du sang. Enlever toutes les impuretés qu’il y a dans le sang. Je sais pas de trop»
M N

« , que mon sang petit a petit il allait s’empoisonner. J’avais des dialyse a faire»
Me C

31. Les patients se reperent entre DP et HD par le lieu (risque
de confusion : HD a domicile ?) 3

Verbatims

« Je crois qu’il y en a deux : une a domicile ou il faut une grande piéce pour mettre un tas de truc, et
une a I’hopital »

M Ge
« Je pense qu’il y en a uneici, et il y en a une chez moi »
M Ge

« On m’a parlé de deux techniques : une a la maison, une a I’hépital. » M T

« J'ai regardé quelques plaquettes dans le service de néphro. Et je trouve qu’il y a des termes dans
lesquels il n"est pas évident de se repérer : vous dites dialyse a la maison alors je me disais dialyse a
la maison, c’est que dialyse péritonéale ? C’est pas que ¢a, il y a d’autres choses. Les termes, ce
n‘est pas si évident que cela de se repérer entre hémodialyse et péritonéale, a la maison et a
I’h6pital, DPA et DPCA. Il y a sans doute des choses qui mériteraient d’étre mieux expliquées, parce
gue a la maison, c’est pas obligatoirement la dialyse péritonéale. »

MV FG DP

« Moi dans ma téte c’était ¢a (a la maison = dialyse péritonéale. Je ne pensais pas qu’on pouvait
faire de I’hémodialyse aussi a la maison. L'information n’est pas tres nette »
Me L FG DP

32. Les patients différencient HD/DP par la localisation de la
voie d’abord 1

« ll'y en a que c’est au bras, d’autre c’est au ventre »
Me B
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33. Les connaissances sur les traitements sont floues. La
question de la durée revient souvent. Ils veulent des réponses
sur la fréquence, la durée, le fonctionnement, ou ¢a se passe. 12

« on a une amie qui a été dialysée, et elle a eu une greffe du rein. Je savais pas comment ¢a se
passait exactement»

MT

La dialyse a la maison : « je ne suis pas trés chaud étant donnée que je ne pourrais pas avoir une
infirmiere qui reste 4 heures avec moi, méme toute la journée. Parce que d’aprés ce qu’on m’a dit
c‘est toute la journée de dialyse »

MT

Par contre les dialyse, je sais pas. On m’avait dialysé quand on m’avait opéré d’urgence. L3, j’ai pas
de souvenir. Autrement, la dialyse, pour moi c’est pas grand-chose. C’'est tout et rien parce que moi,
je ne sais pas ce que c’est quoi.

M N

« La dialyse, je ne sais plus combien de temps ¢a dure. 1 heure, 1 heure % ? je ne sais pas. C'est tout
les deux jours, non ? »

M N

« Ca dure combien de temps ? »

M N

Comme maintenant on peut en faire dans plusieurs endroits différents. Je suis pas obligé de venir au
CHU a Nantes. Bon, j’habite pas trés loin d’ici. [Vous savez pas trop, ou ¢a va se passer ?] Non ? Mais
au départ ¢a sera fait au CHU ? [Mais apres vous savez ol ¢a sera ? Vous aimerez bien savoir ?] Oui
j’aimerais bien. »

M N
« On m’avait déja préparé pour la fistule. Me prévenir, comment ca se passait. J'ai bien une fistule
mais elle est bouchée. Par contre les dialyse, je sais pas. On m’avait dialysé quand on m’avait opéré

d’urgence. L3, j’ai pas de souvenir. Autrement, la dialyse, pour moi c’est pas grand-chose. C’est tout
et rien parce que moi, je ne sais pas ce que c’est quoi.

Ca doit étre un handicap.
M N

« Quand on est enfant, on ne nous explique pas la technique. »
M.C

« La greffe, tu t'imaginais qu’il enlevaient les deux reins et qu’ils en rajoutaient un »
Sceur de Me C

Pas grand-chose. Je ne sais pas exactement.
Me B

« Et ca se fait ou ? C'est Nantes, c’est ?»
Me B

« Comment fonctionne une dialyse, comment ¢a se passe ? Combien de fois. Est-ce que tu vas y aller
le matin»

Fille de Me B
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«Ca dure combien de temps ? »
M Ge

« et comment cela se passe ? qu’est-ce qu’une dialyse ? quel type de dialyse ? Parce qu’il y a
plusieurs types de dialyse, avec une poche d’eau, a la maison... que tout le protocole soit dessiné,
gu’il me faut une palette d’eau déminéralisée dans le garage, et je me branche sur la machine. Tout
cela, il faut que je me I'imagine pour I'accepter. »

MC

« La pose de la fistule, sous anesthésie ou pas, combien de temps prend I'opération, est-ce qu’il faut
un nouveau médicament pour accepter ce truc-la ou pas. Ce sont des choses que j'ai besoin de me
figurer, méme si c’est au moyen d’un livre ou d’une illustration. Et la dialyse, ¢a dure combien de
temps, et ou, et dans quel état? assis, debout. Et pendant ce temps-la que font les gens, ils
travaillent, ils téléphonent, ils dessinent ? J'ai besoin de me figurer les choses de maniere le plus
réaliste possible. Et pareil pour la greffe. »

MC

« Je pense que des fois, c’est trop évasif. Il faudrait carrément étre plus précis. Plus direct. Sur le
poids. Sur tous les traitements. C’est pas toujours précis.

La diététicienne, le psy : il faudrait méme pas avoir le choix »
Me E

On m’a fait peur. Le docteur il dit : ah |a |a il va bien voir quand il va falloir aller tous les 2 jours a
Nantes, 4 heures, la souffrance que ¢a va étre . C'est pas une souffrance. C’est vrai c’est long, c’est
contraignant, il faut étre de bonne heure le matin. Il faut étre la 4 h.

M D

« Si ¢a pouvait étre I'apres-midi, ¢a m’arrangerait mieux »
M G

Et méme, coment est faite la fistule ? Un jour un médecin m’a fait un peti crobard... Je suis pas sur
gue ce soit vachement clair.

M F FG HD

« Oui parce qu’a chaque fois, c’est des bons de transport »
M Ge

« Comment on y va, ce sera en VSL »
Fille de Me B

34. Le circuit sanguin, c’est impressionnant. 6

On vide le sang pour le passer dans une machine

Me B

Ce fameux tuyau qui est branché a notre corps

Me C
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Apres quand on a vu le premier coup, qu’ils nous piquent, puis le sang gi circule de gauche et de
droite. J'ai a femme qui est venue qui a vu. J’ai mes enfants qui ont vu ici. C'est impressionnant la
premiere fois

MD

« Quand méme I’HD ¢a touche le sang » »Pour I'entourage, voir des échanges de liquide mais qui
sont des liquides blancs » « Le materiel on le sort. Moi je vais dans la cuisine. Je ferais pas cela avec
du sang. Je ne I'imposerais pas aux autres. Alors que 13, c’est quand méme un liquide plus anodin »

« C'est le sang, c’est le risque infectieux »

MVFGD

« On a moins tendance a aller sur ¢a si on en a peur » (vison du sang)
M Leb FG DP

Ma fille : « quand elle a vu que c’était blanc. ET que 'autre c’était que du sang... Ca n’a pas été la
méme réaction »

M Leb FG DP

« Méme par rapport aux enfants, je me serais mal vu avec le sang » « lls posent des questions. Du
coup c’est plus facile a expliquer : on vient mettre du liquide et puis on le ressort» « C'est moins
choquant »

Me Loe FG DP

35. Ne pas étre le seul le rassure 1

Je me dis, non,je suis pas le seul »
M N

36. Certains patients ont une idée vague sur la greffe (ils ont
plus d’idées sur la dialyse) 2
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« La greffe, j’ai entendu parlé »
M N

On m’a pas parlé de greffe

37. Les patients ne sont pas au clair sur le caractere définitif de
I'IRT 1

« L’avenir, ce sera jamais, mettons pendant 20 ans, tous les jours tous les jours ? Je sais pas. Il y aura
peut-étre des... C'est pas évident que e serait toujours la dialyse. Ca peut-étre plusieurs séances de
dialyse puis apres un petit temps [aprés on pourrait arréter ?] oui c’est ce qu’on m’avait dit. Suivant
le fonctionnement [Vous vous dites que c’est pas quelque chose de définitif ?] Oui, si on veut aller
par la »

M N

38. Interrogations sur la douleur 1

« C’'est pas question d’avoir mal. Ca doit étre des piqures, un truc comme ca »
M Ge

39. Les patients s’interrogent sur le personnel nécessaire pour
faire la DP 2

DP « il faudrait avoir quelqu’un pour s’occuper
de ¢a ? » « C'est compliqué ¢a encore »

MG

« Je connais pas le personnel qui ferait ¢a. Parce
gu’ici je sais que c’est du personnel de I’hdpital »

M Ge

4.0. La DP, c’est du matériel encombrant. Il faut le voir avant 9

Je ne sais pas comment c’est. Encore que chez moi, c’est immense, mais enfin »
M Ge

« Effectivement, on peut peut-étre partir plus facilement et emmener le matériel. Mais je suppose
gue le matériel doit pas étre petit. J’ai vu sur le film mais on voit pas trop

« Quand c’est a la maison, il y a tout un protocole, de materiel... Chez nous c’est grand » M E
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DP «Tout les mois, ils vous rameénent une palette. C'est I’hopital a la maison. Il faudrait une piece
expres pour ¢a »
M Perr FG HD

« Voir la machine, la taille que c¢a avait. Voir les choses en réel. Il faut se projeter, se dire chez soi, la
machine, ou est-ce que je vais la mettre. Il y a les histoires de prise, et la place que ¢a prend »

« Attention au volume : j'avais lu ¢a partout. Je m’étais dit j'ai une grande maison. J’ai e un doute :

faite moi voir pour un mois la quantité que ¢a fait. Quand j’ai vu le machin, je me suis dit oui, mais ou
il faut le mettre ce truc

MYV FG DP

« Je trouve que le voir avant, ¢ca donne la possibilité de se préparer, d’imaginer. Et de préparer les
autres aussi »

MV FG DP

« ce que j'ai bien apprécié quand j'avais opté pour la DP. Je suis venu ici. J’ai pu voir le matériel . Je
savais globalement comment ¢ca marche. N'empéche que j’avais jamais vu. Il faut voir combien ¢a fait
un volume de 2 litres. Se dire, bon c’est ¢ca qu’on va avoir dans le ventre. Voir les tuyaux. Moi j'étais
obsédé par 'embout. Voir de visu»

MV FG DP

Le volume des poches : « c’est des choses qu’il faut savoir avant de se décider de faire ¢ca quand
méme »

Me Loe FG DP

« On le voit pas ¢a. On s’imagine pas. » « C'est tout une organisation »
M Leb FG DP

« C’'est tout un agencement »
Me B FG DP
« C’'est ce qu’avait fait ma fille : elle m’avait emmené chez une camarade de travail pour faire voir

tout. Viens voir le stock. »« Quand j’ai vu tout ¢a, j’ai dit, ben oui, il faut penser a la place. Ma fille elle
est venue elle a débarassé tout I'escalier : tu mettras ¢a la. Au grenier tu pourras pas monter »

Me B FG DP

Ne serait-ce que de voir comment organiser sa maison pour pouvoir mettre tout le stock, la
machine» « Ca donne image de ce qui nous attend »
M Led FG DP

41. Sont réticents a le faire a l1a maison 2

« Chez moi, je suis moins chaud, parce que ¢a a
beau étre grand chez moi, je me sens pas.

M Ge

« L'HD, on rentre chez soi, c’est comme si il y
avait rien »

M LFGHD

42. S’interroge sur sa capacité a étre compliantala DP 1

« A domicile, c’est méme pas la peine. Je me
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connais, si j’en ai marre je le ferais pas »
M Gou

43. S’interroge sur le régime 1

« Les repas, ¢a va étre compliqué : plus de sel,
plus rien du tout. Parce gqu'’il va y en avoir sans
doute. Plus de sel ? Plus du tout. »

« Les crustacés et tout ca, on pourra plus en
manger ? A votre avis ? »

MG

44. Veut savoir s’il peut changer plus tard 1

HD-DP « On peut changer plus tard ? »
MG

45. Interroge les soignant pour savoir quelle est la meilleure
technique pour lui 1

« A votre avis, quelle méthode est la meilleure ? »
M Ge

46. Pour les patients I'information sur toutes les possibilités
est indispensable, le choix vient dans un deuxieme temps 6

« Quand quelqu’un se retrouve en HD du jour au lendemain. Lui aussi il pense a sa vie, il faut qu’il
vienne tout les trois jours et est-ce qu’a ce moment la il y a une information pour dire aujourd’hui
c’est comme ¢a mais on aura le temps d’en reparler, il y a d’autres possibilité »

MV FG DP

«T'esen HD, t'es en HD »
Me Loe FG DP
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« A partir du moment ou le medecin a décider de faire une HD, il s’est passé un certain laps de
temps entre le moment ou on ouvre pour faire la FAV et le moment ou on peut l'utiliser. Dans ce
laps de temps on n’a eu aucune information »

M Led FG DP
« Méme en urgence, on a le temps d’avoir quand méme une information »
Me Led FG DP

« Premier critere de choix: c’est qu’on nous donne le choix. Nous on I'a pas eu. C'était
hémodialyse d’un coup »

M Led FG DP
(d’aprés sa femme : c’est parce que c’était pris en charge en urgence)

« On m’a expliqué les différentes techniques de dialyse et j’avais a choisir »

« Il'y a besoin d’informer. Participer a des débats comme I’autre jour a Nantes »

M H FG HD

L'information : « ¢a me semble obligatoire, je ne vois pas comment on peut faire autrement »
M H FG HD

« On m’a expliqué les différentes techniques de dialyse et j’avais a choisir »

« Il'y a besoin d’informer. Participer a des débats comme I’autre jour a Nantes »

M H FG HD

L'information : « ca me semble obligatoire, je ne vois pas comment on peut faire autrement »
M H FG HD

« Le mot important, c’est effectivement information. C’'est peut-étre pas un choix gu’il faut
proposer a ce moment. Pour préparer le choix qui va venir a un moment donné, il faut peut-étre
qgue en amont, il y ait de I'information qui soit distillée. Parce que ce qui est dur dans le choix, c’est
la pression. Ce qui est dur c’est d’avoir a choisir entre la peste et le cholera »

MYV FG DP

« On ne peut choisir que si on a lI'information. La question qu’on peut se poser est que si on
propose de I’'hémodialyse immédiatement... L'hémodialyse c’est la réponse urgente. Est-ce que en
méme temps qu’on fait I'hémodialyse, il y a une information sur la DP ?»

MV FG DP

Avez-vous choisi ? « Non, on m’a posé la fistule dans le bras. Comme ¢a M F a dit : quand il y
aura besoin, elle sera préte»

M N

47. Le choix doit étre fait par le patient ou en couple 10

« Le patient»

M E

« Pour le choix des dialyses, non, ils n’interviendront pas [les enfants]
Me E

« On n’a pas posé de question aux enfants. Il a décidé tout seul »

94




Me R FG DP

« On s’est toujours débrouillé tous les deux.

Nous on leur a dit : ce sera comme ¢a, il y a pas le choix »
Me R FG DP

« Moi. C’'est moi qui doit y passer. Ce sera personne d’autre. J'en ai parlé avec ma femme, et ma
femme est entiérement d’accord aussi.... Avec le probleme des chiens... » »C’est moi qui vais décider,
mais on en parle »

MT

« Si on m’avait imposé de le faire chez moi, ca m’aurait embété. Donc je préfere autant que ce soit le
patient. Ma femme a bien compris que si je faisais a domicile je ferais bien ce que je voudrais. On en
a discuté mais c’est moi qui ai choisi la fin. Puis elle est d’accord avec moi »

M Gou

« Il fait ce qu’il veut
Femme de M Ge

« C'est un choix que j’ai pris avec mon mari. On a pris le choix de faire ca. Il est venu avec moi quand
j’ai eu la premiére réunion. Lui aussito6t, il a vu que c’était plus simple pour moi et puis pour tout
notre environnement familial. Il m’a soutenue dans ce choix la»

Me Loe FG DP

« Nous, c’est un choix a deux » « on mange ensemble, on dort ensemble, on vit ensemble. On
partage les choses, on n’a rien a se cacher » « Puis aprés il y a les enfants. Quand on est une famille, il
faut se battre ensemble »

M Leb FG DP

« Avec ma femme. Mes enfants, ils ont pas le temps »
M Ge

Ma femme est venue avec moi pour la formation pour la DP : elle m’a dit : « ¢a ¢a ne me dérange pas
du tout » (parce qu’il ny a pas le sang)

MD

« Je lui ai expliqué que ma vie m’appartient mais il ne s’est pas remis de cette décision [son fils, face
a sa décision de refuser tout traitement de suppléance]» « C'est moi qui fais mes choix, c’est moi qui
les assume, c’est moi qui les subis. » « On est seul. » Mme B

48. M N s’est dit que c’est le néphrologue qui devait faire le
choix 2

‘ Me B FG DP : n’a pas choisi, c’est le néphrologue qui trouvait que c’était mieux pour elle (critére
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médical ?).

« Je me suis dit, c’est pas moi qui va décider. Ca va étre les néphrologues qui vont décider»
M N

49. Les patients rappellent bien que le choix n’est pas si
souvent possible, et qu’il est parfois douloureux de s’engager
vers un traitement pour finalement se rendre compte que ce
n‘est pas possible 13

Verbatims

« Je m’étais habitué a dire que je serais en dialyse péritonéale. Et 13, j’ai eu un refus du chirurgien »
M D. FG HD

« J’ai pas eu le choix, on m’a mise en hémodialyse. Et comme ¢a se passait trés mal, on m’a proposé
la DP »

Me B. FG DP

« Je voulais la greffe ; Mais on m’a dit que j'étais trop vieille. »

Me B FG DP (Cl a la greffe du fait d’une atheromatose iliaque)

« Tandis que moi, je voulais, je voulais » (la greffe, qui finalement n’est pas possible)
Me B FG DP

« J'avais choisi la machine. Et j’ai trouvé que c’était trés long donc contraignant » (maintenant il est
DPCA : « pour étre tranquille la journée »)

MV FG DP

Choix entre les différentes techniques « il y a des conditions médicales »
M F FG HD

« Moi ja été sur une liste. On m’a fait passer ce qu’ils appellent la-bas «le parcours du
combattant »... C’était hallucinant. J'ai été déclaré bon pour le service. Puis un jour, dans un rendez-
vous pré-greffe, je vois un nouvel urologue : pb d’anévrysme de I'aorte abdominale. .. Il m’a dit, il est
hors de question de vous faire une greffe tant qu’on e vous fait pas une endo-prothése de I'aorte
abdominale. Donc on m’a rayé de la greffe parce que j’ai dit « il y a pas le feu donc je ne vois pas
pourquoi je vais me faire opérer au ventre ». Donc voila, c’est comme ¢a que j'ai été rayé des greffes.
Mais j'aurais bien aimé. »

MF FG HD

« J’ai été informé que je ne pourrais pas faire la dialyse péritonéale »
M G FG HD
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Passer d’une technique de dialyse a I'autre « On vous a toujours dit que c’était possible de changer
de technique. En fait, c’est pas trop possible. »

Me Perr FG HD

« J’avais pensé... Aujourd’hui j’en prends un coup ... Que ¢a allait marcher» (il vient d’apprendre que
sa femme ne peut pas lui donner un rein comme ils le souhaitaient du fait d’un probléme
immunologique)

ME

« Moi de toute fagon, j’ai pas eu le choix. Je pouvais pas étre greffé, je pouvais pas faire ¢a au bras»
M Bu FG DP

« On a choisi, oui et non. Parce que I’lhemodialyse se passait tellement mal. C’'était en unipuncture a
chaque fois. A chaque fois c’était masque a oxygene. Ca se passait tellement mal qu’on n’a pas eu le
choix. ON nous a dit : il faut passer a la DP» »

M L FG DP

La DP « Le Dr ne savait pas si on on pourrait me la faire comme j’ai été opérée »
Me B

« Je la voie pas a mon age.»
M G FG HD

« Moi ca m’a pas préoccupé parce que vu mon age, je sais que j'y aurais pas droit »
M P FG HD

« C’'est lourd pour moi. Parce que toute a vie, j'ai été en action. Le copain, il doit étre fatigué. Ah, j'y
tiens pas tellement. Ce serait voler un rein a quelqu’un qui en a besoin. A I’'age que j'ai, faut pas réver
»

M Ge

On pouvait pas faire la péritonéale. J'ai été opérée deux fois des intestins. Donc c’était pas possible

Me L
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50. Le choix de la technique dépend du mode de vie de chacun
et des contraintes de chacun 13

Verbatims

« Je me suis dirigé vers la machine. Par rapport aux enfants. Juste pour la vie de famille. J'ai essayé la
poche... C'est un peu compliqué

Me L. FG DP

« Avec les enfants au début j’avais un peu peur. Ce fait d’étre branchée »
Me Leb FG DP
Les poches « j'étais contre mais le fait d’essayer I'été, dans la voiture je trouve cela sympa. Pour

partir en vacances avec les filles, ca me permettait d’avoir du temps avec elle » « Ca me convenait
pas, c’était trop répétitif ¢ca revient trop vite »

M Leb FG DP

« Comme je travaille,[avec le cycleur] mon horaire de matin m’est imposé, donc du coup mon horaire
du soir m’est imposé. Et si je ne me branche pas a la bonne heure le soir, le lendemain matin, je suis
en retard. Ca, ca me prenait la téte »

MV FG DP

« L'erreur que j’ai eu, c’est que j'avais des a priori », « Il faut essayer tout »
MV FG DP

« Ca impact quand méme sur la vie sociale et professionnelle »

MV FG DP

« Ce que j'ai choisi, c’est de continuer ma vie comme elle est. Choisir la méthode qui impacte le
moins sur une vie professionnelle. Donc c’était a domicile et la DP»

MYV FG DP

« La dialyse a domicile qui impliquait de la faire tout les soirs. Ca limite encore les déplacements.
Donc j'ai fait le choix de venir en centre d’hémodialyse...»

M H FG HD

HD « Je suis pris 3 fois par semaine alors qu’avec la péritonéale... on est complétement esclave de
son truc »

M L. FG HD

« Cette dame la elle était a 100 % pour la péritonéale. Moi c’est le contraire » M L FG HD.

A propos du témoignage d’une patiente en DP «Pour elle, la nuit, c’est I'idéal pour elle. Mais bon il
faut rester 9 heures. Il suffit qu’on veuille sortir un petit peu. C'est tout les jours » M Perr « On est
tous différents » Me Perr FG DP

« C'est selon le mode de vie »
Me Perr FG HD

« Voir a quoi on s’adapte le mieux »
Me Led FG DP

« Je me vois pas dormir avec des tuyaux partout. Je tourne en rond dans mon lit. Ca va pas arréter
de sonner.

M Bu FG DP

Le cycleur : « Est-ce que ¢a fait du bruit la nuit ? » « Est-ce que c’est compliqué ? »
Me R FG DP
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« Il ne se voyait pas venir |a. Passer des heures allongé.Ca ¢a lui faisait peur » « On nous a dit, on vous
formera, vous pourrez le faire a la maison »

M R FG DP

« Moi je ne me vois pas allongé, la. Ce serait plus pratique a la maison. Si on veut se déplacer. Quand
on va voir notre fils qui habite la région parisienne. Aller hop : les cartons dans la voiture »

M R FG DP

« Ca t'inquiétais aussi parce qu’il y avait Papa a la maison qui avait la maladie d’Alzheimer, qui est
parti en juillet dernier. Donc elle avait toujours cette appréhension : si je suis dialysée, qu’est ce
gu’on va faire de Papa ? Je pense que tu I'acceptes mieux aujourd’hui que tu I'aurais accepté I'année
deniere »

Fille de Me B

« Ca m’inquiétait du fait de la présence de mon mari. Je me disais : pourvu que je peux attendre plus
longtemps. C'était de le laisser. Il tombait, il pouvait pas rester tout seul » Me B

« Ce gu’on aimerait c’est ce qui soit le moins embétant, le moins contraignant et qui laisse le plus de
liberté. Comme tout malade, on veut le mieux»

Fille de Me B

« c’est pas parce qu’on est malade qu’on va dire voila on est malade, on bouge pas. Je fais mes
courses toute seule »

Me B

« A la maison, non. En plus, j’ai 3 chiens. Pour I'hygiéne, j'aime pas trop. On ne sait jamais : je suis en
train de faire quelque chose, j’ai ma chienne qui est affectueuse comme tout, elle va toujours vouloir
étre collée sur moi »

MT

Trois fois par semaine, les dialyses, c’est contraignant, les pansements et tout. Mais la dialyse comme
je veux faire, la DP, c’est un plaisir.

M D

« A la maison, je ne suis pas trés chaud car je suis malvoyant, si il ya quelque chose a régler sur la
machine et

« C'est surtout les risques qu’il peut y avoir, les risques d’infections. En élevage, on sait jamais »
M Gou (veterinaire)

51. Quand est-ce qu'on commence la dialyse 10

Verbatims

Ce qui a manqué : « Des précisions sur la date. Sur une date butoir. Le taux de la créatinine. A partir
de quand, vous commencez vraiment a envisager la dialyse ? »

Me E

« Dans ma téte, j’ai un rein aussi satisfaisant. Je me dis : est-ce qu’il peut prendre le relai ? mais
combien de temps ? Parce qu’on dit qu’on peut vivre avec un rein. S’il peut prendre le relai pendant
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10 ans, moi ¢a me suffit. J’essaye de chercher, d’avoir des réponses a ¢a. Sur les livres, je les ai pas
ces réponses la. Il n’y a qu’un médecin qui puisse me le dire. Et encore, lui il ne sait pas non plus
combien de temps encore l'autre il peut tenir. Il peut pas me le dire. »

Me C

« Au début on croyait qu’on était dans l'urgence et au final j’ai tenu deux ans sans étre dialysé »
M Perr FG HD

« J'ai discuté avec le médecin, on a convenu. Il m’a dit, vous avez deux a trois mois devant vous. Donc
on a posé des échéances. Je me suis fait posé le KT pendant mes vacances de maniere a commencer
avant |'été. J’avais bien entendu qu’il y avait 3 semaines apres la pose du KT. Ca s’était la terreur. Je
me disais : il faut que j'arrive a faire implanter le KT au moins 3 semaines avant le bout. Mis le bout,
on sait jamais quand il va venir. »

MV FG DP

« C’'est bien qu’il y ait des éléments de planification. Une fois qu’on a posé le KT, il faut attendre 3
semaines avant de pouvoir commencer »

MYV FG DP

Entre le moment ol on a choisi et le moment ou on démarre : « Ca c’est dur, cette attente » »on
avait décidé de me poser le KT, on avait encore un peu de temps. On savait pas trop comment ¢a
allait avancer. J'ai réussi a passer les vacances. On est pressé que ca arrive. On sait plus trop ol on en
est » « En méme temps on est content, on se dit super on commence pas la dialyse tout de suite. En
méme temps on se prépare »

Me Loe FG DP

« Il'y a 15 ans, je m’étais dit, peut-étre que j'y serais jamais »

Me B

C’est prévu pour quand la dialyse ? « Je ne sais pas non plus »

M N

« Et en méme temps, j'ai porté mon analyse, pour savoir ou on en est »
MGe

« Il faut que j’attende 5-6 mois qu’elle m’a dit Me G. »

M Ge

« Par contre, j'aimerais avoir des informations sur : quand serai-je greffé si je dois I'étre, quand serai-
je dialysé ? »
M C

« Je sens comme une épée de Damoclés au-dessus de ma téte. » Elle décrit un sentiment

forcément, on y pense. On est tout le temps dedans. Peut-étre pas | menace latente
tout le temps, mais souvent.

Me P

52. La greffe on ne sait pas quand elle va arriver (pb de gens
inscrits)- C’est difficile de planifier du coup. On ne sait pas
combien de temps on va étre dialysé, ni méme si on va étre
dialysé 5

« Le probleme de la greffe... La dialyse, c’est tout de suite. La greffe, il y a un facteur d’incertitude. On
ne sait pas quand est-ce que ce sera. Sauf si on est sur un donneur vivant, ce qui est quand méme

100




une démarche un peu particuliére »
M V FG DP

La question que je me pose, c’est I'attente.

M D

« Pour l'instant, je ne suis pas encore slr de passer par la case dialyse. Je préfere ne pas trop voir. »

« S’il peut trouver un donneur assez tot et que cela peut se passer administrativement, je dois vous
avouer que cela m’arrangerait beaucoup. Je n’ai pas envie de faire la dialyse, le jour, la nuit, chez moi
ou ici... J’en prends de plus en plus conscience et cela ne me plait pas. »

MC

« Si moi on voulait me greffer je serais tout a fait d’accord. Le probleme, c’est qu’il faut trouver des
donneurs. Il n’y en a pas comme ¢a. Ce serait méme mieux »

MT

« Si c’était seulement un dépannage. Faire au bras (I’hémodialyse) en attendant la greffe. Si c’est
pour 6 mois quoi : c’est contraignant d’aller tout les deux jours mais. Si c’est une longue durée... »
(avant gu’on parle de la greffe, il s’était plutot orienté vers la dialyse péritonéale)

ME

53. Certains patients hémodialysé seraient d’accord pour
discuter avec de futurs dialysés 2

« On ne nous a pas proposé de parler avec les gens, parce qu’il faut pas déranger les gens, ils sont
fatigués, c’est chiant d’en parler... Mais du coup, pourquoi pas que les infirmiéres demandent siily a
guelqu’un qui n’est pas dialysé. Toi Antony tu accepterais surement....

Me Perr FG HD

Recevoir la visite d’'une personne qui doit étre dialysé prochainement
« Je peux le faire aussi» M L. FGD

54. Visiter la salle de dialyse/discuter avec des dialysés ce
serait utile. 11 (majoritairement dans les focus group de
dialysés)

« Moi je suis venu dans la salle...» « Je savais comment ¢a se passait mais ¢a donnait quand méme
[une image] »
M G. FG HD

« Méme si on avait vu un truc a la télé, on ne s’'imaginait pas I’environnement »
M H FG HD

« Faire visiter les endroits ou se passent les dialyses pour voir les gens... Discuter avec certaines
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personnes qui sont en dialyse»
M.LFGHD

« J’ai eu la chance de visiter la dialyse et de parler avec des personnes dialysées. Je crois que c’est
une trés bonne chose, mais il faut faire attention : la personne avec qui vous allez parler, soit elle v
vous enjoliver ¢a —c’est un plaisir- et vous en avez d’autres qui vont surtout insister sur I'aspect
négatif »

M D FGHD

« Passer une journée dans le centre pour savoir comment ¢a se passe, ¢a les mettrait au courant »
Me Perr. FG HD

Visiter le centre de dialyse « Nous on I'a fait. Voir les machines, le local, voir les infirmiéres » « Ca
nous a rassuré. Moi j’étais un peu en panique »

Me Perr. FG HD

« Ou avec un autre patient. Le médecin il peut nous dire oui oui il faut le faire. Mais on se dit

« ouais, c’est pas toi qu’est malade » « Un patient, on le croirait un peu plus »

M Perr HD

« Le médecin, il sait ce que c’est mais c’est pas lui. Lui il connait tout le principe, le procédé. Il dit des
grands mots. Il le vit pas tous les jours »

M Perr FG HD

« Les témoignages, c’est ce qui a de plus concret »

Me Perr FGD

« Sion a la possibilité. Qu’on sache au moins ou elle s’en va. Moi j’aurais souhaité»
Fille de Me B

« Peut étre rencontrer des gens dialysés, en dehors du milieu médical. Je pense que ¢’aurait été un
plus- Associations de patients ?- Non, des patients, directement. »
M Ld FG DP

« Ca donne des idées »
MYV FG DP

« C'est ce qu’avait fait ma fille : elle m’avait emmené chez une camarade de travail pour faire voir
tout. Viens voir le stock. »« Quand j’'ai vu tout ¢a, j’ai dit, ben oui, il faut penser a la place. Ma fille elle
est venue elle a débarassé tout I'escalier : tu mettras ¢a la. Au grenier tu pourras pas monter

Me B FG DP

Ce qui aiderait pour arriver a en parler avec eux. Peut-étre la présence d’une personne qui a été
greffée. D’avoir un malade, un patient qui serait donneur : d’avoir trois personnes comme ¢a

Avoir quelqu’un qui discute avec lui, pour savoir qu’il risque rien pour sa vie.

M D

« La curiosité de voir des gens » dialysés. « Pour voir comment, ils sont. Pour voir leur visage, s'ils ont
de la souffrance. J'arriverais a savoir»

Me C

« Si j’avais quelqu’un dans mon entourage qui rencontrait des difficultés comme ¢a, je lui
expliquerais ce que jai fait, ce que j’aurais du faire »

« Si c’est expliqué par quelgu’un qui est extérieur a la famille, c’est difficile. Il ya la relation médecin-
patient qui peut étre une frontiére. Avec quelqu’un qu’on connait un peu, je pense c’est plus facile »
M H FG HD

« Nous on a vu directement des personnes qui étaient en dialyse péritonéale »
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M Led FG DP
« Nous aussi » Me R FG DP

Discuter avec des personnes qui ont donné un rein ou en ont regu un ?

Ca peut étre intéressant. Peut-étre en discutant il y a des choses on va se dire. Tiens on savait pas.
Des choses qui nous viennent

Me G

55. Les personnes qui témoignent doivent étre un peu
spécialistes 2

« Il faut trouver des dialysés un peu spécialistes pour la formation » « Il faut trouver des dialysés
pédagogues »
M F FGHD

« il faut y aller mollo, il faut pas négliger I'aspect émotionnel pour la personne. |l faut doser, il faut
mesurer son propos»

« Il faut I'expliquer »

M H FG HD

« Il'y a la question de la dialyse comment on en parle avant et comment on vit avec. Ca il y a besoin
aussi de I'expliquer. Ce qu’on peut faire encore apres, malgré tout. C'est limité, mais il y a des choses
gu’on peut faire»

M H FG HD

56. Certains ne veulent pas rencontrer des personnes dialysées
ou greffées 4

Rencontrer des personnes en DP a I'extérieur du service : ¢ca a été proposé. Certains n’ont pas
voulu

« C'était trop dur, déja la télé » M Bu FG DP

« C'était trop tot. On me 'avait proposé avant que je commence. J'avais fait le choix, je regardais
le materiel. Mais je ne voulais pas rencontrer des gens qui le faisait » M V FG DP

« Quelque part ¢’aurait été plus rassurant » Me Led FG DP

Rencontrer d’autres personnes : « non, ¢a ne m’intéresse pas »
M Ge

Rencontrer d’autres patients : « Non, ¢a s’est pas mon truc » « Les malades, j'aime pas trop ¢a
guand méme »

Visiter la salle de dialyse : « non »
M Gou

« Je connais des personnes qui ont été greffées, veux-tu les rencontrer ? Non. Mais si je ne veux
pas les rencontrer, c’est peut-étre pour ne pas étre face a moi-méme. » Mme B
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57. Les témoignages restent une histoire individuelle 5

Verbatims

« J’ai eu la chance de visiter la dialyse et de parler avec des personnes dialysées. Je crois que c’est
une trés bonne chose, mais il faut faire attention : la personne avec qui vous allez parler, soit elle v
vous enjoliver ¢a —c’est un plaisir- et vous en avez d’autres qui vont surtout insister sur I'aspect
négatif »

« Je me rappelle d’'une réunion publique a Nantes, une personne a présenté I’'hémodialyse- ¢a allait
toujours trés trés bien- Et quelqu’un s’est levé-un dialysé- qui a dit « écoutez tout ce que vous venez
de nous dire c’est trés interessant, mais je crois que vous avez confondu la dialyse avec le club
méditerrané » »

« Les opinions sont quand méme trés différentes »

M D FG HD

« J'ai eu la chance de visiter la dialyse et de parler avec des personnes dialysées. Je crois que c’est
une trés bonne chose, mais il faut faire attention : la personne avec qui vous allez parler, soit elle v

vous enjoliver ¢ca —c’est un plaisir- et vous en avez d’autres qui vont surtout insister sur I'aspect
négatif »

M D FG HD

« |l ya des gens pessimistes de nature et d’autre qui sont optimistes »
M LFGHD

« Les témoignages moi je ne suis pas partisan de ¢a ... vous allez tout entendre»
M F FGHD

« Le probleme, c’est que tout le monde est différent. On n’a pas les mémes stocks, on n’a pas les
mémes besoins »

M Leb FG DP

lls ont apprécié la réunion d’info sur les traitements surtout pour ce qui est des témoignages
« ll'y a eu tout les sons de cloche. C'est bien »
M Perr FG HD
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58. La maladie se vit en famille 6

« On vit ¢ca a deux. La maladie a deux. A 3 avec le petit. A 4 bientdt » »

Me Perr. FG HD

« Moi je t’avais un peu caché l'arrivée de la dialyse » « Je m’étais gardé ¢a pour moi »
M. Perr a sa compagne FG HD

« Quand on sort de chez vous, lui il dit jamais rien. Donc, si moi je ne pose pas de question. Et au
début, je ne posais aucune question parce que je voulais que ce soit lui qui les pose. Je ne pouvais
pas rester dans ce flou. Maintenant, tant pis si je prends la parole a sa place »

Me E
« C’'est pas sa maladie, c’est notre maladie »
Me E

« Nous on en a parlé[avec leurs enfants]. Avant qu’il n’entende. Je sais que les gars, ils sont
d’accord [le don de rein ]

Me E

« Son mari il lui dit, ben tu feras des dialyses, il y en a d’autre qui en ont eu. lls sont pas morts. lls
ont vécu combien d’années avec c¢a. Il veut se protéger aussi et la protéger aussi. Il veut ps
I"angoisser plus qu’elle n’ait. La elle est trop angoissée »

Sceur de Me C

« Elle est venu avec moi. Parce qu’elle savait que je lui disais pas tout. Je suppose qu’elle doit se
renseigner a droite a gauche, elle doit regarder sur internet. Elle avait vu le film aussi avec moi »

M Gou

« Ma femme qui est dans le milieu, elle a pas supporté »
M Leb FG DP (les complications de la greffe)

« On n’en parle pas. Il y a qu’au moment des résultats des résultats sanguins, des prises de sang,
on regarde les résultats pour voir si c’est bon. On me prend les résultats »

« Ma fille ga I'a marqué au départ. Elle m’a dit je vais te donner mon rein
M Gou

59. Ce n’est pas facile d’en parler a I'’entourage 4

« Mon mari, je lui en parle méme pas. Mes enfants, jen ai parlé. Mais eux aussi ne réalisent pas
parce qu’ils me voient toujours en train de bouger. Je leur ai dit que mes reins étaient vraiment
malades et qu’il fallait que j’ai une dialyse le plus vite. Mais ils réalisent pas non plus »

Le mari « je suis slre qu’il ne réalise pas non plus. Tant qu’ils ne me voient pas a I’h6pital, personne
réalise. Donc je suis seule au monde »

Me C
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« Elle est venu avec moi. Parce qu’elle savait que je lui disais pas tout.

M Gou

La dialyse, la greffe : « C'est un sujet qu’on n’a jamais vraiment abordé tout les deux. On sait que si il
faut le faire il faut. Non, c’est peut-étre un truc, on évite d’en parler de trop »

MN

« Mais ce qui est difficile c’est que je n’ai méme pas réussi a lui expliquer la gravité de la situation,
quand j'ai arrété de travailler. » (A propos de son conjoint)
Me B

60. D’autres en ont parlé a I'’entourage 4

« Tout le monde est au courant. »

« Je veux pas les embéter avec c¢a non plus. lls ont leur vie, ils ont leurs enfants. Ils ont des problémes
aussi, sans doute »

MG

« La dialyse si parce que moi j'en ai parlé au boulot. Il y en a beaucoup qui sont au courant. Dailleurs
tout ceux a qui je dis ¢a : et ben tu vas en chier. Du coup j’évite d’en parler parce que j'ai eu des
réflexions. C’est quelque chose. Et dans les conversations, c’était tout le temps sur le temps que ¢a
allait me prendre »

MG

« C'est des maladies- les gens, les voisins, c’est pas un sujet de conversation. La maladie rénale, non,
si on veut en discuter on en parle. Non ¢a he me géne pas »

M N

« on parle de dialyse comme ¢a, mais sans plus. lls le savent bien sur. On arrive a pas se rappeler de
tout»

Me B
« Déja on sait pas. On essaie de I'accompagner »
Filles de Me B

Mon mari est conscient que c’est grave Il ya un moment dur a passer.
Je leur ai annoncé il a 6 mois. Avant, c’était un probléme rénal

Me G
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69. La greffe, c’est un espoir 12

Mais j’aurais bien aimé.
MF FG HD

« Moi j’attends de la greffe d’étre comme avant »
« Pour moi c’est un espoir »
M LFG HD

« Moi ce que j'en attends, c’est de redémarrer »

. On va dire qu’une greffe c’est un médicament moderne. C'est quelque chose qui permet de voir
plus loin » »

M H FG HD

« On attend que ¢a »
Me Perr FG HD

« J'ai gu’une hate maintenant : d’étre regreffée » « Je suis jeune, je ne me vois pas finir ma vie en
dialyse » « Ce sera que des petits moments de répit dans ma vie, mais si jai le bonheur d’étre
regreffée » »Méme si je me fais greffer, @me si ¢a dure dix ans, ce sera toujours 10 ans de moins
de dialyse » « Sinon, j’ai pas d’espoir »

Me Loe FG DP

« La greffe, c’est une perspective, c’est un espoir qui viendra un jour. En attendant... »
MV FG DP

« Je sais que c’est possible. C'est mieuy, il y a pas cette histoire de se déplacer. C'est toujours une
contrainte de se déplacer comme ¢a. Parce que c’est pas une partie de plaisir, il faut pas non plus...
C’est pas comme si vous alliez au cinema. C'est pas du tout ¢a»

MT

« De repartir sur des nouvelles bases. Il y aura plus la fatigue surtout»
M Perr FG HD

« Si on est dialysé, la greffe c’est la belle vie ! »

Me P

J'estime que c’est un bien (la greffe)

Je suis jeune. Je me dis entre 10 et 15ans qu’un greffon peut vivre, a I’dge que j'ai, je peux vivre
entre 10 et 15 ans, c’est déja une bonne chose

M D

Inscription pour la greffe :J’ai eu un entretien avec un médecin. C’était pas tres rassurant. Elle a dit
gu’on peu déclencher un cancer, faire un AVC. On se pose quand méme des questions. Sur le coup
j’étais quand méme un peu surprise qu’on préconise ¢a alors qu’il y a quand méme des risques.
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Etre plus libre

Me L

La greffe : repartir de nouveau. Il faut parce qu’autrement... (elle pleure) C’est une renaissance
pour moi. C'est pour aller mieux.

Me G

70. La greffe : incertitude de combien cela va durer 8

« Si on regarde tout et qu’on est pessimiste, on se dit ¢ca ne va pas marcher »

Jai lu Iarticle de Me H sur les immunosuppresseurs. Quand on lu ¢a, on se demande comment on
vit.. Moi j'étais déja greffé ca fait 3 ans %, je me dis apres tout j'ai pas trop de séquelles. Je crois
gue ¢a pourrait faire peur »

M LFGHD

« On sait jamais combien de temps ¢a va durer »
Me L FG DP

Par rapport a I'attente de Me L dans la greffe : « Méme si ¢ca ne dure pas ? »

« La greffe, on sait jamais combien de temps ¢a va durer. C’est trop le hasard. C'est ¢ca qui me fait
peur. Je me suis pas inscrite parce que j'ai toujours cette épée de Damoclés au dessus de la téte
me disant la greffe oui mais pour combien de temps »

« Pas actuellement, j’ai peur du rejet. Trop d’incertitude » « C'est un coup de poker la greffe »

Me Led FG DP

« A partir du moment ou I'on sait qu’on sera greffé on aura toujours I'épée. Moi ¢a a duré un an »
M Leb FG DP

« J’avais entendu parler qu’il y avait des problémes avec la greffe. Des rejets. Je me suis dit : je
prends la route a coté »

M R FG DP

« La greffe c’est pas définitif »
M B FG DP

La greffe : « J’ai I'impression que mon corps ne m’appartiendra plus. » « le fil a la patte » « Jaurai
I'impression de m’inquiéter tous les jours pour savoir si ¢a va aller, si le greffon va marcher, ceci,
cela, d’avoir un truc omniprésent » Mme B

« Je sais que normalement apres la greffe, il y aura plus de dialyse mais ¢a peut revenir. ET si la
dialyse revient il faudra reconstruire une fistule, ou mettre un catheter. Ca je le sais, que la dialyse
peut revenir méme aprés une greffe .Dans la mesure ou on le sait que ¢a peut se produire. C’'est
important de le savoir, parce que autrement vous partez la fleur au fusil. Le jour ou on vous dit

« mais dites donc on a un petit souci avec le rein ». Si vous étes pas prévenu, on retombe dans ce
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gue j'ai vécu, et je trouve que c’est bien de le savoir. »

M H. FG HD
Greffe

71. Les patients savent qu’il y a des inconvénients avec la greffe
6

« Il parait quand méme qu’il y a des inconvénients. C'est pas le paradis la greffe. C’est pas
forcément tout rose »

M F FG HD

« Ca se prépare un greffe, ca se fait pas comme ca »
Me C

« Mon état resterait ce qu’il est aujourd’hui, je le mettrais en contre-ballant avec la greffe »
MV FG DP

« Tous les examens qu’il faut faire, c’est contraignant quand méme... On est en retraite, mais il
faut avoir le temps»

M E

« Méme si les contraintes sont importants les 3 premiers mois notamment, ¢a représente une
perspective. On sait bien que la maladie rénale on n’en guérit pas. On va dire qu’une greffe c’est
un médicament moderne. C’'est quelque chose qui permet de voir plus loin »

M H FG HD

« Ce serait une bonne chose. Avec la greffe, il y aura quand méme des trucs a faire attention »
M N

« C'est comme construire une maison, ¢a fait chier les gens du voisinage, c’est contraignant mais
on le fait. Ca fait partie du truc, il faut en passer par la. »(la greffe vue par M.C)

72. C’est tres difficile de parler de la greffe de donneur vivant
avec son entourage, méme si la personne se propose
spontanément 12

Jaurais rien demandé. Méme pas a mon mari. Certainement pas »
M Led FG DP

« C'est délicat. C’est une question a poser »

« Les amis, on peut en parler. C’'est pas évident »
MT

« Je ne me sens pas capable d’en parler dans la famille. Ma fille s’était proposée parce que ma
femme en avait entendu parler. Pas question. On dit qu’on peut vivre avec un rein, mais s'il arrive
qguelque chose aussi. Elle elle est jeune. C'est surtout ¢a qui me... c’est pas parce qu’elle est jeune.
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C’est pareil pour quelgqu’un de plus vieux, je me vois pas... »

Les fréres et soeurs : « je me vois mal leur en parler. J'ai pas envie »

M Gou

« Avec mes fréres et sceurs,j’en ai jamais parlé. Je ne sais méme pas si ils sont au courant que j'ai de
I'insuffisance rénale. lls sont certainement au courant parce que ma femme a du leur en parler, mais

pas moi en tout les cas. Et je ne veux pas mettre ¢a sur la table. Ma mére est fatiguée. Elle je sais que
¢a lui prendrait la téte »

M Gou

Moi je ne veux pas le demander a mes enfants »
M G FGHD

« Ca venait de celui qui a donné, qui a proposé son rein. Moi je ne veux pas le demander a mes
enfants »

M G FGHD

Je ne veux méme pas leur demander.
M LFGHD

« Demander un organe a quelqu’un que vous aimez ... Je pense que le don doit venir de la personne
qui vous le donne. » Mme B

« Les enfants, je leur ai jamais demandé » M E

« Nous on en a parlé[avec leurs enfants]. Avant qu’il n’entende. Je sais que les gars, ils sont d’accord
[le don de rein ?]

Me E

« Moi, j’ai du mal a en parler. Les gens viennent me voir. Des amis qui m’ont dit ¢a ... Mais je ne me
vois ps du tout. Méme par rapport a ma sceur. Je ne me vois pas lui en parler. Elle en parle a ma
maman... Je ne lui en ai jamais parlé. C'est ma mére qui me dit que ta sceur est préte a te donner un
rein. Je me voie mal aller lui dire, ah tu as parlé de ¢a a Maman. Non, c’est tabou. Ca se fera, mais il
faut que ca vienne d’elle. Un de mes freres est venu spontanément vers moi, mais il a pas le méme
groupe que moi »

« J’ai du mal a me dire, je vais lui prendre son rein. Non »

Me Loe FG DP

« C'est dur »

Ce n’est pas quelque chose de trés facile a demander. Je ne vais pas me précipiter. Je ne vais pas
appeler mon cousin au téléphone : Tu me filerais pas un rein ?

MC

Le donneur vivant « ce serait bien, mais il faut trouver le donneur. Je ne vais pas demander
franchement a la personne »

Ca m’arrive d’en discuter a gauche et a droite comme ¢a. Mais je ne vais pas demander franchement
a la personne.

Mes beau-freres, c’est limite limite . ils sont en treés bonne santé. Ce serait juste délicat un petit peu.
J ose pas.

lIs connaissent tres bien ma maladie. J'ose pas leur demander. Des fois ¢ca me trotte dans la téte. Je
leur poserais a question, je suis sur qui en a un qui me dirait «si je peux je fais un bilan de santé, si je
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eux vraiment t’aider Philippe », il le ferait.
C’est la facon d’aborder le sujet qui est délicate : on dit pas« tu peux ? Est-ce que tu pourrais ? »
Je vais pas demander a ma femme de demander a ses frangins

M D

« Chacun a sa vie, chacun a ces trucs, je ne veux pas les ennuyer avec mes problémes »
Me C

73. Il faut étre sur de la volonté du donneur (il est plus facile
d’en étre sur si la personne s’est proposée spontanément) 6

Si la personne vient me dire, on est O+ tout les deux, je veux bien te donner un rein. Ca c’est la
personne qui a fait son choix elle-méme. J'ai pas été a lui a pleurer, rien du tout

M D

Donc il faut étre extrémement prudent, vigilant sur la volonté du donneur.
M H FG HD

« Si elle donne de son plein gré, moi ¢ca ne me dérange pas du tout. Du moment que c’est une
entente mutuelle. Si elle veut vraiment, moi j'accepte »

MT

Qu’est ce qui permet d’accepter ce don ?« Parce que c¢a été fait trés spontanément, tres
simplement » « On me |'a proposé. Jaurais rien demandé. Méme pas a mon mari. Certainement
pas »

Me Led FG DP

... Je pense que le don doit venir de la personne qui vous le donne. » Mme B

On s’est bien mis d’accord.

Peut-étre je vais aller bien apres. Et lui moins bien. Il faudra pas m’en vouloir. Il m’a dit, si je te le
propose. Mais on ne sait jamais

Me G
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74. La greffe a partir de donneur vivant, les patients sont peu
informés 5

« Pour ce qui nous concerne, on ne nous en a pas parlé, la greffe oui, mais pas du donneur vivant.
C’est Hubert qui automatiquement a dit « moi, je suis donneur » »

Me Led

Vous aviez l'information : « pas plus que ¢a, je savais qu’on pouvait donner un organe de son
vivant. Et des l'instant que j'ai su qu’elle avait éventuellement besoin, j’ai dit, moi je suis partant,
je suis donneur. Je suis pas compatible, mais je sais que ca existe les bourses d’échange, je suis
donneur pour pouvoir échanger pour avoir un rein pour ma femme. «

M Led FG DP

« Et son frere aussi, il est prét a me donner son rein »

Me Led FG DP

Info DVA : « grosso modo. Non pas tellement »
M N

« On a pas parlé de ¢a. Mais I3, je vais en parler »
MT

Moi je croyais que c’était juste parents, freres et sceurs. Je savais pas, j'étais pas au courant de ca.

Me G

75. Les patients craignent de diminuer la santé du donneur, le
priver de ce rein pour une autre personne qui en aurait besoin,
de lui imposer des contraintes 10

Des gens se sont proposés. Mais je dis non pour l'instant : si on te prend un rein et puis qu’apres
dans 2-3 ans tu tombes malade, je m’en voudrais. »

M Perr FG HD
« Peur de la diminuer »
M Perr FG HD

« Si m’a sceur donnait et que dans x années 1 de ses enfants avait un accident ou quoi et qu’il
faudrait encore donner un rein. Du coup on empéche cette possibilité la »

Me Loe FG HD

« Spontanément 1 de mes fréres et une de mes sceurs m’ont dit, on va te donner un rein. Je leur ai
montré le document que javais. C'est pas, je donne un rein, je suis hospitalisé 8 jours et je m’en
vais. Il y a un suivi, il y a tout un processus.

M H FG HD

C’est un sacrifice : vous savez pas si aprés, vous allez avoir des problémes. On sait pas. »

« Quelle est les complications ? Je sais pas. Est-ce que c’est possible d’avoir des complications, quand
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vous étes donneur ? »

« Je le dirais franchement. Quand vous dites ¢a a quelqu’un :tu veux me donner ton rein ? Moi, on
me demande ¢a, je demande a réfléchir, et puis je me renseigne bien si aprés moi je ne suis pas
ennuyé au point de vue santé. Il faut bien réfléchir. C’'est bien joli d’étre bon. De faire une BA, mais
bon, il faut pas en subir les conséquences aprés»

MT

« Ca le fragilise »
Me Led FG DP

« Quelles sont les conséquences pour mon pére si on lui retire un rein. Ses fonctions rénales seront
diminuées. Son sang sera-t-il parfaitement filtré ? Y aura-t-il une compensation absolue d’un rein
pour l'autre ? Je sais déja qu’il y a un truc de gauche et de droite et que d’un c6té, il y a la rate qui
tient de la place et qu’il est donc plus facile d’opérer d’un c6té que de I'autre. C'est vrai ? » M.C

Je veux pas retirer la santé d’une autre personne pour sauver la mienne.

On sait jamais, la personne elle peut étre en super santé. Et du jour au lendemain, sa santé se
dégrade. Vais me dire : c’est bien de ma faute. Ou bien, il a pas accepté I'opération...

C’est pas parque c‘est mon beau-frere. Je ne veux pas voir quelqu’un périr derriere moi, diminuer de
santé

M D

Etant donné que j'ai aussi une petite fille, on ne sait pas de quoi elle aura besoin dans I'avenir. Moi
j’ai déja 65 ans derriére mois, au pire si ca devait s’arréter 13, moi j’ai déja 65 ans, la petite, elle a 8
ans. Je préfere qu’elle ait le maximum de chance, de capital santé.

Me M

Je crois que aussi c’est contraignant de donner un organe quand on est en vie et ¢a doit nécessiter
des surveillances médicales aussi et tout ¢a. Déja, elle a a peine le temps de dire ouf avec son travail
et le we, je vais pas la mobiliser en plus des heures et des jours pour me sentir plus a l'aisee

Me M

Mon mari, déja qu’il ne veut pas se faire opérer lui-méme, il ne me donnerait pas son rein. Je préfére
gu’il reste en bon état pour me suppléer, parceque je sens bien que peut-étre j'en aurais besoin. Ca
c’est égoiste quelque part. Si on est fatigué tout les deux en meme temps, la vie risque d’étre diffcile

Il'y a tout un protocole pour la personne

Me M

Et m fille me dit Maman, si tu veux je... On n’a pas fait les analyses, je ne sais pas si elle est
compatible ou pas. Alors I3, j’ai dit systématiquement non . Déja, je me dis j’ai 74 ans, ce qui me fait
peur, je sais bien qu’on peut vivre avec un seul rein, ce qui m fait peur maintenant c’est les
traitements ... antibiotiques. Je me dis, si elle fait une maladie nosocomiale, on va lui donner des
antibotiques, on va lui bousiller les reins et elle sera en dialyse. C’est pas |'histoire qu’elle v avoir mal
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un petit peu. C'est que je trouve que plus ¢a va plus il y a de gens en dialyse a cause des
médicaments. Moi c’est ¢a.

Jai dit non, elle a trois enfants

Me L

C'est comme si je faisais porter a quelqu’un d’autre ce que moi j’ai connu : le fait d’avoir une épée de
Damoclés au dessus de la téte.

MYV FG DP

« Ca vient du receveur qui n’est pas prés psychologiquement a prendre quelque chose de quelqu’un
d’autre »

Me Perr FG HD (parlant d’un possible de don du rein d’elle pour son conjoint)

76. La greffe de donneur vivant : ¢a interroge les valeurs 8

Je trouve plus normal que ce soit les parents qui aident les enfants, que les enfants qui aident les
parents. Donc toutes les raisons, ce serait étre pas fidele a moi-méme, a ma propre déontologie

C’est pas a elle de se sacrifier pour moi, c’est a moi de le faire

J'a été trop habituée a devoir tout le temps...j’ai jamais répondu absent quand on a besoin de moi. Si
je prévois quelque chose et que ma fille me demande un service, je vais plutot annuler ce que j‘ai
prévu ans le lui dire, parce que je trouve que c’est comme ¢a que cela doit fonctionner. Mais ma
mere a toujours fait I'inverse. C’'était moi qui devait étre au pied tout le temps, avec chantage
affectif, jusqu’a ce qu’elle décéde

Me M

« Moi le donneur vivant, je ne peux pas, je ne peux pas I'envisager. C'est compléetement irrationnel.
Je me suis renseigné, il y tres peu de risque, mais ce risque la je ne eu pas I'envisager. C'est comme si
je faisais porter a quelqu’un d’autre ce que moi j'ai connu : le fait d’avoir une épée de Damoclées au
dessus de la téte. Méme si, je ne me suis jamais préoccupé de ma maladie, j’ai toujours su que j'en
avais une et qu’un jour elle me rattraperait »

« C'est irrationnel » « ca ce joue ailleurs »
MV FG DP

« J’aurais jamais voulu, c’était insupportable pour moi . Moralement j'étais pas prét. Déja j'étais pas
prét a la greffe normale» (la greffe de donneur vivant)

M Leb FG DP
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« Ca me géne moins, je sais pas pourquoi. Moi, si j’avais pu j'aurais été donneur. Ca ne me géne pas
dans ce sens la. C'est vrai qu’une fois qu’on est décédé, si on peut aider encore un peu. Ca ¢a ne me
géne pas, a partir de ce moment la, accepter un organe de quelqu’un qui est décédé. »

M Gou

Ma fille s’était proposée parce que ma femme en avait entendu parler. Pas question. On dit qu’on
peut vivre avec un rein, mais s’il arrive quelque chose aussi. Elle elle est jeune. C’est surtout ¢a qui
me... c’est pas parce qu’elle est jeune. C'est pareil pour quelgu’un de plus vieux, je me vois pas... »

M Gou

« J'imagine pas une seconde. Chacun son probleme. J'ai un probléme rénal, je ne vois pas pourquoi
j'irais emmerder mon entourage avec un don de greffe. C'est ma vie, je me démerde avec ma vie »

M F FG HD
Jimagine méme pas demander a un de mes enfants »
M F FG HD

Est-ce qu’ils savent qu’ils peuvent donner ? « J'en sais rien. Je ne veux méme pas leur demander.
Dans l'autre sens moi j‘aurais donné un rein a mes enfants, moi je ne veux pas le demander a mes
enfants »

M LFGHD

Et m fille me dit Maman, si tu veux je... On n’a pas fait les analyses, je ne sais pas si elle est
compatible ou pas. Alors I3, j’ai dit systématiquement non . Déja, je me dis j’ai 74 ans, ce qui me fait
peur, je sais bien qu’on peut vivre avec un seul rein, ce qui m fait peur maintenant c’est les
traitements ... antibiotiques. Je me dis, si elle fait une maladie nosocomiale, on va lui donner des
antibotiques, on va lui bousiller les reins et elle sera en dialyse. C’est pas I'histoire qu’elle v avoir mal
un petit peu. C'est que je trouve que plus ¢a va plus il y a de gens en dialyse a cause des
médicaments. Moi c’est ¢a.

Jai dit non, elle a trois enfants

Me L

« J’ai du mal a me dire, je vais lui prendre son rein. Non » Me Loe FG DP

77. Les patients craignent d’avoir privé une personne de leur
entourage d'un rein et de faire un rejet 6

‘ Verbatims
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Le rejet « j’ai le méme esprit avec le donneur (décédé). Je me dis-putain-¢a n’a pas marché. Pourtant
il a fait ce qu’il a pu pour moi. Je m’en suis voulu pendant des mois »

M Leb FG DP

« On n’a pas de criteres de temps, monsieur ¢a a duré qu’un an et la réunion de janvier on a vu des
gens qui étaient greffés depuis plus de 30 ans »

Me Led FG DP

« J’ai peur de me dire si ¢a prend pas. Je me dis j'ai fait ¢a, j’ai pris un rein alors que ¢a n’a pas
marché »

« etre sur que ¢a marche »
Me Loe FG DP

« En plus prendre un rein a quelgu’un pour méme pas étre capable de le garder plus de 10 ans. Ca
veut dire qu’il faut étre capable aprés de supporter ¢a vis-a-vis de I'autre personne. Du coup, moi je
le garde plutdt comme la ressource ultime, I'issue de secours derniere »

MV FG DP

« Etre sur que ¢a tienne au moins tant d’années »
Me Led

« La greffe, c’est encore pire. Si je prend un rein de la famille et je sais pas, il y a un rejet. Tout est
marqué sur le livre, il peut y avoir un rejet. Et le fait que ¢a peut étre une personne aussi qui est
décédée : je veux pas. Alors comme ¢a, on est mal parti»

Me C

78. Accepter le don d’'un organe : ¢ca dépend de la nature de la
relation avec le donneur 5

« Je me suis posé quand méme une question parce qu’on est dans un contexte particulier. Mes
parents sont tres agés, on va avoir des choses familles a régler et I'expérience de chez ma belle-
famille que des choses peuvent resurgir a ce moment la et qu’on peut se renvoyer le linge sale a la
figure. Donc il faut étre extrémement prudent, vigilant sur la volonté du donneur.

Il faut pas étre non plus trop pessimiste. Mais c’est des choses qu’il faut prendre en compte»

M H FG HD

Mes enfants, ma fille comme mon gars m’ont dit :si tu avais été du méme groupe sanguin que toi, on
aurait fait un essai, une donaison.

Ma fille tout de suite

C'aurait été différent. C'aurait été mes enfants. J’aurais retiré un peu de santé a mon gars ou a ma
fille, c’aurait pas été comme une personne extérieure.

Mon épouse, si elle était compatible, elle serait la premiere
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M D

« C'est bien. Dans le cas de ma petite cousine, c’est son frére qui lui a donné un rein. Mais cela
dépend peut-étre du lien familial. J’ai vu un reportage sur un couple ou l'un des deux avait donné un
rein a I'autre mais un an plus tard, ils n’étaient plus ensemble. Alors que votre frere reste votre frere.

C’est bien entre parents et enfants, entre freres et sceurs. »
Mme P

Mes enfants. C’'est délicat. C’'est une question a poser. lls m’aiment bien. Il faut vraiment aimer la

personne.
MT

C’est venu naturellement. On se connait depuis un moment quand méme. Quelqu’un qu’on
connaitrait pas trop bien, cousin, cousine, c’est pas la méme relation. Frére sceur si.

Et je pense que j'aurais fait la méme chose pour lui. Si on peut donner un petit coup de main a

I'autre. On n’est pas la que pour les bonheurs
Me G

79. Paroles de donneur

« Moi, je ne voulais pas lui proposer la greffe (de son rein a elle). Je voulais qu’il accepte bien, qu’il
comprenne bien le probléme qu’il avait. Sans proposer la greffe, je I'aurais fait plus tard. C’'est
devenu trop facile. Il y avait moins d’embuche. Il y avait moins a comprendre. Je pense qu’il n’avait
pas fait le chemin encore »

Me E

J'ai une carte de donneur depuis au moins 20 ans. Je ne me voyais pas faire autrement. Ca me
paraissait completement...C’est dans mon mental sans doute. Ca fait parti de ce qu’on parle. Je ne
me vois pas le donner en étant morte sans le donner en étant vivante. Surtout pour un proche. Le
don croisé, moi j'y serais favorable aussi.

Me E

« Quand on vit avec la personne et qu’on sait ce qu’il vit. Méme si Antony était plus vieux et que ¢a
pourrait améliorer ses derniéres années de vie. Je le ferais, sans souci. »

« En tant que femme, sa vie, c’est ma vie aussi »
Me Perr FG HD

« On sait ce qu’on s’attend, si elle a besoin on sera la. Apres, il faut savoir si on est compatible»
sceur de Me C
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Annexe 7

Problématique des patients
Les nombres correspondent au nombre de verbatim venant nourrir la thématique. Les « smiley »
indiguent s’il s’agit plutét de problémes ou de ressources.

Probléme : Ressource :

I. Le probleme de I'acceptation de la maladie :

e (’est tout un cheminement. Les patients sont a des phases dfférentes dans ce
cheminement (certains savent depuis longtemps que ca va arriver, d’autres sont
dans les émotions de la brutalité de I'anonce 38

a. |l faut du temps pour prendre conscience de ce que c’est cette maladie.
Certains ont été ou sont encore dans un refus/incrédulité devant le
diagnostic qui surprend au regard de symptomes aspécifiques ou absent

b. Un cheminement/besoin de temps pour accepter I'idée qu’on va avoir
besoin de dialyse

c. Un cheminement pour que le patient se prépare a la dialyse et a la greffe
voir a la greffe de donneur vivant

o

Il faut y aller par étape, prendre le temps (méme si on est parfois dans un
contexte de relative urgence)
e. Les patients sont suivis depuis plus ou moins longtemps : pour certains, on
en a parlé il y a longtemps et ils se sont préparés. D’autres, du fait du
nombre des années écoulées entre I'annonce du diagnostic et I'arrivée
des traitements de suppléance, ont mis la maladie a distance, banalisant le
risque. Pour d’autre, au contraire, c’est brutal, rapide.
f. La période qui suit 'annonce est dure au plan émotionnel :
angoisse/pleurs 11
g. C'est souvent I'annonce de la dialyse et de la greffe qui déclenche la prise
de conscience de la gravité de la maladie

e Des spécificité de cete maladie qui compliquent le cheminement :

a. L’absence de symptome ou de compréhension du lien entre les
symptomes ressentis et I'IRC complique la prise de conscience de la
maladie, ils ne s’y attendent pas. L’annonce du diagnostic est une surprise
(par rapprt aux symptémes ressentis)/brutal pour certains. C’est venu vite
11

b. Ne rien savoir sur le délai : Le fait de ne pas savoir quand on aura besoin
de la dialyse (9), quand on va étre appelé pour la greffe complique
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grandement I'engagement des patients dans les traitements : « Quand
est-ce qu’on commence la dialyse ? », « La greffe on ne sait pas quand
elle va arriver- C’'est difficile de planifier du coup. On ne sait pas combien
de temps on va étre dialysé »

Toutefois, les patients rapportent des symptomes, ils ont fait le lien entre la creat, la fq des prises
de sang et I'évolution de la fonction rénale R

Les patients rapportent des symptdmes 8

Les patients repérent la fréquence des consultations et des prises de sang et font le lien avec

I’existence de la maladie et son évolution. Les patie&nt repéré que I'IR se voit par le
taux de creatinine sur la prise de sang . 13 @

Avoir repérer soi-méme quand on doit étre dialysé permet de se préparer 2

e Les patients cherchent ou construisent un sens, une explication pragmatique ou
symbolique a la survenue de la maladie
a. Les patients cherchent a comprendre d’ou vient la maladie- lls
comprennent un peu comment fonctionne les reins, mais c’est flou (cause

médicale) 7

b. Les patients se questionnent sur le sens (destin/malchance) 5

II. Les patients ont des représentations parfois tres dures des traitements
de suppléance

e Certains ont une représentation construite sur une expérience familiale, amicale

plutot tres négatives pour la dialys plus positive pour la greffe

Les patients sont allés chercher de I'information avant 11

Les patients ont déja une expérience des traitements de suppléances (personnelle ou par leur

entourage) positives ou négatives, sur lesquelles s’appuient leurs représentations . lls ont
déja discuté avec des patients 10

e Ces représentations, projections sont tellement angoissantes que cela les améne a

a.  Chercher a oublier autant que possible
b. Reculer I’échéance au maximum (alors qu'’ils le regrettent souvent
apres)
c. lls se sentent acculés (choisir ou mourir)

Les patients savent que si on ne fait pas de dialyse, on meurt 13

Ils cherchent a mettre la maladie a distance 3

lIs se bagarrent pour ne pas vy aller, préférent prendre des risques que de faire des dialyses-
attendent de n’avoir plus le choix, le dernier moment, c'est-a-dire avoir des symptomes —
voir le bénéfice de la dialyse 16
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I11.

lls savent que la dialyse est une contrainte, qu'elle est fatiguante. lls craignent que cela change
leur vie, modifie qui ils sont. Elle ternit leur projet. PB

Les patients savent la contrainte que représente la dialyse : une contrainte de temps, d’espace :
un emprisonnement. lls craignent que ¢a change leur vie. 16

lIs savent que les personnes dialysées sont fatiguées 7

Les patients ont du mal a envisager I'avenir avec la dialyse. Quand ils I'envisagent, elle ternit leurs
projets 5

Ils mettent en balance I'envie de vivre et la dialyse 4
e Lavoie d’abord : les patients en pré-dialyse en parlent peu. C’est surtout les

patients des focus-group qui soulignent a quel point la voie d'abord est une
atteinte a l'intégrité corporelle qu'il faut apprivoiser

La voie d’abord est une atteinte a I'intégrité corporelle a laquelle il faut s’habituer. C'est
parfois un critére de choix de la technique de dialyse. S’y étre préparé peut aider (c’est plus
les patients du FG DP qui en parlent-) 14

Le choix

e lIs cherchent (et manquent) d’informations pratiques sur les traitements

Les patients s’informent aupres des soignants du service 8
Les patients déplorent le manque d’information par le médecin traitant 10

Les connaissances sur les traitements sont floues. La question de la durée revient souvent. lls
veulent des réponses sur la fréquence, la durée, le fonctionnement, ou ¢a se passe. 12

lIs veulent savoir- sont rassurés par |'existence des traitements 4

Les patients se repéerent entre DP et HD par le lieu (risque de confusion : HD a domicile ?) 3

Les patients différencient HD/DP par la localisation de la voie d’abord 1

Interrogations sur la douleur 1

Interrogation sur le transport (HD) 2
Les patients s’interrogent sur le personnel nécessaire pour faire la DP
Pour les patients I'information sur toutes les possibilités est indispensable, le choix vient
dans un deuxiéme temps 6

La DP, c'est du matériel encombrant. Il faut le voir avant 9

¢ Quelle information ? Place d’éventuels patients-ressource/témoignages
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IV.

Certains patients souhaitent rencontrer des dialysés (qui sont mieux placés pour en parler que les
médecins), visiter la salle de dialyse. Ceux qui son déja en dialyse trouvent que c'aurait été
bien. lls sont capable de relativiser ce qu'on va leur dire

Certains patients hémodialysé seraient d’accord pour discuter avec de futurs dialysés 2

Visiter la salle de dialyse/discuter avec des dialysés se serait utile. 11 (majoritairement dans les
focus group de dialysés)

Les personnes qui témoignent doivent étre un peu spécialistes 2

Les témoignages restent une histoire individuelle 5

D'autres ne se sentent pas préts.

Certains ne veulent pas rencontrer des personnes dialysées ou greffées 4

e lls pensent que c’est a eux de choisir : le choix de la technique dépend du mode de
vie de chacun. Il doit étre fait par le patient ou en couple

Le choix de la technique dépend du mode de vie de chacun et des contraintes de chacun
12

Le choix doit étre fait par le patient ou en couple 9

Le choix n’est pas toujours possible et cela peut-étre douloureux.

Les patients des focus groupe rappellent bien que le choix n’est pas toujours possible, et qu’il est
parfois douloureux de s’engager vers un traitement pour finalement se rendre compte que

ce n‘est pas possibl

Les ressources
L'entourage est un soutien pour certains. Alors que la maladie se vit en famille, ils n'en parlent
pas beaucoup avec leur entourage (peu de patients en parle. C'est I'entourage présent
qui en parle)

L’entourage est un soutien 6

La maladie se vit en famille 7

lls n’en parlent pas beaucoup avec I'entourage 7

La greffe
e La greffe est un espoir mais les patients savent que « ce n’est pas si simple », et
connaissent l'incertitude de sa pérennité

La greffe, c’est un espoir 9

La greffe, on ne sait pas combien de temps cela va durer, ce n'est pas si simpl
La greffe : incertitude de combien cela va durer 8

Les patients savent qu’il y a des inconvénients avec la greffe 6
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e La greffe de donneur vivant, c’est encore plus compliqué. Ca interroge les valeurs.
Les patients craignent d’enlever de la santé au donneur

La greffe de donneur vivant : ca interroge les valeurs 8

Les patients craignent de diminuer la santé du donneur, le priver de ce rein pour une autre
personne qui en aurait besoin, de lui imposer des contraintes 10

Les patients craignent d’avoir privé une personne de leur entourage d’un rein et de faire un rejet
6

Accepter le don d’un organe : ¢a dépend de la nature de la relation avec le donneur 5

e Parler de la greffe de donneur vivant a son entourage c'est trés difficile. C'est plus
simple si la personne se propose d'elle-méme. Il faut étre sur de la volonté du
donneur (et donc en parler avec lui)

C’est tres difficile de parler de la greffe de donneur vivant avec son entourage, méme si la
personne se propose spontanément 12

Il faut étre sur de la volonté du donneur (il est plus facile d’en étre sur si la personne s’est
proposée spontanément
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Besoins en ETP

Donner une « réalité » a la maladie
Envisager sans dramatiser I'évolution de la maladie et ses

conséquences

Redimensionner « objectivement » la réalité des traitements

de l'insuffisance rénale

Repérer ol il en est de ce cheminement, et exprimer ses
besoins pour avancer a son rythme

Apprendre a gérer I'incertitude

Etat futur souhaité

Annexe 8a- Besoins éducatifs :
I’acceptation de la maladie

/

Le cheminement est construit
par un apprivoisement
progressif de la maladie et de
ses traitements

Compétences nécessaires

de cette maladie et de ses traitements /

Réaliser a quoi ressemble la réalité

se projeter dans ce futur

en est dans son cheminement

-Repérer et comprendre les signes

Compétences actuelles

indiquant la réalité et la sévérité de la

maladie - Capacité de se confronter ala

Etat actuel insatisfaisant

Réaliser la nécessité des
traitements de suppléance est
un cheminement long,
douloureux et difficile en
particulier du fait des
représentations tres négatives
de la vie avec la dialyse et la
greffe, mais aussi de la faible
réalité qu’ils pergoivent de leur
maladie

-Les patients ont des reperes
(créatinine, fréquence des
consultations)= ils savent qu’ils
ont un probléme

-lls savent que les traitements
seront inéluctables si ¢a s’aggrave
- lls connaissent I'existence de
I’'hémodialyse et de la greffe

le continuum de I'IRC

-Pouvoir faire avec I'incertitude

-Identifier ce qui est effrayant dans I'idée

Faire la part entre la réalité et le fantasme /

quotidienne avec les traitements / Pouvoir

-Repérer ses besoins par rapport a la ou il

réalité de la maladie / pouvoir se situer sur
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Objectifs d’apprentissage

-repérer une symptomatologie
physique ou biologique chez lui
-Repérer dans leur vie des
éléments qui donnent du sens a
ce qui leur arrive aujourd’hui

- faire les liens entre cette
symptomatologie ou ces
événements de vie, et la
maladie rénale

-Légitimer ses peurs -llIs
nomment les écarts entre ce
gu’ils imaginaient et la réalité
-anticiper I'impact sur leur vie
quotidienne de la dialyse et de
la greffe

-Se situer par rapport a
I’évolution de Iinsuffisance
rénale (bio/symptomes)
-Exprimer ses besoins
aujourd’hui

- Repérer ce sur quoij’ai un
certain pouvoir et ce que je ne
peux pas changer

-Trouver ses propres stratégies
pour gérer I'incertitude




Besoins en ETP

voie d’abord

technique dans leur cas

Acquérir des connaissances pratiques (essentiellement en
termes d’impact sur la vie) sur les différentes techniques de
dialyse possibles pour lui(elle) et sur les voies d’abord
Imaginer leur vie avec la dialyse. Imaginer leur corps avec la

Repérer les difficultés qu’ils peuvent anticiper et envisager des
stratégies pour les résoudre
Mettre en balance les avantages et inconvénients de chaque

Acquérir des connaissances permettant de se situer par
rapport a I'évolution de I'IR et au besoin de dialyse

Annexe 8b- Besoins éducatifs : choix

d’une technique de dialyse

Etat futur souhaité

/

Compétences nécessaires

Etat actuel insatisfaisant

Compétences actuelles

-Les patients ne connaissent
qgue I’'hémodialyse, et encore,
ils en connaissent mal les
modalités

-lls ont peu de représentations
des voies d’abord

-lls n’ont pas les informations
suffisantes pour choisir une
technique de dialyse

-lls ne savent pas sur quels
critéres on décide de
commencer la dialyse

-lls veulent étre informés, et
attendent cette information du
service de néphrologie

- lls pensent que c’est eux,
éventuellement aidés de leur
conjoint, qui doit choisir entre les
différentes techniques de dialyse,
en fonction de leur vie quotidienne
-lIs veulent savoir quand est-ce
gu’on commence la dialyse

-lls savent que la dialyse est une
contrainte

-Savoir entre quelles techniques il(elle) a le
choix). En avoir discuté avec son néphrologue

-connaitre I'impact sur la vie quotidienne quand
on est hémodialysé ou en dialyse péritonéale /
Avoir repéré quels problémes cela peut poser
dans sa vie a lui (elle) en fonction de son mode
de vie, son activité professionnelle, son
entourage familial, ses loisirs / Choisir ce qui doit
étre privilégié dans sa vie quotidienne et repérer
la technique la plus adaptée a son cas / -Mettre
en balance les avantages et inconvénients pour
eux des différents modes de dialyse

-Avoir des connaissances générales ou plus
précises (selon st .évol.) sur les différentes voies
d’abord (aspect, précautions, organisation) /
-Anticiper le nouveau schéma corporel qui
résultera de la mise en place de la voie d’abord

- -Avoir élaboré des stratégies pour résoudre
certains de ces problemes. Etre actif dans la
recherche de solution (droits sociaux...)

-Se situer par rapport a I’évolution de leur
insuffisance rénale. Repérer les signes annongant
qu’il va falloir bient6t commencer la dialyse

-lIs choisissent entre ’hémodialyse et la
dialyse péritonéale en tenant compte de
I’organisation de leur vie et de leurs
projets

-lls font les démarches pour préparer la
voie d’abord (selon « stade »
d’évolution)

-lIs se situent par rapport a I’évolution
de l'insuffisance rénale et repérent les
signes annonciateurs de la dialyse

-lls sont partie prenante de la mise en
ceuvre de leur traitement

Objectifs d’apprentissage

-Raconter le quotidien avec I’hémodialyse
et la dialyse péritonéale (déroulement des
séances elles-méme et le reste de la vie)
-Décrire comment il(elle) imagine
I'organisation de la vie quotidienne, les
loisirs, avec ’hémodialyse, la dialyse
péritonéale, quelles difficultés ils peuvent

anticiper et quelles stratégies ils

envisagent pour les résoudre.

-Décrire la voie d’abord, et ce qu’il ou elle
ressent en s’'imaginant avec cette voie
d’abord

-Exprimer son choix entre les différentes
techniques possibles

-Repérer les critéres de mise en dialyse
-Décrire le processus et le temps
nécessaire a la mise en place de la voie
d’abord (selon le stade d’évolution)




Annexe 8c : Besoins éducatifs

La greffe

Etat futur souhaité

Besoins en ETP
-Se familiariser avec I'idée de la greffe jusqu’a se sentir

Compétences nécessaires

« émotionnellement » et « cognitivement » en accord Annexe 8c
avec cette hypothese.

-Acquérir des connaissances sur le parcours pré-greffe, la
greffe, et le post-greffe (traitement anti-rejet, bénéfice,
durée de la greffe)

-Réaliser les conditions nécessaires a la greffe de donneur
vivant (qui peut donner, bilan donneur, bénéfice, durée

de la greffe)

-Mesurer le bénéfice attendu de la greffe de donneur
vivant par rapport a celle de donneur décédé

-ldentifier ce qui lui permettrait d’accepter le don de telle
ou telle personne de son entourage

-Se pacifier avec I'idée d’informer son entourage et de
parler avec les donneurs qui se proposent

Compétences actuelles/ressources

Etat actuel insatisfaisant - lls savent que ce n’est pas si

simple la greffe, que la greffe n’est
La greffe est moins envisagée que

la dialyse par ces patients, ils en
parlent peu. Les connaissances

pas éternelle
- lls savent que I'age, les co-

morbidités peuvent contre-

sont floues. indiquer la greffe

lls connaissent la greffe de -lls identifient ce qui les freine

pour envisager la greffe de
donneur vivant

donneur vivant, mais ne savent
pas qui sont les donneurs
susceptibles de donner un rein.

C’est difficile de demander un rein

a une personne de I'entourage.

De plus, ils craignent de grever la
. 12§
santé du donneur pour un greffe

de durée incertaine.

- Pouvoir exprimer son ressenti a
I'idée de la notion de greffe et se
sentir « pacifié » avec cette idée.

- Pouvoir décrire le déroulement
« général » du parcours pré-greffe,
greffe et post-greffe

-Avoir conscience et gérer le fait que
le bilan pour une greffe peut se
solder par une contre-indication

- Avoir conscience et accepter
I'incertitude de la durée de la greffe

Le cas échéant :

-Identifier I'intérét de la greffe de
donneur vivant par rapport a la
greffe de donneur décédé
-Connaitre les conditions du don du
vivant (ABO compatibilité ou non,
lien donneur-receveur, santé du
donneur) (selon stade d’évolution,
non ?)

-Etre au clair avec soi-méme sur les
personnes dont elles accepteraient
un don de rein

-Elaborer une stratégie pour
informer I'entourage

-Echanger avec une personne qui se
propose de donner

lIs envisagent la greffe comme traitement
de I'IR au méme titre que la dialyse, tout
en ayant conscience que le bilan révelera
peut-étre une contre-indication.

lls décident de s’engager ou non dans le
processus en vue de l'inscription sur la
liste d’attente de transplantation

s se positionnent par rapport a la greffe
de donneur vivant

Le cas échéant, lls arrivent a informer
I’entourage de la possibilité de la greffe
familiale / Ils ont pu discuter avec les
personnes qui souhaitent donner

Objectifs d’apprentissage

-Raconter le parcours pré-greffe (bilan,
durée d’attente), comment se passe
I’hospitalisation, I'intervention pour la greffe,
le bénéfice attendu de la greffe (pratico-
pratique)

-Nommer ce qui I'empéche de s’engager vers
une greffe de DV (et vers une greffe en
général)

-Nommer ce qui lui permettrait d’accepter le
don

-Nommer les personnes de son entourage
susceptible de lui donner un rein (lien)
-Expliquer les avantages a informer son
entourage sur la greffe de donneur vivant
-Elaborer des stratégies pour informer
I’entourage

-Expliquer I'intérét de parler avec les
donneurs qui se proposent

-Elaborer des stratégies pour favoriser une
discussion avec les donneurs qui se
proposent




Annexe 9 : résumé des besoins éducatifs et objectifs d’apprentissage

L’acceptation/le cheminement

Le choix d’une technique de dialyse

La greffe

Besoins éducatifs

Donner une « réalité » a la maladie

Envisager sans dramatiser I'évolution de la maladie et
ses conséquences

Redimensionner « objectivement » la réalité des
traitements de l'insuffisance rénale

Repérer ou il en est de ce cheminement, et exprimer
ses besoins pour avancer a son rythme

Apprendre a gérer l'incertitude

Acquérir des connaissances pratiques (essentiellement
en termes d’'impact sur la vie) sur les différentes
techniques de dialyse possibles pour lui(elle) et sur les
voies d’abord

Imaginer leur vie avec la dialyse. Imaginer leur corps
avec la voie d’abord

Repérer les difficultés qu’ils peuvent anticiper et
envisager des stratégies pour les résoudre

Mettre en balance les avantages et inconvénients de
chaque technique dans leur cas

Acquérir des connaissances permettant de se situer
par rapport a I'évolution de I'IR et au besoin de dialyse

-Se familiariser avec I'idée de la greffe jusqu’a se sentir
« émotionnellement » et « cognitivement » en accord
avec cette hypothése.

-Acquérir des connaissances sur le parcours pré-greffe,
la greffe, et le post-greffe (traitement anti-rejet,
bénéfice, durée de la greffe)

-Réaliser les conditions nécessaires a la greffe de
donneur vivant (qui peut donner, bilan donneur,
bénéfice, durée de la greffe)

-Mesurer le bénéfice attendu de la greffe de donneur
vivant par rapport a celle de donneur décédé

-Identifier ce qui lui permettrait d’accepter le don de
telle ou telle personne de son entourage

-Se pacifier avec I'idée d’informer son entourage et de
parler avec les donneurs qui se proposent

126




L’acceptation/le cheminement

Le choix d’une technique de dialyse

La greffe

Objectifs d’apprentissage

repérer une symptomatologie physique ou biologique
chez lui

-Repérer dans leur vie des éléments qui donnent du
sens a ce qui leur arrive aujourd’hui

- faire les liens entre cette symptomatologie ou ces
événements de vie, et la maladie rénale

-Légitimer ses peurs -Ils nomment les écarts entre ce
gu’ils imaginaient et la réalité

-anticiper 'impact sur leur vie quotidienne de la
dialyse et de la greffe

-Se situer par rapport a I’évolution de I'insuffisance
rénale (bio/symptémes)

-Exprimer ses besoins aujourd’hui

- Repérer ce sur quoi j'ai un certain pouvoir et ce que
je ne peux pas changer

-Trouver ses propres stratégies pour gérer l'incertitude

Raconter le quotidien avec I’'hémodialyse et la dialyse
péritonéale (déroulement des séances elles-méme et
le reste de la vie)

-Décrire comment il(elle) imagine I'organisation de la
vie quotidienne, les loisirs, avec I’hémodialyse, la
dialyse péritonéale, quelles difficultés ils peuvent

anticiper et quelles stratégies ils envisagent pour les

résoudre.

-Décrire la voie d’abord, et ce qu’il ou elle ressent en
s’imaginant avec cette voie d’abord

-Exprimer son choix entre les différentes techniques
possibles

-Repérer les critéres de mise en dialyse

-Décrire le processus et le temps nécessaire a la mise
en place de la voie d’abord (selon le stade d’évolution)

-Raconter le parcours pré-greffe (bilan, durée
d’attente), comment se passe I’hospitalisation,
I'intervention pour la greffe, le bénéfice attendu de la
greffe (pratico-pratique)

-Nommer ce qui I'empéche de s’engager vers une
greffe de DV (et vers une greffe en général)

-Nommer ce qui lui permettrait d’accepter le don

-Nommer les personnes de son entourage susceptible
de lui donner un rein (lien)

-Expliquer les avantages a informer son entourage sur
la greffe de donneur vivant

-Elaborer des stratégies pour informer I’entourage

-Expliquer I'intérét de parler avec les donneurs qui se
proposent

-Elaborer des stratégies pour favoriser une discussion
avec les donneurs qui se proposent
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Annexe 10 : Calendrier du projet

24 novembre 2011
Decembre 2011
27janvier 2012

28 février 2012

Mars a mai 2012
Fevrier a novembre 2012
13 septembre 2013
octobre 2012 a avril 2013
25 février 2013

13 mai 2013
17 mai 2013
12juin 2013

Réunion de lancement du projet

Elaboration de guides d'entretiens

Focus groupe HD

Focus groupe DP

Entretiens individuels

Analyse des entretiens

Constitution de groupes de travail

Elaboration des séquences pédagogiques y compris |'évaluation
Début du premier cycle d'ateliers collectifs

Début du deuxieme cycle d'ateliers collectif avec évaluation a ch
atelier

Réunion de restitution

Premiere consultation d'évaluation individuelle
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Annexe 11 : diagnostic éducatif- guide d’entretien

Identité/projets
Parlez moi de vous : qui étes vous ?
Qu’est ce qui est important dans votre vie ?

Qu’est ce que vous aimez faire ? Quels sont vos projets ?

Vecu
Comment ¢a se passe dans votre vie de tous les jours en ce moment ?
Quelle note, entre 1 et 10, donneriez-vous a votre santé aujourd’hui ? Etily 1 an?

Qu’est ce que ¢a vous fait de penser a ¢a (la dialyse, la greffe)? Quelle place cela prend-il
dans votre vie de tous les jours ?

Comment vous situez-vous par rapport a la perspective de la dialyse, de la greffe ?

Commet voyez-vous l'avenir ?

Représentations/connaissances de la maladie rénale et des traitements
Racontez-moi, c’est quoi votre maladie ? Comment vous I'expliquez-vous ?

Qu’est ce que ¢a veut dire pour vous d’avoir une insuffisance rénale ?

Comment situez-vous sur cette échelle la sévérité de votre insuffisance rénale ? (cf outil
échelle)

Entourage

Comment ¢a se passe avec votre entourage familial, professionnel, autre (par rapport a la
maladie) ?

Comment vos proches, votre famille ont vécu cela ?

Ressources

Qu’est ce qui vous aide dans la vie? Qu’est ce qui vous motive ?

Vous avez réussi a traverser des moments difficiles depuis que vous savez que vous étes
malade. Qu’est ce qui a été particulierement difficile ? Sur quoi et sur qui avez-vous pu
compter ?

Qu’est ce qui vous caractérise ?
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Annexe 12 : outil « situer la sévérité de I'insuffisance rénale »

Je situe la sévérité de mon insuffisance rénale

Insuffisance
rénale sévere

Insuffisance
rénale modérée

Insuffisance
rénale débutante

Insuffisance rénale terminale
(Besoin de dialyse ou d’une greffe)

[
»

60 30 15
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Annexe 14 : étiquettes
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Comprendre ol j'en suis par rapport a Mettre en place des actions pour

M’expliquer ma maladie ). ) . ) ) L )
I’évolution de mon insuffisance rénale améliorer ma santé

Repérer et comprendre les signes en Avoir une alimentation adaptée dans Savoir comment proteger

lien avec I'insuffisance rénale différentes situations mes reins

~, H 7
Parler de la maladie avec mon entourage Reconnaitre les signes d'alerte

Mesurer ma pression artérielle | fossi |
(personnel, professionnel...) et savoir y réagir

Me rendre compte e ce que sont en Realiser a quoi ressemble

pratique la dialyse péritonéale et

Avoir des connaissances sur les différents
la réalité quotidienne avec les

Fhémodial types de greffe

emodialyse traitements

Repérer la technique de dialyse la Etre capable de choisir entre hémodialyse Imaginer ma vie quotidienne
mieux adaptée a ma vie et dialyse péritonéale avec la dialyse/ la greffe

Me positionner par rapport a Echanger avec les donneurs

, . Informer mon entourage sur la possibilité
I’hypothése d’une greffe de donneur

vivant de greffe de donneur vivant qui se proposent
Avoir des projets
Me familiariser avec la voie d’abord de Comprendre les étapes a passer quand
dialyse on envisage une greffe

Identifier mes envies, mes

craintes, mes besoins par rapport

a ’hypothése d’une greffe de

donneur vivant 133



Annexe 15 : étoile de compétence

™.
hS
5\
i —
Je me sens capable
"/
%
A
//
v
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Points forts

Compétences i encourager :

Date

Objectif

Qui fait quoi, quand ?
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Annexe 16 : référentiel de compétences programme néphro

IREFERENTIEL DE COMPETENCES programme d’ETP insuffisance rénale

chronique

COMPETENCES D’AUTO SOINS

Connaitre la fonction des reins (épuration, réle sur I'anémie et sur |'os)

Lire un bilan biologique (creat, notion de clairance, Hb, Potassium)

Connaitre les complications liées a I'insuffisance rénale chronique

Savoir que l'insuffisance rénale augmente le risque de maladie cardio-vasculaire.

Connaitre les facteurs de risques vasculaires (HTA, diabete, tabac, hypercholestérolémie, surpoids,
sédentarité).

Agir sur ses propres facteurs de risques

Connaitre les facteurs protecteurs/ néfastes pour les reins.

Connaitre les objectifs tensionnels.

Pratiquer I'auto-mesure tensionnelle. Que faire des résultats de I'auto-mesure. Connaitre les facteurs
qui influent sur le contrdle tensionnel (sel, surpoids, sédentarité).

Connaitre les aliments riches en sel.

Composer un menu pour restreindre les apports en sel a 6 g/jour.

Avoir une alimentation équilibrée : prévenir la dénutrition, améliorer le surpoids, régime controlé en sel.
Potassium

Savoir faire correctement un recueil des urines des 24h

Activité physique/ Maitrise du poids/

Connaitre les signes d’alerte et que faire en réponse :

Repérer les situations a risque de deshydratation. Reconnaitre les signes de surcharge hydrosodée.
Surveillance du poids.

Repérer le dosage de la kaliémie dans le bilan biologique.

Adapter son comportement alimentaire et sa prise de kayexalate au résultat de la kaliémie
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Adapter le traitement diurétique en cas de deshydratation.

Médicaments :

savoir qu’il faut prendre son traitement sans 'arréter (HTA, EPO)

Connaitre les situations a risque avec le traitement

Connaitre le réle des médicaments (HTA, anémie, phosphore, potassium)

O[O |O |O

Connaitre les objectifs d’hémoglobine sous EPO

Compétences psycho sociales

Exprimer ses représentations de I'insuffisance rénale. Exprimer son degré de conviction quant au fait
d’étre malade

Parler de sa maladie avec son entourage professionnel ? personnel ?

Rechercher des solutions a divers problemes de la vie quotidienne

Envisager I'évolution de la maladie comme un processus et se situer dans ce processus
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Annexe 17 : La maladie rénale/ les représentations des traitements de
suppléance (Séances 1 et 2)

Public cible

Patients souffrant d’insuffisance rénale chronique sévere, pour les quels la date supposée du
traitement de suppléance est dans 2 a 3 ans

Objectifs d’apprentissage

-repérer une symptomatologie physique et/ou biologique chez lui

-Repérer dans leur vie des éléments qui donnent du sens a ce qui leur arrive aujourd’hui

- faire les liens entre cette symptomatologie ou ces évenements de vie, et la maladie rénale
-Légitimer ses peurs -lls nomment les écarts entre ce qu’ils imaginaient et la réalité
-anticiper I'impact sur leur vie quotidienne de la dialyse et de la greffe

-Se situer par rapport a I’évolution de I'insuffisance rénale (bio/symptémes)

1. Séance collective n° 1 « L’insuffisance rénale, ¢ca me concerne » (2 heures 30)

Objectif ‘ Outil ‘ Déroulement ‘ Messages clés

5

Présenter les objectifs principaux de la séance

minutes | Poser le cadre (durée, respect, non jugement, confidentialité)

Participation des accompagnants au méme titre que les patients s’ils le souhaitent

30 min | Présentation des « Qui étes Tour de table
participants vous ? Ce que
VOous aimez
faire ? Qu’est ce
qui est
important dans
votre vie ? »
30 min | Repérer une Metaplan Sous groupede 4 a5 Symptémes : perte
symptomatologie Un rapporteur par sous d’appétit, nausées,
physique et/ou groupe fatigue, prurit,

Aux questions « Qu’est oedemes,

ce qu’on ressent du fait essouflement, HTA,
de l'insuffisance rénale creat, uree,
chronique ? Que nous dit | potassium,

la prise de sang ? », faire | phosphore, anémie
remplir des cartons
metaplan en sous
groupe.

biologique chez lui
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10 min de reflexions,
puis debriefing en
affichant et classant les
cartons au tableau.

15 Faire les liens entre Faire classer les
minutes | cette sy Panneau symptémes notés sur les
mptomatologie et la d’affichage/ metaplans sous des tétes
. Cartons de titre | de chapitre pré-établies :
maladie rénale ] ' i
épuration des déchets,
élimination de I'eau et
du sel, fabrication de
I'EPO
15 Pause
minutes
30 Se situer par rapport a | Vignette clinique | Faire réfléchir Repérer le niveau de
minutes | ’évolution de Mathilde . individuellement puis par 2 | clairance. Connaitre
Iinsuffisance rénale Bilan biologique 1 | ou 3 puis en grand groupe, | les stades de I'IR, .
(bio/symptomes) e’E 2et ‘c>u'FiI ‘ guestion par question. Ap!:)rendre a situ?r la
) . fleche a distribuer clairance sur la fleche
Reperer les critres aux patients Critéres de mise en
de mise en dialyse (L’animateur lit la dialyse
vignette clinique)
30 min Evaluation Fiche Laisser 10 min a chacun Présenter les ateliers
d’évaluation pour remplir la fiche suivants.
dévaluation
Correction
Discussion autour du
ressenti de la séance/ ce
que chacun retient de cette
séance
2. Séance collective n°2 « Comment je vois I'avenir avec les traitements de
suppléance » (2heures)
Objectif Outil Déroulement Messages
clés
5 Présenter les objectifs principaux de la séance
minutes | Poser le cadre (durée, respect, non jugement, confidentialité)
Participation des accompagnants au méme titre que les patients s’ils le souhaitent
10 min Présentation des Thermometre de Tour de table. Présentez-vous.
participants I"humeur « Comment vous sentez-vous
aujourd’hui ? »
1 heure Légitimer ses peurs | Groupe de parole : Faire choisir 2 a 4 images dans
15 « Comment le Photo-expression, illustrant
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minutes imaginez-vous votre | comment les participants
vie avec la dialyse/ la | voient leur vie avec la dialyse,
greffe » la greffe
Syntheése par I'animateur
15 minutes Pause
30 Film témoignage Projection du film témoignages
minutes de patients dialysés et
greffés« Baxter »
20 Ils nomment les « Qu’est ce qui vous
minutes | écarts entre ce a surpris par rapport
qu’ils imaginaient f\a ce quevous
et la réalité imaginiez 7 »
10 Evaluation Tour de table
minutes « Comment vous avez
vécu cette séance ?»
Présentations des
séances a suivre
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Mathilde, mere de deux grands enfants, est commergante (elle gére une boutique de vétements avec
I'aide de son mari). Elle est suivie depuis longtemps pour ses reins. Justement elle sort de sa
consultation de néphrologie. Voici sa prise de sang.

Situez son degré d’insuffisance réale sur le schéma. Que peut-elle dire a son mari qui lui demande ou
en est son insuffisance rénale ? Quand est-ce qu’elle doit commencer les démarches pour la greffe,
la dialyse? Pourquoi a ce moment la ?

2 ans plus tard :

Entre les deux techniques de dialyse elle a choisi I’lhémodialyse. La fistule est faite depuis six mois.
Elle n’est pas encore dialysée, et d’ailleurs elle n’y croit pas trop a cette affaire de dialyse.

Elle est aussi inscrite sur la liste d’attente de transplantation rénale.

Cet hiver, elle est fatiguée, mais c’est vrai qu’elle a eu vraiment beaucoup de travail au moment des
fétes. En plus, elle a eu plusieurs fois des vomissements, et elle a moins d’appétit: c’est normal, ily a
une épidémie de gastro-entérite en ce moment. Ca tombe bien, elle qui voulait justement perdre du
poids, elle a enfin perdu 3 kilos !

De toute facgon, elle travaille moins depuis déja 1 an : maintenant que ses enfants sont plus grands,
elle voulait souffler un peu. Heureusement que son mari I'aide a la boutique.

Voici le résultat de la prise de sang qu’elle a regu hier.
Que se passe t il ? Pouvez-vous lui expliquer ce que ¢a veut dire ?

Alors qu’elle avait plutot perdu du poids depuis quelques mois, elle s’apercoit qu’elle a pris quatre
kilos en trois semaines et qu’elle a les jambes qui gonflent.

Que se passe-t-il a votre avis ? Que doit-elle faire ?
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Situer la sévérité de I'insuffisance rénale de Mathilde

Insuffisance Insuffisance Insuffisance
rénale débutante rénale modérée rénale sévere

Insuffisance rénale terminale
(Besoin de dialyse ou d’une greffe)

»
»

60 30 15

Clairance de la
créatinine
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Valeurs de référence Antériorités

BIOCHIMIE SANG
Valeurs de référence
¥ IONOGRAMME
Electrodes spécifiques
SOMIIM - oo oo v cvoens msnersemsssmmmiay 142,0 mmol/l {136,0 — 145,0)
POTASSIUM plasmatique.........c.cccuu... 4,41 mmol/l (3,40~ 4,50)
CHLORE.......cooiverumerrresressarsrsmssonseaessases 105 mmol/1 (98 - 107)
v RESERVE ALCALINE..........ccccoecne. 23,1 mmol/l (22,0~ 29,0
Enzym UV PEP ROCHE
¥ PROTIDES TOTAUX. ... ..coeivernisssissines 74,6 gl (66,0 87,0)
Colo Biuret Cinétigue ROCHE
¥ CALCTUM......oivvrmmmamreisieesesssereeninss 95,3 mg/l (86,0 - 102,0)
Photomeétrie — NM—BAFTA soit 2,38 mmold (2,15 -254)

CHANGEMENT DE TECHNIQUE LE 12/03/2013

« PHOSPHORE: o

Colo UV Molybdate ROCHE

v" CREATININE Sérique.........ccooceirneivnne
Colo Jaffé Cinétigue ROCHE

v ESTIMATION DE LA DFG

Selon Formule de Cockroft.
Tient compte du poids estimé par le patient

Selon Calcul MDRD ...ccovminimianimssirvons
Tient compte de 'age mais pas du poids

47,8 mg/l (24,0 - 43,0)

soit 1,55 mmoll (0,78 - 1,39)

28,60 mg/l (7.00 - 12,00)

soir 253, 1 umold (62,0 -106,2)
40,1 ml/mn/1,73m2
28,5 ml/mn/1,73m2

NB: Le resultat du caleul doit etre multiplid par 1.21 pour sujets d'origine Africaine
Interprétation de I’estimation de la DFG (sujet de plus de 15 ans)

> 90 Atteinte renale 90 > DFG > 60 60 > DFG > 30 J0>DFG> 15 DFG < 15
peu probable IR debutante IR moderee IR severe IR MAJEURE
¥ UREE......cooteitieseeeiseiessereies e essenesers oo 0,98 gl (0,13 - 0,43)
LIV Enzyme ROCHE soit 16,27 mmol/l (216 -7.14)

Analyseur C8000 ROCHE Isosel Ancenis
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BS B W B RS Nl B B | ahAavataiua da D:‘l‘-—:e Médicale

TN 44, rue de I'Atlantique
o \ 44115 RAQRE RAI 1 AINE
[ 9
il: w : igiy
LN

b+ CR N

trs de référence

UREBE: = w = w« % 53 % = & % & % & ¥ 1,24 g/1 0,17 a 0,43
Technique GLDH 20,71 mmol/1l 2,84 & 7,18
CEREATININE. - . : : s & @ 5 = = *® 49,7 mg/1l 6,7 &4 11,7
s 439,3 umol/1 59,2 a 103,4
Méthode de Jaffé standardisée par rapport & la méthode IDMS
MBRD! & = m w s : 3 % @& @ & % & 12.03 ml/mn/m2
(Modification of diet renal disease)
Indice normal ou augmenté :> 90
Indice diminué(voir selon la clinique) :60-89
Insuffisance rénale modérée :30-59
Insuffisance rénale sévére #1i5=29
ACIDE URIQUE . . . . . . . . . * 88 mg/1 35 3 72
Technique Uricase-PAP 524 umol/1l 208 & 428
SODIUM . . . . . . . . . . . . * 130 mEg/1 136 & 146
ISE indirect
POTASSIUM. . . . . . . . . . . 5,0 mEg/1 3,5 4 8,1
ISE indirect
RESERVE ALCALINE . . . . . . . * 12,7 mEqg/1 23,0 & 30,0
Technique enzymatique .
CATLICTUM.. w = = s & o oo o mw swwsw B 79 mg/1l 88 4 106
Technique Arsenazo III 1, 98 mmol/l 2,20 & 2,65
PHOSPHORE. . . . . . . . . . . * 50 mg/1l 25 & 45
Technique U.V. 1,60 mmol/1 0,80 & 1,44
PROTEINE C-REACTIVE. . . . . . * 16,3 mg/1l inf. & 5,0

Technique turbidimetrique
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1.

2.

Entourer ce qui peut étre du a l'insuffisance rénale :

Hypertension artérielle
Grosse rate yp

Sciatique
Baisse de la clairance

Mauvais sommeil
Essouflement

Anémie Fatigue
Douleurs du rachis
Baisse du taux de
Augmentation du taux de
plaguettes
potassium dans le sang
Myopie Perte d’appétit

Mon degré de conviction par rapport au fait d’étre porteur d’une insuffisance rénale(situez-vous) :

« Je ne me sens « Je sais que c’est | « J'ai bien « J'ai bien
absolument pas vrai, mais je n'y identifié des compris ce qui
concerné » crois pas » signes physiques m’arrive et je suis
et sur la prise de prét a me
sang qui préparer ala
m’indiquent que | dialyseetala
j’ai une greffe»
insuffisance
rénale »
1 2 3 4

3. Jesitue la sévérité de mon insuffisance rénale

Insuffisance rénale
débutante

Insuffisance rénale
| modérée

Insuffisance
rénale sévere

Insuffisance rénale terminale
(Besoin de dialyse ou d’une greffe)

»
»

Clairance de la

60
30 = créatinine
4. Connaissances
Vrai/Faux Jensuissura:
0% 20% | 40% | 60% | 80% | 100%

Le foie fabrique I'erythropoiétine (EPO), indispensable a la
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fabrication des globules rouges

L'cedeme du poumon peut étre du au fait que les reins
éliminent mal I'eau et le sel

Pour éviter d’arriver en dialyse en urgence sans préparation, on
conseille de choisir une technique de dialyse quand la clairance
est:

Supérieur a 40 ml/min

Entre 15 et 25 ml/min

Inférieur a 10 ml/min

Il faut forcément étre dialysé pour pouvoir ensuite étre greffé

L'inscription sur la liste d’attente de transplantation peut se
faire dés que la clairance atteint 20 ml/min

On a besoin de dialyse quand :

La clairance est a 20 ml/min

On n’arrive pas a traiter un cedéme pulmonaire avec
des diurétiques et qu’on a une insuffisance rénale
terminale

La clairance diminue en dessous de 10 ml/min et que
I’on a beaucoup de symptomes

5. Comment je me sens a l'issue de cette séance :

Inquiet 1 2 3 4 Serein

Désintéressé Curieux
1 2 3 4

Isolé 1 2 3 4 Social

Mécontent 1 2 3 4 Satisfait
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Annexe 18 : Choix de la technique de dialyse

-Raconter le quotidien avec I’'hémodialyse et la dialyse péritonéale (déroulement des séances elle-

méme et le reste de la vie)

-Décrire la voie d’abord, et ce gqu’elle ressent en s’imaginant avec cette voie d’abord

-Repérer les criteres de mise en dialyse
-Décrire le processus et le temps nécessaire a la mise en place de la voie d’abord (selon le stade

d’évolution)

Séance n°1 : dialyse péritonéale 2h40

Durée Objectif | Outil | Déroulement | Messages-clés
5 min Présentation des objectifs de la séance- Cadre
10 minutes Présentation des
participants
35 minutes Raconter le e Metaplan Fiches -Ou, par qui est
quotidien avec la En sous-groupe de 3 a4 | cartonnées- faite la DP
dialyse péritonale (1 rapporteur par sous- feutres -Qu’est ce que
(déroulement des groupe), réfléchir a : c’est qu’un
séances elle-méme | « Comment ¢a se passe | Cathéter échange
et le reste de la vie) | la vie quotidienne, -Rythme de la
guand on est en dialyse Prolongateur, DPCA, DPA
péritonéale ?». Produire -Stock (volume,
autant de metaplans Ventre en livraison,
gu’ils le souhaitent (15 ‘) | plastique voyage)
Plusieurs couleurs de -voie d’abord
cartons : Cycleur
- Le cathéter de DP,
gu’en savez-vous ? Poches
-Comment fonctionne la
dialyse péritonéale ? Planches

-Comment ca se passe
les séances de dialyse

péritonéale ?

Debriefing en grand
groupe : I'animateur
place les cartons en
discutant avec chaque
groupe de la place de
chaque carton. Retro-
information a partir des
éléments apportés.

d’illustration
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35 minutes Présentation du materiel
et des planches
d’illustration (10°)
Manipulation par les
patients du materiel :
cycleur, carton de poche
(30)
Remise de la fiche
d’info : rythme de la
DPCA/DPA, ol ¢a se
passe qui la fait.
Description du cathéter/
Consigne par rapport aux
douches/bains/baignade.
15 minutes Pause
40 minutes Décrire comment Vignette clinique Discussion en
il(elle) imagine sous-groupe des
I'organisation de la guestions du cas
vie quotidienne, les clinique puis
loisirs, avec la grand groupe
dialyse péritonéale,
Décrire ce qu’il/elle
ressent en
s’imaginant avec le
cathéter
30 minutes Evaluation « Trombinoscope

Ce que vous retenez
de cette séance ?
Comment vous
sentez-vous ?

« comment chat va ?»

Séance N° 2 : hémodialyse

Durée Objectif | outil | Déroulement Messages-clés
5 min Présentation des objectifs de la séance/cadre
10 min Présentation des
participants
1 heure Raconter le Metaplan Sous-groupe de 3a 4 Cartons
quotidien avec « Comment ca Distribution d’autant de | Feutres
I’hémodialyse se passe cartons qu'’ils le
(déroulement des | ’hémodialyse a | souhaitent.

séances elle-
méme et le reste
de la vie)

votre avis ? »

Temps de travail en

Plusieurs sous-groupe

couleurs de Debriefing en grand
cartons : groupe

La séance (oU, Diapos :

quand, o Image d’un
comment) circuit de dialyse
Quelles o Calendrier
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contraintes

impose
I’hémodialyse ?
(vie
quotidienne,
loisirs,
événements

exceptionnels)

o Différencier les
lieu ou se font la
dialyse( UAM,
UDM, centre,
domicile) et
leurs
particularités

o Cartes avec
centres de la
région

o Cartes avec
centre France et

étranger
15 min Pause
25 min Décrire la voie Montrer une Outil :
d’abord, et le photo + un o Images (diapos)
processus et le schéma de FAV o Affiche KT/FAV
temps nécessaire | et de KT. o Etiquettes
ala mise en place | Prendre le
de la voie d’abord | temps de la
discussion
En sous-groupe
de 4, placer les
étiquettes sur
les différentes
voies d’abord
Debriefing en
grand groupe au
tableau. Fiche
récapitulative
10 minutes Décrire ce Groupe de parole (tour
gu’il/elle ressent de table) : « en une
en s’imaginant la phrase, ce qui vous vient
fistule guand vous vous
imaginez la fistule»
30 minutes Evaluation Outil

d’évaluation
(dont M Patate)
Ce que vous
retenez de cette
séance ?
Comment vous
sentez-vous ?
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Cas clinique Dialyse péritonéale

Michel, 56 ans, marié, 2 enfants, 2 petits enfants est encore en activité et employé
municipal. Il est en dialyse péritonéale, avec 3 poches par jour tous les jours.

Il pratique du cyclotourisme dans un club et s’entraine le jeudi soir et le dimanche matin.

Ses horaires de travail sont réguliers, de 8 a 12H et de 13 H a 17 H. Il mange le midi chez lui
car son domicile est proche de son lieu de travail.

Samedi soir, il doit aller manger chez des amis a 50 kms de son domicile.

Sa fille lui a demandé exceptionnellement de récupérer son petit fils au foot mercredi vers
19 H.

Dans un mois, son club de cyclo organise un week end vélo. Il a trés envie d’y participer.

Comment peut-il s’organiser pour ces différentes activités?

151



Affiche cathéter/FAV

Cathéter

Fistule




Etiquettes (cathéter/FAV)

Il faut s’y prendre au moins 6
mois avant de commencer la
dialyse

Peut étre utilisé dés la pose

Est posé au bloc opératoire

On peut se baigner avec

Est posé au bloc opératoire
Nécessite une ponction

Anesthésie générale

Moins de risque de
septicémie
(infection du sang)

Peut étre posé en urgence
pour faire une dialyse

Pommade anesthésiante
avant la ponction

Anesthésie locale

Anesthésie locale
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Acces plus facile aux centres
de vacances Il faut éviter de le mouiller

Regard des autres Pour se doucher, il faut

mettre un pansement
imperméable

Image de mon corps

Pratique du sport




Evaluation fin séance 3

Connaissances-Dialyse péritonéale

Vrai/Faux

Jensuissura:

0%

20%

40%

60%

80%

100%

La dialyse péritonéale se fait forcément a
I"hopital

On peut prendre une douche ou un bain avec un

éme

cathéter de dialyse péritonéale, a partir du 3
mois suivant la pose

La dialyse péritonéale continue
ambulatoire(DPCA), c’est 3 a 4 échanges répartis
dans la journée

Les échanges peuvent étre faits avec I'aide d’'une
infirmiére a domicile

On peut faire un échange de DP sur son lieu de
travail a condition de I’avoir prévu

La dialyse péritonéale automatisée se fait
pendant la nuit grace a un cycleur dont on
apprend a se servir

On ne peut pas voyager quand on est en dialyse
péritonéale

Une étagére de placard suffit pour ranger les
poches de dialyse péritonéale

La dialyse péritonéale se fait toutes les 48 heures

Il faut attendre 3 semaines entre le moment ou
on pose le cathéter de dialyse péritonéale et le
moment ou on peut commencer la dialyse
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Evaluation fin séance 4

Connaissances-hémodialyse

Vrai/Faux

Jensuissura:

0%

20%

40%

60%

80%

100%

Habituellement le rythme d’hémodialyse est de
4 heures 3 fois par semaines

Il est plus facile de partir et d’étre dialysé dans
un centre de vacances si on a un cathéter plut6t
gu’une fistule

Il faut environ une semaine pour trouver une
place dans un centre proche de son lieu de
vacance

On peut sans probleme se baigner avec une
fistule artério-veineuse

Commencer ’hémodialyse en urgence sans s’y
étre préparé augmente la durée d’hospitalisation
et le risque de complications

La quantité de déchets épurés par I'hémodialyse
dépend de la durée de la séance

Le cathéter peut étre posé en urgence sion a
besoin de dialyse

Pour éviter la douleur quand on pique la fistule,
on applique une pommade anesthésiante avant

Une fois que la fistule est faite, on est obligé de
commencer les dialyses

Il faut compter 3 a 6 mois entre le moment ou
I’on programme les examens et le moment ou la
fistule peut-étre utilisée
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Annexe 19 : la greffe

Objectifs

-Raconter le parcours pré-greffe (bilan, durée d’attente), comment se passe |’hospitalisation,

I'intervention pour la greffe, le bénéfice attendu de la greffe (pratico-pratique)

-Nommer ce qui 'empéche de s’engager vers une greffe de DV (et vers une greffe en général)

-Nommer ce qui lui permettrait d’accepter le don

-Nommer les personnes de son entourage susceptible de lui donner un rein (lien)
-Expliquer les avantages a informer son entourage sur la greffe de donneur vivant

-Elaborer des stratégies pour informer I'entourage

-Expliquer I'intérét de parler avec les donneurs qui se proposent

-Elaborer des stratégies pour favoriser une discussion avec les donneurs qui se proposent

Séance n°1

Durée Objectif Déroulement Matériel Messages clés
10’ Présentation des | Thermometre de
participants I"humeur
20 Exprimer ses Brainstorming : Chacun
représentations son tour donne un mot
de la greffe =ce que lui évoque la
greffe
1 heure Raconter le « La greffe, avant, Localisation du
parcours pré- pendant, apres, greffon
greffe (bilan, comment ¢a se passe a Appel de greffe et
durée d’attente), votre avis ? » greffe )
Metaplan Qui peut étre
comment se En sous groupe, autant greffé ?
passe de metaplan qu’ils le But et volume du
I’hospitalisation, | souhaitent écrire les bilan pré-greffe
I'intervention idées clés. Ce que ¢a veut
pour la greffe, le | Débriefing au tableau dire s’inscrire sur
bénéfice attendu | 8roupe par groupe la liste d’attente
Temps d’attente
de la greffe . T .
) ) Recapitulatif : film variable
(pratico-pratique) | 1ona160 « la consultation Greffon n’est pas
pré-greffe » eternel
Traitements et
suivi post-greffe
(en gros)
15 Pause
201 Nommer les ‘ A des proposions Cartons de ’ Lien donneur-
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personnes de son | présentées sous forme couleurs receveur
entourage de diaporama, les But du bilan du
susceptible de lui | personnes se donneur
donner un rein positionnent Spécificité de la
(lien) « d’accord », « pas greffe de
d’accord », « je ne sais donneur
pas » vivant/donneur
Animer la discussion décédé
entre les participants Complications
Debriefing avec les pour le donneur
messages clés Greffes ABO
incompatibles
Résultat de la
greffe de
donneur vivant
10° Exprimer son Oralement : chacun
ressenti de la répond aux questions
séance suivantes
-« Qu’est ce que vous
avez retenu ?»
-« Comment vous étes
vous senti pendant cette
séance ? »
Séance n°2
Durée Objectif Déroulement Outil Messages clés
10’ Présentation des
participants
1h -Nommer ce qui Faire choisir des yeux a | Cartes
I’empéche de chaque participant deux | témoignages
s’engager vers cartes, si possible une sur la greffe
plutdt positive et une de donneur
une greffe de DV LT )
plutdt négative. Chacun | vivant et de
(et vers une est invité a expliciter son | personnes
greffe en général) | hoix ayant recu
-Nommer ce qui un greffon
lui permettrait Au tableau, les idées clés | de donneur
d’accepter le don | sont notés dans deux vivant(outil
colonnes : freins/ postif acréera
Exprimer leur p?rtir'de
positionnement te.m0|gnages
par rapport a —I|vre‘
I'idée de la greffe Novrtis)
de donneur
vivant
15 Pause
351 -Expliquer les Sous groupe de 3 : Vignette
avantages a discuter entre vous et clinique( en
proposer des conseils a plusieurs
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informer son
entourage sur la
greffe de
donneur vivant
-Elaborer des
stratégies pour
informer
I’entourage
-Expliquer
I'intérét de parler
avec les donneurs
qui se proposent
-Elaborer des
stratégies pour
favoriser une
discussion avec
les donneurs qui
se proposent

Trouver des
stratégies pour
communiquer
autour dela
greffe de
donneur vivant
avec son
entourage

donner a Pierre. Un
rapporteur par groupe
pour rapporter au grand
groupe ce a quoi a
abouti la discussion

exemplaires)

15

Ressenti des
patients a I'issue
des ateliers

Blob tree

« Comment
je me sens
aujourd’hui,
par rapport

ama
maladie ? »
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Diaporama pour Abaque de Renier (Atelier n°5)
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Cartes témoignage-Atelier N°6

«.Je trouve plus normal que ce
soit les parents qui aident les
enfants, queles enfants qui

aiclent les parents. »

«J'ai peur que mon corps ne
m'appartienne plus »

« On sait jamais, la personne elle
peut étre en super santé. Et du
Jour au lendemain, sa santé se
dégrade. Je vais me dire: c'est
bien de ma faute. Ou hien, il a
pas accepté 'opération... »

«C'est comme si je faisais porter
4 quelqu'un d'autre ce que moi
Jaiconnu : le fait d'avoirune
épée de Damoclés au dessus de
latéte.»

« Demander un rein a une
personne quon aime...Je pense
que le don doit venir de la
personne qui vous le donne »

«C'est venu naturellement. On se
connait depuis un moment quand
méme. Quelqu’un qu'on
connaitrait pas trop bien, cousin,
cousine, c'est pas la méme
relation. Frére sceur sie

«.Je veux pas retirer la santé
d'une autre personne pour
sauver la mienne. »

« Ca se prépare un greffe, ca
se fait pas comme ca»

« Tout est programmé »

«Je me vois mal leur en
parler. J'ai pas envie »

162




«.Je ne supportais plus de le voir
comme ca. Il n'était plus lui-
méme. Je ne me suis pas pose la
question »

«Je ne me sens pas capable
d'en parler dans la famille. »

« Mon médecin traitant m'a
conseillé d'en parler»

« Mon fils s'est proposé. C'était
difficile 4 accepter. Méme si
| étais fier de lui, 1a c'était la
solution »

« Ce serait bien, mais il faut
trouver le donneur. Je ne vais
pas demander franchement a la
personne »

« La greffe c¢'est pas définitif »

«.J"ai beaucoup de chance »

« Ca permet de ne pas
attendre»

« J'al déja du mal a accepter
ma maladie, alors... »
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« C'est un magnifique
cadeau »

«Les donneurs ont une qualité
de vie identique A la population
générales

« Je veux rien demander»

« C'était la premiére fois de ma
vie que je prenais les choses en
mains. J'y ai gagné une
assurance qu'on ne peut pas
m'enlever »

«ll faut étre sur de la volonté
dudonneur»

« Tous les examens qu'il faut
faire, c'est contraignant quand
méme... »




lere

Pierre a une insuffisance rénale qui s’aggrave. Il a eu des informations sur la
greffe, mais on lui a dit que ¢a serait long avant de trouver un greffon. Il ne
sait pas tres bien ce que les personnes de sa famille savent au sujet de
I'insuffisance rénale chronique, de la dialyse et de la greffe. Lui-méme vient
juste de comprendre que beaucoup de personnes de son entourage
pourraient lui donner un rein.

A votre avis, les personnes de I’entourage de Pierre savent-elles que la greffe
de donneur vivant existe ?

Quels avantages trouverait-il a informer son entourage ?
Comment lui conseillez-vous de faire ?

Quelques temps apres, suite aux fétes de Noél ou toute la famille s’est réunie,
un de ses cousins germains lui dit qu’il veut bien lui donner un rein. Sur le
coup, il ne sait pas quoi dire. Mais il y repense et se dit que ce pourrait étre
une solution. Toutefois, il ne sait vraiment pas comment faire pour lui en
parler.

Quels avantages y aurait-il a en parler avec lui ?

Comment lui conseillez-vous de s’y prendre ?
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Annexe 20 : questionnaire de satisfaction

ATELIER N °: «» ( participants)
Date :

Dans I'ensemble, concernant cet atelier, vous diriez que vous étes :
Pas satisfait O peu satisfait O satisfait O trés satisfait O

PAS MOYENNEMENT
D'ACCORD D'ACCORD

D'ACCORD

TOUT A
FAIT
D'ACCORD

Le contenu de la
séance
correspond a
mes attentes

Jai acquis des
connaissances
qui vont m’étre
utiles

La méthode
employée me
convient

Les documents
remis me seront
utiles

L’organisation
était
satisfaisante

Cette séance me
motive a
participer a
d’autres séances

Je conseillerai
cette séance a

d’autres patients

X Vous &tes-vous senti a I'aise dans le groupe ?
Ouid non O moyennement O ne sait pas O

Quels sont les points forts de cet atelier ?
cevreerneennnCONViVialité/ cohnaissance de la

échange/dialogue.../échange...../pouvoir

dialyse/écoute,

PAPIEI ... et et e et e e 1 1 £ e £ e e e

Que pourrait-on améliorer ?

Vos remarques, souhaits pour les prochains ateliers i ...
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Outil d’évaluation-consultation individuelle-Annexe 21

Cet outil est destiné a étre utilisé lors d’une évaluation individuelle au terme d’un programme
d’information sur les traitements de I'insuffisance rénale terminale. Elle vise a indiquer au soignant
dans quelle mesure le patient s’est engagé dans une réflexion sur les conséquences pratiques des
traitements dans différents pans de sa vie et sur des adaptations possibles. Ceci permettra
éventuellement de proposer des séances pédagogiques supplémentaires en fonction du résultat. Elle
a aussi pour but, et c’est peut-étre le plus important, de permettre au patient de prendre conscience
ou il en est par rapport a cette préparation (effet miroir) : c’est donc bien une évaluation formative

Cadre

Explicitation de I'objectif et du déroulement de I’évaluation:

Objectif « Evaluer ou vous en étes par rapport a la préparation des traitements de
I'insuffisance rénale »

Expliquer le déroulement :

« Il s’agit d’un entretien a propos des traitements possibles pour vous et des conséquences
que ces traitements vont avoir dans votre vie, suivi d’'une discussion destinée a évaluer ensemble la
facon dont vous vous situez dans cette préparation aux traitements de I'insuffisance rénale. On
evaluera ensuite votre état d’esprit par rapport a tout cela. »

Explicitation des conséquences : proposition de séances supplémentaires, d’une aide pratique, d'un
accompagnement...

Compétences a évaluer :
Connaissance des traitements de l'insuffisance rénale terminale envisageables pour lui
Capacité a envisager les conséquences des traitements dans différentes composantes de sa vie

Capacité a affirmer son choix « je suis maintenant tout a fait au clair sur mon choix » jusqu'a
« je suis totalement dans l'incapacité de me prononcer sur un choix possible

Capacité a envisager des aménagements lui permettant de vivre avec ces traitements
Méthode :

1°° partie :
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Déroulement :

1. Présenter au patient la fiche N°1 présentant les différents traitements de I'insuffisance rénale et
débuter le questionnement « entretien semi-directif », en laissant le temps au patient d’exprimer
sa pensée, faire approfondir éventuellement.

Quelles sont les technigues de traitement possibles pour vous, du fait de votre état de santé?
(I'inciter a parler de I'ensemble des traitements possibles et pas seulement de celui vers il s’oriente

actuellement)

Pour quelle raison, certains de ces traitements ne sont pas possibles pour vous?

2. Présenter les cartes sur la table et poser la question :
A votre avis, dans quels sont les aspects a prendre en compte pour le choix d’un traitement de

I'insuffisance rénale. Choisissez parmi ces cartes. Vous pouvez bien sur me proposer d’autres themes

auxquels je n’aurais pas pensé.

F aire choisir une ou plusieurs cartes parmi celles présentées fiche N°2. Laisser du temps au patient
(5 minutes ?). Faire commenter ces choix.

Choisissez les 3 cartes qui vous paraissent les plus importantes par rapport au choix du traitement.

Quels sont les points positifs et négatifs des traitements par rapport a ces items que vous avez

choisi ?(laisser du temps+++)

Qu’avez vous déja fait pour vous préparer?

A l'issue de cet entretien, proposer au patient la grille d’évaluation suivante. Lui laisser 5 minutes
pour faire son auto-évaluation . Le soignant prend ensuite le temps de discuter et proposer sa propre
évaluation sur la méme grille. L’étoile devra étre une synthése et sera suivi par une proposition
d’actions complémentaires.
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Grille d’auto-évaluation (A remplir par le patient et discuter ensuite avec le
soignant)

l. Connaissance des traitements possibles

Patient
1- Je ne sais pas quels traitements sont envisageables pour moi
2- Je connais un ou plusieurs traitements possibles pour moi, mais
il y en a d’autres auxquels je n’ai pas pensé
3- Je sais quelles sont toutes les possibilités de traitements dans
mon cas
4- Je sais quels sont les traitements envisageables et j’ai bien
compris pourquoi ceux-ci sont possibles et pas les autres
Il.  Anticipation/ réflexion par rapport aux traitements
Patient
1. Je ne mesens tellement peu prét, que je n’arrive pas a
imaginer comment ¢a va se passer
2. Jai réfléchi aux points positifs et négatifs de certains
traitements possibles mais il y en a que je n’ai pas envisagé.
3. Jai bien réfléchi aux points positifs et négatifs de tous les
traitements envisageables pour moi
. Capacité a affirmer son choix :
Patient
1. Je suis totalement dans I'incapacité de me prononcer sur un
choix possible
2. Jaides pistes mais j’hésite encore dans mon choix d’une
technique de dialyse / dns la décistion de m’inscrire sur la liste
d’attente de transplanatation
3. Je suis maintenant tout a fait au clair sur mon choix
V. Se prépare activement aux traitements
Patient

e je n‘airien fait

e j'ai commencé a préparer

e tout est prét pour démarrer le moment venu
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La dialyse péritonéale

Dialyse péritonéale
, automatisée nocturne(machine)

Dialyse péritonéale
Continue ambulatoire (poches)

La greffe

Fiche N°1

L' hémodialyse

Auto-dialyse simple

ou assistée

Centre de dialyse

Donneur décédé

Donneur vivant



Fiche N°2 : cartes

Maison Vacances/voyages Travail
Mon corps Projets Amis/ vie sociale
Loisirs Couple Famille

Regard des autres

Organisation de la vie

. Relations intimes
de tout les jours
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Outil de restitution de I’évaluation

Connait les traitements possibles
4 -

3__

Envisage de fagon concréte les
répercussions propres aux contraintes de ) _ _
chaque traitements dans des aspects Se prépare activement aux traitements

importants de sa vie

Nous nous sommes accordés sur les choses suivantes : (besoins)
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2°™ partie

Se positionner par rapport a la greffe de donneur vivant
Outil : récit du patient a partir d’'une question d’appel « Comment vous positionnez-vous par rapport a la greffe de donneur vivant ? »

La greffe de donneur vivant : noter vos arguments pour et ceux contre

o

e ~
Dliidat nane T T

20100 Y A0t YO

Aujourd’hui, de quel coté penche la balance ?

Qu’est ce qui pourrait vous faire changer d’avis ?
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Informer/communiquer avec mon entourage (situez vous sur une échelle de 0 a 4)

J’ai mis en place des stratégies pour informer mon entourage / ou je me suis assuré que les personnes qui pourraient me donner un rein en sont informé :

Pas du tout Tout a fait

0 1 2 3 4 5]
o

Je pense qu'’il est important de prendre le temps de la discussion avec une personne qui se propose pour me donner un rein :

‘IIII|IIII|IIII|IIII‘IIII|IIII‘IIII|IIII‘IIII|IIII 1l
Pas du tout ! Tout a fait
0 1 2 3 4 D
o
J'ai parlé avec les personnes qui se proposent de me donner un rein :
‘IIII|IIII|IIII|IIII‘IIII|IIII‘IIII|IIII‘IIII|IIII 1l
Pas du tout Tout a fait

0 1 2 3 4 D
o
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3 eme partie

Question
faire ? »

. « comment vous sentez-vous apres cette évaluation que I’on vient de

Choisir 3 visages de chat (laisser du temps) et faire commenter ses choix
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Annexe 22 : évaluation pédagogique d’'une séance

EVALUATION PEDAGOGIQUE
D'UNE SEANCE D'EDUCATION THERAPEUTIQUE
Maladie chronique :
Séance n%: /

& Date : @ Heure du début :
& Durée Durée Durée
de la préparation : de la séance : du débriefing :

€ Nombre de participants prévus : présents :

Déja venu(e)s Nouveaux Total

Hommes
Femmes
Enfants

€ Nombre d'animateurs/éducateurs présents :
Nom et titre :

@ Observés par :

- OK : éléments trés positifs
- ?: des remarques a discuter

AVANT LA SEANCE, L'INTERVENANT :

# prend connaissance des patients (lecture des dossiers, échanges entre éducateurs sur les
diagnostics éducatifs)

® prend connaissance du déroulé de la séance (lecture du conducteur de séance, échanges entre
éducateurs, répartition des réles si co-animation)

® aménage |'espace (mise en place du matériel pédagogique et technique)

@ prépare l'accueil (café, chaises,...)’
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AU DEBUT DE LA SEANCE, L'INTERVENANT :

@ ouvre la séance, accueille chaleureusement les participants et crée une relation d'empathie avec
eux (bonjour, sourires, mise en confiance...)
#® utilise des « rituels » de démarrage (remise de badge, musique...)

® se présente, ainsi que les autres animateurs
# demande aux participants de se présenter, et évoque les absences (si 1% séance)

® écoute les demandes, prend en compte les attentes

® donne, rappelle clairement ou évoque les regles des séances (ex : respect, non jugement, droit a
I'erreur, droit de ne pas répondre, entraide) et les conséquences en cas de non respect

# fait un retour sur la séance précédente

® énonce les liens entre les séances par des transitions claires

@ précise le theme et annonce l'objectif (« Nous allons faire ga pour... »)

® donne des reperes clairs sur le déroulement de la séance (consignes, regles de l'activité)
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PENDANT LA SEANCE, L'INTERVENANT :

@ respecte les regles de co-animation, s'il y a co-animation (autre intervenant)
@ fait respecter les régles de I'activité (recadre, recentre la discussion sur le sujet si nécessaire)

® respecte et fait respecter les regles de communication en s'y référant (assurer la sécurité du
groupe)

@ respecte, maitrise son conducteur de séance (planification, activités, méthodes, outils), ou
I'adapte au contexte
® ne surcharge pas sa séance de multiples objectifs

® maitrise le timing des séquences, marque clairement le début et la fin des activités

€ mditrise I'espace (déplacements,...)

€ maitrise les imprévus de séance et gére les émotions du groupe (attaques, pleurs, révélations
difficiles)

€ reconnait et fait référence aux émotions soulevées, faits marquants, phrases clés des
participants (si possible, fait du lien avec I'éducation thérapeutique)

@ se maitrise lui méme (expression, émotions, autorité)

® équilibre les moments d'écoute et de présence (avec alternance) :
€ moments d'écoute active, d'empathie : I'animateur laisse la place aux participants (questionne, invite
et laisse s'exprimer, écoute, reformule, regarde, entend et comprend, prend en compte les besoins, les

idées, les réactions, répond, ajuste la séance, prend des notes)

4 moments de présence : I'animateur prend la place (s'expose, donne des informations claires

concises simples, donne son point de vue, ses arguments, des théories, des outils d'aide a la
compréhension, a la gestion de problémes...)
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PENDANT LA SEANCE, L'INTERVENANT :

@ favorise I'expression verbale des participants en lien avec la séance (synthése des participants,
histoires personnelles, expression sollicitée, expression spontanée..)

@ favorise la compréhension des participants entre eux : favorise I'écoute et I'empathie des participants
entre eux, les interactions, les échanges, dissipe les malentendus

® régule la prise de parole : sollicite les silencieux, régule les bavards

® |'animateur se fait bien comprendre des participants (expression courte, claire, simple ; vérifie qu'il
a été bien compris des participants)

€ la communication non verbale est en accord avec le discours de I'animateur : expression
corporelle (déplacements, attitudes, sensations..) émotionnelle (rires...)

@ utilise des modes de communication non verbales pour |'expression des participants (dessins,
mimes, saynetes, jeux)

@ suscite et favorise I'expression des représentations et croyances de chaque participant

@ favorise les conflits cognitifs entre participants : débats, échanges, discussions

€ favorise la participation active des participants (prise en compte des propositions des
participants, valorisation de leurs compétences...)

@ favorise l'implication personnelle des participants avec des activités individuelles : cahier
personnel, dessin, questionnaire,...

€ organise la séance avec des séquences variées (méthodes, outils, ressources) : jeux,
créativité, dessin, expérimentation, modelage, mimes, conte...

€ utilise différentes portes dentrée de Iapprentissage (sensations, émotions, pensées,
expérimentations par le faire)

@ utilise différentes techniques d'aide a la mémorisation (analogies, exemples, dessins, document
personnel, ...)

# encourage les participants (renforcement positif), les valorise, donne a tous des occasions de réussir

® témoigne un égal intérét pour chaque participant (présentation des participants, mémorisation des
prénoms, valorisation de chacun )

® alterne le rythme des séquences d'activités au cours de la séance, respecte le besoin de pauses et
de bouger des participants

@ respecte le rythme et la progression des apprentissages des participants (ne pas surcharger
les objectifs ni le contenu)
® intégre des séquences de contextualisation, décontextualisation et recontextualisation

# annonce clairement |'objectif au début de chaque séquence, fait une synthese a la fin de chaque
séquence, et fait le lien entre les différentes séquences
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@ favorise l'esprit critique (métacognititon) : « Est ce que ¢a a été difficile de faire cet
exercice ? Comment pourriez-vous  éviter cette erreur ?Comment pourriez-vous faire la
prochaine fois ? Comment avez vous communiqué au sein du groupe ?

® est attentif a la dimension affective dans la relation éducative
# favorise la coopération, le soutien des participants entre eux, le travail en petits groupes
® respecte le besoin de plaisir des participants (amusement, humour, plaisanteries, rires)

@ donne une énergie, un dynamisme au groupe (enthousiasme, motivation, travail, innovation),

suscite « l'envie »

A LA FIN DE LA SEANCE, L'INTERVENANT :

# favorise un temps de ré-appropriation personnelle de la séance pour les participants (trace
écrite individuelle)

@ ferme, conclut la séance par un « rituel » de fin de séance

@ fait du lien avec la séance suivante

# évalue la satisfaction des participants
® évalue les apprentissages (atteinte des objectifs d'apprentissage)

# pratique une autre évaluation
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APRES LA SEANCE, L'INTERVENANT :

€ évoque avec les intervenants (co-animateurs, autres) les faits marquants, les phrases clés,
les émotions soulevées lors de la séance
@ laisse une trace écrite de la séance (dossier du patient, compte rendu, courrier...)

® évoque avec les intervenants quelques points de préparation pour la prochaine séance

Synthése, conclusion:

Eléments trés positifs :

Des remarques a discuter :
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Décisions a prendre pour la prochaine fois :
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Annexe 23 : premiere évaluation individuelle

Outil de restitution de I’évaluation

Connait les traitements possibles

4 .?(
3
2

1 X

3 X

Envisage de fagon concréte les

repercussions propres aux contraintes de _

chaque traitements dans des aspects Se prépare activement aux traitements
importants de sa vie

Nous nous sommes accordés sur les choses suivantes : (besoins)
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