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INTRODUCTION

CALYDIAL est un ¢tablissement de santé prive d’intérét collectif dont 1’activité consiste a prendre en charge les personnes souffrant de
Maladie Rénale Chronique a tous les stades : Insuffisance Rénale Chronique avant le stade de la dialyse, hemodialyse, dialyse peritoneale,
survi des patients greffés. Une de ses missions est de favoriser 1’acces a la greffe, qui, lorsqu’elle est possible, représente une amelioration
de la santé et de la qualité¢ de vie de ces patients a moindre colit. CALYDIAL dispose ¢galement d’un organisme de formation proposant
notamment d une formation de 40 heures a I’Education Therapeutique du Patient (ETP) ouverte aux professionnels de santé mais aussi a des
patients souhaitant s’1mpliquer dans les programmes d’ETP.

Il existe beaucoup de pistes d’explication rendant compte d’un acces insuffisant a la greffe. Les patients eux-méme sont parfois reéticents a
cette proposition d’inscription sur liste de greffe avec un refus de leur part dans 20% des cas dans notre experience. La réticence est encore
plus importante pour la greffe de donneur vivant, refusc¢e par plus de 75 % des personnes susceptibles d’en benéficier.

[’objectif de ce projet est de favoriser I’acceés a la greffe chez des patients souffrant de Maladie Rénale Chronique avant le stade de la
dialyse ou apres démarrage de celle-ci.

METHODE ET RESULTATS

Pour I’¢laboration de ce programme d’ETP, une €quipe projet s’est creee, associant une patiente membre d’une association et formee a
I’ETP, une dieteticienne qui est aussi coordinatrice de I’ETP a CALYDIAL, quatre infirmieres de dialyse, un psychologue et deux meédecins
nephrologues.

La premiere ¢tape du projet a consist¢ en une analyse qualitative de 1a problématique de la population a laquelle est destine ce programme
d’ETP : 10 entretiens semi-directifs ont ¢t¢ menes aupres de patients dialyses susceptibles d’étre greffes, inscrits ou non sur liste d’attente
de transplantation. Ces entretiens ont €te enregistres, retranscrits et analyses par theme. Ce travail prealable a permis d’¢clairer les diffi-
culteés et les ressources (connaissances, competences) vis-a-vis de la maladie, la greffe et plus particulierement la greffe de donneur vivant.
Selon la méthode decrite par Martin et Savary pour la formation d’adultes, les besoins éducatifs ont été déduits de cette analyse. Les
sequences pedagogiques ont ¢te ensuite travaillees en equipe avec un forte implication de notre patiente-experte, utilisant une pedagogie
constructiviste,s’appuyantsurlevecuetlesrepresentations, favorisantlesechanges entrelesparticipantsafindelesaccompagneraumieuxdansleur
cheminement pour s’engager ou non vers la greffe de rein.

LES THEMES ISSUS DE L’ANALYSE DES ENTRETIENS
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2 patients en dialyse péritonéale Inscrits pour la greffe

ONT INFORMES

++++++++

7 patients hémodialysés . 4 inscrits
3 refusant la transplantation
1 en cours d’inscription

1 patients en échec de premiere greffe Inscrit pour une deuxieme greffe
(pré-dialyse)

2 patients en dialyse péritonéale Inscrits pour la greffe

Besoins éducatifs selon la méthode de Martin et Savary
(résolution de probléme)
exemple sur le theme de la greffe de donneur vivant
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Peser le pour et le contre de la greffe de donneur vivant
avec des éléments précis (tant sur le plan technique
gu’émotionnel)

Se positionner dans cette démarche
Se pacifier avec I'idée d’en informer I’entourage

EXPOSER SES CRAINTES ET SES ATTENTES

Elaboration d’outils adaptés aux objectifs élaborés par’équipe
projet :

* Scénettes portant sur le donneur vivant et I’appel de grefte

* Film de témoignages de patients greftés

e Livret d’information sur la greffe

* Fiche d’auto-¢valuation

Créer les conditions de la communication avec Ils mettent en ceuvre, s'ils le
I’entourage : information sur la greffe / échanges avec le souhaitent des stratégies pour :

donneur sur les implications du don
° Que I’entourage soit

informé sur la possibilité
de donner un rein

Peser le pour et le contre de la . Connaissent la démarche
greffe de donneur vivant pour pour que le donneur soit
informé et sache si c’est

SE POSITIONNER
POUR OU CONTRE

LA GREFFE POUR EUX
AUJOURD'HULI.

possible

Le cas échéant, ils ont pu

Uneanimationfavorisantleséchangesentrepairs,l’expressionde
P’expérience de chacun, la construction des connaissances par
le groupe:

e Photolangage

e Metaplan

e Jeux de role...

lIs ne souhaitent pas le
donneur vivant car ils ont peur
de compromettre la santé du
donneur, ne veulent pas étre

redevable. lls n’en ont pas ] »
Créer les conditions de la

communication avec
I’entourage : information sur la
greffe / échanges avec le
donneur sur les implications du
don

parlé a leur entourage : c’est

impossible. lls anticipent un
parcours donneur com pliqué.
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CONCLUSION

Dans ce projet, nous avons choisi de nous appuyer sur I’experience des patients a plusieurs niveaux :
Recueil de leur experience lors des entretiens prealables
Implication d’une patiente formee a I’ETP tout au long du projet
Pedagogie centree sur la problématique des patients, s’appuyant sur leurs experiences de vie, les €changes entre pairs.
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