
Participation des patients à la 
construction d’un programme 

d’ETP destiné à l’IRC arrivant à 
la suppléance 

Michèle Kessler 

 



NEPHROLOR 

 



ETP dans NEPHOLOR 

• Priorité depuis 2006 

• Tenir compte des besoins des patients (focus groupes) 

• Tenir compte des différents stades de l’IRC (3 
programmes) 

• Chercher des financements privés conformément aux 
exigences règlementaires 

• Construire les programmes avec 
 des professionnels de santé venant d’horizons différents 

 des méthodologistes (santé publique) 

 une société spécialisée dans l’élaboration des programmes 

 des patients 

• Mettre en place l’évaluation en même temps que la 
conception des programmes 

• Assurer la formation des professionnels de santé 

   



Constats 

• Le patient IRC a un parcours très 
complexe 
– Diagnostic de la maladie rénale chronique 
– Annonce de l’IRC longtemps asymptomatique 
– Annonce de la suppléance 
– Choix du 1er traitement 
– Mise en route du 1er traitement de suppléance 
– Vivre en dialyse avec plusieurs modalités 
– Vivre avec une greffe 
– Retour éventuel en dialyse 

 

• Impact majeur sur la Qualité de Vie 
 

 



  
ALTHYSE  
 
Programme d’éducation thérapeutique destiné aux 
patients en insuffisance rénale chronique avancée 
 
  
  

avec le soutien institutionnel du Laboratoire Amgen 
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Un groupe de travail pluri professionnel 

• 4 néphrologues représentant les 4 modes 

d’exercice 

• 1 IDE travaillant dans un centre de dialyse HU 

• 2 patients IRC 

• Une société spécialisée dans la construction 

de programmes d’ETP et dans la formation  
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Focus Groupes 

• Grille d’entretien semi-directif 

• Animateurs 

– 1 membre d’EVALOR et 1 membre de NEPHROLOR 

(médecin de santé publique) 

• 2 groupes en avril 2010 
• 4 dialysés en centre 

• 5 dialysés hors centre + 1 proche 

• Durée des séances: 2h 



Avis des patients sur l’ETP en général 

• Méconnaissance de ce qu’est l’éducation thérapeutique 

• Tous le patients se plaignent d’un manque d’informations sur tout 

ce qui touche leur santé 

• Confusion entre ETP et information pré dialyse 

• Confusion entre ETP et apprentissage à la « machine » de dialyse 

• Tous les patients pensent qu’il y a un défaut d’information des 

professionnels de santé: médecins traitants, pharmaciens, IDE 

• Rôle important des « autres patients » qui leur ont transmis la 

plupart des informations proches de l’ETP 

 

–   



Regard des patients en l’IRC stade 5 et 

en dialyse 

 Difficultés psychologiques 
 Annonce de la mise en dialyse  perçue comme difficile et peu compréhensible 

• Dépendance des autres, dégradation des relations avec l’entourage 

• Difficultés sociales et professionnelles 

 Fatigue limitant les activités quotidiennes 

 

 La dialyse 
• Leur niveau d’information sur les différentes techniques de dialyse est très hétérogène 

 Les patients souffrent des contraintes alimentaires est insistent sur la difficulté de contrôler les 

apports liquidiens 

 Le point le plus important pour les patients est l’abord vasculaire 

 

 Les traitements médicamenteux 
• Méconnaissance de leur action et des enjeux 

 



Attente sur le contenu d’un programme structuré 

d’ETP pour l’IRC stade 5 et en dialyse 

 Format des ateliers 
 Ateliers collectifs animés par des médecins ou de paramédicaux 

 Interventions de patients comme formateurs 

 

 Thème 1: la diététique 
 Meilleure connaissance des règles hygiéno diététiques avec un focus particulier sur la restriction hydrique 

 

 Thème 2: les différentes modalités de la suppléance: HD, DP et Greffe 
 Les patients en centre souhaitent connaître toutes les techniques  

 

 Thème 3: une éducation pour les autres 
 les proches 

 Relais d’information sur la dialyse et le suivi des patients auprès des professionnels de santé en ville 

 

 Thème 4: La vie sociale 
 Souhait de connaître leurs droits et leurs devoir 

 Pour les patients en âge de travailler: importance d’une reprise des activités professionnelles 

 

 

 



Attente sur l’organisation et la forme d’un programme 

structuré d’ETP pour le dialysé 

• Des ateliers collectifs animés par des professionnels de santé mais 

également par des patients « formateurs »  

 

• Durée limitée 

 

• Couplée avec les séances de dialyse pour les patients HD venant en 

centre, en UAD ou UDM 

 

• Plus compliquée à imaginer pour les patients « autonomes » qui ont du mal 

à différencier ETP et apprentissage  

 

• Outils ludiques, visuels et pouvant être emportés à leur domicile 
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Un programme d’ETP en 3 temps 

 

ETAPE 1  

  

ETAPE 2 

 

 

ETAPE 3 

 

                                                                                        

Mieux comprendre la 

suppléance  

 

Mieux connaître les trois 

méthodes de suppléance 

et se préparer à la 

suppléance 

Vivre avec la dialyse 

 

 

 

 

Patient en IRC 

avancée 

Patient en IRC 

terminale 



Annonce de 

l’IRCT et de la 

suppléance 

Bilan éducatif 

partagé  

(ou diagnostic 

éducatif) 

Séance 

collective 1 

Séance  

collective 2 

Consultation néphrologue Rencontre individuelle  

Supports : Fiche de liaison  

                  Fiche de suivi Rencontre patient-soignant  

Identification des besoins du patient 
Rencontre individuelle  

Support : guide d’entretien  

Définir la suppléance  

 

Expliquer en quoi consiste chacune des 3 

modes de suppléance  

  

Support : chevalet imagier  

Décrire le principe de l’hémodialyse et 

de la dialyse péritonéale  

 

Expliquer en quoi consiste la greffe 

avec donneur vivant et donneur décédé 

 

Identifier les avantages et les 

inconvénients des trois modes de 

suppléance  

 

Supports : 

 

Livret d’information sur les 

3 modes de suppléance  

 

Chevalet imagier  

 

Au cours des différentes séances et rencontres, le patient peut être accompagné  

par une personne de son entourage 

  

E
ta

p
e
 1

 



Mieux connaître les trois modes de suppléance 

 Se préparer à la suppléance  

 

 

 

Information, 

apprentissage et 

accompagnement 

du patient 

 tout au long de la 

préparation du 

patient  à la mise 

sous dialyse et/ou 

à la greffe 
 

ETAPE 2 : 

Mieux 

connaître les 

trois méthodes 

de suppléance 

et se préparer 

à la suppléance  

ETAPE 1 Mieux 

comprendre la 

suppléance 

 

 

3 séances collectives consacrées à : 

 

•L’hémodialyse 

•La dialyse péritonéale 

•La greffe  

 

Rencontres individuelles de suivi : 

•Confirmation du choix de la 

méthode de suppléance 

•Personnalisation des messages  

•Ecoute, échanges  

      

 
La durée de  l’étape 2 est très variable d’un patient à l’autre. L’attente avant d’être dialysée ou greffée peut parfois 

être longue 
 
 

La participation du patient  et celle de son entourage à une ou plusieurs séances collectives ainsi que le nombre 

de rencontres individuelles sera fonction des besoins du patient et des possibilités des soignants 
 

ETAPE 3 :  

 

Vivre avec la 

dialyse  

 

                                                                                        



Vivre avec la dialyse 

Hémodialyse 

 

Dialyse 

péritonéale 

 Le programme comporte  8 séances collectives et au 

moins une séance individuelle en fin de programme 

 

 Un atelier pratique sur les gestes de soins et de 

surveillance s’intègre aux différentes séances 

collectives 

 

 La trame globale du programme est la même, qu’il 

s’adresse aux patients en hémodialyse, ou en dialyse 

péritonéale  

 

 Les outils éducatifs sont conçus pour s’adresser à 

tous les patients.  

 

 La spécificité de chaque programme concerne les 

messages qu’ils apportent.  

 

 Le livret Althyse 2 est décliné en deux versions : une 

pour les patients en hémodialyse et une pour les 

patients en dialyse péritonéale   

 

 

Le programme est modulable en fonction des besoins des patients  

et des possibilités des centres  

 

ETAPE 3 : 

 

 

Vivre avec la 

dialyse    

ETAPE 1 Mieux 

comprendre la 

suppléance 

 

 

ETAPE 2 : 

Mieux 

connaître les 

trois méthodes 

de suppléance 

et se préparer 

à la suppléance  



Les outils éducatifs 

• Visent essentiellement à faciliter les apprentissages, 

à susciter l’interactivité, le questionnement et 

l’expression des patients 

 

• Ils se composent de 

– Un guide d’entretien pour aider à mener l’entretien du DE 

– Des outils d’animation variés 

– 3 livrets patients 

• Un livret sur les 3 méthodes de suppléance 

• Un livret de suivi sous 2 versions (HD et DP) 



Outils d’animation 

• Chevalet imagier: 10 planches 

• DVD avec des témoignages de patients et des interventions de 

soignants  

• Cartes symptômes: 29 cartes reprenant les symptômes pouvant 

survenir chez le dialysé 

• Cartes « je pense à »/ 18 cartes illustrant les complications et 

accidents possibles 

• Cartes menus; mon journal de boisson; la journée d’un patient 

dialysé 

• 1 grille AGGIR; 1 questionnaire de Ricci Gagnon; 1 

questionnaire de Fagenström  

• Guide pour les animateurs 



Des outils pour comprendre  

1. la greffe 
En images... 

En vidéo... 



... le parcours du patient greffé 

En images 

En vidéo 



Des outils pour comprendre  

2. l’hémodialyse   

En images... 



Comprendre l’hémodialyse....en vidéo 

La fistule artério-veineuse 
 questions d’un patient 

La dialyse  branchement   formation d’un proche 



  

2. Des outils pour comprendre... 

En quoi consiste la DP, ce qu’est un cathéter de DP 

En images 

En vidéo  

 



D’autres outils pour comprendre ...  

la dialyse péritonéale continue ambulatoire   

En image En vidéo 
       

Un patient témoigne ... 



En vidéo ... 

 

...et la dialyse péritonéale automatisée   

En images... 

Témoignage ...  

 



Prendre soin et protéger la voie d’abord, le cathéter de dialyse... 

Lavage du bras de la fistule 

Conditions d’hygiène dans la DP 



Les cartes « Symptômes » et « Je pense à » 



Surveillance des résultats du bilan biologique,   



des outils pour l’alimentation 

Composer un menu 

Analyser une journée 

dans l’alimentation de 

Paul 

Quantifier sa 

consommation en 

boisson 



Exemples de situations de la vie quotidienne 
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ASSOCIATION DE LA RÉGION  LORRAINE D’AIDE AUX 

INSUFFISANTS RÉNAUX, DIALYSÉS ET TRANSPLANTÉS 
SIÈGE SOCIAL :  

CHU DE BRABOIS – LOCAUX ALTIR –   ALLÉE DU MORVAN  54511 VANDOEUVRE LES NANCY   INTERNET : 

WWW.FNAIRLORRAINE.FR     EMAIL : ROGER.CHARLIER@ORANGE.FR  

 

APPEL A PROJET DGS 2010  

« CONDITIONS ET MODALITÉS D'INTERVENTION DE 

PATIENTS  

DANS LA MISE EN ŒUVRE DE PROGRAMMES  

D’ÉDUCATION THÉRAPEUTIQUE » 

 

 INTERVENTION DE PATIENTS INSUFFISANTS RÉNAUX 

CHRONIQUES DANS 3 PROGRAMMES D’ÉDUCATION 

THÉRAPEUTIQUE DÉVELOPPÉS PAR LE RÉSEAU 

NEPHROLOR : DE LA CONSTRUCTION À L’ÉVALUATION 

 

http://www.fnairlorraine.fr/
mailto:roger.charlier@orange.fr


Déroulement du projet 

• Information des patients IRC lorrains sur 

l’éducation thérapeutique 

• Sélection des patients ressources: 15/23 

• Formation de 11 patients ressources: 3X2jours 

• Phase d’immersion dans les différents 

programmes 

• Début de la co-animation en juin 2012  



Groupe de travail 

Professionnels de santé 

Patients 

Spécialistes ETP 

Besoins des  

patients 

Enquêtes quali 

Focus groups 

Conception 

Programme 

Méthodes 

Outils 

Planification 

Formation 

40-50heures 

DU 

Mise en œuvre 

Evaluation 

Bénéfices patients 

Processus 

 

Etapes de conception d’un programme 



Evaluation du programme par les 

patients ressources 

• Adéquation du programme aux besoins 

ressentis par les patients 

• Déroulement des séances 

• Travail en co-animation avec des soignants 

• Quel apport personnel de la participation 



Conclusion 

• Implication des patients à tous les stades de 

la conception des différents programmes 

développés par NEPHROLOR 

• Garantie d’adéquation aux besoins des 

patients  

• Source d’enrichissement pour tous: soignants 

et patients ressources 

• Source d’amélioration continue des 

programmes 


