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Résumé

Introduction : Le traitement de la dialyse entraine de nombreoxleversements dans la vie du
patient et nécessite d’adhérer a nombreuses recodatians. L'éducation thérapeutique, prise en
charge en plein essor dans la maladie chroniquesisie & accompagner les patients dans leur
parcours de soin et a les aider a acquérir desacssances et des compétences pour vivre au mieux
leur vie avec leur maladie. Ainsi, I'objectif detteeétude était d’évaluer I'impact d’un programme
d’éducation thérapeutique mis en place aupres tilenpgen auto-dialyse.

Méthode: Le programme était composé de cing interventanilectives (représentations et vécu de
la dialyse, alimentation, protection de I'abord adlaire, prise des médicaments et satisfactiorf. 12
patients ont participé a I'étude (64 dans le groegpérimental et 61 dans le groupe contrdle).
Plusieurs issues (adhésion thérapeutique, qualitée] état anxio-dépressif) et variables médiasgric
ont été mesurées (connaissances, sentiment d'Hidgacee, stratégies de coping, etc.) avant le
programme, & la fin du programme éducatif et tnoiés apres.

Résultats: Les résultats n'ont pas montré d’effet directpdogramme sur I'adhésion thérapeutique, la
qualité de vie et I'anxiété. Par contre, une augat@n des symptdomes dépressifs a été observée dans
le groupe expérimental, sans induire d'état défreBgs analyses de médiations ont précisé que
'augmentation des connaissances sur I'abord vaseutxpliquait I'effet de I'éducation thérapeutqu
sur les symptbmes dépressifs. Les résultats oerdgat montré que le sentiment d’auto-efficacité
vis-a-vis du suivi des recommandations alimentaiddsinuait chez les patients du groupe
expérimental a la fin du programme. Des analyseplémentaires ont indiqué que ce changement
prédisait d'autres évolutions comme la diminutien'ddhésion thérapeutique et une augmentation de
'anxiété.

Conclusion: Ces principaux résultats montrent la nécessaéndliorer les interventions d’éducation
thérapeutique auprés des patients en dialyse eptaadala transmission des connaissances au
guotidien et en travaillant davantage sur 'améliimn du sentiment d'efficacité personnelle et auss
les stratégies de coping, c’est-a-dire d’avoir acton plus ciblée sur les variables médiatrices.

Mots clés: dialyse, auto-dialyse, éducation thérapeutigapproche transactionnelle, effets
psychologiques.

Abstract

Introduction: Dialysis entails numerous alterations in the tifahe patient and requires adhering to
many recommendations. Therapeutic Patient Educhttps patients acquire knowledge and skills to
manage their life with a chronic disease in the pessible way. The objective of this study was to
evaluate the impact of a therapeutic educatiorainam for dialysis patients in an out-center.
Methods: The program consisted of five group sessions goittg the representations and personal
experience of the dialysis, dietary regimen, pridecof vascular access, taking of medicines and
satisfaction about the program. The study incluti®sl subjects (64 in the experimental group and 61
in the control group). Several criteria (adhererpgglity of life, anxiety, depression) and medigtin
variables were measured (knowledge, self-efficaogjal support, coping strategies, etc.) before the
program, at the end and three months after thegtik program.
Results: The program had no effect on adherence, qualitifeofind anxiety. On the other hand, an
increase in depressive symptoms was observed inexiperimental group, without inferring a
depressive state. Analyses of mediations showeddthleaincrease in knowledge regarding vascular
access explained the effect of therapeutic edutatiodepressive symptoms. The results also showed
that self-efficacy decreased in the experimentalugrafter the five sessions. Additional analyses
indicated that this change predicted other charmyeh as a decrease in dietary adherence and
increased anxiety.
Conclusion: These main results show the need for improvingational interventions with patients
in dialysis by adapting the transmission of knowlkedbout everyday life, and especially by working
more on improving the feeling of self-efficacy ahe use of coping strategies.
Key words: dialysis, out-center, therapeutic patient educaticansactional approach, psychological
effects. Correspondance
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Introduction

L’insuffisance rénale est une pathologie carasééripar la perte des fonctions vitales
des reins. A un stade avancé, lorsque les reinfomationnent plus ou presque plus, un
traitement de substitution s’impose: la greffe lau dialyse. Cette derniére, et plus
particulierement 'hémodialyse, concerne une m#jode patients pour qui I'annonce est
souvent vécue comme un traumatisme, un choc. Ugsdianaintient le patient en vie mais
elle est source de nombreuses contraintes. Lesatuels temporelles sont prégnantes. En
effet, le traitement se déroule trois fois par semgendant plusieurs heures nécessitant de
réorganiser sa vie en fonction de la dialyse ettedeps de soins. Les patients doivent
également respecter de nombreuses recommandataimser{taires, médicamenteuses,
d’hygiéne, ...) pouvant étre ressenties comme ammantes, restrictives, frustrantes.
L’adhésion a ces recommandations requiert des cssarxes, des compétences mais
également une acceptation de la maladie et deitnaitt.

L’intrusion de cette maladie et de ce traitemearigla vie du patient peut induire de
nombreux bouleversements émotionnels, psychologiquiamiliaux, sociaux et/ou
professionnels. Ces répercussions peuvent entrdesedifficultés d’adhésion au traitement
(Denhaerynck et al., 2007), une altération de laligude vie (Fukuhara et al., 2003) et la
présence de symptdmes anxio-dépressifs chez lentsaen dialyse (Cukor et al., 2007 ;
Murtagh et al., 2007). Ces résultats soulignemdeessité d’accompagner les patients pour
les aider a faire face a leur traitement. L’Edumatl hérapeutique du Patient (ETP), prise en
charge de la maladie chronique en pleine expandams notre pays, parait adaptée afin
d’apporter aux patients les connaissances, les émmges, I'aide et le soutien nécessaires
pour «qu’ils gerent le mieux possible leur vie avec uredadlie chronique dans le but de
maintenir ou d’améliorer leur qualité de vie(Haute Autorité de Santé, 2007).

L’émergence de cette approche est associée aounelle vision de la médecine et du
soin qui considere que le patient a le droit deosawde choisir, de décider, d'agir, de
controler et d’exister a travers sa maladie et saitement. La médecine traditionnelle et
paternaliste orientée vers le savoir, la décisiola ¢oute-puissance des soignants, pratiquée
jusqu'alors dans grand nombre de sociétés occidsniaisse désormais la place a la
médecine humaniste centrée sur le patient, actewial de sa maladie.

L’éducation thérapeutique est ancrée dans diftésedisciplines : la médecine, les

sciences de I'éducation et la psychologie socialdeda santé. Son fondement sur plusieurs
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théories psychologiques et socio-cognitives juestifinplement la place des sciences humaines
dans ce champ d’intervention.

Du fait de I'engouement de I'éducation thérapeaugiglans certaines pathologies,
notamment dans le diabete et 'asthme, celle-déao#iciellement reconnue par différentes
lois et décrets (Loi HPST 2009). La reconnaissatheecette approche semble liée a la
recherche d’'un impact économique associé a unei@até@n de 'adhésion thérapeutique, a
la diminution des hospitalisations et du recours sains d’'urgence mais aussi a la recherche
d’'une amélioration de la qualité de vie. Cependbéducation thérapeutique n’est qu'a ses
débuts dans certaines pathologies comme I'Insuifsa&Rénale Chronigque qui nous intéresse
tout particulierement dans ce travail.

La littérature internationale sur I'évaluation B&ducation thérapeutique en dialyse
met en avant certains effets positifs sur 'adh@glérapeutique aux recommandations, les
connaissances ou bien la qualité de vie physiges. éffets psychosociaux induits par
'éducation thérapeutique sont peu documentés etys#i mais aussi dans certaines
pathologies chroniques. Il est pourtant Iégitimetdrroger I'impact de ces interventions sur
la sphere psychosociale car I'éducation thérapeetitg se réduit pas a des effets médicaux et
physiologiques. De plus, les effets de I'éducativérapeutique sur I'adhésion thérapeutique
ou la santé mentale pourraient aussi étre explig@ssociés a d'autres variables
psychologiques, sociales ou cognitives comme lgiment d’efficacité personnelle, les
stratégies de coping, le contréle percu, la ratasimignant/soignés, etc.

Ces réflexions et ces interrogations nous ont @sx@nmettre en place un programme

d’éducation thérapeutique chez les patients en Hityse et a évaluer ses effets.

La premiere partie sera consacrée a la présemtddida littérature dans les champs de
la dialyse et de I'éducation thérapeutique. Noumroencerons par la présentation de
I'insuffisance rénale, ses traitements et ses jpahes répercussions (adhésion thérapeutique,
qualité de vie, dépression) ; ensuite nous défasirbéducation thérapeutique puis nous en
décrirons les effets observés chez les patienssaaie de I'hémodialyse.

Dans la seconde partie de notre travail, nouseptésons le programme que nous
avons mis en place ainsi que la méthodologie geté aonstruite pour I'évaluer.

La troisieme partie sera consacrée a la présentdgs résultats. Enfin, la discussion
permettra de synthétiser les principaux résultdés)es discuter au regard de ceux de la
littérature et de proposer des perspectives prdiquisant a améliorer I'éducation

thérapeutique auprés des patients en dialyse.
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PARTIE 1 : PARTIE THEORIQUE SUR LA DIALYSE ET L'EDU CATION
THERAPEUTIQUE
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Chapitre 1 : L'insuffisance rénale et la dialyse

La premiere partie de ce chapitre va permettreéfieidce qu’est I'insuffisance rénale
chronique. Ensuite, les différents traitements eteeqgpathologie et plus particulierement celui
de I'hémodialyse qui concerne la population deecétude seront présentés. Enfin, les
principales répercussions de ce traitement suratdaésphysique et mentale des patients

insuffisants rénaux seront décrites dans une &misipartie.

1.1 Définitions et épidémiologie de l'insuffisance réna

1.1.1 Les reins et I'insuffisance rénale

Les reins sont des organes vitaux. L’homme en x.diési sont situés de part et
d’autre de la colonne vertébrale, un a droite etaugauche. Chaque rein est constitué de
nombreuses unités fonctionnelles appelées les oégplhqui sont le lieu de la formation de
'urine. L'importance des néphrons a donné le nola apécialité médicale : la néphrologie

qui est la discipline médicale étudiant la physjdoet la pathologie des reins.

Le rein est un organe complexe qui assure plusiéomstions (Olmer, 2007 ;
Ryckelynck, 2003) :

- la régulation des quantités d’eau dans I'organisme,

- I'élaboration de 'urine qui permet le maintien lduilibre entre I'eau et les
électrolytes (calcium, potassium, sodium...) et dquilibre avec les acides,

- I’élimination par les urines des déchets métalb@sgdu sang et des toxiques
(médicaments, alcool,...), par exemple l'urée (résulide la digestion des
protéines) et de la créatinine (provenant de latrdetson des cellules
musculaires qui sont continuellement en renouvediein

- la production et la sécrétion de trois hormonesrehine qui joue un role de
régulation de la tension artérielle, I'érythropaiétqui stimule la production
de globules rouges par la moelle osseuse et lmwieaD qui est nécessaire a

I'absorption du calcium.

Quand les reins ne peuvent plus assurer ces difé&rdonctions indispensables a la

vie, le sujet est alors atteint d’'insuffisance fén&'insuffisance rénale est diteckronique»
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lorsque la perte des fonctions rénales est progeegs irréversible. Quand les lésions sont
devenues tres importantes et que la perte desdasales reins devient menagante sur le plan
vital, il s’agit d'«insuffisance rénalehronique terminale. Pour survivre, les personnes
doivent alors bénéficier d’'une thérapie rénale emplacement telle que la transplantation
d’un rein ou la dialyse. L'insuffisance rénale eshsidérée commeun mal silencieu car

les symptbmes ne sont ressentis qu’'a un stadeaw@scé de la maladie. Les principaux
symptdmes sont une fatigue importante et persistamtes troubles digestifs, un
amaigrissement, des crampes, un essoufflementsetede@mes diffus plus, plus marqués au

niveau des mains et des chevilles.

1.1.2 Epidémiologie de l'insuffisance rénale

Prés de 3 millions de personnes en France sera@mternées par les maladies
rénales, mais la plupart I'ignorent car en génksilsymptomes ne sont perceptibles qu’a un
stade avancé (FNAIR, 2006 ; Macron-Nogues et @052

Au 1% janvier 2009, le Registre REINestimait que 68000 personnes bénéficiaient
d’'un traitement de suppléance par dialyse ou pasplantation rénale a partir des données de
22 régions francaises (Couchoud, 2010). Selon ceenégistre, les patients prévalents, au
stade de la dialyse, étaient majoritairement desnhes (60%) et 'dge médian était de 70,5

ans. Le nombre total de personnes traitées paisdialu par greffe augmente de 4% par an.

D’'un point de vue médical, I'hypertension artéegefprolongée et le diabéte, plus
particulierement de type 2, s’averent étre lesqipales causes de linsuffisance rénale. En
2008, 81 % des personnes avaient des antécédagpedension artérielle et 41% avaient un
diabete a l'initiation du traitement de suppléafCeuchoud, 2010 ; REIN, 2009). Il existe
€également une origine génétique a cette patholplie,rare, comme la polykystose des reins
qui est une maladie héréditaire caractérisée pav&hissement du tissu rénal normal par de
nombreux kystes responsables de I'augmentatiorrgssiye de la taille des reins. D’un point

de vue épidémiologique, l'augmentation de l'insdfice rénale est également liee au

! Le Réseau Epidémiologie et Information en Néplgi@lo(REIN) a pour but d’exposer lincidence et la
prévalence des traitements de suppléance rénaleatactéristiques de la population traitée, legaligs de
prise en charge et la qualité du traitement erysigll‘accés a la liste d‘attente et a la greffesiague la survie
des malades. En 2009, 22 régions sont inclusesldaapport mais selon les analyses, seules 20psisas en
compte dans les calculs nationaux suite a l'inoclusécente de certaines régions (REIN, 2009).
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vieillissement de la population puisque les reiaactionnent moins bien avec I'age. En
France, on estime que plus de la moitié des malquiedébutent un traitement de suppléance

est agée de 70 ans ou plus (Couchoud, 2010).

Les traitements extrémement lourds auxquels soomso les patients au stade
terminal de I'insuffisance rénale représentent 28baddget total de la Santé pour 0,05% de la
population (FNAIR, 2006 ; Macron-Nogues et al., 200Plus précisément, Benain et al.
(2007) ont montré que le codt annuel moyen paepas’étendait de 49,7 millions a 81,5
millions d’euros selon les modalités de dialyses ldtalyses réalisées au domicile ont un

moindre colt comparativement a celles réaliséeptre lourd.

1.2 Les traitements de suppléance de I'insuffisance ré@ie chronique terminale

Lorsque l'insuffisance rénale chronique a atteinstiade terminal, il est indispensable
de suppléer les fonctions rénales vitales pardasplantation rénale ou par un traitement
d’épuration rénale : la Dialyse Péritonéale (DP) létémodialyse (HD) (Olmer, 2007 ;
Dracon, 2003).

1.2.1 Latransplantation rénale

La transplantation consiste a mettre en place, cmegeceveur insuffisant rénal, un
rein provenant le plus souvent d’'un donneur endanort cérébrale ou d’un donneur vivant
apparenté au receveur.

Selon le Registre REIN, 33000 personnes en Frataient porteuses d’un greffon
rénal fonctionnel en 2009. Dans I'année 2010, 2893onnes ont été transplantées (Agence
de Biomédecine). Lors de I'évaluation du REIN, ité constaté que 7% des greffes avaient
été réalisées a partir d'un donneur vivant. Ladpdentation rénale est plus fréquente chez les
hommes. En 2009, elle était 1,6 fois plus élevéz ¢bs hommes que chez les femmes. L'age
moyen était de 55 ans (REIN, 2009). En 2010, 76df8gnnes étaient en attente de greffe

avec un taux d’inscription qui augmente chaque arjAgence de Biomédecine).

Il N’y a pas d’age limite officiel pour étre grefféais il faut étre en bonne santé car il
existe des contre-indications a la greffe commmesiiffisance cardiaque sévere, un cancer non

guéri, un état infectieux évolutif, une hépatiteartique active. De ce fait, la greffe nécessite
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un bilan médical complet. L'état cardiaque, vasicelaespiratoire et digestif est exploré ainsi
gue la confirmation d’absence de foyer infectieuxdun cancer. La transplantation rénale
peut étre réalisée si le donneur a un groupe sangpmpatible avec le receveur et des
antigénes de transplantation aussi identiques gs&lges. La greffe n’est donc pas réalisable
pour tous les patients insuffisants rénaux. Un seul suffit a retrouver une fonction rénale
sub-normale. Pour éviter le rejet du greffon, uamitément médicamenteux immuno-
suppresseur est prescrit a vie. Ce traitementédi@tpris plusieurs fois par jour a des heures
réguliéres.

D’aprés I'agence de Biomédecine, 64% des greffarisine survie d’au moins 10 ans
(Olmer, 2007). Ce résultat signifie que de nhombneatients seront amenés a bénéficier d’'un
autre type de traitement de suppléance comme ligsdicSi leur état de santé leur permet, ils
pourront étre greffés une seconde fois et peuttteetroisieme fois pour les patients les plus
jeunes. De plus, la grande majorité des patierdly/snt avant d’étre transplantés car la

greffe préemptive concernerait en France seuleBfémes patients incidents (REIN, 2009).

1.2.2 Ladialyse

La dialyse est le traitement le plus fréquent deszpatients insuffisants rénaux. En
2009, le registre REIN a estimé que plus de 37808gqmnes étaient traitées par dialyse. Cette
prévalence ne cesse d’augmenter. Elle était d’env@0000 en 2003 (REIN, 2003). Il existe

deux techniques de dialyse : la dialyse péritonéalémodialyse.

1.2.2.1 Ladialyse péritonéale (DP)

La dialyse péritonéale est pratiquée a domicilegaatient lui-méme, éventuellement
aidé par un proche ou une infirmiére. Cette teammigoncerne une minorité de patients. En
France, seulement 7% des personnes en dialysetrsit@es par cette technique (REIN,
2009). Il existe cependant des disparités régisnalesqu’en 2009, ce traitement concernait
29% des patients de la région Alsacienne et seuledf de la région Aquitaine (REIN,
2009).

La dialyse péritonéale utilise les capacités n#lageale filtration du péritoine qui est
une membrane qui tapisse l'intérieur de la cavitdoaninale et le tube digestif. Le péritoine

sert de rein de substitution. Lors de I'interventahirurgicale, un cathéter qui est un tube en
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silicone souple, est implanté chirurgicalement aueau de I'abdomen. Ce cathéter permet
d’introduire le liquide de dialyse (le « dialysatdans la cavité péritonéale. Les déchets et la
surcharge en eau vont se diffuser pendant pluskuses dans ce liquide. Le péritoine sert
alors de filtre. Ce liquide contenant les déchet®rces en eau est éliminé par le biais d’'une
poche de drainage en dehors de I'organisme. Ensuite nouvelle infusion de dialysat est
réalisée. Cette opération est appelée « écharigée»doit étre renouvelée trois a quatre fois
par jour si I'on choisit lDialyse Péritonéale Chronique Ambulatoif@PCA). Il existe une
autre solution qui est Rialyse Péritonéale Automatis€¢pPA). Les changements de poches,
c’est-a-dire les échanges, ne sont plus effectusgsuellement mais par une machine qui
réalise les cycles de changement de poche perelantrimeil. Le patient doit se brancher le
soir et se débrancher le matin.figure 1.1lillustre le principe de dialyse péritonéale.

La dialyse péritonéale est un traitement qui néeess apprentissage rigoureux. Elle
est proposée aux patients jeunes et actifs enai@me greffe mais elle peut aussi s’adresser

aux patients agés, en mettant éventuellement ee plae aide a domicile.

Cathéter
intrapéritonéal

Péritoine

Vessie

Figure 1.1: Principe de dialyse péritonéale

1.2.2.2 ’hémodialyse (HD)

L’hémodialyse est le traitement le plus fréquentFeance. Elle concerne 93% des
patients en dialyse (REIN, 2009). Cette technicqerenet de purifier le sang, pour éliminer les
déchets et la surcharge hydrique, grace a un réfitial constitué d’'un circuit extracorporel
et d’un filtre appelé « dialyseur ».
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L’hémodialyse nécessite la création chirurgicalendabord vasculaire pour accéder
facilement et de facon répétée au sang du pafigord 1.9. Il s’agit le plus souvent d’'une
fistule artérioveineuse créée au niveau de I'absas ou du bras qui permet d’augmenter le
débit d’'une veine en la connectant a une artertte @istule est piquée a chaque séance avec
deux aiguilles de dialyse. Si cet abord vasculageimpossible, inutilisable (ou pas encore
créé a linitiation du traitement), la mise en plat’'un cathéter central dans une veine
profonde au niveau de l'aine ou du bas du cou pedaeéaliser les séances de dialyse. La
fistule est privilégiée par les médecins lors dalydie chronique car le cathéter est a haut
risque infectieux. La fistule étant primordiale palialyser dans des conditions optimales, le
patient doit la préserver au maximum en suivantrdesmmandations qui seront décrites plus
amplement dans la partie consacrée a I'adhésioapbétique.

En regle générale 'HD est réalisée trois fois gamaine pendant une durée de 3 a5
heures dans un centre hospitalier (dialyse en €grdans une unité de dialyse médicalisée
(UDM), dans des unités d’auto-dialyse (dialyse fmmstre) ou a domicile (dialyse hors-
centre). Chacune de ces structures de soin vpiEsentée en décrivant davantage les unités
d’auto-dialyse qui concernent plus spécifiguemargdpulation étudiée dans le cadre de cette

recherche.

Dialyseur

Générateur

— Od

od

o

00

\\

Fistule Circuit extra corporel

artérioveineuse
Figure 1.2 :Principe de 'hémodialyse

1.2.2.2.1 La dialyse en centre

La dialyse en centre (en cliniqgue ou a I'hopita) ka plus fréquente avec 59,6% des
patients selon les chiffres de 2008 (Jacquelinkong & Labeeuw, 2010 ; Registre REIN,

20



2008). Elle concerne les patients les plus agéssgilus fragilisés par de lourdes pathologies
associées. Les médecins néphrologues doivent assueeprésence medicale permanente
pendant la durée de la dialyse (décret 2002-118RJeaD.712-132). Les patients pris en
charge dans ce type de structure ont généralenrerfaible degré d’autonomie car les
infirmiers et les aide-soignants s’occupent deddat gestion du traitement au cours de la

séance de dialyse.

1.2.2.2.2 Les unités de dialyse médicalisées (UDM)

Les UDM sont une alternative pour les patientsrgigiessitent une présence médicale
non continue pendant la séance mais qui ne sonhaiés dialyser a domicile ou en antenne.
Dans ces unités un médecin doit effectuer uneevait moins une fois par semaine et doit
pouvoir intervenir au cours de la séance dans é&msdcompatibles avec la sécurité du
patient des I'appel de l'infirmier (décret 2002-8]@rticle D.712-139). Dans ces unités de 6
postes de dialyse, il y a I'équivalent d’'un infiemipour quatre patients. Cette méthode de
dialyse concerne une minorité de personnes. En, 2008 des patients dialysaient en UDM
(Rapport REIN, 2008).

1.2.2.2.3 La dialyse hors-centre

La dialyse hors-centre comprend la dialyse a dden&nsi que I'autodialyse simple et
assistée. En 2008, environ 23% des insuffisantausémlialysaient en hors-centre (Rapport
REIN, 2008).

" L’hémodialyse a domicile
Cette modalité de dialyse concerne une minoritatesonnes car elle requiert que le
patient soit complétement autonome et qu'il askurméme la totalité de son traitement avec
I'aide d’'un proche ou éventuellement d’un infirm{eécret 2002-1197, article D.712-105). Il
s’agit de personnes relativement en bonne santéhguiécessitent pas un suivi médical
renforcé. Le patient organise lui-méme ses séadeegialyse selon son emploi du temps

professionnel et personnel.
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" Les unités d’autodialyse

Les unités ou antennes d’autodialyse sont unenalige au domicile. A leur origine,
elles ont été développées dans le but de se sudystiti domicile du patient. Ce sont des
petites structures rattachées a un centre ou assexiations médicalisées mais qui ne sont
pas implantées dans un établissement hospitakean. particularité est d’étre le plus proche
possible du lieu d’habitation des patients. Cegides sont plus jeunes que ceux en centre et
ne nécessitent pas une prise en charge médicatieldie traitement en unité d’auto-dialyse
requiert que le patient soit autonome ou qu’ila@duis certaines compétences dans la gestion
de son traitement. Le médecin n’effectue pas déevaschaque séance et n’est pas forcément
a proximité du centre. Les modalités de visite vdépendre du type d'autodialyse :
l'autodialyse simple ou assistée.

L’autodialyse simple est proposée aux patients esume d’'assurer eux-mémes tous
les gestes nécessaires a leur traitement (montagértérateur de dialyse, pesée, surveillance
de la tension au cours de la dialyse ou des aldetda machine,...). L’aide ou la surveillance
d’'un infirmier peut étre sollicitée pour la ponctide la fistule artérioveineuse. Ce type de
dialyse dispose d’au minimum un infirmier pour i@ats (décret 2002-1198, article D.712-
144). Le médecin néphrologue doit effectuer unéevisn antenne et une consultation avec
examen complet au moins une fois par trimestrerél@©02-1198, article D.712-139).

L’autodialyse assistée concerne une majorité demgatqui ont besoin de 'assistance
d’un infirmier pour réaliser certains gestes pendarséance. Le nombre maximum est de 6
patients pour un infirmier (décret 2002-1198, $atin.712-144). Le médecin doit assurer une
visite d’antenne au moins une fois par mois (dé20&2-1198, article D.712-139). Le degré
d’autonomie et de participation est donc variablm ghatient a I'autre.

Les particularités de I'auto-dialyse sont I'éloigment du centre hospitalier qui permet
souvent aux patients de se sentir « moins malagés présence du méme infirmier a chaque
séance de dialyse offre une prise en charge phssmealisée et rassurante ; le nombre limité
de patients crée davantage de convivialité (Idieale sous presge La valorisation de
'autonomie étant une caractéristique spécifiquel’aeto-dialyse, une prise en charge en

éducation thérapeutique est donc d’'un grand ingargtes de ce type de patients.
Ces deux premieres parties ont permis de montrer lipsuffisance rénale est une

pathologie chronique dont la prévalence ne cesmegdienter. L’némodialyse, traitement de

suppléance le plus fréquent de l'insuffisance ®raironique terminale est un traitement
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lourd pouvant altérer la santé physique et memteatepatients. Les principales répercussions

vont étre abordées dans la partie qui suit.

1.3Les principales répercussions de la dialyse sur Eanté physiqgue et mentale

L’annonce de la mise en dialyse comme moyen indsgige a la survie, s’avére souvent
brutale. Elle confronte le patient a la perspective sa propre mort. Elle est considérée
comme un soin palliatif, c’est-a-dire un soin ur@ment destiné a reculer les limites entre la
vie et la mort, un traitement qui ne permet paguwrir mais de survivre (Cupa, 2002, p 9 et
10 ; Lefebvre, 2005). Ces différents extraits d'etiené permettent d'illustrer nos
propos : «Relié a cette machine, ce n'est pas une vie. Jesuimort vivah», «Apres la
greffe, je vais récupérer la demi-vie que j'ai peedcar en ce moment (en dialyse), je suis en
demi-vie, je n'ai pas mes capacités physigueSuite a la perte de la fonction rénale
représentant la perte de la bonne santé, la pexstoih réaliser un travail de deuil qui est
qualifié « d’'infini » par certains auteurs (Cup@02 ; Lefebvre, 2005). En effet, la répétition
des séances de dialyse plusieurs fois par semaimgelte indéfiniment cette perte ne
permettant pas l'oubli qui appartient au travail deeuil. Les difficultés d’acceptation et
d’adaptation a la dialyse peuvent étre liées auxramtes de ce traitement nécessitant de
suivre plusieurs recommandations qui vont étreitéscdans la premiere sous-partie. De plus,
la mise en dialyse est un événement de vie majeuvgnt induire des symptémes anxio-
dépressifs et une altération de la qualité de viesgront présentés dans la seconde et la

troisieme sous-partie.

1.3.1 L’adhésion thérapeutique

Dans un premier temps, les principaux termes remviogu concept de « suivi des
recommandations » vont étre définis. Nous expligugr pourquoi celui d’adhésion
thérapeutique a été choisi dans ce travail. Ensués principales recommandations
spécifiqgues a l'insuffisance rénale traitée par Oebialyse seront décrites ainsi que les

principaux déterminants de I'adhésion thérapeutique

2 Ces extraits d’entretiens réalisés auprés de mauvpatients dialysés sont issus de la recherchétative
réalisée en Master 2 professionnel : Idier, L. @0&ffet du recours néphrologique précoce sur le vétu
I'ajustement & la mise en dialys®émoire de Master 2 Professionnel en Psycholdgida Santé, Université
Victor Segalen Bordeaux 2.
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1.3.1.1Définitions de I'observance thérapeutique, de lenpbance et de I'adhésion

Il existe une variété de termes pour désigneribactle suivre un traitement qui sont
souvent employés de maniere synonyme malgré lefiésemhtes significations (Lamouroux,
Magnan et Vervloet, 2005 ; Tarquinio & Tarquini®(0Z). C’est le cas de la compliance, de

'observance et de I'adhésion thérapeutique.

La compliance consiste a suivre parfaitement saitetnent mais ce terme comporte
un aspect de « soumission » liée a sa traducttorceamply with» qui signifie « se soumettre,
suivre conformément » (Lamouroux et al., 2005). Sditisation favorise la diffusion
implicite du stéréotype du bon et du mauvais patide mauvais patient est celui qui
n'accepte pas et ne veut pas se soumettre auxiptests médicales alors que le bon patient
se conforme passivement aux exigences de l'autoeicale (Tarquinio & Tarquinio, 2007).
La compliance est considérée comme une forme ddissance passive » (Reach, 2007). Il
est ainsi réducteur de se limiter a cette termmiel@ui va a I'encontre des principes de
I'éducation thérapeutique, prise en charge qui déxaloppée dans le prochain chapitre. Les
termes d’'observance et d’adhésion thérapeutique aors a privilégier car ils mettent en

avant la participation active du patient (Reacl)720

L’observance peut étre définie commda«capacité a prendre correctement son
traitement, c’est-a-dire tel qu’il est prescrit pan médecin (Lamouroux et al., 2005). Selon
Tarquinio et Tarquinio (2007), I'observance désitmeomportement’'un patient qui suit le
traitement qui lui a été prescrit et tient comptes decommandations médicalegp4). Ce
comportement est visible, objectivable et mesuralil®bservance est un processus
dynamique, évolutif dans le temps et sensible atéhéments de vie (Lamouroux et al.,
2005 ; Tarquinio & Tarquinio, 2007). Ce comportempauvant étre influencé positivement
ou négativement par différents parametres médicangnitifs, psychosociaux, contextuels
(Tarquinio et Tarquinio, 2007 ; Tourette-Turgis &t, 2002-2008). Elle est également
multidimensionnelle car elle ne se limite pas aseanl comportement comme la prise de
médicaments mais concerne un ensemble de compaoiteig englobe tous les aspects du
traitement : respecter un régime alimentaire sjppmfa une pathologie, faire de l'activité
physique, aller aux rendez-vous médicaux, adopteradmportements sains et protecteurs,
etc. (Lamouroux et al., 2005 ; Reach, 2007 ; TanquiFischer et Barracho, 2002 ; Tarquinio
& Tarquinio, 2007).
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Toutefois, l'utilisation du mot « observance » d@mti de nos jours de plus en plus
controversée comme a pu le souligner Baudrant-B8§a0) car il suppose une certaine
« obéissance » du patient a «lautorité » du médeCet auteur synthétise la notion
d’observance sous la forme d’un rapport entre gueele patient fait » et « ce que le médecin
dit ». Selon elle, 'adhésion thérapeutique peué&mir comme le «legré d’appropriation et
d’engagement du patient dans la gestion optimalesate traitement au long couss Il ne
s’agit pas que d'un comportement comme dans I'olasee mais aussi d'une attitude.
L’adhésion thérapeutique prend également en cord@stgrocessus intrinseques du sujet
comme les croyances, la motivation mais aussi ¢gédd’acceptation du patient vis-a-vis de
son traitement (Baudrant-Boga, 2010 ; Lamourouxakt 2005 ; Morin, 2004). Selon
Baudrant-Boga (2010), lorsqu’on parle d’adhésicérdapeutique, le rapport se situe entre «
ce que le patient fait » et « ce que le patienteetnédecin ont décidé de faire apres
négociation sans imposition » (Baudrant-Boga, 2010%’agit d’'un projet dans lequel
s’engagent le médecin et le patient. Cette notgirpeoche de celle d’alliance thérapeutique
qui sera décrit dans le chapitre suivant. Pour Beoe (1994), 'adhésion est propre au
malade car elle estle reflet des décisions que le patient prend avaat par et pour lui-

méme» (cité dans Baudrant-Boga, 2010)

Ainsi, bien que la majorité des travaux en dialgsen éducation thérapeutique aient
utilisé le terme d’observance, celui d’adhésionrdpéutique sera privilégié dans cette étude.
En effet, ce terme prend tout son sens dans la@émale I'éducation thérapeutique car |l
integre encore plus le point de vue du patient,pseception, sa collaboration et sa
participation active dans son traitement et sa dialque celui d’'observance.

Les difféerentes recommandations auxquelles doiadhgérer les patients insuffisants

rénaux traités par hémodialyse vont étre a préfmrites.

1.3.1.2 Adhésion thérapeutique et dialyse

La non-adhésion thérapeutique est un probleme dréqgehez les patients atteints de
maladies chroniques. En effet, en 2007, Tarquihibaequinio notaient que 80% des patients
ne suivaient pas correctement leur traitementt-éetire de maniere suffisante pour obtenir
un bénéfice thérapeutique optimal. Les patientslialyse sont également concernés par ce

probleme. Dans un premier temps, les principauicatdurs de I'adhésion thérapeutique et
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leur prévalence vont étre présentés. Ensuite, texipaux déterminants de l'adhésion

thérapeutique en dialyse seront énuméres.

Le nombre de séances de dialyse et leur durée

L’adhésion thérapeutique a la prescription de dmlgoncerne le nombre de séances
par semaine et leur durée qui sont prescrites goanddecin néphrologue. Une séance de
dialyse manquée ou raccourcie est considérée camngemportement de non-adhésion a la
thérapeutique prescrite. Plusieurs méthodes obgectsont utilisées pour mesurer ces
indicateurs : le nombre de séances réalisées céapau nombre de séances prescrites ; le
pourcentage du temps effectué comparé a celuisjyrescrit.

Ces mesures sont peu codteuses mais ne permedierepprendre en compte les
raisons pour lesquelles les patients manquent Iséasces ou diminuent leur temps de
dialyse. En effet, les motifs de la non-adhésida @rescription de la dialyse ne sont pas
systématiguement associés a la volonté ou a un dédtbéré du patient. Les activités
domestiques et quotidiennes, les probléemes depianst les problemes médicaux sont les
raisons les plus frequemment exprimées (Gordonnl&oSeghal, 2003). Les difficultés
meédicales pendant la dialyse (comme les chutesgon et les crampes) et les taches
domestiques sont quant a elles les deux motifplles cités pour justifier la diminution du

temps de séance.

Dans la revue de la littérature de Denhaerinck ¢2@07), la non-adhésion au nombre
de séances prescrites variait entre 0% et 35%rairtdre de séances raccourcies entre 7% et
32%. Les taux les plus élevés concernaient les{tais (Bleyer et al., 1999 ; Denhaerinck et
al., 2007 ; Saran et al., 2003). En Europe, le @ennon-adhésion est plus faible (0,6% de
séances manquées ; 9,8% de séances raccourciasy ditats-Unis (7,9% et 19,6%). (Saran
et al., 2003). De plus, en France, les patientgesémt majoritairement adhérents puisque
7,3% raccourcissaient leur séance et seulement @e3%hanquaient dans la recherche
d’'Hecking et al. (2004). Ces difféerences entre peg/s peuvent étayer I'hypothése de
linfluence de facteurs culturels sur la qualitéldelhésion thérapeutique. D’apres Bleyer et
al. (1999), trois facteurs peuvent expliquer cesxtalus élevés de non-adhésion aux
prescriptions de la dialyse : les dialyses sors phwrtes aux Etats-Unis mais sont vécues par
les patients comme moins confortables avec plusrdepes et de chutes de tension ; les
patients sont plus autonomes avec des prises d&amécpeu influencées par les médecins ;

les processus de sélection des patients sontafitfeainsi que le systéme de santé.
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Pour certains auteurs, raccourcir une séance mlatauer sont deux indicateurs de
I'adhésion thérapeutique différents puisqu’ils nerelent pas entre eux (Kimmel et al., 1995).
Toutefois, les résultats ne sont pas concordantsedtude a I'autre (Saran et al., 2003).

Les comportements de protection de I'abord vaaoel

L’adhésion thérapeutique relative a I'abord vascelaxonsiste a mettre en place
plusieurs comportements visant a préserver cetsaac@rio-veineux indispensable a la
dialyse. Une fiche récapitulative a été publiéerpes patients par Arkouche et al. (2004).

Pour éviter l'infection en lien avec la fistule, patient doit maintenir une bonne
hygiene. Différentes recommandations sont précenisée laver le bras et les mains a I'eau
et au savon avant et aprés chaque séance de dialysserver suffisamment longtemps les
pansements positionnés sur les points de poncéibies retirer au maximum 6 a 8 heures
aprées la séance de dialyse (Arkouche et al., 2004)

Pour préserver le plus longtemps possible sa déistliéventuels traumatismes, le
patient doit éviter de porter des charges lourdes & bras concerné ; protéger son bras avec
une manche ou un autre type de protection lorsadiinage et du bricolage pour éviter les
coupures ou les chocs ; éviter de pratiquer certsports violents (volley-ball, boxe,...) ; ne
pas attraper des coups de soleil sur son brasL.efatient doit également signaler et refuser
toute compression sur le bras de la fistule comar@ike de la tension ou le garrot en cas de
saignements (Arkouche et al., 2004). Le risquecpal en cas de non-adhésion a ces
comportements est la thrombose. La thrombose estoletechnique pour signifier que la
veine est bouchée par un caillot de sang empédteauiialyser. Le patient peut se rendre
compte que sa fistule ne fonctionne plus s'il nemat plus lethrill. Ce terme est utilisé pour
désigner le frémissement sous les doigts permedi@antérifier le débit sanguin. En cas de
thrombose, le patient doit étre hospitalisé pow lgs chirurgiens tentent une désobstrudtion
En cas d'impossibilité, ils doivent créer un nduabord vasculaire a un autre niveau, sur

I'autre bras ou poser un cathéter central.

L’adhésion thérapeutique aux recommandations lig¢ekw protection de l'abord
vasculaire est rarement étudiée car ces comportsmersont pas facilement évaluables. Une
étude basée sur I'observation a constaté que senteh3,6% des patients adhéraient au
lavage des mains et du bras et cela méme aprédunation (Mosley et al., 1992).

% La désobstruction consiste & extraire les cailistr une méthode mécanique ou chimique et arttaitésion
qui a entrainé I'occlusion de I'abord vasculaire.
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L’adhésion aux recommandations est cependant ra@cesar les risques d’infection
et de thrombose sont importants. Ils peuvent ergralavantage d’hospitalisations, en cas de
non adoption des recommandations, d’autant plusl’gdection serait la seconde cause de
décés des patients en dialyse (cité dans Brantiegl.e 1990 & Mosley et al., 1992).
L’éducation thérapeutique a donc une place imptet@our aider le patient a acquérir les

compétences nécessaires a la protection de sod ahsxrulaire.

L’adhésion thérapeutique aux médicaments

Les patients en dialyse ont généralement un lotailenent médicamenteux. Les
médicaments les plus fréquents ont pour but deetrayu de prévenir les maladies
cardiovasculaires (comme la tension artérielle)det stabiliser I'état sanguin avec des
médicaments pour le phosphore, le calcium, le cbé@lel, les vitamines, etc.

L’adhésion thérapeutique peut étre évaluée a mlrtmesures directes notamment par
des analyses de sang pour vérifier les modificatibivlogiques induites par certains
médicaments (Costagliola & Barberousse, 2001 ;rDstg & Blasschke, 2005). Il existe des
meéthodes indirectes comme le dénombrement des amddits (boites apportées a la
consultation meédicale avec comptabilisation des ica@dents restant), le taux de
renouvellement des ordonnances ou le pilulier édamue. Cependant, les mesures indirectes
les plus fréquemment utilisées sont les questioesad’auto-évaluation (Costagliola &
Barberousse, 2001 ; Osterberg & Blasschke, 200&3. questions doivent porter sur une
période récente (7 jours maximum) pour eviter liessbde mémorisation. Les réponses aux
méthodes indirectes sont soumises a un biais dédmabilité sociale pouvant entrainer une
surestimation de I'adhésion thérapeutique liéeésirdi’étre un « bon patient ». L’anonymat
peut permettre de limiter ce biais.

Une minorité d’études s’est intéressée au suivi plescriptions médicamenteuses
chez les personnes en dialyse. Loghman-Adham (20@8nstaté que les patients prenaient
en moyenne 6 a 10 médicaments par jour. En Fraetie, prise journaliere moyenne était de
9,5 comprimés (Chauveau et al., 2005). Une revula digérature a montré que les taux de
non-adhésion s’étendaient de 3 a 80% avec une meyde 67% (Schmid, Hartmann &
Schiffl, 2009). En France, la non adhésion théragee percue était plus élevée chez les

patients traités en auto-dialyse (48%) que chex eaicentre (22%) (Chauveau et al., 2005).
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La prescription de médicaments appelés « chélatearphosphore » est fréquente
chez le patient en dialyse pour contrler 'hypesphorémié qui est liée & la perte de
I'élimination du phosphore par les reins. La prikece type de médicaments est associée a
des recommandations alimentaires qui seront présendans le paragraphe suivant. Les
principaux risques d’un taux élevé sont des probkrosseux et vasculaires. Malgré ces
risques, la non-adhésion aux chélateurs de phospsirfréquente : par exemple 62% aux
USA (Chiu et al., 2009) et 21% en Espagne (Arenhas.,€2010). Les motifs de non-adhésion
les plus frequemment cités par les patients stanforme inhabituelle des cachets qui sont
excessivement gros et désagréables a croquer oualar a les sensations fréquentes
d’inconfort telles que les nausées ; des cachetsidéés comme plus facilement oubliables a
cause de la prise au milieu du repas ; le manguédhations sur I'objectif du traitement ; la

guantité trop importante de médicaments presdritglberg & Lindberg, 2008).

L’'adhésion thérapeutique aux recommandations diégéies
= Le phosphore

Comme cela vient d’étre expliqué, un taux élev@lhiesphore peut entrainer des effets
nocifs sur la santé. Il peut étre limité en prerded comprimés mais aussi en diminuant les
apports alimentaires riches en phosphore. Lesmatéoivent adapter leurs repas en limitant
la consommation de certains fromages, poissonsdes charcuteries et fruits secs qui sont
riches en phosphore.

Le taux de phosphore dans le sang est une meseredet fréquente de I'adhésion
diététique mais aussi de celle des médicamentsin@ieaiteur biologique est donc a prendre
avec précaution car il peut masquer I'adoption’ale du I'autre des comportements (Leggat,
2005). De plus, certains individus peuvent avoitaux en phosphore naturellement élevé et
étre considérés non-adhérents par erreur. Pouragemns, il est préférable d’associer des
mesures subjectives, comme l'auto-évaluationt éndecateur biologique.

Le dosage sérigue du phosphore est prélevé au délla séance de dialyse. Le critére
(ou le score seuil) a partir duquel le patientasisidéré comme non-adhérent varie d’'une
étude a l'autre de 1,94 mmol/L(ou 6mg/dL)a 2,42 mmol/L (ou 7,5 mg/dL) dans les études
DOPPS (Hecking et al., 2004). Cependant, ces stuitsdébat. Depuis 2009, les nouvelles
recommandations du groupe KDIGO préconisent un tiughosphore proche de la normale
c’est-a-dire autour dé&,5 mmol/L (Jean & Chazot, 2010). Pour certains, ce scori ss

* Hyperphosphorémie : taux élevé de phosphore easeng
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délicat a atteindre et il pourrait conduire a uéduction des apports protéiques nécessaires a
la santé et a survie du patient et/ou a une ppgmti déraisonnée de chélateurs par les
médecins (Jean & Chazot, 2010).

La revue de la littérature de Denhaerynck et 2007) a montré que, selon le seull
choisi, 19% a 57% des patients n’étaient pas adteea phosphore. Il existe des disparités
internationales. Le taux le plus élevé concernai gatients chinois (Lee & Molassiotis,
2002). Par comparaison a cing autres pays europkeRgance est un des pays ou le taux de
non-adhésion est le plus faible apres I'ltalie498,des patients avaient un taux de phosphore
supérieur a 2,42 mmol/L (Hecking et al., 2004).

Les données sur l'auto-évaluation concernent épride des conseils diététiques
c’est-a-dire celles relatives au phosphore maisiauspotassium qui sera présenté en suivant.
Entre 24 et 81% des patients en dialyse estimdraienpas suivre les recommandations
diététiques (Denhaerynck et al., 2007). Par exengaalement 9% des patients belges et
allemands considéraient adhérer a I'ensemble desmmandations (Kugler et al., 2005 ;
Vlaminck et al., 2001).

Ces résultats mettent en avant que I'éducationapiefitique sur le phosphore est
nécessaire afin que les patients puissent connairaliments riches en phosphore et les
principaux signes d’une hyperphosphorémie (démasges, yeux rouges) afin d’adapter leur
alimentation lors des repas quotidiens et festifs.

»= Le potassium
Les personnes dialysées doivent également limigraliments riches en potassium

(fruits, Iégumes, fruits et légumes secs, céréabespletes). Les prises en charge éducatives
sont primordiales car il y a un risque vital, |&rrcardiaque, si les personnes ingéerent une
importante quantité de potassium et ne réagissnspffisamment rapidement. Les patients
doivent tout d’abord connaitre les aliments rickaspotassium, les quantités conseillées et
savoir adapter leur repas en adoptant certainsedsn@atiques pour diminuer la teneur en
potassium (éplucher et couper en petits morceasitéigumes et les fruits ; faire tremper
certains légumes ; changer d’eau en cours de aviss$ls doivent aussi connaitre les
principaux signaux d’alarmes signifiant que le tage potassium est en augmentation
(fourmillements des mains et des levres, fatigusaulaire, crampes, tétanies des membres
inférieurs, paralysies) dans le but de mettre aneples compétences de sécurité nécessaires a

leur santé et a leur survie : prendre un médicampennettant de faire baisser le taux de
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potassium et téléphoner au néphrologue pour dialgh urgence (seule solution pour
éliminer tres rapidement le potassium).

L’indicateur le plus fréquent est la mesure direntec le dosage sérique du potassium
avant la dialyse. Le critere (ou le score seuibgétir duquel le patient est considéré comme
non-adhérent est estimé en&®& mmol/L et 6,5 mmol/L. Comme pour le phosphore, cet
indicateur biologique peut étre biaisé car les walene refletent pas toujours la réelle prise
alimentaire du sujet mais elles peuvent étre imidées par la conservation de la fonction
urinaire et I'adhésion thérapeutique aux médicam@denhaerynck et al., 2007).

La revue de la littérature de Denhaerynck et alO{2 permet de situer la non-
adhésion thérapeutique au potassium entre 2 etd&@%atients en dialyse. Elle s’avére plus
faible que celles au phosphore slrement parce yailn enjeu vital immédiat alors que les
conséquences de la non-adhésion au phosphore iggpataa plus long-terme. Saran et ses
collaborateurs (2003) ont montré dans leur étudepemative que les Européens étaient les
moins adhérents au potassium avec 20% des patientse 6,3% des Américains et 7,6%
japonais (7,6%). Les patients francais se situatredes deux avec 10,9% de non-adhésion

aux recommandations (Hecking et al., 2004).

= | es boissons et les liguides

Comme la fonction rénale est altérée, les patidaigent limiter les consommations
de liquides qui ne peuvent plus étre éliminés mdiement. La quantité de boisson
guotidienne autorisée va dépendre de la conservdd la fonction urinaire. Les patients qui
n'urinent plus doivent généralement limiter leunsommation de liquides a 50 cl par jour.
Les personnes qui ont conservé une diurése pelbamdficier d’'un apport de liquide
supplémentaire correspondant au volume des urime®4sheures. L'apport conseillé englobe
tous les liquides tels que l'eau, les boisson<lied et chaudes, I'alcool, les potages, les
glaces et les glagons. Les restrictions hydrigo@s$ souvent les plus contraignantes pour les
patients qui peuvent avoir soif quand ils mangenp salé ou quand ils ont trop chaud. Les
conséquences de la non-adhésion aux recommandhiidrigues sont graves. Elles peuvent
se manifester par des essoufflements, de I'hypaderartérielle et peuvent aller jusqu’a un
cedeme aigu du poumon pour les cas les plus graweducation thérapeutique est une

nouvelle fois d’une grande utilité vis-a-vis dearére d’adhésion thérapeutique.

L’adhésion thérapeutiqgue aux recommandations yds peut étre mesurée a partir

d’'une auto-évaluation mais la mesure objectiveertsplus fréquente. Il s’agit de la prise de
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poids interdialytique qui correspond au liquidespentre deux séances de dialyse et que le
patient ne peut plus éliminer suite a la perteadihction rénale. La personne doit perdre ce
surplus de poids au cours de la séance de diabsse kbbjectif d’atteindre le poids sec
(appelé aussi poids théorique). Le poids sec quoresau poids « idéal » de fin de séance ou
le patient se sent physiqguement bien c’est-a-difié mjest ni déshydraté, ni hyperhydraté et a
tension artérielle contrdlée. La non-adhésion spwad alors a une prise de poids trop
élevée. Cependant, il n’existe pas de consensuge stritere a partir duquel on considere
gu’une personne adhére ou non aux recommandatyaingbes. Certains auteurs considérent
gue les patients ne suivent pas vraiment les dersda prise de poids est supérieure ou égale
a 1 kg par jour; pour d'autres cette absence dé@ sorrespond a une prise de poids
interdialytique supérieure a 2,5 kg ; et pour d'a@sitencore a un pourcentage de prise de poids
interdialytique trop élevé par rapport au poids @mpérieur a 5,7% pour I'étude DOPPS et
selon les critéres de Leggat et al., 1998).
La mesure de la prise de poids interdialytigue acomep certaines limites
(Denhaerynck et al., 2007) :
- elle peut étre influencée par la conservation déilmese nécessitant une
adhésion aux liquides moins stricte ;
- certains patients, notamment ceux de forte corgelepeuvent tolérer une
prise de poids importante (I'évaluation du poids est alors plus difficile) ;
- les caractéristiques de la dialyse comme la durksetemps d’intervalle entre
deux séances qui est plus long le week-end ;
- 'absence de consensus pour déterminer le seuilnaleadhésion aux
recommandations.
Malgré ces limites, la prise de poids interdialyggreste la mesure la plus fréquente pour

obtenir une estimation de la prévalence de la mtrésion aux recommandations hydriques.

La revue de la littérature de Denhaerynck et28l07) a mis en évidence que 30 a 74%
des patients avaient le sentiment de ne pas adlxeecommandations hydriques et que 10
a 60% avaient une prise de poids élevée. On obslvalisparités internationales comme
pour les autres indicateurs de I'adhésion théragaeait 11% des Européens avaient des prises
de poids élevés ; 14,3% des Francgais ; 17% desigaimes et 34,5% des Japonais (Hecking et
al., 2004 ; Saran et al., 2003). Les mesures @iséndirectes sont souvent corrélées, c’est-a-
dire que les patients qui considerent adhérer ao@mmandations rapportent généralement

des prises de poids interdialytiques plus faiblésg(er et al., 2005 ; Lee & Molassiotis,
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2002 ; Vlaminck et al., 2001). Ceux qui n'urinedtigoou presque adopteraient moins ces

recommandations (Lee & Molassiotis, 2002).

Apres avoir énumeéré les différents indicateursathésion thérapeutique en dialyse,

les liens entre ces différents indicateurs et teséquences vont étre maintenant présentes.

Liens et conséquences

= | es liens entre les différents indicateurs de |&gdbn thérapeutigue

Certaines études ont montré I'existence de liensedas différents comportements
d’adhésion thérapeutique des patients en dialysen@s et al., 2010 ; Chauveau et al., 2005 ;
Lee et Molassiotis, 2002 ; Saran et al., 2003).

Une minorité d’études a combiné les mesures dsestténdirectes chez les personnes
en dialyse. Bien que les résultats ne soient pasocdants, ces mesures sont parfois corrélées
entre elles (Denhaerynck et al., 2007 ; Vlaminclalet2001). Par exemple, les patients qui
ont des prises de poids interdialytiques imporgme des taux élevés de potassium et de
phosphore se percoivent comme non-adhérents aummmeandations hydriques et
alimentaires (Kugler et al., 2005 ; Lee & MolassipP002 ; Vlaminck et al., 2001).

= |es conséquences de la non-adhésion aux recomntarsdaur la

mortalité et I'hospitalisation

Ne pas adhérer aux recommandations peut entraggecahséquences graves. Des
études ont montré une augmentation du risque dealiv@ret d’hospitalisation chez les
patients qui sautent au moins une séance par msigié¢ de 25 a 30%), qui diminuent le
temps de la séance de plus de 10 minutes au mdais Bar mois et plus, qui n'adoptent pas
les recommandations diététiques et médicamentdDsathaerynck et al., 2007 ; Leggat et
al., 1998 ; Leggat, 2005 ; Loghman-Adham, 2003ras&t al., 2003).

Malgré les risques encourus, comment expliqueroiaadhésion thérapeutique ? Il

existe différents déterminants permettant de me@mprendre ce phénomene. lls vont étre a

présent développés.
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Déterminants de I'adhésion thérapeutique
Les déterminants de I'adhésion thérapeutique, gurie soit la pathologie, peuvent
étre regroupés en quatre facteurs : liés au patiéata la maladie, liés au traitement, liés aux

meédecins et a I'organisation des soins (Reach,)2007

= | es facteurs liés au patient

Certaines caractéristiques du sujet, comme l'ags, dntécédents médicaux ou
psychologiques, les croyances du patient sur saadmalou un faible soutien social,
influencent I'adhésion thérapeutique (Morin, 20QReach, 2007 ; Tarquinio & Tarquinio,
2007). En effet, de nombreuses études ont mis antayue les patients dialysés les plus
jeunes mais aussi les fumeurs adhéraient moins @rdscription de la dialyse et aux
recommandations diététiques (Kugler et al., 20Ragler, Maeding & Russel, 2011 ; Kutner,
Zhang, McCellan & Cole, 2002 ; Lee & Molassioti€)02 ; Leggat et al., 1998 ; Russel,
Knowles & Peace, 2007 ; Saran et al., 2003 ; Viakiet al., 2001). En ce qui concerne les
antécédents médicaux, les patients qui ont delpgibs associées a l'insuffisance rénale
adoptent moins les recommandations liées aux méeicts (Loghman-Adham, 2003) et aux
restrictions hydriques (Pang, Ip et Chang, 2008 plus, vivre seul est associé a un taux de
phosphore plus élevé (Saran et al.,, 2003). Cepé&ntlss résultats concernant le statut
professionnel et le niveau d’éducation des patientdialyse ne sont pas concordants (Kugler
et al., 2011 ; Lee & Molassiotis, 2002 ; Rambodlet2010 ; Saran et al, 2003). Comme cela
a été constaté précédemment, la culture des matientine influence sur I'adhésion
thérapeutique. Par exemple, la prévalence élevéaodeadhésion aux liquides chez les
Japonais peut s’expliquer par la consommation itapte du thé qui est une coutume

culturelle.

= Des facteurs liés a la maladie et aux symptdomes

Le type de pathologie a un effet sur la non-admesi@rapeutique qui est plus
frequente dans le cas des maladies chroniques, eofimauffisance rénale, ou le risque
d’abandon du traitement est plus élevé avec le se(Reach, 2007). Ce risque de non-
adhésion sur le long terme peut étre lié a la ditiom de I'impact émotionnel de I'annonce
qui est associé a la peur d’avoir des complicatmnsle mourir; ou bien par la lassitude a
suivre des recommandations meédicales qui sontitigpétet difficiles a intégrer au mode de

vie. En effet, les patients qui dialysent depuissfdurs années s’avérent moins adhérents aux
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recommandations liées au potassium et aux liquetlesccourcissent davantage leurs séances
de dialyse (Lee & Molassiotis, 2002 ; Saran et 2003). Le risque de non-adhésion est
également plus élevé dans le cas des maladies smwatques (Reach, 2007). En effet, les
patients qui ne ressentent pas de symptdme onintdme de difficultés a prendre leur
traitement et donc a ressentir les bénéfices quirrpient les inciter a adopter les
recommandations. Cette caractéristiqgue est retmuhez les patients dialysés notamment

pour le phosphore ou les effets n’apparaissent lqugterme.

= | es facteurs liés au traitement

En général, plus un traitement est complexe, plusidn-adhésion est importante
(Morin, 2001a ; Reach, 2007). Cette complexité peumicerner la fréquence ou le moment de
la prise de médicaments ou la compréhension quiatient de son traitement dans le cas des
médicaments pour le phosphore (Lindberg & Lindb&@08). De nombreuses études ont
montré qu’une bonne compréhension de la maladiestraitements était souvent associée a
une bonne adhésion thérapeutique (Tarquinio & TiamQu2007). Ce constat est mitigé chez
les patients en dialyse (Durose et al., 2004 ; Kdtal.,, 1998 ; Lee & Molassiotis, 2002).
Nous reviendrons sur les liens entre connaissagtcadhésion thérapeutique dans le troisieme

chapitre.

= | es facteurs liés aux médecins, a I'équipe soignana I'organisation

des soins
Des éléments purement organisationnels peuventr avwoi effet sur l'adhésion
thérapeutique : la durée de la consultation, lqufeéice des consultations, la facilité des prises
de rendez-vous, la qualité de I'accueil (Reach,7200a qualité de la relation et la nature du
lien affectif entre le patient et le médecin somts dacteurs ayant egalement une forte
influence sur I'adhésion thérapeutique (Tarquinidol&quinio, 2007). En effet, les patients
satisfaits de la relation avec leur médecin étapns adhérents au nombre de séances de
dialyse prescrites (Kovac, 1998), aux recommandsataététiques (Oka & Chaboyer, 2001)

et aux recommandations hydriques (Untas et al1R01

1.3.1.3 Conclusion sur I'adhésion thérapeutique

Cette partie a permis de mettre en évidence quelidlyse est un traitement

relativement complexe nécessitant I'adhésion ansemble de comportements : I'assiduité

35



aux seances de dialyse, la protection de la fiskalprise des médicaments, la modification de
I'alimentation et la restriction des liquides.

L’évaluation de l'adhésion thérapeutique en dialpsait se faire par de mesures
directes ou indirectes comportant chacune des agestet des inconvénients. Le tableau
présenté emnnexe lissu du travail doctoral d’'Untas (2009) auprés platents en dialyse
permet de récapituler les différents indicateuls@ts mesures.

La non-adhésion thérapeutique est un probleme melgz les patients en dialyse en
dépit de graves conséquences parfois vitales.felle étre un acte délibéré du patient mais
elle peut étre aussi expliquée par un manque dimitions, de connaissances et de
compréhension. En ce sens, I'éducation thérapeatigupatient est indispensable pour aider
les personnes a acquérir des connaissances ebrdegtences qui favoriseront une meilleure
adhésion, un meilleur état de santé et une medlegualité de vie. Ces différentes
recommandations, souvent vécues comme contraigg)g@avent réactiver le traumatisme lié
a la maladie et sans cesse rappeler sa présermen ehtrusion dans la vie du patient
(Tarquinio, Fischer, Barracho, 2002). En effet, dfeintes sont multiples et concernent le
sujet lui-méme mais aussi la sphere familiale, adecet professionnelle. Ces différents
remaniements dans la vie du sujet peuvent induirebauleversement émotionnel se
manifestant par des symptomes dépressifs et anxi@ast ce qui va étre développé dans la
partie qui suit.

1.3.2 La symptomatologie anxio-dépressive
La premiére sous-partie va étre centrée sur lanitiéfi de la dépression. Ensuite, la
prévalence de ce trouble chez les patients ensdiadynsi que les risques associés a cette
pathologie vont étre présentés (la mortalite, ieide et I'arrét de la dialyse). La deuxiéme
sous-partie sera consacrée a l'anxiété. Enfin,lilgss entre la dépression, l'anxiété et
I'adhésion thérapeutique seront évoqués dans arseime sous-partie.
1.3.2.1 La symptomatologie dépressive

Définition de la dépression

La dépression est définie par des sentiments disspoce, de deésespoir,

d’'inadaptation et de tristesse.
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Elle est composée par des symptdbmes eémotionnettes$se, perte d'intérét, perte du
plaisir sexuel, etc.), par des symptdomes somatiasthénie, hyperphagie, etc.) et cognitifs
(troubles de la concentration, de la mémoire, ¢ktagen, Soudry & Consoli, 2008).

Selon le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorse(DSM-4), la
dépression identifite comme «trouble dépressif earap peut étre cliniquement
diagnostiquée si les symptdmes sont ressentisreupériode bien définie, c’est-a-dire sur au
moins deux semaines et cela presque tous les jperqlus, pour établir un diagnostic de
« trouble dépressif majeur », le patient doit resseau moins cing des neuf symptémes
suivant et au moins un des deux premiers symptémes

1) humeur dépressive ;

2) diminution marquée de l'intérét ou du plaisiupdoutes ou presque toutes les
activités quotidiennes ;

3) perte ou gain de poids en l'absence de régimeliminution ou augmentation de
l'appétit ;

4) insomnie ou hypersomnie ;

5) agitation ou ralentissement psychomoteur ;

6) fatigue ou perte d’énergie ;

7) sentiment de dévalorisation ou de culpabilitéessive ou inappropriée ;

8) diminution de l'aptitude a penser ou a se cameeou indécision ;

9) pensées de mort récurrentes, idées suicida@srrentes sans plan précis ou
tentative de suicide ou plan précis pour se suicide

La prévalence de la dépression est difficile anesticar elle va dépendre de la
définition et de I'évaluation : lerouble dépressifesuré a partir d’entretien diagnostic basé
sur le DSM-IV ou lasymptomatologie dépressi¥éwaluée avec des questionnaires d’auto-
évaluation.

L’évaluation de la dépression est parfois difficilans les maladies chroniques car
certains symptomes somatiques de la maladie phygiguvent se confondre avec ceux de la

dépression. C’est le cas de l'insuffisance rénhkz les patients en dialyse.

La dépression chez les patients en dialyse

= |aprévalence de la dépression

La dépression est identifiee comme le trouble psydue le plus fréquent chez les
patients en dialyse (Cukor, Coplan et al.,, 2007ukde, Cohen et al.,, 2007). La forte
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concordance entre les symptémes somatiques dedaimaenale (c’est-a-dire de 'urémie) et
ceux de la dépression rend cependant difficileidgribstic et I'estimation de la prévalence
dans cette population (Cukor et al.,, 2006 ; Cukorle 2007 ; Heydayati et Finkelstein,
2009 ; Kimmel, 2002 ; Kimmel et Peterson, 2005 miia et Ozaki, 2006 ; Tossani et al.,

2005). Letableau 1.3permet d'illustrer ce chevauchement des symptémes.

Tableau 1.3: Chevauchement des symptdomes d’apres Cukor, &08i6

Trouble dépressif majeur selon le DSM-4 Urémie
Humeur dépressive Irritabilité, dysfonctions comyeis,
encéphalopathie, effets des médicaments,
dialyse inadéquate
Perte d'intérét et de plaisir pour les activités mbiution de la libido, troubles cognitifs

Changement de poids Anorexie, cedemes,

Troubles du sommeil Apnées du sommeil, insomnies
Agitation psychomotrice Encéphalopathie

Fatigue Fatigue

Difficultés a se concentrer Troubles cognitifs, amseds

Sentiments de dévalorisation ou de culpabllité
Pensées de mort, idées suicidaires

Le trouble dépressif majeur, diagnostiqué selorctigéres du DSM-IV, concernait 15
a 20% des patients selon la récente revue ddéealiire de Khalil et Frazier (2010). Si I'on
prend en compte les différents types de dépresstidas différents types d’évaluation, la
prévalence est plus élevée et concerne 20 a 45patints selon les études (Chilcot et al.,
2011 ; Cukor et al., 2006 ; Heydayati et Finketst@009 ; Khalil & Frazier, 2010 ; Khalil et
al., 2011 ; Kimmel & Peterson, 2005 ; Lopes et2002 ; Tossani et al., 2005).

En France, Untas et al. (2009) ont constaté quéd22ies patients francais dialysés
exprimaient un état dépressif & partir d'un questiore d’auto-évaluation. Cependant, les
taux de prévalence dépendent largement des otdNsldation. En effet, dans I'échantillon
francais de I'étude internationale DOPPS, ce pouage était plus élevé avec 43,5% des
patients qui avaient des symptdmes dépressifs @ @peal., 2004). Dans cette étude, la
dépression était mesurée a partir de seulement itkems d’'un questionnaireCénter for

Epidemiological Studies Depression Screening Ihdex

= |esliens entre la dépression, le suicide et ltatefla dialyse

Le suicide est un passage a l'acte découlant diss iduicidaires et des pensées de

mort décrites dans les criteres du DSM-4. Les caotepeents suicidaires sont plus fréquents
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chez les patients en dialyse que dans la populagmerale (Kimmel, Wheis & Peterson,
2003). Le déces par suicide restait relativemebtdalans I'étude de Kurella et al. (2005) ou
il était de 0,005%. Chez les patients en dialyisesti difficile d’identifier les comportements
suicidaires car ils peuvent se confondre avec deuta non-adhésion thérapeutique. En effet,
les idées suicidaires ou les tentatives de suipelevent se manifester par le nombre de
séances manquées ou l'absence de suivi des cods#ifsiques (exces en potassium ou
liquides) pouvant entrainer la mort (Cukor et 2006). Cependant, ces comportements sont
souvent interprétés comme des difficultés d’admesiox recommandations et nhon comme
des passages a l'acte suicidaire. L’évaluatioraddepression et des idées suicidaires s’avere
donc primordiale pour dépister ces patients et |lpubposer une prise en charge
psychologique et médicamenteuse adaptée.

Il existe une confusion entre I'arrét de la dialgsée suicide. Pour certains auteurs, les
patients qui manifestent de nombreux symptomesedsiis ont un risque plus élevé d’arréter
la dialyse (Lopes et al., 2002 ; McDade-Montez let 2006). Aux Etats-Unis, 20% des
patients arréteraient le traitement avant de moniiis il ne s’'agit pas forcément d’un suicide
(United States Renal Data System, 2004). Kurelkestcollaborateurs (2005) ont apporté un
éclairage intéressant en montrant que les patopntse suicidaient et ceux qui décidaient
d’arréter la dialyse avaient des facteurs de risqiiiérents. L'abus ou la dépendance a une
substance addictive, les hospitalisations pourbleomental, un plus jeune age étaient des
prédicteurs importants du suicide chez les patientglialyse (Kurella et al., 2005). Dans la
majorité des cas, l'arrét de la dialyse concerne mlrsonnes tres agées dont la condition
médicale se dégrade, des patients qui ont des esdecdialyse douloureuses ou source de
souffrance (Jarrin, Maurizi-Balzan, Laval, 2007eggat et al., 1997 ; Mailloux et al., 1993).
Pour ces personnes, la dialyse devient un traitetnem lourd et contraignant (Jarrin et al.,
2007). Cette décision d'arrét du traitement peutirvelu patient, sa famille ou bien de

I'équipe médicale.

= | es principales conséquences de la dépressiorabs@li

Les liens entre la dépression et le risque de mitértsont difficiles a affirmer car les
résultats divergent d’'une étude a l'autre (Cukomlet 2006 ; Kimmel et Peterson, 2005).
Plusieurs recherches ont constaté I'absence deelitne ces deux variables (Devins et al.,
1990 ; Kimmel, 2001 ; Kimmel, 2002 ; Kimmel, Petars Wheis et al., 1998 ; Kimmel et
Peterson, 2005). Aprées plusieurs travaux sur letsjmmel et ses collaborateurs (2000) ont

réussi a mettre en évidence cette association t& parne étude longitudinale sur 5 ans

39



aupres de 295 patients. Ce lien a été retrouvé plasgurs études récentes basées sur des
échantillons importants (Boulware et al., 2006 jl¢h et al., 2011 ; Drayer et al., 2006 ;
Lopes et al., 2002 ; Riezebos et al., 2010).

Quelques études ont constaté que les taux d’hbspitan étaient également plus
fréquents chez les patients exprimant des symptaidgessifs (Lopes et al., 2002 ; Tavallai
et al., 2009).

= | es déterminants de la dépression liés au patieau draitement de

suppléance rénale

L’age des patients peut influer sur I'état dépifassiis les résultats auprés des patients
en dialyse ne sont pas concordants. Certainesshidet constaté aucun lien entre ces deux
variables (Agganis et al., 2010 ; Taskapan et2805). Au contraire, d’autres travaux ont
montré que les sujets les plus jeunes étaientllssdgéprimés (Chilcot et al., 2011 ; Drayer et
al., 2006 ; Kimmel et al., 1998) au contraire démd les plus agés (Antoine et al., 2004 ;
Bossola et al., 2010 ; Tavallai et al., 2009 ; Tyaeal., 2005 ; Untas et al., 2009).

Plusieurs études ont mis en avant que les patigaisexprimaient des affects
dépressifs étaient plus souvent atteints de pajfesi@ssociées a 'insuffisance rénale comme
le diabete (Bossola et al., 2010 ; Boulware et28l06 ; Drayer et al., 2006 ; Sqalli-Houssaini
et al., 2005). Le cumul de plusieurs maladies redtaditant plus difficile I'acceptation du
statut de malade, fragilise I'état psychique dugmatet intensifie également le poids des
contraintes associées aux différents traitements.

Le type de traitement de suppléance a un effefassymptomatologie dépressive. Les
patients transplantés sont généralement moinsmdéprgue ceux en dialyse (Cukor et al.,
2009). A partir du moment ou les patients trandgluse sont appropriés le greffon comme
faisant parti d’eux-mémes, ils peuvent se sentimsi& malades » et plus « libres » sans les
contraintes de la dialyse. Les travaux aupres désnis en dialyse péritonéale sont moins
fréquents mais les taux de dépression semblenth@sode ceux trouvés en hémodialyse
(Wuerth, et al., 2005). Untas et al. (2009) ontstateé que les patients en antennes d’auto-

dialyse manifestaient moins de symptémes déprepsdseux dialysés en centre.

D’'un point de vue clinique, comment expliquer liortante prévalence de la
dépression chez les patients en dialyse ? La miskagyse provoque un fort bouleversement
emotionnel dans la vie psychique du patient qud gen statut de bien portant pour celui de

malade. Il doit alors intégrer la perte de sa saimng que le caractére chronique et définitif de
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la maladie rénale (Allilaire, 2002). L’identité dsujet est remaniée nécessitant une
acceptation de ce nouveau moi. De plus, cette shalgomme tout autre traitement, ne
bouleverse pas seulement l'individu mais aussisdawniliale, amoureuse, professionnelle et
sociale. Les recommandations a suivre, notammaegiétadjues, sont vécues comme de la
privation et de la frustration (Allilaire, 2002) ek patients doivent s’adapter a cette nouvelle
vie mais cela est difficile et douloureux pour aers pouvant entrainer une pathologie
dépressive. Ce poids des contraintes est égalesoente d'anxiété. Elle est fréquemment
majorée par le risque et I'angoisse de mort sotsrj@d a la maladie et au traitement de la
dialyse qui permet la vie. La prévalence de cebimanxieux dans notre population va étre a

présent développée.

1.3.2.2 La symptomatologie anxieuse

Avant de présenter la prévalence de l'anxiété clesz patients en dialyse, une
définition de I'anxiété va étre proposée.

Définition de I'anxiété

L’'anxiété est «wn ensemble de réactions émotionnelles qui se igadu
habituellement par des symptdbmes somatiques ouhipsgs, par des modifications
comportementales et par des signes physiologiqugsctds» (Guelfi, 1993 cité dans
Bruchon-Schweitzer, 2002). Les manifestations pshadiques peuvent se traduire par de
'appréhension, de I'inquiétude, de la ruminatida,l'irritabilité, de la tension, ou bien encore
par des difficultés d’attention et/ou de concermdrgt etc. L'évitement, la maladresse,
I'hyperactivité, les compulsions, les rituels, lesnduites addictives sont des exemples de
signes comportementaux pouvant apparaitre en istuat’anxiété. Les modifications
somatiques quant a elles peuvent se manifestedgzadouleurs thoraciques ou musculaires,
des troubles digestifs, des sueurs, des insompiesje la fatigue, etc. L'anxiété a une
fonction adaptative en préparant l'individu a régh@na une situation menacante au travers
des différentes manifestations décrites (Boulengei,0). Cependant, elle peut perdre son
réle adaptatif et devenir pathologique si la frégpeeou l'intensité de la situation s’amplifie,
si le danger est surestimé par le sujet, ou bigssionséquences psychologiques, somatiques
et comportementales deviennent disproportionnéesnwalidantes (Boulenger, 2010). Ce

sentiment d’anxiété peut étre momentané ou au aoafpermanent. En ce sens, Spielberger
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et al. (1983) ont différencié I'anxiété-trait eaixiéte-état. La premiére, I'anxiété-trait, est une
tendance stable et généralisée de l'individu aqweic les situations comme dangereuses
(cités dans Bruchon-Schweitzer, 2002). L'anxiési-éest un sentiment de crainte,
d’'inquiétude et de tensions momentanées qui séed B un événement en particulier.

Comme pour la dépression, il est nécessaire déreifier la symptomatologie
anxieuse et les troubles anxieux. Dans la versioBD8M-IV, ces derniers sont composés de
différentes entités cliniques : I'anxiété généeradisle trouble panique et I'agoraphobie, les
phobies simples et sociales, les troubles obsesmifpulsifs, les pathologies post-
traumatiquesles troubles anxieux induits (par une affection itelé ou une substance)e
trouble anxieux généralisé est diagnostiqué lora geésence, durant au moins 6 mois, d'une
inquiétude permanente et excessive qui s'accompagiexistence persistante d’au moins 3

symptémes des catégories de la tension motrice Bhypervigilance.

L’anxiété chez les patients en dialyse

= La prévalence
La prévalence de l'anxiété est difficile a estimmar les recherches sont peu

fréquentes. De nombreux auteurs ont évalué I'a@xétl'associant a I'étude de la dépression,
de la qualité de vie ou bien de I'adhésion thértipee.

D’aprés la revue de la littérature de Murtagh et (@007), 38% des patients
manifestaient des symptdomes anxieux importants descprévalences qui s’étendaient de
12% a 53%. Ces estimations vont dans le sens deepts travaux recensés pour cette étude
(Bossola et al., 2010 ; Cukor et al., 2008a ; Cwtal., 2008b ; Feroze et al., 2010 ; Feroze et
al., 2012 ; Garcia Valderrama et al., 2002 ; Takatkal., 2003). Cependant, la prévalence
dépend de la définition de l'anxiété et du typetmeible, de I'outil utilisé et parfois de la
population. Par exemple avec un entretien de dgtgndinique a partir des criteres du DSM-
4, Cukor et ses collaborateurs ont constaté qu&éBles patients avaient un trouble anxieux
(2008 a et b). Ce résultat élevé est peut-étradi¢aible échantillon car il est généralement
plus bas avec l'utilisation de cette mesure (Cukioal., 2007). Récemment, Bossola et al.
(2010) ont montré que plus de la moitié des paient dialyse avaient des symptomes
anxieux lorsque ceux-ci étaient mesurés avec uil ditétero-évaluation (52,5%). En
France, environ 25% des patients exprimaient degpgmes anxieux selon un outil d’auto-

évaluation (Untas et al., 2009).
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La manifestation des symptémes anxieux peut remégrdimension temporelle. Il y a
de nombreuses années, Bedell et ses collegues) (@97&nstaté que les patients étaient plus
anxieux les jours de dialyse et que lintensité megtait lorsque la séance de dialyse
approchait (cités dans Feroze et al., 2010). @¢titde n'a pas été reproduite et comportait des
limites sur le plan méthodologique et de I'échdémmihage. Cependant, notre expérience
pratique acquise en tant que psychologue clinigeam dialyse permet de considérer ces
résultats comme relevant d’'une réalité cliniquen@pée par la majorité des patients. En effet,
la dialyse peut étre anxiogene notamment pour d&iends qui n’ont pas recu d’information
sur leur traitement ou qui appréhendent les séafmasnpes, chutes de tension, ennui
pendant la séance,...). D'ailleurs, les patientsiearx manifestent généralement plus de
complications liées a une surcharge hydrique e¢saalampes (Parker, 1981). L'éducation
thérapeutique pourrait permettre d’apaiser certaargyoisses des patients en leur expliquant
le fonctionnement de la dialyse et en leur offname autonomie et un contrdle plus important

sur leur traitement et la maladie.

= | es conséguences de l'anxiété

Nous n’avons pas trouveé d’étude sur les liens diatn&iété et la mortalité. Ce constat
confirme le besoin de développer des études suxiété afin d’améliorer nos connaissances
sur le sujet d’autant plus que c’est un troublea$sequent chez les patients en dialyse.

= | es déterminants de I'anxiété

Les patients dialysés anxieux auraient davantageattelogies associées (Bossola et
al., 2010). La dépression et I'anxiété sont géeénaht corrélées c’est-a-dire que les patients
qui expriment des symptomes dépressifs manifestesdi des symptdomes anxieux (Bossola
et al., 2010 ; Untas, 2009). Les résultats concerles liens entre 'age et I'anxiété ne sont
pas concordants d'une étude a l'autre. Pour certairieurs, les personnes les plus jeunes
(Karaminia et al., 2007 ; Untas et al., 2009) cawahtage de symptdmes anxieux alors que

pour d’autres ce sont les patients ageés (Bossala, &010).

1.3.2.3 Les liens entre dépression, anxiété etseidhéhérapeutique

Les personnes dépressives adhérent plus difficiermex recommandations que les
non dépressives et cela toutes pathologies conésn(iMatteo et al., 2000). En dialyse, de

nombreux auteurs ont mis en avant I'existence tte celation avec le nombre et la durée des
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séances de dialyse ainsi qu'avec les recommandatiiététiques et hydriques (Cukor et al.,
2006 ; Cukor et al., 2007 ; Garcia Valderrama et2002 ; Khalil et Frazier, 2010 ; Khalil,
Frazier, Lennie et Sawaya, 2011 ; Kimmel et Peter2005 ; Kimmel et al., 1995 ; Saran et
al., 2003 ; Taskapan et al., 2005). Ce taux plevétlde non-adhésion ne concerne pas
seulement les indicateurs biologiques et cliniquass aussi la perception des patients (Cukor
et al., 2008 ; Cukor et al., 2009 ; Khalil et 2011). Ces résultats peuvent s’expliquer par le
fait que pour adopter les conseils médicaux, il restessaire de croire aux bénéfices des
traitements. Or, la dépression est associée a gre gdevé de désespoir et de pessimisme
rendant I'adhésion aux recommandations difficileMBtteo et al., 2000). L’isolement des
patients dépressifs accentue cette non-adhéside sautien social et familial, source d’aide
et d’encouragements a suivre les recommandaticstsréeluit (DiMatteo et al., 2000).
Toutefois, le lien entre dépression et adhésiorapigutique chez les patients en dialyse est a
prendre avec précaution car il n’a pas été retralarés toutes les études (Pang et al., 2001 ;
Russel et al., 2008 ; revue de la littérature daliKbt Frazier, 2010 ; revue de la littérature de
Russel et al., 2007).

Concernant l'anxiété, peu de travaux existent ses liens avec I'adhésion
thérapeutique. Une étude a néanmoins constatéegugatients les plus anxieux adhéraient
moins aux recommandations hydriques et diététiqiiaskapan et al.,, 2005). Ce résultat
n'avait pas été montré dans la recherche de Géetgerrama et al. (2002).

1.3.2.4 Conclusion sur la dépression et I'anxiété

Les prévalences respectives de la dépressionlan@té chez les patients en dialyse
montrent la nécessité d’évaluer ces troubles magsiade les prendre en charge. Suite aux
liens observés notamment entre l'adhésion thérapeutet la dépression, les soignants
doivent s’interroger sur les motifs de cette nohésibn aux recommandations afin de
proposer un accompagnement spécifique au patiensolutien psychologique individuel ou
des groupes de soutien peuvent étre proposés dientpa Un accompagnement éducatif
pluridisciplinaire peut également aider le pati@rfajuster a la dialyse sur le plan émotionnel
et comportemental en le rendant acteur de sorermaitt. L’éducation thérapeutique peut
aussi avoir un impact sur la qualité de vie d’aufdns que celle-ci est souvent altérée comme

cela va étre présenté dans la partie qui suit.
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1.3.3 La qualité de vie

Il est anecdotique de noter que le terme de quaditgie a été cité pour la premiére
fois en 1966 et que cet article concernait desepttien hémodialyse (Retan & Lewis, 1966
cités dans Prutkin & Feinstein, 2002). Les autewaent conclu que bien que la dialyse soit
un traitement qui prolonge la durée de la vie, dmlreux patients exprimaienture qualité
de vie inacceptable. Avant d’aborder plus spécifiquement la quatieévie des patients en

dialyse, ce concept va étre défini.

1.3.3.1Définitions de la qualité de vie

« La qualité de vie sous 'angle individuel, c’estqu’on souhaite au nouvel an : non pas la
simple survie, mais ce qui fait la vie : la bonaatg, I'amour, le succes, le confort, la

jouissance bref, le bonheur... » (Fagot-Largeaul1)9

Le concept de qualité de vie s’est construit aipde différents points de vue : le
bonheur des philosophes, Idien-étre matériel et subjectifies psychologues et des
sociologues, lsanté physiqueles médecins et lsanté mentaleles psychiatres (Bruchon-
Schweitzer, 2002). Ce concept est difficile a défet a délimiter, il est méme parfois
considéré comme un « fourre-tout » (Bruchon-Scleeeit2002). La premiere définition de
'OMS en 1948 considére que la qualité de vie«esh bien-étre a la fois physique, psychique
et social et non pas seulement I'absence de maladia’infirmité» (WHO, 1948). Les
chercheurs y ont ensuite intégré les facteurs mdgglyues et sociaux pouvant étre affectés
par la santé. Ainsi, différentes définitions oné giroposées mettant en avant l'aspect
multidimensionnel de ce concept. A I'heure actyelde communauté de chercheurs et de
cliniciens s’accorde sur la définition de 'OMS (Mt 1994) qui décrit la qualité de vie
comme «la perception qu’a un individu de sa place dansikéence, dans le contexte de la
culture et du systeme de valeurs dans lesqueld,ilem relation avec ses obijectifs, ses
attentes, ses normes et ses inquiétuddisstagit d’'une définition plus large qui comprend
«la santé physique de l'individu, son état psyobmjue, son niveau d’autonomie, ses
interactions sociales, ses croyances personnellesa eelation avec les spécificités de son
environnemeng. Cette approche considérée, comme globale,nenfabsence de consensus
sur la définition de la qualité de vie mais peraehacun de s’y retrouver. Cette définition a
pour avantage de mettre en avant la notion de cibjé car I'appréciation de la qualité de

vie dépend de la perception que la personne a darga et de sa vie, qui est variable d’'un
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sujet a l'autre en fonction des caractéristiquagudieres de la personne (Boini et Guillemin,
2007).

La qualité de vie « générale » est souvent conferaec la qualité de vie « liée a la
santé ». Cette derniére est en fait une extenseota dhotion premiere de qualité de vie a
I'expérience de santé ou de la maladie. La qudétgie liée a la santé permet ainsi d’évaluer
limpact et le retentissement de la santé ou dmdéadie sur la vie d’'une personne sur la
sphére physique, psychologique et sociale (Bru®amweitzer, 2002). Cette description met
a nouveau en relief I'aspect multidimensionnel deqlalité de vie dont les principaux

domaines vont étre développés.
Les principaux domaines de la qualité de vie
Il existe de nombreuses dimensions relatives aukdit§ de vie comme le domaine
physique, psychologique et social, la satisfactierla vie, le bonheur, le bien-étre subjectif,
etc. Nous ne développerons ici que les trois presiéomposantes sur lesquelles s’accorde la

communauté de chercheurs : la qualité de vie phgsigsychologique et sociale.

= | e domaine physique de la qualité de vie

Le domaine physique est caractérisé paalaté physiquéappelé « état physique » ou
état « fonctionnel ») et par lesapacités fonctionnelledu sujet. La santé physique fait
référence a I'énergie, a la vitalité, a la fatigae,sommeil, aux douleurs, aux symptémes ou
bien a des indicateurs biologiques. Les capacitéstionnelles correspondent au statut
fonctionnel, a la mobilité, au niveau d’autonomieaeix activités quotidiennes que peut

accomplir un individu (Bruchon-Schweitzer, 2002).

= Le domaine psychologigue de la qualité de vie

On retrouve des divergences dans le contenu du idenmsychologique, appelé
domaine mental ou psychique. Pour la majorité désuas, cette dimension est composée des
emotions et des états affectifs positBsuchon-Schweitzer, 2002). Cependant pour d’autre
elle inclut la dépression et I'anxiété a travers @ats affectifs négatifg outefois, il ne s’agit
pas d'un diagnostic de la dépression ou de I'aéxiEa composante émotionnelle fait partie
de la qualité de vie psychologiqgue ou mentale nediis est seulement représentée par

guelques items qui ne permettent pas une évalustifiisante de I'état anxio-dépressif. Il est
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donc plus pertinent de différencier ces conceptieete restreindre ici a des émotions ou a des
affects positifs ou négatifs. Certains auteurs icliment que le bien-étre, le bonheur, la
satisfaction de vie, les performances neuropsydmpes et cognitives, le développement
personnel, la spiritualité font aussi partie du dora mental de la qualité de vie (Bruchon-
Schweitzer, 2002 ; Valderrabano, Jofre et Lopez-&gn2001). Selon Bruchon-Schweitzer
(2002), il parait plus clair de ne situer dans oendine que les altérations et les troubles qui
sont liés au fonctionnement psychologique (comnmédaoire, la concentration, la fatigue, la

dépressivité) qui peuvent étre induits par la sdntéujet ou les traitements.

= Le domaine social de la qualité de vie

Le domaine social de la qualité de vie ne doitéiess confondu avec le soutien social.
Comme pour la qualité de vie psychologique et i'@axio-dépressif, il est nécessaire de
différencier la qualité de vie sociale du soutiegial qui est un concept a part entiére et qui
est évalué a partir de mesures beaucoup plus ctaspléa composante sociale de la qualité
de vie peut étre considérée commraene sorte de « santé socialeléfinie comme« la
participation et I'intérét pour des activités solga» dans différents domaines : famille, amis,

loisirs, vie professionnelle, vie amoureuse, vieqtie (Bruchon-Schweitzer, 2002).

1.3.3.2La qualité de vie chez les patients en dialyse

Pour commencer, bien que cela n'ait pas été faisdes parties précédentes, les deux
principaux outils utilisés aupres des patientsiatyse seront présentés succinctement afin de
mieux comprendre ensuite, les domaines généraspéeifiques de la qualité de vie qui sont
concernés par cette altération. Enfin, les lienseela qualité de vie et diverses variables

seront exposeés.

Les deux principaux outils d’évaluation de la qutdide vie des patients en dialyse

Les deux principales mesures de la qualité deutiissées aupres des patients en
dialyse sont des questionnaires d’auto-évaluatian :générique, le MOS-SF-36 ; et un
spécifique, le KDQOL.

Le MOS-SF 3GMedical Outcome Study, Short-Forme, 36 items)éacéee par Ware
et Shernoune (1992) et validé en francais par lgepkt ses collaborateurs (1998). C'est le
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guestionnaire le plus utilisé dans la littératundéelinationale en population normale et
clinique. Cet outil est composé de 36 items regésugn huit dimensions qui peuvent elles-
mémes étre résumées en deux composantes principplgsique et psychologique. La
dimension physique de la qualité de vie est compatEs échelles de « fonctionnement
physique », de « limitations dues a I'état physigude « douleurs physiques » et de « santé
générale ». Les dimensions « santé mentale », itatlions dues a I'état mental », « vie et
relations avec les autres », «vitalité » font ipade la composante psychologique de la
gualité de vie. Le SF-36 est un des questionnagePlus utilisés en néphrologie/dialyse
(Boini et Guillemin, 2007 ; Gentile et al., 200&iem, Bosch, Arends, Heijenbrok-Kal &
Hunink, 2007).

Le Kidney Diseases Quality of LifiKkDQOL) est un questionnaire spécifique aux
patients insuffisants rénaux traités par dialyseagété construit par Hays et al. (1994). Il est
composé d’'une partie générique, le SF-36, et dparée spécifique a la dialyse. Ce module
spécifique, créé a partir de plusiefmsus group de patients et de soignants, est composé de
43 items qui sont regroupés en 11 dimensions mp&ymes et problemes de santé », « effets
de la maladie rénale », « fardeau de la maladialeén « statut professionnel », « fonction
cognitive », «qualité de Il'entourage », «qualdé I'activité sexuelle », « sommeil »,
« relations amicales et familiales », « encourageseecus de I'équipe de dialyse » et
« satisfaction des patients ». Ce questionnairdéavalidé en francais par Boini et ses
collaborateurs (2007). Il existe une version cquedkDQOL-36, qui est composé des items
de la SF-12 (version courte du SF-36) et de tréisedsions spécifiques a la dialyse :
« symptomes et problemes de santé », « effets nhalkdie rénale », « fardeau de la maladie
rénale ». Il s’agit des trois dimensions qui avalea meilleures qualités psychométriques. Le
KDQOL est I'instrument de mesure spécifique le pltiisé dans les recherches en dialyse
notamment dans de récentes recherches et dardel'iétiernationale DOPPS (Boini, Bloch et
Briangon, 2008 ; Fukuhara et al., 2003 ; Kutnerarf) Barnhart et Collins, 2005 ; Lopes et
al., 2007 ; Lopes et al., 2003; Loos-Ayav et apD&; Mapes et al., 2003 ; Untas, 2009 ;
Vasquez et al., 2005).

® e focus groupest une technique d’entretien de groupe, un « Grollgxpression », qui permet de collecter
des informations sur un sujet ciblé.

48



Les différents domaines altérés de la qualité de des patients en dialyse

De nombreuses études ont constaté que la queliédies personnes en dialyse était
moins bonne que celle de la population génératelatdans plusieurs pays (DeOreo, 1997 ;
Fukuhara et al., 2003 ; Lindgvist et Sjoden, 198&dqvist, Carlson et Sjoden, 1998 ; Lin-
Sun Fan, Sathick, McKitty et Punzalan, 2008 ; LewiCurtin, Le Pain et Schatell, 2003).
Plus précisément, des auteurs ont confirmé quistai des différences entre la population
dialysée et générale surtout au niveau de la samy8ique et de la sexualité mais que
certaines dimensions de la qualité de vie étaisrthes comme le fonctionnement familial et
la santé émotionnelle (DeOreo, 1997 ; Lindqvis$jéden, 1998 ; Lindqvist et al., 1998).

La qualité de vie spécifique des patients en déaberait généralement préservée pour
la dimension relationnelle et familiale alors geedomaine somatique (santé, douleur, ...)
entrainerait le plus d’insatisfaction (Cupa et 2002 ; Tovbin, Giebon, Jean, Granovsky et
Schnieder, 2003). Les patients considerent soulemnbtaladie et le traitement comme un
fardeau vis-a-vis d’eux-mémes et/ou de leurs pro@iaessentent une géne importante liée
aux differents effets de la maladie (restrictiongtatiques, gestion de la maison,
déplacements, loisirs, sexualité, ...) (Morend.etl@96).

L’absence de consistance entre certains résultatisire expliquée par le fait que la
gualité de vie est évaluée a différents momenta dealadie et avec des instruments distincts
(Wasserfallen et al., 2004).

Les conséquences de la qualité de vie sur la maéadt les hospitalisations

Plusieurs auteurs ont mis en évidence qu’une datplalité de vie, notamment
physique et mentale, était associée a un risquaatéalité plus élevé chez les patients en
dialyse (DeOreo, 1997 ; Ifudus, Paul, Homel etdiman, 1998 ; Kalanter-Zadeh, Kopple et
Block, 2001 ; Lacson et al., 2010 ; Lopes et &@0Q2; Lowrie, Curtin, LePain et Schatell,
2003 ; Mapes et al., 2003 ; Merkus et al., 1999).

Les études s’accordent également pour montrernguiaible qualité de vie est
associée a un risque plus élevé d’hospitalisaiimOfeo, 1997 ; Kalanter-Zadeh et al., 2001 ;
Lopes et al., 2003 ; Mapes et al., 2003).
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Les déterminants de la qualité de vie liés au patiet au traitement de suppléance

rénale

Plusieurs auteurs ont constaté que la qualité eleétait moins satisfaisante chez les
patients dialysés agés (Altinpe et al., 2006 ; Kehrat al., 1993b ; Mingardi, Cornalba,
Cortinovis, Ruggiata et Appolone, 1999 ; Morenalet 1996). Cette altération de la qualité
de vie concerne généralement la dimension phystparfois la dimension mentale (Boini,
et al., 2008 ; Mingardi et al., 1999 ; Untas, 2009) contraire, certains auteurs ont constate
gue la qualité de vie mentale et spécifique a lldia rénale était meilleure chez les patients
les plus agés (DeOreo, 1997 ; Lopes et al., 2@dpres Kimmel et al. (1993b), ces patients
auraient intégré et accepté les contraintes dealgsé qui leur permet de prolonger leur vie.
De plus, dans le cadre de notre pratique, de namipatients nous ont exprimés qu’ils se
sentaient soulagés que la dialyse ait commencévéandnt, c’est-a-dire quand ils ne sont
plus en activité professionnelle et qu’ils ont doms leur vie de famille, contrairement a des

patients plus jeunes.

= Legenre
Les femmes ont généralement une qualité de vigsighe, mentale et spécifique) plus

altérée que les hommes (Lindgvist et Sjoéden, 199&pes et al., 2007 ; Mingardi et al.,
1999 ; Tovbin et al., 2003). Ces différences dergemraient davantage liées a des facteurs
psychosociaux qu’a des facteurs médicaux (Valdamalet al., 2001). En effet, les femmes
sont plus affectées par le changement des rolésuspdamiliaux et personnels engendrés par

la maladie et s’autorisent davantage a I'exprinarrppport aux hommes.

» Le statut socio-professionnel et économique

Le statut professionnel et socio-économique affieh sur la qualité de vie des patients
en dialyse mais reste peu étudié. Les personnesnguionservé une activité professionnelle
et celles qui ont des revenus corrects ont uneleuedl qualité de vie (Lopes et al., 2007 ;
Untas, 2009).

= Les pathologies associées a la maladie rénale

Les patients en dialyse qui ont un ou plusieuwshties associés a leur maladie rénale,

comme le diabéte et I'obésité, expriment une plasvaise qualité de vie physique et mentale
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(Kalanter-Zadeh et al., 2001 ; Lopes et al.,, 2006vbin et al.,, 2003 ; Untas, 2009). Les
patients qui ont des antécédents psychiatriquesquiuont déja bénéficié d'un suivi
psychologique ont aussi des scores de qualitéelelus insatisfaisants (Lopes et al., 2007 ;
Mingardi et al., 1999 ; Untas, 2009).

= |e type de traitement de suppléance rénale

Plusieurs auteurs ont mis en évidence que leemsatitransplantés avaient une
meilleure qualité de vie que les patients en delfGameron, Whiteside, Katz et Devins,
2000 ; Liem et al.,2007 ; Mingardi et al., 1999 ofdno et al., 1996). De plus, les patients
inscrits sur la liste d’attente pour une transg@tian rénale ont une meilleure qualité de vie
gue ceux qui ne sont pas inscrits (Boini et alg&0Untas, 2009).

Il est plus difficile de déterminer quelle techmeq de dialyse (péritonéale ou
hémodialyse) est associée a une meilleure quaétévid car les résultats ne sont pas
consensuels (Untas & Chauveau, 2008 ; Valderrabamab, 2001). lls peuvent dépendre des
outils utilisés, des dimensions de la qualité de wdes caractéristiques médicales, socio-
démographiques et psychologiques des patientslattschnique a été choisie ou imposeée.
Selon Briancon (2007), il existe peu de différeneeise les deux techniques une fois que tous
les éléments ont été pris en compte.

Certaines dimensions générales ou spécifiqgues apudlité de vie sont meilleures
pour les patients dialysant en antenne d’auto-séajyar comparaison aux patients en centre
(Boini et al., 2008 ; Dalmon, 2006 ; Diamant et &010 ; Roderick et al., 2005 ; Untas,
2009).

1.3.3.3 Les liens entre qualit¢ de vie, dépressianxiété et adhésion

thérapeutique

La dépression et I'anxiété sont associées a unbtaue vie plus faible chez les
patients en dialyse (Bossola et al., 2010 ; Cukai.e 2007 ; Cukor et al., 2008a ; Cukor et
al., 2008b ; Drayer et al.,, 2006 ; Heydayati etkElstein, 2009 ; Kimmel et al., 1993a ;
Kutner et al., 2000 ; Taskapan et al., 2005 ; Vaateal., 2005). Ces résultats sont retrouvés
en France (Untas et al., 2009). Vaquez et sesbwmlteurs (2005) ont montré que les
symptomes dépressifs étaient davantage liés aadded niveaux de qualité de vie physique
alors que les symptdmes anxieux étaient assoaié® daible qualité de vie émotionnelle et

sociale.
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Les travaux sur les liens entre adhésion thérapeutet qualité de vie sont peu
nombreux. Les patients n'adoptant pas les recomatams liées au phosphore auraient une
moins bonne qualité de vie physique (Chiu et &I09 ou psychologique (Christensen et al.,
1996a). Untas (2009) a constaté que les patiemtsuiguaient les recommandations hydriques
exprimaient une meilleure qualité de vie mentale ceux ne les suivant pas. Les patients qui
expriment d’'importants effets de la maladie surgletidien sont plus susceptibles de
raccourcir leur séance de dialyse un an plus t@uthér et al., 2002).

1.3.3.7 Conclusion sur la qualité de vie

Nous avons constaté que la qualité de vie desmiaten dialyse était souvent altérée.
En effet, la diminution de la qualité de vie physggeut étre liée a I'état de fatigue exprimé
par de nombreux patients les empéchant de réabstines activités quotidiennes mais aussi
par la présence fréquente et génante de certaimspt@ynes (crampes, douleurs,
démangeaisons, ...). Le poids de la maladie etal#saintes liées au traitement mais aussi les
raisons énumérées dans la partie sur la dépresgiobanxiété peuvent expliquer la
perturbation de la qualité de vie mentale et déaoers dimensions spécifiques a la maladie
rénale. Les liens entre I'altération de la qualigévie et le risque de mortalité, mais aussi avec
les troubles anxio-dépressifs et I'adhésion tharagee doivent interpeller les soignants de

toutes disciplines ceuvrant aupres des patientsagrse.

1.4 Conclusion du chapitre 1

L’objectif de ce premier chapitre était de décriae pathologie dont sont atteints les
patients de notre étude mais aussi de présenteritespales répercussions de cette maladie
et de son traitement sur la santé physique et heenta
Nous avons vu que l'insuffisance rénale terminddeique correspondait a I'altération des
fonctions vitales des reins nécessitant un traiteénde suppléance, 'hémodialyse pour les
patients de notre recherche.

La maladie rénale traitée par la dialyse nécegditerentes adaptations dont le suivi des
recommandations auxquelles de nombreux patientthatent pas. Ce constat met en avant la
nécessité d’'un accompagnement éducatif pour faamlésmise en place de comportements
protecteurs vis-a-vis de leur santé par le biaime’ meilleure compréhension et d’'une plus

grande écoute.
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L’annonce de la mise en dialyse mais aussi toytaleours de la maladie fragilisent
'équilibre psychique des sujets, ce qui expliquamment la présence importante de
troubles anxio-dépressifs. La qualité de vie physigais aussi mentale est souvent altérée.
Ainsi, nous constatons une nouvelle fois, le besbatcompagner les patients dans leurs
parcours de soin et de vie mais aussi dans lewepsos d’acceptation et d’adaptation a la
maladie et a la dialyse. Nous insistons sur legmaent, car chez ces patients, le dialyse fait
autant symptéme que la maladie rénale (Desseix, 206febvre, 2005). En effet, les patients
s’identifient le plus souvent comme étant « diadysélutdt qu’« insuffisants rénaux » et les
symptoémes, les difficultés et les contraintes g@meralement associés a la dialyse.

Les conséquences graves de la non-adhésion aurmenwdations, de la dépression et de
la qualité de vie sur la mortalité ou les hospstions montrent la nécessité d’'agir auprés des
patients pour les aider a vivre au mieux leur viecda maladie et la dialyse. C’est I'objectif
principal de I'éducation thérapeutique. Avant d’'adsr les effets de I'éducation thérapeutique
chez les patients en dialyse a travers une revu ldgerature, ce concept va étre amplement

défini dans le chapitre qui suit.
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Chapitre 2 : L’éducation thérapeutique du patient

Dans la premiére partie de ce chapitre, les orggitee 'Education Thérapeutique du
Patient seront exposées. Une définition plus comaple ce concept sera ensuite proposée
dans une seconde partie. Dans une troisieme pasgieffets principaux attendus en éducation
thérapeutique seront présentés (I'adhésion thétigpey la qualité de vie, I'état anxio-
dépressif). Les principaux modéles théoriquesesguels se fonde I'éducation thérapeutique
seront récapitulés pour enfin présenter, en cimyei@artie, celui sur lequel s’appuie notre

étude.

2.1 Origine de I'éducation thérapeutique du patient

L’Education Thérapeutique du Patient s’est progvessent et largement développée
depuis une vingtaine d’années. Comme l'ont souliGoéay, Lagger et Giordan (2010a, p.
XIIl), cette approche est née du souhait de cestpinfessionnels de santé de s’éloigner de la
médecine réparatrice (c’est-a-direvidence based medicingui est la médecine basée
uniquement sur les preuves biocliniques) pour rotfrie place plus importante au patient a
travers une démarche plus humaniste. L'émergenceatiéle biopsychosocial dans le milieu
du XXM sigcle a favorisé le développement de ce toureanis’opposant au modéle
organiciste, purement médical (Engel, 1980 ; Z&8i02). L’'évolution de cette pratique
suggere que la personne malade doit étre inforraé&m analadie et avoir un réle actif dans la
prise en charge de son traitement. Cependant, @@gyements dans la prise en charge du
patient se sont faits progressivement et sontligéee série d’événements mettant en avant la
volonté politique de faire de 'Education Thérapgué une priorité de santé publique. Les
différentes étapes associées a l'apparition deutation thérapeutique vont étre d'abord
décrites dans une premiére sous-partie. Les dift@w et les similarités entre ce concept et
trois autres types d’actions s’inscrivant égalemdamts le champ des politiques de santé
publique seront ensuite exposés : I'éducation pgausanté, I'information au patient et la

psychoéducation.
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2.1.1 Les étapes de Il'éducation thérapeutique d'un poide vue pratique et

politique

Suite aux nombreux progres meédicaux et scientiigda médecine moderne est
devenue toute puissante :le«médecin d’aujourd’hui peut observer et pilotegertains
parameétres, notamment via des médicaments, répareenlever des organes défectueux,
voire méme les remplacer par d’autres, organiquasneécaniques. [ ...]. La médecine est
devenue centrée sur la maladie ou l'organe, suprtebleme, le symptéme ou méme centrée
sur le médicament. Le malade est traditionnellenesctu des décisions et du processus de
soin» (Golay et al., 2010a, p3). Dans cette situatsmul le médecin est acteur, décideur et
prescripteur d’ordonnances aux patients, recevelgs soins. L’étymologie du mot
« ordonnance » vient du latinokdinare » qui signifie «mettre en ordre, ranger, disposer
mais aussi €onner un ordre>. Une ordonnance est ce qui egirescrit par une autorité
compétente ou une personne ayant le droit ou le’goule le faire». La relation soignant-
soigné est ainsi asymétrique et inégalitaire pdgasée sur la toute-puissance du soignant.
Celui-ci a une attitude paternaliste et décideealgu est bien pour le patient sans forcément
l'interroger, I'informer et lui expliquer le diagstc et les traitements. Cette posture s’est
montrée efficace dans la prise en charge de ladieadégué mais dans la maladie chronique,
une nouvelle vision de la médecine s’est dévelogyée I'apparition de l'insuline chez les
diabétiques en 1921 (Golay et al., 2010a).

Comme la guérison du diabéte est impossible, I'atgstration de linsuline puis
I'auto-administration par le patient lui-méme esvehue un besoin vital quotidien. Lors de la
mise en place de cette thérapie, il était finareomt et temporellement impossible
d’hospitaliser chaque jour les personnes ou bigleuteimposer une surveillance médicale 24
heures sur 24. Les soignants ont d0 faire évolexars|pratiques et transmettre un certain
nombre de savoirs au patient qui est devenu sqgorgpignant (Golay et al., 2010a ; p 4).
L’effet d’'une intervention d’éducation aupres ddigras diabétiques a été testé pour la
premiere fois en 1972 par Léona Miller (cité pardyoet al., 2010a, p4). Cette approche
pédagogique et thérapeutique avait permis d'aides patients défavorisés a étre plus
autonomes en contrélant mieux leur diabete sansocomer plus de médicaments et en
diminuant le recours a [I'hospitalisation. Les tesme d’éducation au patient» ou
« d’éducation thérapeutique » ne sont pourtant ragpajue bien aprés. L'éducation
thérapeutique s’est ensuite largement développdiaretologie grace aux travaux d’Assal

(1996, 2001), pionnier dans le domaine.
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D’aprés Deccache et Lavendhomme (1989), autresigicnde I'éducation du patient,
ces fonctions d’éducation sont présentes dansldiiae au malade depuis qu'il existe des
soignants. Dés le début du X% siécle, les infirmiéres enseignaient et donnaiestconseils
alimentaires et d’hygiene de vie pour promouvoirsknté des personnes. Pour Lacroix
(2007), I'éducation du patient a débuté par laugifin de savoirs médicaux centrés sur la
maladie et le traitement. Les soignants ont alorepris qu’il était surtout nécessaire que les

patients soient entrainés a gérer eux-mémes laudeétsanté

Eymard (2010) a répertorié les différents événementextes officiels permettant de
faire le point sur I'avancée politique en éducatio@érapeutique. L’évolution dans la prise en
charge des malades semble débuter en 1980 lorgguentité des ministres déclare au
Conseil de 'Europe que chaque personne a le deoitonnaitre les informations sur sa santé.
Il préconise pour la premiere fois la mise en pldiegtions privilégiant la participation active
des malades dans leur traitement. Cette précomsast renforcée par une vision plus
dynamique de la santé introduite par I'Organisatdaondiale de la Santé (WHO/OMS,
Charte d’Ottawa, 1986). La santé est désormaisiome@e comme une ressource de la vie
quotidienne et non un buk:la santé, c’est ce qui permet a un individu d’'paet de réaliser
ses ambitions et de satisfaire ses besoins, ettré’guart d’évoluer avec ce milieu, de
s’adapter a celui-ci. La santé constitue un moyamp d’autres de se réaliser. En 1998, le
concept d’Education Thérapeutique du Patient éstdnit par 'OMS. Ce syntagme permet
d’offrir un consensus entre toutes les terminolsgéxistantés A cette période, I'OMS
commence a eénumérer les compétences attendues oigsargs dans ce domaine :
I'organisation, la mise en place et I'évaluatiors ggogrammes d’éducation thérapeutique en
prenant en compte la singularité du sujet et ldigegpar le patient de sa maladie et son
traitement. A ce stade, I'éducation thérapeutigeeconcerne encore qu’une minorité de
pathologies et d’équipes soignantes et n’est pasrerofficiellement reconnue dans le code
de santé publique de notre pays. Dans les annd¥¥ B développement de I'éducation
thérapeutique s’accélére. La loi du 4 mars 2008igue le droit a chaque individu d’accéder
aux informations relatives a sa santé mais augsiedreconnu comme un acteur de sa santé
en partenariat avec les soignants. Le patientd#sibrmais étre actif dans sa propre prise en
charge et ne plus la subir. Il est intéressantrdeiger ici que ce role actif s’est renforcé grace
a l'accés a Internet qui a permis aux patients el@emiseigner sur leur maladie et leur

traitement, d’augmenter leurs connaissances ; degea leurs expériences avec d'autres

® Les différentes appellations de I'éducation thétaique seront abordées dans la seconde partie clepitre.
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malades et ainsi de questionner et parfois de tesret cause la prise en charge du médecin.
C’est en 2007 que I'éducation thérapeutigue commense concrétiser en France. Dans la
continuité du plan d’amélioration de la qualité de des patients atteints de maladie
chronique, la Haute Autorité de Santé publie urdgunéthodologique surla structuration
d’'un programme en éducation thérapeutique dansHhamp des maladies chroniques
Enfin, en juillet 2009, I'éducation thérapeutiqust efficiellement reconnue comme une prise
en charge thérapeutique a part entiere par ladpitél, Patients, Santé, Territoire (Loi HPST,
article 84 du titre Ill de la loi n° 2009-879) edtenscrite dans le code de santé publique (art.
L. 1161-1 a L. 1161-4). L’éducation thérapeutiggedgsormais intégrée au parcours de soin
du patient. Les professionnels de santé doiventesuaies directives émanant d’'un cahier des
charges afin que leur programme soit reconnu, sét¢demande d’autorisation aux Agences
Régionales de Santé, arrété et décret 2010-904 ahli2010) et éventuellement finance.
Face au succes florissant de I'’éducation théragpaeiten France, des formations privées et
universitaires se sont développées afin que lefegsimnnels de santé puissent acquérir les
connaissances et les compétences nécessaires paitne man place des programmes

d’éducation thérapeutique.

L’éducation thérapeutique est une démarche réckamte le milieu du soin mais elle se
rattache a des démarches antérieures comme I'éolugadur la santé et a l'information qui
existent depuis plus longtemps. Les similaritétestdifférences entre ces notions vont étre
présentées afin de mieux définir le concept d’étloicahérapeutique sur lequel se base notre

recherche.

2.1.2 Distinctions entre I'éducation thérapeutique, I'édation pour la sante,

I'information et la psychoéducation

2.1.2.1Education thérapeutique et éducation pour la santé

Selon Bourdillon et Colin (2009), I'éducation thgeatique fait partie de I'éducation
pour la santé dont elle utilise les principes &t meéthodes. Néanmoins, la spécificité de
I'éducation thérapeutique est de s’adresser a eeppnes atteintes d’'une maladie ainsi qu’a
leurs proches. Au contraire, I'’éducation pour latéaconcerne la population générale et
propose des actions ou des programmes éducatiés @eatsonnes saines. Elle concerne la

prévention primaire, c’est-a-dire la mise en pldeecomportements favorables a la santé afin
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d’éviter la contagion ou l'apparition de la maladigle se situe en amont de la maladie.
L’éducation thérapeutique, quant a elle, se placawal. Elle se positionne aux niveaux de la
prévention secondaire et tertiaire. La préventi@soadaire a pour objectif de retarder
'apparition de la maladie chez les sujets présenties facteurs de risques alors que la
prévention tertiaire concerne la gestion de la dialat la prévention des complications chez
des personnes déja atteintes de maladie. L'éductté&rapeutique s’inscrit dans le parcours
de soin et ne peut étre pratiquée que par des gsioftnels de santé a la différence de
'éducation pour la santé (Lacroix et Assal, 200091). Selon Gagnayre (2007), elle se
différencie tout particulierement de I'éducationupola santé «dans la mesure ou
'apprentissage du patient intéresse la maladiecdeps, la chronicité, la mort et engage des
réameénagements psychologiques et identitaiwe¢pl2). L'annonce d’un diagnostic de
maladie chronique provoque un bouleversement dan® ldu patient qui ne sera plus jamais
comme avant. Le passage du statut de bien portaetua de malade nécessite un travail
d’acceptation et de deuil (Lacroix & Assal, 200B)individu va vivre un remaniement
psychique qui ne concerne pas le sujet sain dostspe I'éducation pour la santé. Eymard
(2010) précise que ¢e rapport au temps, a la vie et la mort est dogtedninant, et les
apprentissages a construire par le patient concetrautant I'écoute de son corps dans la
perception des signes et leur interprétation en b&ec son probléme de santé, que la prise
de décision en situation. Le professionnel de sast@gnant et éducateur, se trouve ainsi
confronté au pari des « compétences du patient irrat®n » (p41). Les démarches
pédagogiques et les temporalités de I'apprentissageé donc differentes méme si le but
recherché est le méme c’est-a-dire I'acquisitiocai®mpétences pour entretenir et promouvoir
sa santé (Traynard & Gagnayre, 2007a). Cependant k& situation d’éducation pour la
santé, la personne est en bonne santé, le tempssa@e pour acquérir et mettre en place des
compétences n'a pas d’incidence immeédiate. Au aowtr dans la situation d’éducation
thérapeutique, la personne est concernée par ladimabu par des facteurs de risque, les
temps d’apprentissage mais aussi les temps biguksi et psychosociaux sont différents
(Traynard & Gagnayre, 2007a ; Gagnayre & d’lverno003). L’acquisition des
connaissances et des compétences est plus urgeoigvent nécessaire a la survie du patient.
Le sujet atteint d’'une maladie chronique est dona @apprenant particulier qui requiert une

pédagogie adaptée(d’lvernois et Gagnayre, 2011, pl).
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2.1.2.2Education thérapeutique et information

L’éducation du patient ne peut se réduire a lastrassion d’informations. Sur le plan
etymologique, le mot éducation est issu ekicare» qui se traduit par rourrir, instruire
par ». Cependant, il est aussi lié @xducere» qui signifie «faire sortir de soi, développer,
épanouir» (d’lvernois & Gagnayre, 2011). Ce glissemenuihdne invitation du soignant a
ne pas seulement instruire le patient en lui daéfivrde l'information mais aussi a
laccompagner a exister, a s’autoriser a étre duise dépasser et a avoir des projets.
L’éducation thérapeutique aborde des contenus aplnécessitant un apprentissage long
et soutenu (d’'lvernois & Gagnayre, 2011). De pkuda différence de l'information et de
I'éducation pour la santé, I'éducation du patiest thérapeutique pour plusieurs raisons.
Premiérement, elle est associée au traitement malédit aux soins. Deuxiemement,
'éducation est thérapeutique «en soi » grace ditferents apprentissages (compétences,
connaissances,...), a la prise en charge de sspbpau développement de projets qui peuvent
avoir des effets sur l'estime de soi (d’lvernois @agnayre, 2011). Enfin, elle est
thérapeutique dans le sens ou la personne estéasg&coutée grace a un accompagnement

structuré proposé par les professionnels de sante.

2.1.2.3Education thérapeutique et psychoéducation

Certains auteurs différencient la psychoéducatmtiétiucation thérapeutique (Even,
2011 ; Gay & Cuche, 2006). La psychoéducation catepdes objectifs communs avec
I'éducation thérapeutique comme I'amélioration @&lhésion thérapeutique et de la qualité
de vie. Il existe cependant des différences ergge deux approches. Selon Gay et Cuche
(2006), la psychoéducation prend en compte lesesaeisles répercussions psychologiques de
la maladie, I'acceptation du trouble ainsi que lmlié de la relation entre le médecin, le
patient et sa famille. Ces différences sont a peerayec précautions puisque I'éducation
thérapeutique peut également inclure certaines de dimensions notamment avec
l'intégration des psychologues dans les programire$ait que la psychoéducation s’adresse
généralement a des patients présentant des trquiytebiatriques pourrait expliquer le rajout
du préfixe «psycho- ». Bien que les psychiatreensoplus attentifs que les médecins
somaticiens aux remaniements psychologiques ingaitda pathologie et les programmes,
cette justification est insuffisante (Even, 201Rpur Even (2011), la validation du préfixe

« psycho- » est associée a l'inclusion de variap®ghologiques qui sont destinées a étre
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modifiées et qui permettent d’améliorer 'adhésibérapeutique et l'alliance thérapeutique.
La définition proposée par Cayrou (2002) apportéclairage sur la psychoéducation. Cette
derniére correspond« a Il'association d'informations et de techniqueognitivo-
comportementales aux discussions de type soutmession». S'’il est ici possible de
considérer la grande proximité de I'éducation tpéwdique et de la psychoéducation en
référence a cette définition, le caractére restri# cette derniere pourra néanmoins étre
considéré comme susceptible d’'amener les chercle¢ymsaaticiens n’étant pas engagés dans
un travail uniguement basé sur une approche ceggribmportementaliste a préférer le
concept d’éducation thérapeutique a celui de pfaication. Ce positionnement est celui
qui sera privilégié dans le cadre de ce travaitatderche qui, bien que se centrant sur la
place de certaines cognitions et stratégies compentales du sujet face a la maladie,
proposera egalement de considérer la place daufagieychosociaux et notamment le réle de

I'entourage du patient, que celui-ci soit médiaainon.

Face aux similitudes et différences entre I'édacatthérapeutique et différents
concepts, I'éducation thérapeutique du patientiaipge tous les éléments sous-jacents
contribuant a la richesse de ce concept vont @éwgement définis.

2.2 Définition et description de I'éducation thérapeutgue

Deccache et Lavendhomme (1989) ont répertorié we@aine de définitions qui
utilisent des terminologies différentes pour pad&ducation dans le champ de la maladie.
Les plus fréquentes sont : éducation du patient, « éducation thérapeutique et «
éducation thérapeutique du patientFoucaud (2010a) expligue que ces syntagmesiearty
a des conceptions spécifigues qui ont été oppogéesiant de nombreuses années.
Aujourd’hui, ces termes sont considérés comme de®nymes et utilisés de maniere
indifférenciée. Dans ce travail, nous allons noppuger sur la définition consensuelle de
I'éducation thérapeutique du patient publiée p@MS-WHO en 1996. Selon cette définition
reprise par 'HAS (2007), I'éducation thérapeutiqueise a aider les patien#s acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin paérer au mieux leur vie avec une
maladie chronique Elle fait partieintégrante et de fagcon permanentk la prise en charge
du patient. Elle comprend dexctivités organisées, y compris un soutien psycloteso
congues pour rendre les patients conscients etrritde de leur maladie, des soins, de

I'organisation et des procédures hospitalieres,saique des comportements liés a la santé et
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a la maladie. Ceci a pour but de les aidainsi que leurs familles a comprendre leur
maladie et leur traitemend collaborer ensembleet a assumer leurs responsabilitédans
leur propre prise en charge, dans le but de lega&maintenir et améliorer leur qualité de
vie ». Afin de mieux comprendre les fondements etelgsux de I'éducation thérapeutique,

les éléments les plus importants de cette défmitmnt étre repris et explicités.

2.2.1 « Aider les patients a acquérir ou maintenir lesrapétences dont les patients

ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec unelatdie chronique. ... »

Dans le champ de la formation mais aussi de l'&itutalu patient, le concept de
compétence est central et fait référence a difféseoonceptions. D’aprés D’Hainaut (1988),
les compétences sontuR ensemble de savoirs, savoir-faire et savoir-&jte permet
d’exercer convenableménan role, une fonction ou une activité Pour Meirieu (1991), ce
concept est lié & un savoir mettant en jeu une ou des capacités darchamp donng Les
compétences d’'un patient concernent une multittwleamportements (affectifs, cognitifs,
psychomoteurs) pour résoudre des situations liGassanté. Plus spécifiquement, les finalités
spécifiqgues de I'éducation thérapeutique sont Ligitjon et le maintien par le patient de
compétences d’'auto-soins et d’adaptation (HAS, R00&s deux types de compétences sont
indissociables et doivent étre prises en comptes diout programme d’éducation
thérapeutique. Les compétences d’auto-soin vissauaegarder la vie du patient grace a des
compétences de securité. Elles correspondent aacems ou a des décisions prises par
I'individu tel que repérer et soulager les symptéméaliser des gestes techniques et certains
soins, modifier son mode de vie (équilibre diéiédigactivité physique, etc.), éviter les
complications, etc. (HAS, 2007). L'objectif de liéchtion thérapeutique est alors d’aider le
patient a changer ses comportements, a suivre rsgentent, a mettre en place une
organisation adaptée a sa maladie grace a la watinin de ces compétences liées au soin. |l
s’agit d’'un processus d’auto-gestion de la malédieself-managemeptorrespondant a des
gestes realisés par le patient de maniere autoropaetir de sa propre décision (Aujoulat,
2007). Pour ce faire, le patient doit égalemenuadg des compétences d’adaptation (HAS,
2007). Selon I'OMS (WHO, 2003a), ce sont des compétences personnelles et
interpersonnelles, cognitives et physiques qui p#&ent a des individus de maitriser et de

diriger leur existence, d'acquérir la capacité &nd dans leur environnement et de modifier

" « Convenablement » signifie ici 'aboutissementésultat espéré (D’Hainaut, 1988).
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celui-ci ». Elles s’appuient sur le vécu et I'expériencesga du patient et font référence a un
ensemble plus large de compétences psychosoadkss que : savoir gérer ses émotions et
maitriser son stress, se connaitre soi-méme, &woifiance en soi, prendre des décisions,
résoudre un probleme, se fixer des objectifs, awoiregard réflexif et critique, s’observer et
s’évaluer, etc. (HAS, 2007). L’éducation thérapguéi ne se réduit donc pas a I'acquisition de
compétences basées uniquement sur le savoir ({esmissances). Elle prend aussi en compte
le savoir-faire (les compétences d'auto-soin) et davoir-étre (les compétences
psychosociales). Certains praticiens de I'éducati@napeutique évoquent également un type
supplémentaire de savoir : le « savoir deveniri»egibasé sur la capacité a faire des projets
et « a continuer son chemin de vie, son histoire ide>vmalgré l'irruption de la maladie
(Golay et al., 2010a ; p9).

2.2.2 « L’éducation thérapeutique fait partie intégrantet de facon permanente de

la prise en charge du patient »

Le guide méthodologique de 'HAS (2007) préconige iéducation thérapeutique du
patient soit intégrée dans le parcours de soirt-@-@bre a la stratégie thérapeutique. Elle est
complémentaire et indissociable des traitementiegtsoins. Elle est un processus continu et
permanent qui doit étre adapté a I'’évolution dmédadie, aux modes de vie, aux événements
de vie du patient et de ses proches. Des adapasiam nécessaires au cours du parcours
éducatif car les besoins et les demandes du patsslient mais aussi son expérience
personnelle dans la gestion de sa maladie et deatament. Pour répondre a cette exigence,
'HAS (2007) préconise trois offres d’éducatiomitiale, de renforcement et de reprise
L’offre d’éducation thérapeutique initiale suitiaonce du diagnostic ou une période durant
laquelle le patient atteint de maladie chroniquejamais bénéficié d’éducation. A la fin d’'un
programme, une évaluation permet de savoir si ligsctifs éducatifs ont été atteints afin de
proposer une offre de suivi régulier (renforcemeot) un suivi approfondi (reprise).
L’éducation de renforcement ou de suivi a pourdmitiévelopper, consolider et d’adapter les
différentes compétences aux besoins du patientawas de continuer a 'accompagner dans
ses projets de vie. L'offre de reprise est diffédams le temps par rapport a I'éducation

initiale.
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2.2.3 « L’éducation thérapeutique comprend des activitgganisées, y compris un

soutien psychosocial... »

Cette partie de la définition de 'HAS recommargiee I'éducation du malade soit
composée de différentes activités: des activités skensibilisation, d’information,
d’apprentissage et d’accompagnement psychosocidh dealadie et du traitement. Cette
description met en avant la dimension multiprof@sselle de I'éducation thérapeutique.
Golay et ses collaborateurs (2010a) évoquent umage d’interdisciplinarité de I'éducation
thérapeutique qui se traduit par des finalités iles, selon la profession ou la posture des
différents soignants (p8-9). Par exemple, les objectifs des médegmsivent étre
l'amélioration de la qualité de vie, 'augmentatiate l'adhésion au traitement ou la
diminution des complications et des hospitalisatidres infirmiers, quant a eux, sont souvent
centrés sur l'autonomisation du patient, les reglbygiene de vie ou l'aide a la mise en
place de compétences d’auto-soin. La présence goh@egue permet de renforcer le
« soutien psychosocial spécifié dans la définition de 'OMS (Grimau)10). Dans leur
ouvrage, Lacroix et Assal (2003) précisent qukéducation thérapeutique prend en
considération les processus d’adaptation et d’'aosnt du patient a sa maladie ; ses
croyances et ses représentations concernant sadmalet son traitement; les besoins
subjectifs et objectifs des patients et de leurilfam Le travail sur les croyances, les
représentations mais aussi sur les émotions faiiepdu champ de compétences des
psychologues.

Par « activités organisées », 'OMS entend la s@t& d’'une démarche éducative
structurée et coordonnée. Cette démarche préselatée le guide de I'HAS (2007) est
composée de 4 étapes résumées ddigule 2.1

Diagnostic
éducatif

Programme
personnalisé

Séances d’'ETP

Figure 2.1 : Récapitulatif des quatre étapes de la démarcluridadion thérapeutique
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Le diagnostic éducatif, premiere étape, est indispele a la connaissance du patient, a
I'évaluation de ses connaissances et a l'identiboade ses besoins. Il s’agit d'un temps
d’expression réalisé a partir d'un entretien, lespfréquemment semi-structuré. Il y a
différentes maniéres de recueillir les informatiaus le patient pour élaborer un diagnostic
educatif complet et personnalisé. Quatre dimenssons a prendre en compte. D’lvernois et

Gagnayre (2011) proposent de les présenter somg$ode questions :

«Qu’'est-ce qu'il a » permet d’explorer le patient dans une dimenbioAmédicale

(sévérité et gravité de la maladie, complicatiats,) ;

- «Qu’est-ce qu'il fait » aborde la dimension socio-professionnelle etiliala du
patient (travail, loisirs, vie quotidienne, envirmment familial, etc.) ;

- «Qu'est qu’il sait > permet d’investiguer la dimension cognitive, st‘a-dire les
connaissances, les croyances, les représentationsattent sur sa maladie et son
traitement ;

- «Qu’est qu'il est 2 permet d’explorer le patient dans sa dimensgytipo-affective

(stade dans le processus d’'acceptation de la mealagestion du stress et des

difficultés ; projets de vie ; estime de soi, etc.)

Le diagnostic éducatif permet de formuler les caimpees a acquérir (ou a maintenir) et
sert a poser des objectifs éducatifs pour crégsragramme personnalisé correspondant a la
seconde étape. Ces objectifs sont négociés etggbalr le patient.

La troisieme phase consiste a mettre en place émsces d’éducation thérapeutique
collectives et/ou individuelles. Ces méthodes dwcane des avantages et des inconvénients.
Les interventions individuelles demandent plus elads ; en revanche une relation proche
permet d’aborder les problemes particuliers dugpatiLacroix & Assal, 2003). Au contraire,
la formation en groupe permet la stimulation etdafrontation des points de vue ainsi que
I'entraide et la solidarité (Lacroix & Assal, 200%achon & Baudot, 2007). Elles favorisent
l'interactivité et la dynamique de groupe. De pldes expériences en psychologie sociales
ont montré qu’il est plus facile pour les individae modifier leurs opinions et leurs
comportements lorsqu’ils participent a un petitugre plutét qu'en étant isolés. Il s’agit de
conformisme de l'individu a la norme du groupe (BAs&956 ; Doise, 1995). Les séances
d’éducation thérapeutique sont basées sur des igeesn de communication (écoute,
empathie, techniques visant a développer la mativat), des techniques pédagogiques
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(exposé interactif, étude de cas, mise en situatigeu de rble, simulation de gestes,
photolangage?®, ...) et des outils (affiches, vidéos, brochure€HAS, 2007).

La quatrieme et derniere étape de la démarcheaickdidn thérapeutique est I'évaluation
qui doit étre réalisée a la fin de chaque actiomcétive ou en cours de programme. Cette
évaluation permet de faire un point sur les chareyesy de mesurer si les objectifs éducatifs
ont été atteints et d'observer I'évolution du pattieCette évaluation est nécessaire pour
actualiser le diagnostic éducatif et proposer siolre une nouvelle offre éducative (de
renforcement ou de reprise).

La construction du programme et des ateliers masdggnants en collaboration avec des
patients fait partie des criteres de qualité deluaation thérapeutique (d’lvernois &
Gagnayre, 2002). Selon Sandrin-Berthon et al. (ROOihfluence des patients sur le
programme porte sur le contenu (besoins, choixthémes des ateliers) et le processus
(structure du programme, format collectif ou indivel des ateliers, participation a la
rédaction de documents éducatifs, moments d’édugati) mais aussi sur les représentations

gu’ont les soignants sur la maladie.

2.2.4 « Collaborer ensemble »

L’éducation thérapeutique est fondée sur une approentrée sur le patient, le porteur
de la maladie, et non sur la maladie elle-mémen@gag et d’lvernois (2003) insistent sur le
fait que «I'éducation ne peut se comprendre que dans unsppetive d’émancipation, de
dépassement de soi, d’'une mobilisation des poté#étiagu’'un centrage permanent sur la
maladie ne pourrait pas permettre 3approche centrée sur la personne a été dévelgpgée
Carl Rogers, fondateur de la psychothérapie relagthe et humaniste. Il s’agit deprendre
en compte le patient dans sa globalité et la gliddale sa situation [...]. La centration passe
€galement par un intérét pour son quotidien, sdstemce et plus particulierement la fagon
dont cet individu s’inscrit dans sa vie, sa « tensa vivre », a se sentir exister au travers de
ses doutes comme de ses réalisations $..(Bioy & Maquet, 2003, p16). Placer la personne
au centre du processus éducatif permet de repuséiide patient au centre de sa vie et de lui

redonner une identité en prenant en compte I'ingmae de son vécu, de sa culture, de ses

8 Photolangage est une marque déposée suite & dsiooré’un outil développé par C.Bélisle et A.Bagtisiuprés
d’adolescents. Il est maintenant utilisé comme ot eourant désignant une technique de communicatioertir d’'images et
de photos. C’est en ce sens que nous utilisonsmoe t€et outil facilite la dynamique de groupe, liag de conscience et la
construction de soi, I'élaboration des représemtati 'expression de soi devant un groupe, I'écdete autres. Pour plus de
renseignements sur I'outil original, site de A. Bsigt: http://www.photolangage.com
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représentations et de ses projéss.participation active est basée sur un partenaritte le
patient et le soignant, principe abordé dans landi@h de 'HAS : «collaborer ensemble.
Les soignants doivent désormais partager une grpadi& de leur savoir avec les patients
pour qu’ils deviennent desprofanes soignants mais ce partage est réciproque puisque les
soignants doivent écouter ce que les patients ereur « savoir » sur leur vie et leur
maladie (d’lvernois & Gagnayre, 2011). Cette relatpermet une harmonisation du « savoir
savant » et du « savoir vivant » selon I'expressierCoussaert (1988 cité dans d’lvernois &
Gagnayre, 2011). Cette stratégie relationnelle er@et pas en cause le pouvoir et la
responsabilité du soignant mais modifie sa finglitévernois & Gagnayre, 2011). Le but de
I'éducation thérapeutique n’est pas de rendre lemacoupable de I'échec du processus
éducatif ou médical en se déresponsabilisant.aljis’d’'une responsabilité mutuelle et de
collaboration (d’lvernois & Gagnayre, 2011). Sz&sAollender (1956) ont appelé ce type de
relation médecin-malade I participation mutuelle>. Cette relation laisse place a la
négociation entre les normes thérapeutiques prepogar les soignants et les besoins, les
représentations, son mode de vie, les projetsalesirs expérentielsiu patient (d’lvernois &
Gagnayre, 2011). Cette nécessité de « collabosandnle » fait appel au concept d’alliance
thérapeutiqu® qui peut étre défini commela collaboration mutuelle, le partenariat entre le
patient et le thérapeute (ou médecin) dans le batocdmplir les objectifs fixés (Bioy &
Bachelard, 2010). La relation éducative basée sua @ollaboration et du partenariat permet
de responsabiliser le patient qui est une desitiisatle I'éducation thérapeutique mentionnée
dans la définition de 'OMS/HAS. Avant d’abordersceotions de responsabilisation et

d’autonomie, il est important d’aborder la placdaléamille dans le processus éducatif.

2.2.5 «L’éducation thérapeutique a pour but d’aider lgmtients ainsi que leurs

familles »

La maladie entraine des répercussions importaniel svie individuelle mais aussi
sur la vie familiale. Des perturbations dans lebithdes et I'organisation familiale (repas,
vacances, loisirs,...) peuvent se produire ainsiags changements au sein du fonctionnement

familial comme le bouleversement des roles, 'appation de nouveaux roles comme celui

° Selon Chevrier et Charbonneau (2000), le savoirl'apprentissage expérientiel consiste a transforme
I'expérience vécue en savoir personnel. « L'appnenau lieu de chercher a comprendre et a assimiler
information verbale ou écrite, doit pouvoir donmersens a ce qu’il a vécu et construire des cosaaies qui
lui sont utiles » (Coleman, 1976 cité dans Che&i€harbonneau, 2000).

19 Nous définissons plus amplement ce concept dagperte 5.
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de pseudo-soignant pour le proche ou d’infantiiisatu malade (Untas, 2009). La place des
familles en éducation thérapeutique est a privilégElles ont besoin d’étre écoutées et
conseillées pour mieux comprendre la maladie etréét®ments de leur proche et pouvoir s'y
adapter. De plus, les proches peuvent étre uneuessimportante c’est-a-dire une aide et un
soutien sur lesquels peuvent s’appuyer les pati€e#tie ressource renvoie au concept de
soutien sociafjui montre des effets positifs (directs ou indisgsur I'évolution de la maladie
et le bien-étre émotionnel dans plusieurs pathek@Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Bruchon-
Schweitzer & Quintard, 2001). Cependant, il n'ess psans conséquence d’intégrer les
proches dans les programmes d’éducation thérapeutiay le risque peut étre de meédicaliser
cet entourage et de se décentrer du patient. Iblgepertinent d’intégrer la famille selon la
volonté du patient, le type de structure et le mandes ateliers (quand les ateliers ne sont pas

réalisés pendant le soin).

2.2.6 « Assumer ses responsabilités »

Un des objectifs de I'éducation thérapeutique estemhdre le patient compétent pour
gérer sa maladie et son traitement ce qui sousi@mke 'aider a étre autonome et responsable
de ses décisions. Pour d’lvernois et Gagnayre (201dute personne est capable
d’autonomié’ et d'autodéterminationCette derniére correspond & une position philoispe
permettant a chacun d’étre dans sa singularithémeficier des droits en tant que malade
ainsi que de capacités de décision. Le degré diant@ est propre a chaque individu. Capet
(1985) décrit deux groupes de patients qui se reifiéient par une kgique d’'abandon et
une «ogique de gestion (Capet, 1985 cité dans d’lvernois & Gagnayre, 120 18-19). Le
premier groupe se soumet aux medecins alors gseclend assure une auto-gestion de son
probleme de santé. L’autonomie reste relative dasens ou le patient reste dépendant d’'un
traitement que lui impose une norme médicale ajaesla pleine autonomie consiste a suivre
ses propres normes. Cependant, dans la philosdplsein et de I'éducation thérapeutique, le
patient reste responsable de ses choix de sad&éwe, il prend les décisions en accord avec
sa norme. Barrier (2008) fait référence la eompétence d’autonormativitéqui correspond

a la capacité du sujet & créer sa propre normamtés Associé a I'enjeu de rendre le sujet

1 Autonomie dans le sens de « faculté d’agir libnete(Dictionnaire Le Robert de Poche, 1995) odrait,
pour lindividu, de déterminer librement les reghasquelles il se soumet». (Le Grand Robert deateyue
francaise, version électronique 2011).

12| 'autonormativité est un processus d’appropriatitenla maladie, de restructuration de soi avec dindie,
d’'une «revalorisation de la vie avec la maladigBarrier, 2008).
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acteur de sa santé, il est fréequent dentendre b@e@ucation thérapeutique vise
I’'empowermendu patient. Il s’agit du processus par lequel ujets dans une situation
d’'impuissance liée a la maladieva augmenter sa capacité a identifier et satisfaies
besoins, résoudre ses problémes et mobiliser ssepueces, de maniere a avoir le sentiment
de contréler sa propre vie (Gibson, 1991). Aujoulat (2007)explique quel’éducation
thérapeutique permet dRvoriser un processus d’apprentissage chez lematisant a
acquérir progressivement plus d’autonomie, en sgagkant des éléments « aliénants »
engendrés par la maladie et le statut de malade.capacité, le désir et le degré
d’autonomisation et @mpowermentestant propres a chaque individu, I'objectif pioal de
I'éducation thérapeutique consiste a améliorer aintanir la qualité de vie du patient et ses
proches (WHO-OMS, 1998 ; HAS, 2007). C’est ce quiétre abordé dans la troisiéme partie

de ce chapitre.

2.3 Les effets principaux attendus : « Maintenir ou amborer la qualité de vie »,

'adhésion thérapeutique et I'état anxio-dépressif

2.3.1 L’adhésion thérapeutique

Pour rappel, nous utilisons ici le terme d’adhéglérapeutique qui parait plus adapté a
I'éducation thérapeutique car il reflete davantéaygpropriation, 'engagement, la décision, la
collaboration du patient dans son traitement quetelene d’observance thérapeutique.
L'objectif serait alors de favoriser 'adhésion gatient a son traitement. Ce but n’est pas
mentionné directement dans la définition de 'HAZ®({7) mais elle peut étre observée a
travers I'acquisition de certains comportementsa@hpétences d’auto-soin et d’adaptation
visant & mettre le patient en sécurité. Une maava@hésion n'est pas forcément liée a un
mangue de coopération du patient mais souvent définit d’explication des médecins et
donc a un manque de compréhension des patientgjufer et al., 2002). Cependant
linformation, souvent oubliée en partie par leetupe suffit pas toujours a étre adhérent a
son traitement. En ce sens, I'éducation thérape@tmput apporter un éclairage important en
travaillant avec le patient sur les raisons I'anmeér@ane pas suivre les recommandations et en
lui délivrant un accompagnement personnalisé. dfetion positive basée sur une attitude

affective du soignant, posture privilégiée en étlopathérapeutique (écoute, empathie,

13 pour plus d'informations, se référer a la thésielarde Aujoulat, |. (2007)L’empowerment des patients
atteints de maladie chronique. Des processus nhestip auto-determination, auto-efficacité, séahiriet
cohérence identitaireThése de doctorant en Santé Publique, Univetsitbolique de Louvain.
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encouragements, soutien), serait également sulleegé favoriser une meilleure adhésion au
traitement (Tarquinio & Fischer, 2002). Pour ledewns, la diminution des hospitalisations
et des complications associées a I'adhésion thétigpe aux recommandations est également

un objectif a atteindre.

L’adhésion thérapeutique a souvent été évaluéemméat dans le diabete et 'asthme ou
les publications en éducation thérapeutique saplas nombreuses (HAS, 2008a ; HAS,
2008b).

De nombreuses recherches ont mis en avant dess effesitifs de I'éducation
thérapeutique sur l'adhésion thérapeutique desmiatidiabétigues au niveau bioclinique
(amélioration de I'hémoglobine glyquéeet de la glycémie, perte de poids) et également au
niveau économique (diminution du recours aux urgendes hospitalisations, du nombre de
jours d’hospitalisation, de l'incidence et du calégis complications a long terme) (Albano et
al., 2008 ; Debussche, 2010 ; HAS, 2008a). Dedtaésisimilaires ont été observés aupres
des patients asthmatiques (Foucaud, 2005 ; Foul@d@b ; Gibson et al., 2003 ; Halimi et
al.,, 2009 ; HAS, 2008a). Cependant, les résultdts pécents en cardiologie et sur
I’hypercholestérolémie ne sont pas concordants el’@tude a l'autre bien que des effets
positifs aient été observés a court terme sur aitin thérapeutique, la diminution de la
mortalité et des hospitalisations (Bruckert, 20Bdyckert & Durack, 2010 ; Englert, Diehl &
Greenlaw, 2004 ; Roccaforte et al., 2005). Les egusur I'obésité tendent a montrer des
résultats positifs en termes de perte de poidsdligae meilleure adhésion thérapeutique aux
régimes alimentaires et a 'augmentation de I'd@igiphysique (Buclin-Thiebaud et al., 2010 ;
Sanguignol, 2010). La moitié des études sur le ¥liMontré une amélioration de I'adhésion
thérapeutique au traitement antirétroviral (Ber2910 ; Bentz, Tourette-Turgis, Pradier,
2010; Marchand & Iguenane, 2010). Par contre, pgact sur les variables
immunovirologiques est plus aléatoire (Bentz, 2010)

Ces résultats mettent en avant des effets varighle&adhésion mais globalement positifs
dans plusieurs pathologies chroniques. Nous vetans le troisieme chapitre, ce qu’il en est
de l'effet de I'éducation thérapeutique dans laglés ayant évalué son impact auprés des

patients en dialyse.

14 _'hémoglobine glyquée (fraction HbA1C) est unesvalbiologique qui détermine la concentration degse
dans le sang, c’est-a-dire la glycémie. Elle camstie paramétre de référence dans la surveilldad&quilibre
glycémique des patients diabétiques.
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2.3.2 Laqualité de vie

L'objectif final de I'éducation thérapeutique, memné dans la définition de I'HAS
(2007), est 'amélioration de la qualité de vieleunaintien d’'une qualité de vie satisfaisante.
En effet, I'acquisition de connaissances, de coemm&s et de I'autonomie n’a d’'intérét que si
elle procure au patient un certain bien-étre phussigocial et mental.

Foucaud (2010b) dans sa revue d’opinion sur l'asthmet en avant que les criteres
médicaux, tels que I'adhésion thérapeutique, swatués dans la majorité des études. Par
contre, une minorité de recherches prend en colepteritéres psychologiques comme la
gualité de vie alors que cette derniere est I'difjpcincipal de I'éducation thérapeutique. Les
auteurs qui s’y sont intéressés dans le cadre althihe ou du diabéete ont noté une
amélioration de la qualité de vie chez les patientbissu de I'éducation thérapeutique
(Albano et al., 2008 ; Debussche, 2010 ; Foucal#ipR ; Halimi et al., 2009 ; HAS, 2008a ;
Olajos-Clow, Costello, Lougheed, 2005 ; Tankovak@aka, Koev, 2004). Quelques études
ont montré des effets positifs dans des pathologiesl’éducation est récente comme
I'hypercholestérolémie (Bruckert & Durack, 2010)'ebésité (Buclin-Thiebaud et al., 2010 ;
Sanguignol, 2010). Ces résultats sont encourageaais nécessitent d’étre confirmés par

d’autres recherches.

2.3.3 L’état anxio-dépressif

Peu de programmes d’éducation thérapeutique cdemgoun objectif centré sur
I'évolution de I'état anxio-dépressif du patienteg@ndant, dans notre travail, nous avons
choisi de considérer cette variable comme un eriténportant sur lequel I'éducation
thérapeutique peut avoir un effet direct ou pariées d’autres variables. L’accompagnement
psychosocial associé a la démarche d’éducatioragkétique peut agir directement ou
indirectement sur les symptdmes dépressifs et axxles sujets. Dans la majorité des cas, les
interventions éducatives ne sont pas centréesteiinent sur ces symptoémes et les difficultés
emotionnelles puisqu’ils sont davantage intégréx prses en charge psychologiques.
Néanmoins, les ateliers d’éducation thérapeutiqeeivent avoir un impact indirect
notamment positif en diminuant les symptémes geacsoutien des soignants ou des autres

patients, a I'acquisition de connaissances, de étanpges et d’'une plus grande autonomie.
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Comme cette dimension est encore rarement évaloéédecation thérapeutique, il est
nécessaire de s'y intéresser. C’est un des olgeatdihotre travail.

Trés peu d’études ont évalué I'impact de leur mogne sur les symptdmes anxio-
dépressifs. La revue de la littérature d’Albanale{2008) met en avant une diminution de la
dépression chez les patients diabétiques dansnsentieune étude. Dans le champ de la
polyarthrite rhumatoide, maladie douloureuse clywai les interventions éducatives sont
associées une légere baisse de la dépression tatemne (méta-analyse de Riemsma et al.,
2004 ; Albano et al., 2010) et de l'anxiété (Beasiv@010). Dans sa recherche auprés de
patients asthmatiques, Foucaud (2005) n’a montoéiraeffet alors que certaines études
recensées dans sa revue de la littérature exposaierdiminution de I'intensité dépressive.
Ces difféerences comme celles observées pour d&aytathologies et critéres (adhésion
thérapeutique et qualité de vie) peuvent s’expliqueg la diversité des outils d’évaluation et
par les différences au sein des programmes édsi¢atintenu, nombre d’ateliers, outils, ...).

La notion d’évaluation sera abordée dans le tnaisiehapitre.
Apres avoir défini I'éducation thérapeutique pses principaux effets, les principaux

modeles théoriques sur lesquels cette prise emelsa@ppuie vont étre maintenant présentés

afin de mieux comprendre ses fondements et ses.effe

2.4 Principaux modéles théoriques sous-jacents a I'édaton thérapeutigue

Différents modeéles théoriques permettent de mieoxprendre les facteurs qui
influencent le comportement. Ces théories ne sastppopres a I'éducation thérapeutique car
elles ont éteé utilisées dans le champ de I'éducgtaur la santé et sont issues, pour un certain
nombre d’entre elles, de la psychosociologie (Gotie®91). Elles ne sont pas spécifiques aux
comportements de santé mais elles sont liées aud#gsieux analyser les comportements
dans une perspective sociale, c’'est-a-dire compeetiohteraction entre le sujet et son
environnement social (Godin, 1991). Avant de dédes principaux modeles socio-cognitifs
sur lesquelles se base I'éducation thérapeutigeseptincipaux modeles de l'apprentissage

vont étre présentes.
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2.4.1 Les principaux modeles de I'apprentissage

Traditionnellement, deux modéles permettent de éwificier les théories de
'apprentissage : le behaviorisme et le constrisitie. Le premier a pour objectif une
modification du comportement et le second une nuatibn du processus de pensée
(Eymard, 2010).

2.4.1.1Le behaviorisme

Le behaviorisme autrement dit le « comportementalisme », est ¢ pays anglo-
saxons. Il a été créé par Watson (1878-1958) base sur le concept de conditionnement. Ce
courant recommande de se centrer sur les phénonabssvables et non pas sur le
fonctionnement mental du sujet. Selon le behaviwid’'apprentissage est déterminé par une
modification du comportement qui résulte de la égoence d’'une réponse a des stimuli de
'environnement externe ou interne. L’environnemest ici considéré comme un élément
fondamental qui explique les comportements (Eym20d0 ; Golay et al., 2010a). La spheére
mentale du sujet n’est pas prise en compte dapgreatissage.

Plus tard, d’'autres modéles issus de I'approchenhehiste se sont développés en
prenant en compte les processus cognitifs dansHasgements de comportements: le
néobehaviorisme ou le cognitivo-comportementalishegpproche néobehavioristerend en
compte les facteurs internes et personnels delliBea du comportement humain (St-Yves,
1982). Ce courant a été développé par Skinner (1909) qui considere que I'apprentissage
est le résultat d’un conditionnement opérant repiosar deux éléments (le renforcement et la
punition) pouvant étre chacun positif ou négatielod le conditionnement opérant, le
comportement (la réponse) est contrélé par deséqoesmces dont un changement (de
conséquence) modifiera ce comportement (St-Yves32)19Selon cette approche, la
connaissance de la maladie transmise a partiradiimdtions, de discours et d’'injonctions est
suffisante pour que lindividu change ses compoeei® (Foucaud & Balcou-Debussche,
2008). Lemodéle cognitivo-comportementdtaditionnellement issu du courant behavioriste
est beaucoup plus complet et considere que le cdempent est influencé par des processus
cognitifs (processus de pensée, traitement deotimétion, ...). Ce modeéle est a l'origine du
développement des thérapies cognitivo-comporterfean{d@ CC).Les TCC interviennent a
trois niveaux : comportemental, cognitif et émotieh en prenant également en compte

'environnement. L’objectif principal est de modifiet remplacer les pensées erronées et les
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comportements dysfonctionnels par des pensées ebdgportements plus adaptés a I'aide de
différentes techniques (restructuration cognitimeggerie mentale, relaxation, etc.) (Cottraux,
2004). Les TCC sont associées a des résultatesstmts en éducation thérapeutique. Par
exemple, un programme destiné a des femmes obésesstaté une perte de poids, une
diminution de I'état anxio-dépressif et une amdimn de I'affirmation de soi chez ces

femmes (Bracg-Retourné, Berth, Gross, 2010).

2.4.1.2L.e modeéle constructiviste et socio-constructiviste

Le modéle constructivista été développé en opposition a celui du behawai Le
modéle de Piaget (1979) est frequemment cité plustrer cette approche constructiviste ou
'apprenant se développe lui-méme en construisantabjet de connaissance (Foucaud &
Balcou-Debussche, 2008). Le modele de Piaget repusdes notions d’assimilation et
d’accommodation. L’'assimilation correspond au é&mmiént des nouvelles informations qui
sont rattachées a des données antérieures conmuksspijet. Ces informations sont ensuite
intégrées en entrainant une modification ou unegedosation des schemes de pensée dont
dispose le sujet, c’est 'accommodation. L’appro¢becio)constructiviste repose sur le fait
gue le sujet n'est pas vierge de connaissances edmsoulignait Bachelard (1967 cité dans
Foucaud & Balcou-Debussche, 2008). La démarcheatideca alors pour objectif de changer
les conceptions du patient en confrontant et d&nii ses savoirs antérieurs pour en
construire de nouvelles. En situation d’éducatf@rapeutique et d’apprentissage, I'apprenant
est alors actif : il cherche, tatonne et valide dgpotheses a partir d’activités cognitives
visant a faire évoluer ses connaissances, segjjpeatimais aussi ses manieres de penser la
maladie et le traitement (Foucaud & Balcou-Debuss@008 ; Golay et al., 2010b). Le
modele socio-constructivistest basé sur le constructiviste a la difféerencd ouegre les
interactions sociales de I'apprenant au développémes connaissances (Vygotsky, 1886-
1934). Ainsi, I'échange entre les différents pasedes ateliers éducatifs et les soignants
influenceront les apprentissages.

Bien que l'approche socio-constructiviste intedes interactions sociales dans
'apprentissage, ce modele et celui du behaviorisianerent limités car ils sont trop linéaires
et ils ne prennent pas suffisamment en compteifigsehtes dimensions liées a I'acceptation,
'adaptation et la gestion de la maladie (les re@néations, les cognitions, les interactions, les

emotions, ...) (Billon, 2000 ; Foucaud & Balcou-IDsbche, 2008). Ainsi, les modeles socio-
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cognitifs vont étre maintenant développés pour péne de mieux comprendre les

comportements de santé a I'ceuvre dans le procdssliscation thérapeutique.

2.4.2 Les modéles socio-cognitifs

2.4.2.1 La théorie de I'apprentissage social :i@ulde contrble, le contréle percu

et le sentiment d’efficacité personnel

L’apprentissage social est une alternative au behame pronant que I'apprentissage
chez I'étre humain est d'origine sociale, c’esth@-djue l'individu apprend en observant les
autres. Le précurseur de lI'apprentissage sociadlbstt Bandura (1969, 1977). Cette théorie
prend en compte les processus cognitifs dans kmpigsage mais reste une théorie sociale
dans le sens ou elle renvoie essentiellement aypatement humain. Bandura propose un
modele ou le comportement, la personne (ses cogs)tet I'environnement sont en constante
interaction. Ainsi, l'apprentissage est détermin@r plinfluence réciproque entre
'environnement, les caractéristiques de lindividet les comportements (notion de
déterminisme réciproqle La théorie de l'apprentissage social repose tsuis piliers :
'apprentissage social par observation (de modédets, imaginaires ou symboliques) ; les
processus symboliques ou cognitifs (pensées, imagesales, croyances,...) et les processus
d’autorégulation (role de I'action propre du sugdpacité a se diriger soi-méme, notion de
liberté). Deux concepts issus de la théorie depfaptissage social sont d’'une grande
importance dans le champ de I'’éducation thérapeeitide sentiment d’efficacité personnelle
(self-efficacy et le lieu de contrdlddcus of control.

= |elieu de contrble

Le locus of control(LOC) a été développé par Rotter (1966, 1975) dans ledéut
mieux comprendre la complexité des comportementsase et humains mais aussi les
raisons pour lesquelles une personne choisit diedom comportement particulier selon une
situation. Le LOC est une croyance généralisée dans le fait que les événes ultérieurs
(ou renforcements) dépendent soit de facteurs rieter (actions, efforts, capacités
personnelles), soit de facteurs externes (deshiance, hasard, personnages tout-puissants
(Rotter, 1966). Certaines personnes ne font padiedeentre leurs comportements et les

événements pensant que des facteurs incontrol@biesxternes sont a l'origine de ces
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événements. On dit alors que ces personnes ofiewrde contréle externeA l'inverse,
lorsque l'individu établit un lien causal entre stomportement et le renforcement recu, il a
un lieu de contréle internéBruchon-Schweitzer, 2002). Ces croyances généeaimternes
ou externes discriminent les sujets de maniereistamée et relativement stable dans le
temps.

La littérature met en avant des effets salutogemeslinternalité sur la santé
émotionnelle et physique (Bruchon-Schweitzer, 208&scle, Boujut et Idier, 2009). Par
exemple, des auteurs ont constaté qu'un LOC intétaie associé a un risque plus faible de
développer un cancer du sein (Janne et al., 2001)'avoir un infarctus du myocarde
(Stirmer et al., 2006). Dans le cadre des maladiEmiques, il a été montré que I'externalité
était néfaste comme dans le cas de la migraineetia caractéristique était associée a une
moindre gestion de la douleur (Nicholson et al.070 En effet, les comportements
d’autonomisation seraient plus fréquents chez dgigpts qui croient contréler eux-méme leur
maladie. Au contraire, ceux qui ne pensent pasolatréler ont davantage tendance a
s’enfermer dans une logique d’abandon et a remé&dtrgestion de leur maladie a autrui
(d’lvernois & Gagnayre, 2011).es personnes ayant un LOC interne adhéreraiesintizye
aux recommandations médicales (Rascle et al., 2009)

Dans le cas d’'un événement particulier tel quepkajiion de la maladie, il semble
pertinent de se rapprocher d’'une autre croyaleeontrdle percu qui a longtemps été
assimilée et confondue avec le lieu de contrdleb(ir) 1987). Cette croyance sur laquelle

cette recherche s’appuie va étre présentée.

= Le contrble percu

Le contréle percuest conceptuellement different du LOC car il n'@sts une
caractéristique stable de la personnalité. Il $'aljine «perception éphémére dans une
situation spécifique qui consiste a croire que I'on dispose ou pagedsources personnelles
pour affronter et maitriser des événements se tHrodans une situation particuliére et
transitoire (Skinner, 1995). Le contréle percu ast processus momentané issu de la
transaction entre une personne (croyance en sesitégpa controler un événement) et une
situation (événement particulier plus ou moins diyement contrblable) (Bruchon-
Schweitzer, 2002). Les dimensions du contrble pegfatif & la santé se rapprochent de celles
du LOC : lecontrdle interneet le controle externe Ce dernier consiste a croire que la

situation est controlable grace a des personnagédsptissants ou qu’elle dépend de la
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chance ou de facteurs aléatoires. Dans ce tran@ik nous intéressons plus particulierement
au contrble percu relatif a la santé. Cancer Locus of Control Scaléchelle élaborée par
Pruyn et al. (1988) pour mesurer le controle peles patients atteints de cancer et d’autres
pathologies permet de mettre en avant plusieursemiions spécifigues a la maladie: le
contrble percu sur I'évolution de la maladie, tlatition causale interne et le controle
religieux. Le contrble percu sur I'évolution denfeladie consiste a croire que la maladie est
contrOlable par soi ou autrui (famille ou soignantse contréle religieux pergu est la
croyance que Dieu ou la religion peuvent contréteavoir une influence sur I'évolution de la
maladie. Bien que différente du contréle percuttritaution causale est intégrée dans cette
échelle. Elle est un processus cognitif consistantechercher les causes expliquant
I'apparition de la maladie (Bruchon-Schweitzer, 20\ la différence du LOC, elle n’est pas
une croyance priori (avant I'arrivée de la maladie). Il s’agit d’'unepéicationa posteriori

qui justifie la survenue de la maladie par desefart internes (dépendant de soi) ou externes
(dépendant de I'environnement, d’autrui, du hasand(Dubois, 1987).

La notion de contréle percu est d’'un grand int@@ir comprendre les croyances et
les comportements des patients participant a ugraneme d’éducation thérapeutique méme
si ce concept est fréquemment confondu avec calli@IC. Percevoir que I'on peut contrbler
sa maladie aurait des effets positifs comme undleus adhésion thérapeutique aux
recommandations, une meilleure qualité de vie ettouneilleur ajustement psychologique
dans plusieurs pathologies telles que le diabétié(enhd & Stevenson, 2006 ; Helgeson &
Franzen, 1998 ; Quintard, 2001), la lombalgie (K€k}e2001), la douleur (Cross et al., 2000 ;
McCrea, Wright & Stringer, 2000), la migraine (Natbon, Houle, Rhudy & Norton, 2007)
ou l'asthme (Katz, Yelin, Eisner & Blanc, 2062)Cependant, des études ont constaté que
'absence de contréle externe relatif aux « peragea tout-puissants » pouvait s’aveérer
nocive sur I'ajustement comme par exemple cheddesnes atteintes d’'un cancer du sein
(Segrestan et al., 2005). Dans certaines maladisrnalité et I'externalité ne seraient pas
systématiguement opposées. Au contraire, elleses¢rmndépendantes et complémentaires
(Rascle, Boujut et Idier, 2009). L'ajustement psylolgique serait surtout meilleur lorsque les
croyances de contrdle sont congruentes avec laéréla la situation, c’est-a-dire lorsque la
réalité est réellement contrélable ou pas (Andryilavet Brady, 1994). Il en est de méme
avec l'apparition de la maladie qui est généraldrnenévénement incontrélable. Dans cette
situation, une attribution causale interne de ldadia, c’est-a-dire se sentir responsable de la

15 Pour une revue plus compléte se référer & RaBolgut & Idier, 2009.
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survenue de la maladie, occasionnerait davantayigte, de détresse et une plus mauvaise
gualité de vie chez des patients atteints de cg@mrsson-Gelie, 1997 ; Watson et al., 1990).
Les aspects du contrble percu chez les patientsaéyse seront abordés plus amplement dans

le troisieme chapitre.

Le sentiment d'efficacité personnelle, égalemesti ides théories de I'apprentissage

social et considéré comme une notion voisine darétm va étre a présent défini.

= | e sentiment d'efficacité personnelle

Le sentiment d’efficacité personneltel sentiment d’auto-efficacitéself-efficacy a été
développé par Bandura (1977 ; 1997-2007). Il eBhiddomme la croyance des sujets sur leurs
capacités a mobiliser les ressources nécessaitegm@itriser certaines situations et y réussir.
Selon Schwarzer et Renneen( lign®®, le sentiment d'auto-efficacité relatif & la santé
correspond au degré d’optimisme d'un sujet au tedarsa capacité a resister aux tentations et
adopter des comportements de vie sains. La thé®mi®andura est basée sur le concept
d’agentivité qui correspond a la puissance personnelle dag sur son propre
fonctionnement et environnement (Bandura, 2007&stCl'agentivité humaine qui permet a
'individu de juger de son aptitude, de ses cagacitle ses performances pour exécuter un
comportement et mobiliser les ressources nécesgaing faire face a une situation. Il s’agit
d’'une croyance personnelle sur ses propres capatitéon pas une mesure de la performance
réelle. Pour ces raisons, Bandura a aussi utigs termes de perception d’efficacité
personnnellegerceived efficacpu personnal perceived efficagyu bien encore de croyances
d’efficacité Qeliefs in efficacy (Bandura, 2007). Il précise que les déterminal#d’'auto-
efficacité sont composés de I'état émotionnel (aum@ent présent), des performances et des
réussites personnelles réalisées antérieuremenexpeériences vicarianté®t des persuasions
verbales ou sociales dont I'individu fait I'objetam aussi du degré de motivation (Bandura,
2007). La croyance d'auto-efficacité est composeaeux dimensionslattente d’efficacité
(croire qu’on dispose de ressources pour affrdatsituation) ef’attente de résultatgpenser

gue l'on va gérer la situation et réaliser ses alif (Bandura, 2007). C'est dans cette

®Article de Schwarzer et Renner en ligrtp://userpage.fu-berlin.de/~health/healself.pdf

" La notion d’expérience « vicariante » est issuéadbéorie de I'apprentissage social. Pour Ban{2087), les
apprentissages par I'expérience se réalisent fubase vicariante, c’est-a-dire par I'observaties dutres et du
comportement des autres. Ainsi, il se démarqueldasies behavioristes car cet apprentissage [saredition,
permet au sujet d'acquérir des comportements ousaegir-faire sans passer par un processus d'eskais
d'erreurs.
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derniere dimension que l'auto-efficacité se digtmglu contrdle percu. Elle s’appuie sur la
croyance en l'efficacité de ses propres aptitudassd’objectif d’atteindre un but précis et
désire.

Concernant le domaine de la santé et de la maladiesentiment élevé d’efficacité
personnelle a pu étre considéré comme ayant uncini@eorable sur I'ajustement physique,
emotionnel et comportemental dans plusieurs pagiedotelles que les coronaropathies
(Shnek, Irvine, Stewart et Abbey, 2001), le can@sackham et al., 1997), la douleur (Lin &
Ward, 1996) et la migraine (Nicholson et al., 268 7e plus, il a été montré que les fumeurs
qui réussissent a arréter leur consommation de tabaun sentiment d’efficacité personnelle
plus élevé par comparaison a ceux qui n'ont passiéau pas tenté d'arréter (Carey & Carey,
1993 cités dans Bandura, 2007). En effet, les idds/ qui pensent avoir les capacités de
réussir et qui sont motivés pour changer, font deage d’efforts pour surmonter leurs envies.
L'exemple du tabac peut étre transposé a d’autmmadthes de santé et a I'éducation
thérapeutique. D’'une maniére générale, les patgut®nt une perception élevée d’efficacité
personnelle se sentent davantage capables de metpiace de nouveaux comportements ou
d’entreprendre des changements en vue de I'amitiorde leur santé et/ou de leur bien-étre.
Bandura (2007) précise quepaur agir les gens ont besoin de connaitre les desgotentiels
et non pas d’en étre effrayés. [...]. Ce qu'il fawtx individus, ce sont des connaissances sur la
maniere de réguler leur comportement ainsi qu'urdide croyance en leur efficacité
personnelle a traduire les préoccupations en acpoéventives. [...]. La connaissance crée les
préconditions du changement, mais des influencesopeelles supplémentaires sont
nécessaires pour vaincre les obstacles a I'adoptiemouveaux styles de widp 423-424).
Cette citation de Bandura s’applique a I'éducatibérapeutique qui doit agir sur les
connaissances mais aussi proposer des techniquesap@liorer le sentiment d’efficacité
personnelle des patients (ou d’autres croyanceattitudes) pour favoriser un changement.
L’adoption de nouveaux comportements peut alossigfluencée par ce sentiment d’efficacité

personnelle mais également par d’autres croyamaasnment celles relatives a la santé.
2.4.2.2 Le modéele des croyances de santé (Healighf Btodel)

Le modele socio-cognitif des croyances sur la sanééé développé par Rosenstock (1966,
1974) puis par Becker et des collegues (Becker &Man, 1975 ; Janz & Becker, 1984) afin

18 Pour une revue plus compléte, se référer & BruSubnveitzer, 2002 ou Rascle, Boujut & Idier, 2009
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de prédire les comportements de santé des pasitaists de pathologies aigués ou chroniques
(Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Ogden, 2008). L'obfeititial était de mieux comprendre les
difficultés de certaines personnes a suivre lesapitions (comme faire des examens
meédicaux) et les recommandations médicales. D’dpré®déle original de Rosenstock (1966,

1974), les comportements de santé sont préditgyzdre types de croyances :

- la vulnérabilité percue sentiment d’étre plus ou moins vulnérable viMsa-d’'une
maladie, d’avoir un risque de développer une maladi

- la gravité percue évaluer une maladie comme plus ou moins grave ;

- les bénéfices percuscroire que certains avantages sont associéadagdtion d’'un
comportement sain ;

- les colts percufbstacles percus) : croire que certains incomvéai sont lies a

'adoption d’'un comportement sain.

Une cinquieme croyance a été rajoutée par BeckBtaBhman (1975) afin de compléter
le modele initial de Rosenstock en y intégrant téle des attitudes des individus vis-a-vis de
la santé en général.»Plus tard, Becker et Rosenstock (1984) complateggalement le
modéle en intégrant deux catégorieardécedentgsocio-démographiques et individuels).
Ces facteurs influencent les croyances qui ellesy@séprédisent la probabilité d’adopter un
comportement sain (Becker & Rosenstock, 1984). apdidon de ce comportement pourra étre
lite a l'effet de certains signaux déclencheursespondant a des incitations a agir qui
peuvent étre internes (présenter des symptémesktaunes (information recue) (Bruchon-
Schweitzer, 2002 ; Ogden, 2008). Malgré ces difftag évolutions et compléments, le
modele initial en quatre dimensions reste le ptilsé.

Si le modele des croyances de santé est appliuénaladie chronique, ce modéle prédit
gu’un patient a une probabilité plus élevée dersums recommandations médicales liées a sa
pathologie (par exemple mesurer sa glycémie etise des injections d’insuline dans le cas
du diabéete) s’il est persuadé d’étre atteint pandédadie, S’il pense que cette maladie et ses
conséguences peuvent étre graves, s'il pense quieasi@ment est (ou sera) efficace et enfin,
s'il croit que les bénéfices et les bienfaits daittment sont plus avantageux que les
contraintes (Golay et al., 2010b). Ce modéle esiséiten éducation thérapeutique afin
d’explorer les croyances de santé des patients Halngctif d’engager un changement
comportemental qui aura une plus forte probabd#éése réaliser si le patient a été influencé

par un élément externe (par exemple la prise ergeh&ducative) ou interne (par exemple le
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fait de ressentir des symptdomes). Suite a la derniévision du modéle par Becker &

Rosenstock, la probabilité de suivre ces recommamdameédicales est d’autant plus élevée
si le patient a un fort sentiment de contrdle il g@st motivé pour étre en meilleure santé
malgré la maladie (Becker & Rosenstock, 1987 adtss Ogden, 2008).

Le modele des croyances de santé a cependant ittgiécrcar les recherches s’en
inspirant ont montré des résultats contradictoimeettant en avant des faiblesses
méthodologiques et théoriques (Bruchon-Schweit2@62 ; Ogden, 2008). Les principales
critigues énumeérées par Ogden (2008) sont celatration sur le traitement conscient de
linformation (les comportements protecteurs ne seraient pgsutgudéterminés par une
évaluation consciente du pour et du contre)celatration sur I'individu(non prise en compte
des facteurs environnementaux, familiaux, socidu&gcenomiques) ['absence de relations
entre les croyanced’absence de prise en compte des facteurs émotiofuosisne la peur,
'évitement, etc.). Ces faiblesses ont favorisédéveloppement d’autres modeles socio-
cognitifs comme lahéorie de I'action raisonné€TAR) et du comportement planifiETCP)

dont s’inspire aussi I'éducation thérapeutique dtiept.

2.4.2.3 Les Théories de l'action raisonnée (TARJuecomportement planifié (TCP)

Les Théories de I'’Action Raisonnée (TAR) et du Comgment Planifieé (TCP) sont
frequemment utilisées dans le domaine de la priorert de I'éducation pour la santé pour
prédire les comportements. La TAR a été développéé\jzen et Fishbein dans les années 80.
Ce modéle sous-tend que le comportement est détempar I'intention de I'adopter, qui est
elle-méme déterminée par l'attitude de la persaisr@-vis de ce comportement et des normes
sociales. La TCP est le prolongement de la TARgsmmémes auteurs qui ont ajouté la notion
de contrble comportemental ce qui a amené a carsidé second modele comme beaucoup
plus complet que le premier (Ajzen, 1991). Selod @GP, I'intention comportementale résulte
de trois types de croyances (Bruchon-Schweitz€)2 2@gden, 2008 ; Reach, 2006) :

- lattitude envers le comportemeedt déterminée par I'évaluation de ce comportement
(plus ou moins favorable) et des croyances conoétfea conséquences (positives ou
négatives) de ce comportement ;

- les normes subjectivependent des normes sociales (comme la pressi@edet de
'adhésion a ces normes. Les normes sont des aeyatiaborées par I'individu sur la

maniére dont son comportement est percu par desorpees importantes pour lui.
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L’adhésion correspond au désir du sujet de suigrgue ces personnes pourraient lui
recommander et a sa motivation a se conformer tiemtas des autres ;

- le contr6le comportemental per@st relatif & la croyance que I'on pourra adopter u
comportement. Ce controle est déterminé par deteue externes (obstacles,
événements,...) et internes (motivation, capaci@enté,...) mais aussi par la croyance
concernant la puissance de ces facteurs. Le centd@inportemental est dérivé du

concept d’efficacité percue de Bandura (2007).

Ces trois types de croyances prédisent l'intentfadopter un comportement, qui a son
tour prédit le comportement lui-méme (Ajzen, 1992¢pendant, a la différence des attitudes
et des normes subjectives, le contrble comportamhepeut prédire directement le

comportement (Ogden, 2008).

Dans le champ de la maladie chronique, si un pagiense que suivre son traitement
médicamenteux pourrait améliorer sa santé et san-dfre &@ttitudes vis-a-vis du
comportement que ses proches aimeraient qu’il se sente metukincitent a suivre les
recommandations médicalasofmes subjectiveset qu’il se croit capable de pouvoir prendre
son traitement régulierementoftrole comportemental éldyéalors ce modéle prédit que
lindividu aura l'intention de modifier son comperhent. Ce modele s’est avéré pertinent
aupres des patients diabétiques dans le cadrace/ité physique (Plotnikoff et al., 2010) et
de la consommation d’alcool (Ajzen et al., 2011 tontréle comportemental serait un
déterminant important dans le champ de la préventiotamment pour entreprendre un
dépistage de la prostate (Odedina, Campbell, LaRdSeriven, 2008), pour protéger sa peau
du soleil afin d’éviter les risques de cancer deahgique (White et al., 2008) ou bien pour
s’auto-examiner les seins en tant que comporterpeitentif permettant de détecter des
anomalies (Mason et White, 2008). Certains auteatsependant reproché a ce modéle de ne
pas prendre en considération les facteurs contextug peuvent jouer un réle prédominant
dans l'intention d’adopter un comportement (Mor2Q01b ; Terry et al.,, 1993 cités dans
Bruchon-Schweitzer, 2002). De plus, le passagéimterition a I'action est considéré comme
n'étant pas toujours aussi direct que ne le supf@me®dele. Comme pour les autres modeles
socio-cognitifs, le réle des émotions est négligdrdult-Lidvan, 2011) et la dimension
temporelle ainsi que les processus d’action soaleégent négligés (Zani, 2002). Ces modeles
sont qualifiés de modeles statiques. Le modaesthéorique de Prochaska et Di Clemente

(1983 ; 1992 ; 1997) a I'avantage de palier caettmiére limite. Il va étre a présent défini.
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2.4.2.4 Le modele transthéorique ou modéle degdraent

Le modele transthéorique a été développé par Pskahet Di Clemente (1983, 1992,
1997). Il se référe aukeéories des phasegi suggerent que le processus de I'action impliqu
le passage a travers une série de phases tempaetiaalitatives distinctes (Zani, 2002). Le
modele transthéorique a été élaboré afin de mieuxpeendre les différentes phases
successives par lesquelles passent les personmesitant mettre en place un comportement
sain ou protecteur.

Il est composé de 6 phases (Cottraux, 2004 ; R&d»elvaux, 2008)

- la pré-contemplation le sujet n’envisage pas de changer de comportens il

considére ne pas avoir de probleme ou le consgare importance ;

- la contemplation le sujet reconnait I'existence d’'un probleme @tcommencer a
evaluer les aspects positifs du changement matt itéticent & abandonner les bénéfices
du comportement actuel. Il envisage l'idée d’unngement mais dans les mois a venir
(dans les 6 prochains mois). Les processus de eh@1g a ce stade sont I'observation, la
recherche d’'informations, la prise de conscience,..

- La préparation a l'action le sujet envisage un changement et commence a
concevoir les actions possibles, a examiner lestisak disponibles pour planifier le
changement. Il percoit toujours plus d’inconvéngeqtie de bénéfices mais a I'intention
de modifier son comportement dans un futur proghee stade, le sujet fait des tentatives
de changement (positives ou négatives) qui vohienter la décision de changer.

- L’action: le changement est mis en route, I'individu a canog a modifier son
comportement source de probleme. Ce stade nécbssiteoup de temps et d’énergie et
d’autocontr6lé® de la part du sujet. C'est au cours de cette phasde risque de rechute
est le plus important.

- Le maintien il s'agit du maintien du comportement arrété erdune certaine
période (6 mois apres 'action). Le sujet doit taup résister aux diverses tentatives de
retours au comportement initial et consolider soaveau comportement et les bénéfices.

- Larechute a été intégrée au modéle de Prochaska et Di€llEntomme une sixieme
phase. A ce stade, les efforts pour maintenir lapmtement ont échoué. Cependant, le
modele transthéoriqgue considére que la personne rgahute ne revient pas

systématiqguement au point de départ, c’est-a-dirstade de pré-contemplation (Razavi

19 | autocontrdlepeut étre défini ici comme le degré personnel walétermination, c'est-a-dire la capacité
d’'agir sans se laisser influencer par les contingeme I'environnement (Cottraux, 2004).
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et Delvaux, 2008). Au contraire, elle tire un bérefde sa tentative de changement
considérée comme une nouvelle expérience pourirdlss tard a rester définitivement

au stade du maintien.

Le changement est donc un processus qui requigigrdps et qui ne se limite pas au
stade de l'action, c’est-a-dire a I'arrét du contporent pour en adopter un nouveau plus
favorable. Dans le processus de changement, ihé&stssaire de prendre en compte les
différents stades. Les individus ne progressent gJase maniéere linéaire et directe, ils
peuvent avancer et reculer d'une phase a l'auteem@dele est surnommé lesghéma du
tourniguet» ou de la« porte tournante> (Ogden, 2008). Il a initialement été créé dans |
cadre de la dépendance a l'alcool ou au tabacr@@att 2004 ; Ogden, 2008). Cependant, il
sert souvent de cadre de référence a I'éducatiérapleutique afin que les intervenants
puissent aider les patients a adopter des compentsnprotecteurs vis-a-vis de leur maladie
comme I'adhésion thérapeutique (Consoli, 2007)eftet, il peut étre utile de savoir a quelle
étape du processus de changement se situe letgatigmque le soignant mette en place des
actions spécifiques afin de 'aider a passer dtadesa I'autre : informer, susciter le doute sur
les risques d’'un comportement, identifier les feemu changement dans deade de pré-
contemplation renforcer le sentiment d’efficacité personnéllepatient et I'aider a travailler
sur les colts et bénéfices du changement darisalse de la contemplatigraider le patient &
choisir les stratégies de changements les plusae#is et des ressources facilitatricéstape
de la préparation a I'action I'accompagner a planifier le changement en &apalisables,
renforcer et valoriser le nouveau comportement deussade de I'action aider le patient a
prévenir les facteurs de rechute gplese de maintienet enfin accompagner le patient a
renouer avec le changement sans se découragerdevaleriser en cas dechute

La méthode de I'entretien motivationnel développaeMiller et Rollnick (2006 ; 2009)
est indissociable du modele de Prochaska et Di @égrpuisque le but est de faire progresser
l'individu dans les stades de changement jusqut@&dalution de ses difficultés et la mise en
place du changement (Aubin, 2000). Plus préciséni@mtretien motivationnel est une
approche centrée sur la personne qui vise a amanechangement de comportement par
laugmentation de la motivation intrinseque en aitléa personne a explorer et a résoudre
son ambivalence (Miller & Rollnick, 2006, p31). En éducation ta@eutique, cette méthode
est considérée commeun état d’esprit, un style relationnel en oppositau style frontal
encore trop fréquent dans la relation patient-saigi» (Golay et al., 2010a, p.71). Trois

éléments sont associés au changement : avoir esevigentir capable et étre prét (Miller &
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Rollnick, 2006). Le second élément nécessite deailtar sur la confiance dans le
changement mais aussi sur le sentiment d’autoaeifi, théorie sur laquelle peut s’appuyer
I'entretien motivationnel. Une revue de la litténat a constaté que I'entretien motivationnel
entrainait des bénéfices au niveau physique, psygigoe et des changements de vie dans
les champs du diabete, de I'asthme, de I'hyperenst des maladies cardiovasculaires
(Knight et al., 2006). Par exemple, I'entretien ivationnel améliorerait les croyances et le
niveau de motivation des patients diabétiques (Rutaal., 2009) ; augmenterait I'activité
physique et la qualité de vie des patients carésqgiBrodie, Inoue et Shaw, 2008) et

'adhésion thérapeutique des patients séropoéidiisrio et al., 2008).

Les différents modéles socio-cognitifs (le lieu dentrdle, le contrle percu, le
sentiment d’auto-efficacité, les croyances de san)équi viennent d’étre décrits permettent
de mieux comprendre le role des croyances de santé et de la maladies dladoption de
comportements sains ou a risguéBruchon-Schweitzer, 2002). Ces modéles appiodemc
un éclairage important sur les changements de caerpents a I'ceuvre dans les programmes
d’éducation thérapeutique, pour mettre en placeaddens adaptées selon les croyances des
patients. Cependant, ils comportent différentegtdisn les processus émotionnels ne sont pas
pris en compte malgré leurs influences sur l'adoptd’'un comportement ainsi que les
processus transactionnels entre I'individu et liemwement qui peuvent étre des médiateurs
importants (Bruchon-Schweitzer, 2002).

Le modéle transactionnel développé par Lazaruskttan (1984) permet de combler
ces limites. Nous l'avons choisi comme modéle ppaicpour notre étude qui consiste a
évaluer les effets d'un programme d’éducation théunsique auprés des patients en dialyse.

Ce modele va étre présenté dans la partie qui sulit.

2.5 Le modéle transactionnel : un cadre théoriguegtinent pour notre recherche en

éducation thérapeutigue

Le modéle transactionnel de Lazarus et Folkman4)l@8a particularité d’avoir fait
eémerger de nouvelles perspectives de rechercheypaort aux modeéles antérieurs adoptés en
psychologie de la santé (Bruchon-Schweitzer, 20B8)effet, dans le modéle biomédical ou
biopsychosocial, les facteurs environnementauxeesgnnels ne peuvent pas expliquer les
différences interindividuelles en matiere de sattéde maladie. L’originalité de I'approche de

Lazarus et Folkman (1984) est d’appréhender lesitieas actuelles des personnes comme
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primordiales pour s’ajuster aux difficultés réelldspercues de I'environnement. C’est dans
cette perspective que leur modéle s’intéresse dransactions actuelles entre l'individu et
'environnement, c’est-a-dire aux efforts cognijtiésnotionnels et comportementaux déployés
par les personnes pour s’ajuster a des situatioresysives». La notion de transaction englobe
des réponses cognitives, comportementales et émelies (Bruchon-Schweitzer, 2011). Ces
transactions se déroulent en deux phases d’évatu@ruchon-Schweitzer, 2002 ; Décamps,
2011a):

- L’évaluation primaire (ou stress percugvaluation de la signification de I'événement
par le sujet (identification et caractéristiquedalsituation).

- L’évaluation secondaire évaluation des ressources personnelles (conp@éleu le
plus souvent) et sociales (soutien social) donpatie le sujet pour faire face a la
situation.

A lissue de cette évaluation, des stratégies d@ngosont mises en plac@h@se
d’ajustement pour que le sujet s’ajuste a la situation daobjéctif final de modifier les
issues psychologiques ou physiques. Ce modeleé&stmié dans fgure 2.2

Ce modéle transactionnel offre un cadre théoriqadinent a notre étude dont
I'objectif est d’explorer les effets de I'éducatitrérapeutique chez les patients en dialyse. En
effet, il permet d’intégrer différents conceptsuissde champs théoriques différents mais
surtout d’examiner si certaines variables exeraleg effets médiateurs entre I'éducation
thérapeutique et les issues, qui correspondent cargavail aux trois principaux objectifs
attendus (adhésion thérapeutique, qualité de taeaéxio-dépressif).

Compte tenu de la diversité des acquisitions etré@sniements en jeu dans le cadre
des programmes d’éducation thérapeutique, il stalinité de ne se restreindre qu'a la
ressource personnelle de contrdle percu et a kouese sociale de soutien social qui ont
préalablement été déterminées par Lazarus et Falkire84). Dans le cadre de la gestion de
la maladie, le sentiment d’auto-efficacité et leamaissances apparaissent également comme
des ressources personnelles indispensables paoarféae a une situation. La relation du
patient avec lI'équipe soignante, c’est-a-dire iealte thérapeutique, est également une
ressource sociale importante et généralement li@ell@ésion thérapeutique ou a la qualité de
vie.

Chaque phase du modéle (évaluation primaire, éatuaecondaire, ajustement) va
étre a présent défini ainsi que chaque variable ygeist associée. L'implication de ces

variables auprés des patients en dialyse sera appés dans le chapitre suivant sur
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I'éducation thérapeutique et la dialyse. Ici, desneples des variables seront apportés a partir

de leur implication en éducation thérapeutique esiple différentes pathologies.

Stresseur \
Evaluation primaire :

Stress percu

7y Stratégies Issues
Ressources d’ajustement ou | psychologiques
personnelles v de coping et somatiques
Evaluation secondaire :
Soutien social pergu
Ressources Contréle percu
sociales 7y

Figure 2.2: Le modéle transactionnel de Lazarus et Folkri884)

2.5.1 La phase d’évaluation primaire : le stress percu

Lazarus et Folkman (1984) définissent le stressnoernxune relation particuliere
entre la personne et son environnement évaluégpetsonne comme excédant ses capacités
et mettant en danger son bien-éir¢p.19).L’évaluation dite primaire consiste a identifier la
nature de la situation (la cause) et ses diffésentgactéristiques (la gravité, la durée, etc.)
(Bruchon-Schweitzer, 2002). Cette évaluation egpp a I'individu. La situation pourra étre
considérée commene pertesi le sujet pense ne pas étre capable de I'affrosuite a des
difficultés passées, commmme menaces'il pense avoir des difficultés pour s’y adapter,
comme un défi s’il pense étre capable de la surmonter (Décarpgl). L’évaluation
primaire peut étre alors source :

- d’'affects négatifs, comme la crainte ou la colevand la situation est évaluée en
termes de menace ou de perte ;

- ou d’affects positifs, comme le bien-étre, laejoiu le plaisir quand la situation est

évaluée en terme de défi.
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2.5.2 La phase d’évaluation secondaire : les ressour@sgnnelles et sociales

Aprés avoir identifié la situation et ses carastégues, l'individu va chercher les
ressources (personnelles et sociales) dont il despour I'aider a faire face. Cette évaluation
lui permettra ensuite de déterminer quelles str@déde coping sont nécessaires a mettre en
place pour affronter la situation (Décamps, 201Rpur commencer, les ressources
personnelles vont étre présentées : le contrbleupde sentiment d’auto-efficacité et les
connaissances/compétences. Ensuite, les ress@ntiedes, c’est-a-dire le soutien social et

I'alliance thérapeutique seront décrites.

2.5.2.1Les ressources personnelles

= | e contrble percu et le sentiment d’auto-efficacité

Le contrdle percu et l'auto-efficacité ont été défidans les paragraphes précédents.
Pour rappel, le contrble percu est une croyancdesuressources dont pense disposer un
individu pour affronter un événement ou une sitwrastressante. Ce contrble peut-étre interne
(relatif a soi) ou externe (dépendant des autteskentiment d’auto-efficacité est quant a lui,
une croyance sur la capacité a pouvoir affrontémene une situation et a y réussir. Le
contrble percu et le sentiment d’auto-efficacit@tsgpécifiques a une situation et transitoires

signifiant gu’ils sont bien des processus traneacigls.

Les effets de I'‘éducation thérapeutique sur le rébatpercu sont dans I'ensemble peu
documentés. Par exemple, aupres des patients dsfhesales résultats concernant le
contrble percu se sont montrés divergents montaet amélioration (Olajos-Clow et al.,
2005) ou au contraire une absence d’effet notamrmaeptes de patients francais (Dantzer,
1998 ; Foucaud, 2005). L'étude de Olajos-Clow e{2005) a constaté que I'amélioration du
contrble percu a lissue d’interventions éducatiagpres de patients asthmatiques était
associée a une ameélioration de certaines dimengiensa qualité de vie (symptomes,
fonctionnement émotionnel, qualité de vie spéc#iqOlajos-Clow et al., 2005). Les
recherches sur le sentiment d’efficacité persoensdint quant a elles plus nombreuses. Ce
sentiment tendrait a augmenter chez les patietgmts de diabéte (Albano et al., 2008 ; Shi,
Ostwald, Wang, 2010), ayant subi un traumatismeuddical (Wong, Chan, Chair, 2010) ou

souffrant de polyarthrite (Niedermann et al., 20@4bano et al., 2010). L’'augmentation du
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sentiment d’auto-efficacité aurait un effet bénééigsur les changements de comportements,
c'est-a-dire sur les issues. Par exemple, il stegiré étre un meédiateur important pour
expliquer les effets d’un programme éducatif sadliésion thérapeutique alimentaire chez

des patients ayant eu un cancer (Mosher et al8)200

» Les connaissances et les compétences

Les concepts de connaissances et de compétenceslistimcts bien qu’ils soient

étroitement liés entre eux.

Définition des connaissances

La connaissance peut se définir par «qoe est connu, ce que quelgu’un sait, pour
l'avoir appris» (Le Grand Robert, version électronique 2011)e [Ebncerne I'état d’'une
personne qui sait. Dans le contexte de I'éducdtiérapeutique et de la maladie, le patient est
«un apprenant particulier (Gagnayre, 2007). Le savoir et les connaissarsmd
intimement liés dans le sens ou l'on peut considénetamment dans le champ de
I'éducation, que <avoir, c’est pouvoir réutiliser des connaissancans des situations
différentes, dans le quotidien, lors d'impréwuéGolay et al., 2010a). Les connaissances sont
des « savoirs utilisables » (Ardouin, 2008). Ontidigie généralement deux types de
connaissances : les connaissances déclarativesagdprales. Les premieres font référence
au souvenir des données factuelles (connaissahéesdues) ; les secondes renvoient aux
connaissances utilisées lors de I'exécution d'uct@om (d’lvernois & Gagnayre, 2011). I
existe aussi les connaissances conditionnellepeumettent d’adapter une action selon le
contexte. Les connaissances procédurales sonfussuplisées par les patients car ce sont
celles dont ils ont besoin pour résoudre les diffés liées a leur traitement au quotidien
(Harry, Gagnayre & d’lvernois, 2006). L’éducatiohétapeutique doit donc encourager
I'acquisition de ce type de connaissances qui @egatassociée a celles des compétences.

Définition des compétences

La compétence estla capacité d'agir efficacement dans un typendélie situation,
capacité qui s'appuie sur des connaissances, mais'y réduitpas» (Perrenoud, 1997).
Cependant, il existe de nombreuses définitions adleedmpétence qui peuvent s’avérer
complémentaires. Les differences de définitionpermdriées dans I'ouvrage de Jonnaert

(2009), vont se situer sur ce que les difféerentewas entendent paessourceset par la
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spécificité de la finalitéPour synthétiser ces définitions, les compétepeesent concerner

un ensemble de ressources, de comportements (affemignitifs et psychomoteurs), de
connaissances, un savoir identifié ou un ensengadoirs, des capacités ou bien encore des
dispositions de nature cognitive, affective, réflexet contextuelle que le sujet peut mobiliser
pour traiter efficacement une situation (Jonn&&99). Une compétence est orientée vers une
finalité qui la détermine et une situation spéciqqui la contextualise (Wittorski, 1997 cité
dans d’lvernois & Gagnayre, 2011 ; Jonnaert, 20(®). éducation thérapeutique, les
situations d’apprentissage doivent donc étre varggroches de la vie du patient (d’lvernois
& Gagnayre, 2011).

En éducation thérapeutique, une compétence conaerneut a faire atteindre au
patient pour gu’il puisse gérer sa maladie et saitement. D’lvernois et Gagnayre (2001,
2011) ont établi une matrice de 8 compétences aéaicqpar les personnes inscrites dans un
programme éducatif. Cette matrice de compétencdsdsebase a de nombreux auteurs
d’autant plus qu’elle est référencée dans le gmdthodologique de I'HAS (2007) :

1) Faire connaitre ses besoins, déterminer des bofistmer son entourage

2) Comprendre, s’expliqueicomprendre son corps, sa maladie, s’expliquepliesipes
du traitement, s’expliquer les répercussions saanifales, etc.)

3) Repérer, analyser, mesurérepérer des signes d'alerte des symptbmes pr&coce
analyser une situation a risque, des résultatsadiex ; mesurer sa glycémie, sa
tension artérielle, etc.)

4) Faire face, décidefconnaitre, appliquer la conduite a tenir facena arise, décider
dans l'urgence, etc.)

5) Résoudre un probléme de thérapeutique quotidiedeegestion de sa vie et de sa
maladie, résoudre un probleme de préventi{@uster le traitement, réaliser un
équilibre diététique sur la journée ou la semaipgyenir les accidents et les crises ;
mettre en place un mode de vie favorable a sa)santé

6) Pratiquer, faire(pratiquer les techniques comme l'autocontrole @hyitjue, pratiquer
des gestes comme l'auto-examen des cedemes owprdég gestes d’urgence)

7) Adapter, réajuster(adapter son traitement a un autre contexte deceteme un
voyage, un imprévu)

8) Utiliser les ressources du systemesdas, faire valoir ses droits (savoir qui consulte

rechercher de 'information ; faire valoir ses dsale travail, d’assurance, ...).
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Ces définitions permettent de conclure que les @igsances et les compétences sont
deux concepts différents mais intimement liés. t@mpétences sont considérées comme la
mobilisation des capacités, des connaissancessa@srs expérientiels mais aussi d'un
ensemble de ressources pour agir dans I'actiono@Angd 2008). Ainsi selon Ardouin (2008),
la compétence est située au carrefour diedarie(savoir, connaissances (dimension visible) ;
et capacités (dimension invisible) et de pgeatique (performances (dimension visible de
I'action) et les schemes (dimension invisiblahiiexe 2)S'il est Iégitime de considérer que
'acquisition des connaissances augmentera les €@mpes de I'individu, ces connaissances
ne le rendront pas systématiquement « compétentcelsi-ci ne met pas en place le
comportement adéquat au quotidien.

Les connaissances sont facilement mesurables @&gemstruments d’auto-évaluation
comme les questionnaires a choix multiples ou ge wyrai/faux. Pour aller plus loin dans la
construction et l'organisation des connaissanceais(naussi des représentations), il est
possible d'utiliser des cartes conceptuéfleSoutes ces mesures sont en revanche inadaptées
a I'évaluation des compétences ou des capacitésexXemple, I'évaluation des capacités de
résolution de problémes ou de prise de décisioessi#te des outils particuliers comme des
cas concrets relatant une situation spécifique dujet fictif suivi de courtes questions ; des
menus simulés pour les compétences en lien averedesnmandations alimentaires ; des
mises en situation, etc. (d’lvernois & GagnayrelD0 Cependant, nous ne sommes jamais
certains que le patient mette réellement en plase compétences. L'observation dans le
milieu de vie, a domicile, est la méthode la pligesmais la plus colteuse pour mesurer les
compétences et les pratiques des patients (Balesskdche, 2006). Malgré la richesse de
I'évaluation des compétences, ce sont les conmaiesajui restent majoritairement évaluées

dans les programmes d’éducation thérapeutique.

De nombreuses études s’accordent pour montrermakagation des connaissances et
des compétences aprés un programme d’éducaticapthédique comme par exemple aupres
de patients diabétiques (Albano et al., 2008 ; Beblue, 2010 ; HAS, 2008a), asthmatiques
(Foucaud, 2005 ; Halimi et al., 2009), séroposf{fiflmrchand & Iguenane, 2010) chez des

patients en affection de longue durée pour malaiegiovasculaires (Crozet et al., 2010).

2 | es cartes conceptuelles sont une représentatighigiue de toutes les connaissances qu'exprinsjen a
partir d’un concept central (par exemple I'alimdiaia). Ces différents concepts sont reliés parlides de sens
afin de se regrouper en domaine de connaissantmgettif est d’'améliorer I'apprentissage en fagarit la
construction et I'organisation des connaissancégeftiois & Gagnayre, 2011 ; Marchand & d’'lvernc202).
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Apres cette présentation des ressources persesrtal 'individu pour déterminer le
type de stratégies de coping qui seront mises acepll est nécessaire de développer les
ressources sociales qui auront également un inspackette phase d’ajustement.

2.5.2.2Les ressources sociales

= |e soutien social

Le soutien social recest I'aide effective apportée par I'entourage fulgue lesoutien
social pergucorrespond a lI'impact subjectif c’est-a-dire antseent qu’a le patient sur la
possibilité d’'étre aidé par ses proches (Bruchdma@dzer, 2002). Il existe différents types
de soutien social (House, 1981 cité dans BruchdmwEitzer, 2002 ; Rascle, 1994):

- le soutien émotionnelexpression de sentiments positifs pour récoefaet protéger
une personne dans des moments difficiles,

- le soutien d'estime rassurer la personne sur ses capacités et leager pour
augmenter sa confiance en luli,

- le soutien informatif conseils, avis, suggestions, apport de connassapar des
proches ou des spécialistes,

- le soutien matériel ou financierassistance réelle comme un don ou un prét diarge

ou d’objets.

Le soutien social pergu est appréhendé d’'un pantug quantitatif par I'évaluation de la
disponibilité qui concerne le nombre de personnes susceptitdeded le patient ; et d'un
point de vue qualitatif par I'évaluation dedatisfactionressentie par le patient par rapport au

soutien recu.

Le soutien social est généralement associé afféts kénéfiques sur la santé mentale
et physique et cela dans plusieurs pathologiescti@gn+Schweitzer & Quintard, 2001). Ses
effets peuvent étre directs ou indirects (Rast@94). L'éducation thérapeutique peut
egalement entrainer des effets sur le soutienlsaecigprésence des proches aux ateliers peut
renforcer le soutien familial alors que les intemi@ns collectives peuvent aussi améliorer le
soutien social grace a I'effet positif du groupep€ndant cet impact est rarement évalué dans
les études en éducation thérapeutique. Deux étedeasées ont cependant mis en avant une

amelioration de la disponibilité du soutien socmErcu chez les patients asthmatiques
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(Foucaud, 2005) et chez des femmes atteintes dncec du sein (Cayrou, 2002). Ce manque
de résultat, tout comme pour l'alliance qui va &rerésent défini, montre lintérét de
considérer ces variables comme des variables miédmtaccentuant I'effet de I'’éducation

thérapeutique sur différentes issues telles quiéaion thérapeutique ou la qualité de vie.

= | ’alliance thérapeutigue

Le concept d'alliance thérapeutique est issu dppfache psychanalytique dans
laquelle Freud affirmait que la compréhension sympathique, I'affection et I'agngont les
véhicules de la psychanalysgBioy & Bachelard, 2010 ; Cungi, 2009). Freudeléppera
ainsi les notions de tkansfert» pour définir et conceptualiser la relation en&gatient et
son thérapeute, demotivation nécessaire pour collaborer avec I'analyste et d@acte
analytique» correspondant a la promesse du patient de s&r lavec franchise (Bioy &
Bachelard, 2010). Ces notions ont favorisé I'émeecgede la notion d’alliance thérapeutique
qui peut se définir commel& collaboration mutuelle, le partenariat, entre patient et le
thérapeute dans le but d’accomplir les objectifsédp> (Bioy & Bachelard, 2010). Le
dictionnaire infirmier de psychiatrie précise qialiance thérapeutique estla constitution
d’un lien entre le soignant et le soigné, I'un’atitre s’engageant a collaborer ensemble a la
recherche d’'un mieux-étre du secondCottereau et al.,, 2005). Les principes dei#iatie
thérapeutique étendus a différentes psychothérép{es, thérapies breves et familiales, etc.)

peuvent étre transposés au domaine somatique.

Pour Rogers, la qualité de la relation est centiales la relation avec le patient et
nécessite de la part du thérapeute ou du soigrahempathié’, de I'authenticité (ou de la
congruenc®) et de la chaleur humaine (Cungi, 2009).

La conception de l'alliance thérapeutique la plaosivent référencée est celle de
Bordin (1979). Elle comprend trois composantesrii@pendantes : ledches(accord entre le
thérapeute et le patient sur les activités dangukdies le patient doit s’engagel®@s buts
(accord entre le thérapeute et le patient surbgesctifs du suivilet le lien(qualité affective de
la relation patient/soignant) (Bordin, 1979 citénslaBioy & Bachelard, 2010). Cette

2L Définition de I'empathie : ®ercevoir de maniére empathique, c'est percevoimnde subjectif d’autrui
« comme si » on était cette personne sans touteéosmais perdre de vue qu'il s’agit d’'une sitwatianalogue,
« comme sb (Carl Rogers dans Bioy & Maquet, 2003).

22 Définition de la congruence : La congruence caesisce que le thérapeute ou le soignant soit atitue
dans la relation avec le patient, c’est-a-dire Iqggéi comporte de facon naturelle, qu’il soit luim& que ses
gestes et ses paroles soient en cohérence avedlagesgent (Bioy & Maquet, 2003).
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conception met en avant I'aspect complexe, dynaenigfumultidimensionnel de I'alliance
thérapeutique intégrant les dimensions de colldimorade mutualité et de négociation. Pour
Bordin, une alliance satisfaisante est le pré-eqlui changement et cela dans toutes les
formes de psychothérapie. Par contre, elle n'estipérapeutique en elle-méme, mais elle est
un levier sur lequel le patient s’appuie pour adhér la thérapie et au suivi. Cette vision
correspond tout a fait a la démarche de I'éducatlérapeutique notamment dans les
maladies somatiques ou il a été montré qu’une baliia@ce avec les médecins entrainait des
effets positifs sur la satisfaction du patient’atihésion au traitement (Bioy & Bachelard,
2010). Cependant, cette variable reste encore fise en compte et évaluée en éducation

thérapeutique.

L’ensemble des ressources personnelles et soviateentrainer la mise en place des

stratégies de coping. Il s’agit de la phase d’ajusnt.

2.5.3 Phase d’ajustement : les stratégies de coping

Le coping désigne« les réponses et les réactions que lindividuélaborer pour
maitriser, réduire ou simplement tolérer la siteatiaversive» (Bruchon- Schweitzer, 2002 p
353). Lazarus & Folkman (1984) définissent le cgpitomme d'ensemble des efforts
cognitifs et comportementaux, constamment changepaotir gérer des exigences spécifiques
internes et/ou externes qui sont évaluées (parlagnne) comme consommant ou excédant
ses ressources (p 141). Cette définition met en avant 'aspeaisactionnel des stratégies de
coping par l'interaction entre les caractéristiqaessujet et celles de I'environnement. Le
coping est donc un processus et non une caramjgdsigénérale et stable (Bruchon-
Schweitzer, 2002).

Sur le plan historique, le coping est issu des méoses de défense qui ont été
développés par la psychanalyse. Au départ, onipddaxmécanismes de défenses adaptés
en tant qu'activités de coping (Alker, 1968 citésl&habrol & Callahan, 2004, p 107). Au fil
du temps, le coping est devenu un concept a paigreret distinct des mécanismes de
défense. En effet, lagécanismes de défersant inconscients, rigides, indifférenciés et dont
la fonction est de répondre a des conflits intrapgyue et & des événements de vie anciens.

Les stratégies d’ajustement ou de copimgsignent quant a elles des réponses

cognitives, émotionnelles et comportementalesses le plus souvent volontairement et
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consciemment par I'individu, qui sont flexiblesditférenciées (c’est-a-dire spécifiques a un
probléme) (Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Chabrol &l&&n, 2004). Le coping est donc un

processus dynamique car les stratégies peuventarveklon I'évaluation de la situation

(évaluation primaire) et des ressources (évaluaseeondaire) mais aussi de linteraction

entre le sujet et I'environnement (Bruchon- Schreit2002).

Il existe deux stratégies générales de coping nra@groisieme a été mise en évidence

par plusieurs auteurs (Bruchon-Schweitzer, 2008ab@ol et Callahan, 2004) :

le coping centré sur le problemestratégies orientées vers l'action dans le but de
réduire les exigences de la situation et/ou d’augereses propres ressources pour
mieux Yy faire face (par exemple par la résolutienpdobleme ou I'affrontement a la
situation, etc.).

le coping centré sur I'émotion tentatives du sujet pour réguler les tensions
émotionnelles engendrées par la situation (par phkefi@vitement, I'autoaccusation,
la réévaluation positive, etc.).

la recherche de soutien sociagfforts de I'individu pour obtenir la sympathiel'aide
d’autrui. Cette stratégie est source de débat @ar pertains auteurs, le soutien n’est
pas une stratégie de coping et sa classificatibdiffigile et discutable. En effet, cette
stratégie ne doit pas étre confondue avec le sowieial qui est une ressource
existante ou percue alors que la recherche deesosiicial en tant que coping est une
tentative active du sujet pour obtenir une aidesaatien ou des informations. De
plus, la recherche de soutien social peut étreidérée comme une stratégie de
coping centré sur le probléme dans le cas d'unierebe de soutien informatif ou
d’aide matérielle ou comme une stratégie émotidensl la personne cherche un

soutien affectif pour apaiser ses émotions.

Les stratégies peuvent aussi étre classées diffiéeainselon deux grands types de

coping qui ont été mis en évidence grace a une-arghyse ancienne de Suls et Fletcher
(1985) :

Le coping «vigilant » dit « actif » il comporte des stratégies actives comme la
résolution de probléme, I'implication, la réévaloat la recherche d’information, etc.
Le coping « évitant » dit « passif #1 est composé de stratégies passives tellesagque
fuite, I'évitement, le déni, le fatalisme, la résigion, la distraction, etc.
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La stratégie vigilante est généralement considéoéane équivalente au coping centré sur le

probleme ; et la stratégie évitante au coping éesur I'émotion (Bruchon-Schweitzer, 2002).

Face aux particularités d’'un stresseur (la malddidravail, etc.), des stratégies de
coping spécifiques peuvent étre mises en placerapaort a la maladie, le coping centré sur
'émotion se subdivise généralement en sous-dimassispécifiques :'impuissance-
désespoir (détresse, pessimisme, ...);auto-accusation (culpabilité, sentiment de

responsabilité,...);hostilité (agressivité, colere,...), etc. (Bruchon-Schwejt2602).

Les stratégies de coping centrées sur le problemné généralement considérées
comme plus efficaces que celles centrées sur lesti@m pour prédire l'ajustement
emotionnel et comportemental. Néanmoins, selon @hah Callahan (2004), il faut éviter
d’attribuer des connotations positives ou négaties différentes stratégies cate«plus
important serait que les stratégies soient apprégsia la situation et aident I'individu a faire
face a sa détresse(p 111).

Le caractere transactionnel des stratégies de gdpindébat (Decamps, 2011b). Cette
critigue a émergé face au constat que certainslemiscores élevés aux stratégies de coping
centrées sur le probleme et a celles centréesémotion alors que d’autres ont des scores
faibles sur les deux stratégies. Ainsi, Décamp4 1B et d’autres auteurs remettent en cause
la conception actuelle du coping en différencia® $ujets « qui copent » et ceux qui « ne
copent pas ». La vision de ces auteurs reviennhai@dérer le coping comme une disposition,
c’est-a-dire urcoping-trait ou coping dispositionnelEn ce sens, les stratégies de coping ne
sont pas spécifiques a une situation, elles sost«deabitudes du sujet » c’est-a-dire une
tendance générale et stable dépendant des castqtes dispositionnelles du sujet
(Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Decamps, 2011b). Sdmcamps (2011b), ses « habitudes de
coping » ne remettent pas en cause la mise en placstratégies plus dynamiques et
spécifigues a chaque situation. Cette vision cameide coping comme un processus
transactionnel, conception sur laquelle la grandgorité des études en psychologie de la
santé s’accordent en lui octroyant un réle médrateans notre travail, nous nous appuyons
sur cette conception qui considére les stratégegesogping comme un processus dynamique,
réactionnel qui peut médiatiser I'effet de I'éducatthérapeutique sur la santé physique et
psychologique, c’est-a-dire sur les issues ouriésres.

Les principales issues sur lesquelles se basavaltsont 'adhésion thérapeutique, la

gualité de vie et I'état anxio-dépressif. Il s’adés objectifs et des effets principaux attendus
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en éducation thérapeutique. Ces concepts ne ssmutgbais car cela a éte fait dans le premier
chapitre.

Nous n’avons répertorié aucune étude évaluantfiiets enédiateurs du coping sur des
issues physiques ou psychologiques a lissu d’'urgnamme éducatif. L'effet direct de
'éducation thérapeutique sur I'évolution ou le hament des stratégies de coping a
rarement été évalué. Des études ont cependantatbngsh effet positif de I'éducation
thérapeutique chez les patients asthmatiques odiarieution du recours a des stratégies de
coping visant a minimiser la gravité de I'asthme e€agir émotionnelle face a la crise avait
été observée (Foucaud, 2010c). L'impact de I'édocahérapeutique a été bien documenté
dans la polyarthrite ou une revue de la littératuoenstaté une amélioration dans 6 études sur
9 (Albano et al., 2010).

2.6  Conclusion du chapitre

Ce second chapitre avait pour objectif principal ptésenter ce qu’est I'éducation
thérapeutique, prise en charge en pleine expaudsings le champ de la maladie chronique. En
France, elle est cependant légalisée et reconnrmeneoune prise en charge thérapeutique a
part entiére seulement depuis trois ans (Loi HRSBiigle 84 du titre Il de la loi n° 2009-
879). L’éducation thérapeutique apparait commeauval élan dans la prise en charge de la
maladie chronique et dans la relation entre leepgtison médecin et les soignants. Cette
nouvelle conception du soin offre un réle actifpatient pour qu’il puisse prendre en charge
sa maladie et son traitement, une place privilégi¢el est écouté, encouragé et décideur.
L’éducation thérapeutique est fondée sur un enseddimodeles comportementaux et socio-
cognitifs montrant la richesse de cette prise eargdh pour mieux comprendre les
comportements des patients et les croyances dé gaines déterminent.

Les principaux objectifs de I'’éducation thérapeugicenumérée dans la définition de
'HAS (2007) sont l'acquisition de compétences dtasoin et d’adaptation ainsi que
'amélioration de la qualité de vie. Mais d’autrefets paraissent également primordiaux.
Pour mesurer cet aspect multidimensionnel de l'dtoic thérapeutique, les effets attendus
peuvent étre regroupés en plusieurs domaines gpgipie (compétences et connaissances),
bio-médical (adhésion thérapeutique objective) sychosocial (adhésion thérapeutique
percue, qualité de vie, état anxio-dépressif, éatpercu, sentiment d’efficacité percu, etc.).
Or, selon le modele de Lazarus et Folkman (1984ktiplus pertinent de prendre en compte

les effets transactionnels entre le sujet et I'mmnement pour mieux appréhender les effets
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d’'un programme d’éducation thérapeutique. En effettaines variables (comme le contréle
percu, le sentiment d'auto-efficacité, etc.) médahient potentiellement les effets de
'éducation thérapeutique sur certaines issues iphgs et psychologiques (I'adhésion
thérapeutique, la qualité de vie et I'état anxiprédsif). Nous avons constaté que peu
d’études avaient évalué les effets médiateurs etcquiaines variables psychosociales étaient
peu évaluées contrairement a 'adhésion thérapeaigtjaux aspects économiques.

Cette centration sur des critéres biocliniquesehémiques, alors que les dimensions
psychosociales et socio-cognitives font partie graate de I'éducation thérapeutique ne
serait-ce que dans ses fondements, peut étre egpligpar le fait que I'éducation
thérapeutique a d’abord intéressé les médecingiépart, I'objectif était surtout d’améliorer
les aspects économiques et I'adhésion thérapeudiaguerescriptions envisagée plutot dans le
sens de la compliance. Les résultats se sont av&ssez positifs malgré quelques
discordances dans certaines pathologies ou [|'éducahérapeutique est plus récente.
L'intégration des sciences de I'éducation et desnses humaines et sociales a permis
d’élargir la vision de I'’éducation thérapeutique des effets positifs sur la qualité de vie, le
sentiment d’auto-efficacité, les symptbmes dépieseint été montrés dans certains
programmes. Ce manque d’évaluation psychosocifie oh créneau important en éducation
thérapeutique pour la recherche en sciences humeirsociales.

Les effets positifs de I'éducation thérapeutiquasddiverses pathologies chroniques
nous amenent a penser que ce type de prise enectargétre développé dans d’autres
maladies chroniques telles que [linsuffisance m@ndérminale qui nous intéresse
particulierement dans ce travail et qui a été d@&falans le premier chapitre. En effet, la
complexité de la dialyse et des recommandatiosgjifeicultés a y adhérer, I'altération de la
gualité de vie et de I'état émotionnel justifierinterét de mettre en place des actions
éducatives structurées auprés de cette populdiies.2003, le rapport Berland mettait en
avant le manque de programmes d’éducation théigpeutauprés de certains malades
chroniques tels que les patients en dialyse. Dagxpéus tard, en 2005, I'assurance maladie
notait la nécessité de développer une offre en akaurc thérapeutique ciblée sur cing
pathologies lourdes : I'asthme, le diabéte, lehgagies cardiovasculaires, I'obésité mais
aussi l'insuffisance rénale (URCAM de Franche-Cqn605). En France, I'éducation
thérapeutique est donc une priorité de santé pesiphtients d’autant plus que plusieurs
décrets ou circulaires ont précisé I'obligationndettre en place « des modalités de formation
pour les patients dialysés » (décret 2002-11983septembre 2002) et d’information sur le
traitement (circulaire DHOS/SDO n° 228 du 15 mad20 Ces différentes recommandations
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montrent la nécessité de promouvoir les programa'education thérapeutique aupres des
patients en dialyse qui sont actuellement peu nembet rarement évalués dans notre pays.
Le récent ouvrage de I'INPES coordonné par Fouediad. (2010d) confirme cette réalité en
présentant I'apport de I'éducation thérapeutiquesd8 pathologies chroniques (diabete,
asthme, VIH, cardiologie, obésité,...) mais lirfsdnce rénale chronique n’y est pas abordée.
Dans le troisieme et dernier chapitre qui suit,snallons ainsi faire un état des lieux
de I'éducation thérapeutique au stade de la diadyseous appuyant sur des travaux réalisés

dans d’autres pays.
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Chapitre 3 : L’éducation thérapeutique aupres des gtients en dialyse

Ce dernier chapitre a pour objectif de faire umpsur I'éducation thérapeutique qui a
été mise en place et évaluée aupres des patisoffisants rénaux traités spécifiquement par
hémodialyse. Dans la premiére partie de ce chapitrétat des lieux des pratiques actuelles
en éducation thérapeutiqgue en hémodialyse vaédiisé a partir d’'une revue de la littérature.
Dans la seconde partie, les effets observés deidabn thérapeutique aupres de cette

population seront présentés.

3.1 Etat des lieux des pratiques actuelles en éddica thérapeutique aupres des

patients en hémodialyse

3.1.1 Les revues de la littérature recensées :ngi® et limites

Six revues de la littérature concernant I'éducatimérapeutique et la dialyse ou plus
largement l'insuffisance rénale ont été référen¢Beptein et al., 2010 ; Mason et al., 2008 ;
Matteson & Russel, 2010 ; Morgan, 2000 ; Welch @hdmas-Hawkins, 2005 ; Sharp, Wild
and Gumley, 2005). L'article de Kaptein et al. (@pJlavait pour objectif de présenter
I'évolution historique des recherches réaliséesdarchamp de la psycho-néphrologie. Ces
auteurs ont constaté que les recherches en éduchtipatient dataient principalement des
anneées 90 et qu’actuellement et depuis peu, dekearapparaissaient surtout sur les concepts
de self-management c’est-a-dire d’auto-gestioradmaladie rénale. L’article de Matteson &
Russel (2010) a permis de répertorier des étudetonaisées ayant testé I'efficacité d’'une
intervention sur I'adhésion thérapeutique des ptien dialyse. lls ont recensé 8 articles
dont 6 montrant une amélioration de 'adhésion massinterventions n’étaient pas toutes de
I'éducation thérapeutique. De plus, par comparaidotiautres revues de la littérature, il
semble que celle de Matteson & Russel (2010) smii-exhaustive. L’article de Morgan,
publié en 2000, était centré sur les difféerenteshoues utilisées pour améliorer I'adhésion
diététique des patients dialysés : méthode comperitale, éducationnelle et infirmiére. Les
études citées étaient peu nombreuses et relatiteargsiennes. Finalement, les deux
premiéres « veéritables » revues de la littératatert de 2005 (Sharp et al., 2005 ; Welch et
al., 2005). Elles avaient pour objectif de répeetoies recherches ayant évalué I'impact
d’interventions psycho-éducationnelles (Welch et2805 avec 9 études répertoriées) ou

psychosociales (Sharp et al 2005 avec 16 étudesgréds) sur l'adhésion aux
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recommandations hydriques. Les recherches étasesdels sur un contenu éducationnel mais
s’inspirant de théories socio-cognitives. La magodes études ont constaté une diminution de
la prise de poids inter-dialytique aprés les irgations signifiant une meilleure adhésion aux
recommandations hydriques des patients en diaBgeendant, ces deux revues comportaient
plusieurs limites dont la principale était d’étreckisivement centrées sur I'adhésion aux
recommandations hydriques. De plus, le fait quedeberches citées dans ces revues, comme
dans d'autres études, n’incluaient pas de variap®ghosociales malgré une approche
« psychosociale et psychoéducative », a amenéirergteurs comme Even (2011), a
suggérer que le préfixe « psycho » ne devait exigie si certaines variables psychologiques
étaient destinées a étre améliorées (et donc é@glygar ces types d’approches. Plus
récemment et en raison de l'augmentation des pmoges d’éducation en néphrologie,
Mason et al. (2008) ont réalisé une revue de taérditure pour évaluer l'efficacité des
interventions éducationnelles chez les patientsfiisants rénaux aux stades de la prédialyse
(5 études) et de la dialyse (17 études). CetteeraMiavantage d’avoir recensé des recherches
randomisées qui ont évalué I'impact d’interventigg@iicatives au niveau médical pour la
majorité d’entre elles (c’est-a-dire I'adhésion rdpeutique) mais aussi au niveau psycho-
social pour une minorité. Les programmes avaiermnitrécau moins un résultat positif que se
soit au niveau médical, psychologique ou cognhfagon et al., 2008). Il est malgré tout
possible de regretter que cette revue n'ait pasphis en avant 'intérét d’'une approche et
d’'une évaluation bio-psycho-sociale en éducati@mapeutique et de ne pas avoir proposé de
perspectives pratiques.

Dans le cadre de ce travail de thése, une nouvetleerche bibliographique a été
effectuée afin de présenter un état des lieux us ptcent possible des études réalisées en
éducation thérapeutigue au stade de I'hémodial¢se.travail préalable de revue de la
littérature a fait I'objet d’'une publication (ldieUntas, Koleck, Chauveau & Rascle, 2011).
Celle-ci avait pour objectif de récapituler lesetff de I'éducation thérapeutique et le type

d’évaluation mis en place.
3.1.2 Mise a jour de la revue de la littérature

Pour commencer, la méthodologie effectuée poue cettue de la littérature va étre
présentée. Ensuite, la littérature sera analyspartr de trois niveaux : la population, les

interventions et I’évaluation.
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3.1.2.1 Méthodologie de sélection des article®stiitats

= Types d’interventions sélectionnées

Les articles ont été sélectionnés a partir de faitién de 'HAS (2007) car il a été
observé qu'il était fréquent de regrouper a toffédéntes techniques sous I'appellation
« d’éducation thérapeutique » (comme les technigleesensibilisation, d’informations, de

remises de brochures, de visionnage de films, @oycaud, 2005).

= Critéres d'inclusion et de non-inclusion des étustdectionnées

Afin d’étre le plus exhaustifs possible, nous avaiwisi d’inclure des études
randomisées ou non randomisées, avec ou sans gronéle, I'objectif de cette revue de la
littérature n’étant pas ici d’apprécier la pertinerscientifique des méthodologies employées
par les autres chercheurs mais de disposer deetidrie des études réalisées dans ce champ
spécifique. Les articles ont été intégrés a laeadeila littérature s’ils répondaient aux critéres
d’inclusion suivants:

- patients traités par hémodialyse en centre cangenne de dialy$e;

- patients hémodialysés adultes c’est-a-dire agékBcans ou plus ;

- évaluation réalisée avant et apres le prograniguudation thérapeutique ;

- articles accessibles et disponibles en entier.

Les articles n’ont pas été inclus s’ils comportaartains critéres d’exclusion :
- sujets traités par dialyse péritonéale ou pardutatyse a domicile ;

- programme sans contenu éducatif ;

- étude de cas ou trés faible échantillon (<10tsyje

- étude descriptive sans méthode statistique.

= Recherche bibliographique

La recherche bibliographique a été réalisée surbase de données avec un acces

simultané & plusieurs revues en sciences humadisesiales’.

% pour rester au plus prés de notre population d&tnous avons choisi de nous centrer exclusivemeries
patients traités par hémodialyse et de ne pasrinéds articles concernant les patients en présbalen dialyse
péritonéale, en dialyse a domicile ou transplantés.
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Une recherche sur la base de donMEBLINE a également été effectuée. A partir de
l'inclusion des mémes mots-clés, de nombreux adidnt été référencés mais la majorité se
situaient en dehors du champ de I'hémodialyse falys péritonéale, en transplantation
rénale ou dans d’autres pathologies) ou ne coniesnpas I'éducation thérapeutique. De
plus, les articles manifestant un intérét avaieja été recensés avec la base de données des
sciences humaines et sociales, permettant ainsicalesidérer cette derniere comme
suffisamment exhaustive.

Les termes kemodialysis> ou «dialysis» et « educatiorn», ou «patient educatior,
«health educatiom, «self-care», «self-efficacy», «self-management, «teaching»,
«empowerment, «behaviour therapy ont été utilisés comme mots-clés. Afin d’obtdair
maximum d’articles sur notre sujet, aucune limitatdans le temps n’a été prise en compte.

Notre derniére recherche bibliographique date dletj2011.

Dans un second temps, la recherche bibliograpragé complétée en se référant a
plusieurs revues spécialisées en néphrologie-digmerican Journal of Kidney Diseases,
Journal of Renal Nutrition, International Journaf dlursing Studiesgtc) et dans une revue
spécialisée en éducation du patieRat(ent Education and CounselingLes mots clés
précédents ont été utilisés dans les moteurs tiengte des différentes revues.

Dans un troisieme et dernier temps, les référebitdi®graphiques des articles ont été

étudiées de maniere approfondie afin de sélectrainatres articles sur notre sujet.

= Résultats

37 article$® publiés entre 1981 et 2011 (dont 30 depuis 200§t sélectionnds

Une analyse détaillée de la littérature va étrecagnmt réalisée en nous basant sur trois

critéres principaux : la population, les intervens éducatives et I'évaluation.

2 Cette base de données simultanée inclus PsychINB@CARTICLES, SocINDEX with Full Text et
Psychology and Behavioral Scienes Collection.

% Pour ce travail de thése, nous avons inclus deictes supplémentaires par rapport a la revueadiétérature
publiée. Il s’agit des articles de Seghal et 2D0R) & de Wells (2011).

% Les études sont présentées de maniére détaitiésd’deticle de 2011.
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3.1.2.2 Analyse de la littérature

»= La population

La moitié des études répertoriées (18/37) ontéstsées aux Etats-Unis. Neuf ont été
réalisées en Asie (dont 6 a Taiwan) et une en Nenf programmes ont été effectués auprés
de patients européens dont la majorité était isku€Angleterre (n=7). Il est important de
noter qu'aucune recherche francaise n'a été trowadirmant ainsi que |'éducation
thérapeutique auprés des patients en hémodialgseau’a ses débuts dans notre pays.

L’analyse des études sélectionnées permet de maptede nombre de patients inclus
(tous groupes confondus) variait de 10 (Mather§919Sagawa et al., 2001) a 316 sujets
(Molaison et al.,, 2003). Treize études ont faitclix d’inclure seulement des patients
considérés comme « non-adhérents » a un indicdteatamment au phosphore ou aux
recommandations hydriques). On peut considérer lgsigatients qui n‘adhérent pas aux
recommandations sont ceux qui ont le plus besoin béeéficier d'une éducation
thérapeutique. Ce choix peut étre contesté. Legmatconsidérés comme « adhérents »
peuvent également ne pas avoir acquis toutes lemasances et les compétences
nécessaires a leur bien-étre. lls peuvent aussemés le besoin et I'envie de participer a un
programme éducatif afin de mieux comprendre cestaspects de leur maladie ou de leur
traitement. Ceci est confirmé par des résultat#ifsodans les études n’ayant pas sélectionné
les patients sur ce critére d’adhésion ou de ndwsidn aux recommandations. De plus,
lorsque les interventions sont collectives, il péue intéressant de mélanger les patients qui
ont un parcours médical différent pour un partagemeriences plus riche d’autant plus que
les messages de santé ont généralement plus diirapaont plus crédibles quand ils sont

transmis par un patient que par un soignant (Drleer & Gagnayre, 2011).

Seulement deux études ont été réalisées auprepatieats dialysés en hors-centre
(Casey et al., 2002 ; Cummings et al., 1981). luegea articles concernent des patients traités
par hémodialyse en centre. Une autre recherchigessant aux patients hors centre a pu étre
référencée (Smith et al., 2010) mais celle-ci rda pté intégrée a la revue de la littérature du
fait de son caractére purement qualitatif et dpsi€riCette étude avait évalué I'impact de
Focus Groupsur la gestion des restrictions hydriques (corsaaises, croyances, barrieres,

sentiment d’efficacité personnelle,...). L’éducatihérapeutique doit étre proposée a chaque
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patient que celui-ci soit dialysé en centre ou emshcentre. Malgré cela, il existe des
particularités relatives a la dialyse hors cenomment par rapport a I'autonomie qui est
plus importante vis-a-vis de la séance de la diafgemme le montage du générateur) comme
cela a été décrit dans le premier chapitre. De, plasmme déja évoqué, des travaux ont
montré que les patients en auto-dialyse étaienhsnd@primes et stressés que ceux en centre,
gu’ils avaient un sentiment de contrble et d’autom plus élevé ainsi qu’'une meilleure
gualité de vie (physigue ou spécifique a la malaéiwale) (Boini et al., 2008 ; Diamant et al.,
2010 ; Untas, 2009 ; Untas et al., 20a®@s particularités confirment I'intérét de dévelepp
des programmes d’éducation thérapeutique spécffique patients hors centre et montrent
I'originalité de notre recherche axée sur cetteuaton (Idier et al.sous presge

La littérature va étre a présent analysée du meintue de l'intervention.

= |es interventions

Le tableau 3.1permet de récapituler les différents élémentsidgat les interventions
educatives : les objectifs de I'intervention, lesdales théoriques utilisés, les intervenants, le

nombre de séances éducatives et/ou le temps desisve format de l'intervention.
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Tableau 3.1: Description des différentes études (objectifgpchgramme, modeéle théorique,
intervenants, nombre de séances et format)

Auteurs Objectifs principaux du | Modéle [Intervenants| Nombre de [ Format
programme éducatif | théorique séances
Ashurt & Dobbie, 2003 AT phosphore / Diététicien 1 I
Baraz et al., 2010 |AT liquides et alimentatio / IDE 1 1&C
Barnett et al., 2007 AT liquides et sel / Equipe | 8 s (2 mois) I
pluri +
diététicien
Brantley et al., 1990 AT hygiene fistule / IDE 3s(1sem) I
Cabness et al., 2007 | AT prescription dialyse TCC IDE & 1ls C
& Travailleurs
T sociaux
Casey et al., 2002 AT liquides / Diététicien, 18 sem I
IDE &
meédecin
Chen et al., 2008 Amélioration du soutien E Travailleurs| 8 s (3 mois) C
social sociaux &
chercheurs
Christensen et al.,2002 AT liquides A-R Psychologye 7 sem C
Cummings et al., 1981| AT liquides et potassiun / IDE 3 s (6 sem) I
Deimling et al., 1984 AT phosphore, / IDE & NP I
Connaissances Médecin
Ford et al., 2004 AT phosphore, / Diététicien| 6 s (6 mois I
Connaissances
Karamanidou et al., AT phosphore, A-R Psychologug 1ls C
2008 Connaissances
Konstantidinou et al., Amélioration activité / Educateur 6 mois & C
2002 physique sportif
Korniewicz & O'Brien, | Amélioration adaptation / IDE 12 s (3 mois I
1994 physique et psychosociale
Kutner & Brogan, 1981 | Dialyse en générale (AT|, / IDE, 2s C
connaissances) Diététicien,
Travailleurs
sociaux
Leon et al., 2001 AT protéines / Diététicien | 6 s (6 mois [
Lii et al., 2007 Amélioration de la qualit¢ TCC & IDE 8 s (2 mais) C
de vie AE
Mathers, 1999 Amélioration de / Chercheury 9s (4semls) |
I'ajustement psychosocial
McMurray et al., 2002 Diabéte & dialyse / Diététicien 1lan I
Molaison & Yadrick, AT liquides T Diététicien 12 sem I
2003
Nozaki et al., 2005 AT sel & connaissanceg TCC IDE 6 sem C
Painter et al., 2000 Amélioration activité / Médecins 8 sem [
physique
Reedy et al., 2009 AT phosphore, / Diététicien 1 mois C
connaissances
Sagawa et al., 2001 AT liquides TCC IDE 6 sem I
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Auteurs Objectifs principaux du | Modéle |Intervenants| Nombre de | Format
programme éducatif | théorique séances
Seghal et al., 2002 | AT prescription dialyse / Chercheur 6 mois I
coordinateu
Schlatter & Ferrans, AT phosphore, / IDE 1ls I
1998 Connaissances
Sharp et al., 2005b AT liquides TCC Psychologye4 s (4 sem) C
Shaw-Stuart et al., 200( AT phosphore / Diététicien 3 mois C
Sun et al., 2008 AT phosphore / IDE 1 séance I
renouvelée
Tanner et al., 1998 | AT liquides et phosphore,  / Diététicien 6 mois I
connaissances
Tawney et al., 2000 Amélioration activité / Diététicien| 9 s (6 mois I
physique
Tsay, 2003 AT liquides AE IDE 12 s (4 sem I
Tsay & Hung, 2004 Amélioration de AE & E IDE 12 s (4 sem I
I’'Empowerment
Tsay et al., 2005 Amélioration de TCC & IDE & 85 (8 sem) C
I'adaptation psychosociale L&F Psychologug
Van Vilstern et al., 2004 Amélioration activité T Educateur 12 sem |
physique sportif
Wells, 2011 Dialyse en générale (AT], / Chercheurs 1ls I
connaissances)
Yokum et al., 2008 AT phosphore / Diététicien,| 4 s (4 mois) I
meédecin,
chercheurs

AT : Adhésion Thérapeutique ;

TCC:

thérapies cagmitomportementales

T

Modeéle transthéoriqu& ;

Empowerment ; AE : Auto-efficacité ; L&F : Modeéleu dstress de Lazarus et Folkman; AR : Auto-régoiati IDE :

Infirmier Dipldmé d’Etat ; s : séance ; sem : samail : format individuel ; C : format collectifNP : non précisé.

L’analyse de la littérature met en avant que laomigj des études avait pour objectif
principal d’améliorer l'adhésion diététiqudes patients en dialyse (21 études). Plus
précisément, 9 recherches se sont centrées sheéseh au phosphore, 8 sur les restrictions
hydriques, 1 sur le sel, 1 sur I'apport en protgirdesur le phosphore et les liquides et enfin 1
sur le potassium et les liquides. L’adhésion théuéigue au potassium est largement moins
etudiée que celle au phosphore et aux liquidegjpuise étude seulement s’y est intéressée
(Cummings et al.,, 1981). Au sein de ces 21 étudept avaient également évalué les
connaissances acquises a l'issue des programmeatiésiuLes interventions éducatives sur
les autres indicateurs de l'adhésion thérapeutigfaeéent moins nombreuses puisque deux
études ont été recensées sur la prescription dexe® de dialyse (nombre et durée des
séances ; adéquation de la dialyse) et une siwgi€hg de la fistule. Aucun programme n’était
centré sur I'adhésion aux médicaments. Deux étadaignt mis en place une éducation basée

sur l'insuffisance rénale et la dialyse (physiopibgie des reins, la technique de la dialyse,
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lalimentation, ...) et avec pour finalités principal I'amélioration de I'adhésion
thérapeutique et des connaissances. Une recharnbernait uniqguement les patients dialysés
diabétiques en prenant en compte les comportenadinientaires et de surveillance (de la
glycémie, des pieds, des yeux). A partir des an2089, des recherches sur I'éducation
thérapeutique se sont intéressées a I'améliordidractivité physique (4 études).

Six programmes avaient pour objectif principal l&mration de variables psychologiques
tels que I'état anxio-dépressif, le sentiment doaffité personnelle, le stress percu, le soutien
social ou la qualité de vie. Il est important déenajue certains auteurs (14 études) étaient
allés au-dela de leur objectif éducatif principal ecluant des objectifs secondaires et
notamment en évaluant a la fois des variables raldicet psychosociales. Nous aborderons
cela plus précisément dans la prochaine sous-gamieernant I'évaluation.

En pratique, se centrer sur un objectif unique, mentadhésion thérapeutique aux
recommandations de la dialyse qui est le plus sduetudiée, n'est pas préconisé en
éducation thérapeutique. En effet, comme décritsdin partie théorique, I'éducation
thérapeutique est un processus global ou les patbenh besoin d’acquérir différents types de
compétences (auto-soin et adaptation). Il est cdwessaire de développer et d’évaluer des
programmes basés sur différents objectifs et ineliza médicaux et psychosociaux (ldier et
al., 2011).

L’animation de certaines interventions a été réalia partir de plusieurs supports et
outils : cassettes vidéo et audio, diaporama, j@axtes, puzzle, piluliers,... Des livrets
d’'informations et d’apprentissage ont parfois éénis aux patients pour récapituler les

informations des ateliers et consolider les corzagises.

Seulement treize recherches ont précisé le(s) ie@jl&héorique(s) sur le(s)quel(s)
s’appuyaient leurs interventions éducatives. Latiba'était référée aux théories cognitivo-
comportementales (N=6/13). Les théories de laffiocaxité de Bandura (N=3), de
I'lempowerment (N=2), de l'auto-régulatidnde Leventhal (N=2) ainsi que le modéle
transthéorique de Prochaska et Di Clemente (N=8glei du stress de Lazarus et Folkman
(N=1) ont également été utilisés dans plusieurgnarames éducatifs. Quatre programmes

mis en place s’étaient référés a deux modelesithés a la fois. Cette revue de la littérature

27 Cette théorie a été développée par Leventhal idacadre de I'observance. Elle met en avant unelbale
régulation entre laeprésentationque la personne se fait de la maladie,steatégies d’ajustemenhises en
place pour résoudre le probléeme et'dévaluationde la situation pour évaluer son efficacité (GaucB608 ;
Reach, 2007).
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confirme la difficulté des acteurs de terrain aeitifier a un modele théorique puisque
seulement 1/3 des études en dialyse avait conséwit programme a partir d'un modeéle

théorique.

Le nombre et la profession des intervenants étaemmbles d'une étude a l'autre. Les
infirmiers (N=15) ou les diététiciens (N=12) étdides intervenants les plus fréquents. Les
psychologues étaient peu représentés (N=4) toutmeohas travailleurs sociaux (N=2). En
plus de leur réle dans I'évaluation, des cherchanmhaient également des interventions dans
guelques études (N=5). Seulement sept études avams en place une eéducation
multiprofessionnelle. Plusieurs explications peuvbtuastrer ces chiffres. Les infirmiers sont
srement les plus sollicités parce que la fonctipécifique « d’infirmier éducateur » a été
créeée dans les pays anglo-saxons dont le titreléstré apres une formation spécifique.
Foucaud (2005) avait fait le méme constat aupregdgeents asthmatiques. Les fonctions de
linfirmier éducateur auprés des patients en dalgent diverses. Dans notre revue de la
littérature, il abordait différentes notions tellgae les compétences et les connaissances
relatives aux difféerentes recommandations alimeggaet hydriques ; les conseils lies a
'hygiéne de la fistule ; les préconisations surplascription des séances de dialyse ; les
projets ; I'amélioration de la qualité de vie. @@mes de ces notions sont propres aux roles de
infirmier notamment celles qui concernent la dist, la prescription de la dialyse ou
lamélioration de la qualité de vie physiqgue et maém Cependant, les themes de
I'alimentation semblent plus appropriés a la fometdu diététicien. Sa présence en éducation
thérapeutique est bien représentée dans cette devigelittérature ou il intervenait dans de
nombreux programmes concernant I'adhésion aux derdiététiques et I'activité physique.
En éducation thérapeutique, il semble important gbaque soignant conserve sa place
d’autant plus gu’il n'existe pas de métier d’édecatthérapeutique en France. Dans notre
pays, les formations sont ouvertes a tout soiggaelle que soit sa fonction. La présence du
psychologue est peu fréguente encore en éducdtéapeutique que se soit en dialyse ou
dans d’autres pathologies. Dans notre revue détémature, le psychologue intervenaient
lorsque les interventions étaient axées sur lesrige cognitivo-comportementales méme si
I'objectif éducatif était d’orientation médicale,est-a-dire centré sur I'amélioration de
'adhésion thérapeutique (pour 3 études sur 4 tépées). Le rble des travailleurs sociaux
portait surtout sur le soutien social et I'ajustemgocio-familial des patients (favoriser les
liens avec les pairs et la famille, le maintien desvités, des loisirs et du travail). Dans

certains programmes (Cabness et al., 2007), isviehaient également sur 'adhésion aux

110



séances de dialyse pour aider les patients a trale® solutions face aux problémes des
transports et a l'organisation des activités quetides qui sont les principales raisons
amenant a manquer des séances de dialyse (Gordbn2803). Les médecins néphrologues
interviennent peu dans I'animation des programnugadifs en dialyse comme confirmeé
dans la revue de la littérature (3 études). Endaale récent décret du 2 aolt 2010 préconise
la présence d’au moins un médecin dans I'équipeaihe bien que son réle puisse ne pas
concerner l'animation d’ateliers. Ce décret recomadea aussi la mise en place d'un
programme par une équipe pluridisciplinaire (aveereins deux professionnels de santé de
professions différentes). Cette multidisciplinaréét importante pour une prise en charge
éducative globale ou chaque membre de I'équipe ea qpecificité dont I'apport enrichit
I'éducation thérapeutique (d’lvernois & Gagnayr@l2).

Le nombre de séances éducatives était variablegiogramme a l'autre en s’étendant
de 1 a 12 séances. Le programme pouvait se démulene seule fois ou durer jusqu’a une
année entiere. La diversité sur le nombre de séagicke temps de suivi éducatif peut avoir
une influence sur les effets de I'éducation théutipee. D’une maniere générale, une séance
éducative parait insuffisante pour aider le patiantacquérir les compétences et les
connaissances dont il a besoin d’autant plus geautation thérapeutiquest un processus
continu. Cependant, si I'intervention est centnéeus seul objectif, comme I'amélioration de
'adhésion thérapeutique au phosphore, une sealeceéeut parfois étre suffisante pour les
patients. Sun et al. (2008) avaient choisi de reelipsiter le nombre de séances éducatives
mais de renouveler l'intervention jusqu'a ce quephtient ait acquis les connaissances
nécessaires. Il est dommage dans cette recheraie s avoir précisé le nombre moyen de
séances réalisées afin de mieux appréhender imeyttapprentissage du patient sur un sujet
en particulier (le phosphore dans cette étude).e@agnt, si dans lidéal, le nombre de
séances éducatives sur un méme sujet devrait éaetéaau rythme d’apprentissage des
patients, cela reste peu aisé dans le cadre d'adeerche ou l'objectif est d'évaluer

I'efficacité d’'un programme structuré ou d’une mviention en particulier.

La majorité des programmes était basée sur dessémtions individuelles (24/37).
Les autres avaient opté pour un format collectif/§¥) ou avaient allié les deux formats
(2/37). Il est important de différencier, comme $auligné Foucaud (2005), la pédagogie de
groupe et la pédagogie institutionnelle. Cette i@een se définit par un transfert

d'informations et de connaissances tels qu’'un coursine conférence ou l'enseignant ne
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favorise pas les interactions et les questionnesnawnéc I'apprenant qui écoute et apprend

passivement (Morandi, 1997 cité dans Foucaud, 2@®%ucaud, 2005). Au contraire, la

pédagogie de groupe est une pédagogie activeutdile la médiation de groupe comme le

levier principal des apprentissages. Elle illustte passage d'une éducation individuelle

orientée vers les connaissances a une éducatiddasskte tournée vers l'entraide et la

coopératiori (Morandi, 1997). Les échanges d’expériences etéirl sont favorisés tout en

transmettant des informations et des connaissa@ette approche se centre davantage sur le

développement des compétences et le changemerbdgmrtements que sur I'acquisition

des connaissances. Cette pédagogie est a priviggieslle met le patient dans une attitude

active qui facilite les apprentissages par I'écalgs autres. Pour compléter, il parait pertinent

de présenter les principaux facteurs thérapeutigueésents a l'intérieur de tout type de

groupe et qui sont transposables a I'éducationadienqt (Yalom, 1975 cité dans Fredenrich-
Muhlebach, 2002 et cité dans Berteau, 2006) :

'universalité: 'échange permet au patient de se sentir mansface aux difficultés
liées a la maladie et aux traitements,

le sentiment d’appartenancefaire partie d’'un groupe ou les membres vivens de
choses semblables comble le besoin fondamentalpaftgmance nécessaire a
lindividu ;

le soutien mutuel il s’agit de I'aide et du soutien que s’apportemituellement les
membres du groupe. Il est valorisant et rassurastalder en aidant les autres,

la cohésion du groupeelle permet le partage des émotions et des véeushacun
pouvant amener a un espoir et au sentiment d’'usaliaF,

I'apprentissage par l'interaction la réflexion et les opinions des autres membes
groupe ont une influence sur celles de l'individoupant lui permettre de mieux
comprendre et changer ses propres perceptions,

'apprentissage par observatianen observant les comportements des autres, la
personne apprend a se comporter differemment eiextgle nouvelles connaissances
et compétences.

le partage d’informations I'’échange et la confrontation des informations et d
connaissances entre les membres d'un groupe eStessante pour faciliter la

résolution d’'un probleme.

2 Yalom (1975) avait identifié 11 facteurs thérapmugs définit comme the actual mechanisms of effecting
change in the patient. Nous présentons les principaux mis en avarg entravaux de Fredenrich-Mihlebach,
2002 et Berteau, 2006.
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Le format collectif est donc pertinent en éducatingrapeutique ou ces différents facteurs

cités sont transposables.

= | 'évaluation

Le tableau 3.2permet de récapituler les différents éléments'@aluation qui vont
étre présentés : le type d’évaluation, groupe ébmtrandomisation, etc.

Type d’évaluation

L’analyse de la littérature met en avant qu'un nmmimportant d’études a évalué
exclusivement des criteres physiologiques et médi¢a9 études) et qu’'une minorité s’'est
centrée uniquement sur les variables psychosoc{dletudes). Bien que ces programmes
aient montré des effets positifs, ils ne prengoas en compte le patient dans sa globalité bien
gu'il soit possible que les auteurs aient présexaidlement certaines variables pour leur
article. Les études intégrant des variables phygigues/médicales et psychosociales sont
d’'un grand intérét pour mieux comprendre I'impalctbgl de I'éducation chez les patients en
dialyse. Dans cette revue de la littérature, plus tiers des articles (14 études sur 37) avait
mesuré I'adhésion thérapeutique, les connaissansisque la qualité de vie, les symptébmes
anxio-dépressifs, I'auto-efficacité, les croyancss,

La majorité des recherches a évalué I'adhésiorapeéitique au suivi diététique a
partir de mesures biologiques et cliniques. Cepangeour évaluer I'impact de I'éducation
thérapeutique sur l'adhésion, il est possible dmhiner des mesures objectives (bilans
biologiques) et subjectives (auto-évaluations). @esniéres permettent de se centrer
davantage sur les perceptions des patients quenioétre prises en compte dans la démarche
éducative. La qualité de vie, finalité essentielle I'éducation thérapeutique selon la
définition de I'HAS (2007), a été peu évaluée cHeg patients en hémodialyse par
comparaison a lI'adhésion thérapeutique (10 étudesus 29). Comme le préconisait Welch et
al. (2005), rlinclusion de variables psychosocialésxplicatives, intermédiaires ou
comparatives) est nécessaire car elle permet unieune compréhension des effets de
'éducation thérapeutique notamment auprés de ratien dialyse ou cette pratique est en

plein développement. C’est dans cette perspectieesq situe notre travail.

113



Tableau 3.2: Description des études du point de vue de liéatadn

Type Groupe Randomi- | Derniére
Auteurs évaluation | controle sation mesure |Mesure a ..
Ashurt & Dobbie, 2003 M oui oui 3 mois MT
Baraz et al., 2010
M non oui 2 mois CT
Barnett et al., 2007 M non non 2 mois CT
Brantley et al., 1990 M oui non précisé 1an LT
Cabness et al., 2007 M&P non non 6 mois MT
Casey et al., 2002 M oui non 4 mois 1/2 MT
Chen et al., 2008 M&P non non 2 sem CT
Christensen et al.,2002 M oui non 2 mois CT
Cummings et al., 1981 M&P oui oui 3 mois MT
Deimling et al., 1984 M oui oui 2 mois 1/2 CT
Ford et al., 2004 M oui oui 6 mois MT
Karamanidou et al., 2008 M&P oui oui 4 mois MT
Konstantidinou et al., 2002 M oui oui 6 mois MT
Korniewicz & O’Brien, 1994 M&P oui oui 1 an LT
Kutner & Brogan, 1981 M&P oui oui 2 mois CcT
Leon et al., 2001 M oui oui 6 mois MT
Lii et al., 2007 P oui non 1 mois CT
Mathers, 1999 P oui non 1 mois CT
McMurray et al., 2002 M&P oui oui 1an LT
Molaison & Yadrick, 2003 M&P oui oui 3 mois MT
Nozaki et al., 2005 M non oui 3 mois MT
Painter et al., 2000 M&P oui non précisé¢ 4 mois MT
Reedy et al., 2009 M non non 5 mois MT
Sagawa et al., 2001 M non non 1 mois CT
Seghal et al., 2002 M&P oui oui 6 mois MT
Schlatter & Ferrans, 1998 M non non apres linterv ~ CT
Sharp et al., 2005 M&P oui oui 2 mois 1/2 CT
Shaw-Stuart et al., 2000 M oui non précis§ 6 mois MT
Sun et al., 2008 M non non 1 mois CT
Tanner et al., 1998 M&P oui oui 6 mois MT
Tawney et al., 2000 M&P oui oui 6 mois MT
Tsay, 2003 M oui oui 6 mois MT
Tsay & Hung, 2004 P oui oui 1 mois 1/2 CT
Tsay et al., 2005 P oui oui 3 mois MT
Van Vilstern et al., 2004 M&P oui oui 3 mois MT
Wells, 2011 M oui non 1 mois CT
Yokum et al., 2008 M oui oui 4 mois MT

M : évaluation médicale ; P : évaluation psychostei M&P : évaluation médico-psychosociale ; Chesure

a court-terme ; MT : a moyen-terme ; LT : a longate.
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Groupe témoin et randomisation

La majorité des études (N=28) a évalué l'impact oeerventions éducatives en
comparant un groupe expérimental (composé desnpatiEnéficiant de I'éducation) a un
groupe contrdle ou témoin (incluant des patientdguéficient d’'un autre type d’intervention
ou des soins habituels). Plus de la moitié deseretles étaient randomisées (N=22) c’est-a-
dire que la répartition des sujets entre les dewumges avait été faite au hasard. Cette

randomisation est nécessaire pour éviter les daselection des individus.

Temps de mesure

La durée maximale de I'évaluation post-interventiétendait d’'une mesure directe
apres I'éducation (N=1) a une année (N=3). La diaaion de Mason et al. (2008) permet
de différencier les études selon la longueur dwissaiesure a court-terme (inférieur a 3
mois), a moyen-terme (entre 3 et 6 mois) et a kenge (supérieur a 6 mois). La majorité des
recherches avait mis en place une évaluation a ma@yene (N=20) puis a court-terme
(N=14) et enfin une minorité a long-terme (N=3).sLeffets pouvaient étre bénéfiques a
court-terme mais parfois ne pas étre maintenusig-terme et/ou moyen-terme. Des effets
qui ne persistent pas dans le temps peuvent ég@lune perte de la motivation ou bien a des
événements de vie majeurs qui peuvent affecteatient (probleme de santé, hospitalisation,
probléme personnel et/ou familial, etc.). Une mesaurong-terme, telle qu’a un an, parait
intéressante mais pose en retour plus de diffislttesqu’il s’agit d’attribuer les changements
observés a l'impact du programme éducatif. En e#fatcours d’'une année ou de plusieurs
mois, de nombreux facteurs externes ou interneggpeéwaffecter les conditions médicales et
psychologiques des patients et donc influencerdssltats dans un sens positif ou négatif.
L’évaluation de lefficacité du programme peut agloétre biaisée. En conséquence, Si
I'évaluation juste apres un programme est nécesséiin de pouvoir en évaluer 'effet direct,
il est néanmoins recommandé d’évaluer [|'éducatibérapeutique régulierement afin
d’appréhender les processus impliqués dans lesgeh@nts de comportements et mieux

envisager la mise en place de nouvelles intervesalucatives en cours d’évaluation.

Toutes les études ont montré au moins un effettipssite a leurs interventions
d’éducation thérapeutique auprés des patientsatysdiméme si celui-ci ne se maintenait pas
toujours dans le temps ou ne correspondait pasbgettif principal. La partie suivante a pour
objectif de présenter ces effets sur les variaides intéressant plus particulierement dans le

cadre de notre recherche.
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3.2 Les effets de I'éducation thérapeutique auprédes patients en hémodialyse

Dans cette troisieme et derniére partie, les effet§éducation thérapeutique auprés
des patients en hémodialyse vont étre présentés Dapremier temps, les effets principaux
considérés comme les issues selon le modeéle tteorsael de Lazarus et Folkman seront
décrits (adhésion thérapeutique, qualité de vieypsgmatologie anxio-dépressive). Ensuite
dans une seconde partie, les effets potentiellermméatiateurs de I'éducation thérapeutique
seront a leur tour présentés (les connaissancexniedle percu, le sentiment d'efficacité

personnelle, le soutien social et I'alliance thérgmue, le stress percu et les stratégies de

coping).

3.2.1 Les effets de I'éducation thérapeutique chexz patients en hémodialyse selon
les objectifs principaux attendus

3.2.1.1 Adhésion thérapeutique et éducation tharagae en hémodialyse

Comme présenté dans le premier chapitre, I'adhéstbarapeutique aux
recommandations de la dialyse est trés importante llg bien-étre physique et psychique du
patient. La revue de la littérature a montré quendenbreux programmes d’éducation
thérapeutique en dialyse avaient pour objectif gipal ou secondaire I'amélioration de
'adhésion thérapeutique aux prescriptions médicalzlle concernant les recommandations
alimentaires (particulierement le phosphore) etrigyebs est le critere le plus souvent pris en
compte dans les études. Selon Durose et al. (2@3echerches sont peu hombreuses sur le
potassium car les patients sont plus fréquemmantdbérents au phosphore et aux liquides.

La majorité des études (8/11) ont montré un effsitij de I'éducation sur ddhésion
thérapeutique au phosphoreavec une diminution du dosage sérique aprés tes/antions
éducatives (Ashurt et Dobbie, 2003 ; Baraz et2010 ; Ford et al.,, 2004 ; Reedy et al.,
2009 ; Shaw-Stuart et al., 2000 ; Sun et al., 20D&nner et al., 1998 ; Yokum et al., 2008).
Cependant, ces effets ne se maintenaient pas teujans le temps (Tanner et al., 1998) ou
n‘apparaissaient pas quand le groupe expérimetaialadmparé au groupe contrdle (Ford et
al., 2004 ; Shaw-Stuart et al., 2000). Par exenlpl@grogramme éducatif de Tanner et al.
(1998) basé sur des outils d’autogestion et d'affioacité entrainait une diminution du
phosphore & 3 mois mais celle-ci ne se mainteraaitgp6 mois. L'impact positif de cette
intervention sur I'adhésion thérapeutique étaitalmité dans le temps. Trois études n’ont
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montré aucun effet de I'éducation thérapeutiquel'sathésion au phosphore que ce soit a
court-terme ou moyen-terme (Deimling et al., 19%&ramanidou et al., 2008 ; Schlatter et
Ferrans, 1998). Il est possible de constater quee tices programmes éducatifs étaient
composés d'une seule séance ce qui est généralenserfiisant pour obtenir des effets
positifs sur 'adhésion au phosphore méme si getainterventions uniques se sont parfois
avérées efficaces (Ashurt et Dobbie, 2003 ; Bataal.e 2010). Toutefois la majorité des
programmes montrant des bénéfices s’étendaient diois a six mois ou jusqu’a
'acquisition des connaissances (Ford et al.,, 20B4edy et al., 2009 ; Shaw-Stuart et al.,
2000 ; Sun et al., 2008 ; Tanner et al., 1998 ; Woket al., 2008). Sur I'ensemble des
programmes éducatifs, seule une étude a préciseféencer a un modeéle théorique,
autorégulation, mais cette intervention uniqueess’ avérée inefficace aussi bien sur
'adhésion percue qu’objective (Karamanidou etz008).

L'impact de [I'éducation thérapeutique suradhésion aux recommandations
hydriques s’avére également positif puisque la majorité desles recensées a montré une
diminution de la prise de poids interdialytiqueé@des sur 11) (Baraz et al., 2010 ; Barnett et
al., 2010 ; Christensen et al., 2002 ; Cummingal.etl981 ; Nozaki et al., 2005 ; Sagawa et
al., 2001 ; Sharp et al., 2005 ; Tsay, 2003). Cattélioration a été constatée sur une période
post-intervention de 2 a 3 mois (Baraz et al., 20B@rnett et al., 2010 ; Christensen et al.,
2002 ; Cummings et al., 1981 ; Nozaki et al., 20@harp et al., 2005). Seules trois études
n'avaient montré aucune amélioration de I'adhési@mapeutique aux liquides (Casey et al.,
2002 ; Molaison et al., 2003 ; Tanner et al., 1998gtte absence de résultats ne semble pas
lite a la durée du suivi éducatif (3 a 6 mois) éfait plus longue que dans les programmes
ayant montré des effets positifs (de 1 intervenéidh mois). Par contre, plusieurs recherches
qui avaient constaté une amélioration de I'adhéaion conseils hydriques étaient basées sur
un modele théorique dont celui des théories cognitbmportementales, I'auto-efficacité et
'autorégulation (Christensen et al., 2002 ; Nozetkal., 2005 ; ; Sagawa et al., 2001 ; Sharp
et al., 2005 ; Tsay, 2003). Il semble donc efficdeese référencer a un modéle psychosocial
pour améliorer I'adhésion aux liquides bien quetates modeles n’aient pas constaté
d’amélioration. Par exemple, le programme basdesonodele transthéorique de Prochaska &
Di Clemente n’a pas montré d’effet sur 'adhésiaisgue la prise de poids avait augmenté (a
6 et 12 semaines) malgré une évolution positivesdas stades de changement et une
augmentation des connaissances (Molaison et &3)20

L’effet de I'éducation thérapeutique suadhésion aux recommandations sur le

potassiuma été tres peu étudié, d’autant plus qu'’il s’agisBan objectif secondaire dans les
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recherches concernées (Cummings et al., 1981 zRaral., 2010). Les résultats ne sont pas
encourageants car une seule étude a montré unéoeatiéh du taux de potassium des
patients en auto-dialyse (Cummings et al., 1981kemble nécessaire de multiplier les
programmes éducatifs et les évaluations sur I'adhésu potassium d’autant plus que les
conséqguences de la non-adhésion peuvent étre lesrtel

Une étude centrée sur I'amélioration du taux d'alme s’est montrée efficace
signifiant une meilleure adhésion par I'apport dappentaire de protéines chez les patients en
dialyse (Leon et al., 2001). Un programme spéciiqux patients diabétiques au stade de la
dialyse a montré des effets positifs sur 'adhési@rapeutique au cours d’'une période d’un
an de suivi éducatif (Mc Murray et al., 2002). Cegeurs ont confirmé cette efficacité de
I'éducation thérapeutique en lien avec le diabktet(al., 2011).

L’ adhésion thérapeutique percuea été évaluée dans deux recherches ayant mis en
place un programme d’éducation thérapeutique suthéene général de la dialyse (les
fonctions des reins, l'alimentation, les boissoles, médicaments,...) (Kutner et Brogan,
1981 ; Wells, 2011). Les résultats étaient mitige@mtrant une absence d’effets a court-terme.
En effet, I'étude la plus récente n’a montré aucaimeélioration de I'adhésion percue chez les
patients en dialyse (Wells, 2011) alors que la plusgenne a montré une augmentation dans
le groupe expérimental mais qui n’était pas maunelors des comparaisons avec le groupe
témoin (Kutner et Brogan, 1981). Ce résultat péxg-i au nombre réduit d’ateliers (une ou
deux séances) qui paraissent insuffisants pour lgse patients acquierent autant de
compétences sur la maladie et le traitement dalgse.

Les deux programmes centrés suptescription de la dialyseont montré des effets
positifs & 3 et 6 mois avec une diminution des egamanquées et raccourcies ainsi qu’une
amélioration de l'adéquation a la dialyse (Cabredsal., 2007 ; Seghal et al., 2002). Une
éducation sur I'hygiene et la protection de laufists’est avérée bénéfique sur le suivi des
comportements « protecteurs » a court-terme (1)maégss pas a long-terme (1 an) (Brantley
et al., 1990).

L’ adhésion thérapeutique a I'activité physiquecaractérisée par 'augmentation du
temps, était nettement améliorée suite a l'augnientades fonctions physiques
(cardiovasculaires et respiratoires) (Konstantidiebal., 2002 ; Painter et al., 2000 ; Tawney
et al., 2000 ; Van Vilstern et al., 2004). L'intéd les effets de I'activité physique chez les
patients en dialyse ont été développés récemmentmias, Idier & Chauveau (2011).

Cette revue de la littérature met en avant de nembeffets positifs de I'éducation

thérapeutique sur l'adhésion thérapeutique desemiatien dialyse bien que les résultats
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varient selon le nombre de séances éducativesengss de mesure, les comparaisons intra-
groupes. Les effets de I'éducation thérapeutiguelasuualité de vie vont étre maintenant
présentés.

3.2.1.2 Qualité de vie et education thérapeutiqué@modialyse

Bien que I'amélioration de la qualité de vie saitdrincipale finalité de I'éducation
thérapeutique, son évaluation reste récente effrpquente chez les patients dialysés ayant
bénéficié d'interventions éducatives. Sur I'ensemiiés articles recensés, dix avaient inclus
cette variable (Cabness et al., 2007 ; Chen e@Q08 ; Lii et al., 2007 ; McMurray et al.,
2002 ; Painter et al., 2000 ; Tawney et al., 2008ay et al., 2005 ; Seghal et al., 2002 ; Sharp
et al., 2005 ; Van Vilstern et al., 2004). Les &ffde I'éducation thérapeutique n’étaient pas
similaires sur la qualité de vie physique et mental

L’éducation thérapeutique s’est montré globalemaffitace sur lagualité de vie
physique puisque sept programmes sur neuf avaient mis antawne amélioration a court,
moyen ou long terme (Cabness et al., 2007 ; Lal.e2007 ; McMurray et al., 2002 ; Painter
et al., 2000 ; Tawney et al., 2000 ; Tsay et &0%; Van Vilstern et al., 2004). Les deux
études qui n'ont pas montré d’effet étaient cestite 'adhésion aux liquides (Sharp et al.,
2005) et sur la prescription a la dialyse (Seghahle 2002). La moitié des études ayant
montré une amélioration s’appuyaient sur un modékorique, signifiant a nouveau
limportance de se référer a un modele méme survdeables physiques (Cabness et al.,
2007 ; Lii et al., 2007 ; Tsay et al., 2005 ; Vaitsiérn et al., 2004).

Les effets sur lgualité de vie mentalesont plus mitigés puisque cing études (sur 9)
ont montré une amélioration de la qualité de vientale ou de quelques dimensions la
composant (Cabness et al., 2007 ; Chen et al., 280&rp et al., 2005 ; Tsay et al., 2005 ;
Van Vilstern et al., 2004). Il est intéressant déenque tous les programmes qui ont amélioré
la qualité de vie physique n’ont pas forcémentu&leet effet sur la sphére mentale exceptée
trois recherches (Cabness et al.,, 2007 ; Tsay .et28D5; Van Vilstern et al., 2004).
L’amélioration de la qualité de vie mentale se remnit rarement dans le temps (Cabness et
al., 2007 ; Chen et al., 2008 ; Sharp et al., 20B&8) exemple, le programme de Sharp et al.
(2005) qui était sans effet sur la qualité de Vigsique, a montré une amélioration de la
composante mentale a court-terme c’est-a-dire apir@srvention mais qui n’était pas
maintenue deux mois et demiapres. Seuls deux gmoges basés sur des objectifs

psychosociaux ou I'activité physique ont montré anglioration a moyen terme (a 3 mois)
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(Tsay et al., 2005 ; Van Vilstern et al., 2004)alhsence d’effet sur le bien-étre mental peut
s’expliquer a travers plusieurs hypotheses : lequarde programme centré sur I'ajustement
émotionnel (comme le vécu de la maladie et duetmadint ; les répercussions de la maladie ;
les représentations, ...) ; le manque de référeacdss modeles théoriques psychosociaux
(seulement la moitié des études s’y réferent) pde de psychologues ou de travailleurs
sociaux intégrés dans les programmes educatifeffe) les programmes évaluant la qualité

de vie mentale étaient majoritairement centrés dag objectifs éducatifs plus ou moins

meédicaux tels que I'adhésion thérapeutique. Afaniliorer la qualité de vie des patients, il

semble important de développer la dimension psydigle dans les programmes

d’éducation thérapeutique en prenant davantageepte le ressenti et le vécu des patients
relatifs a la maladie et a la dialyse tout comra&al anxio-dépressif.

3.2.1.3 Symptébmes anxio-dépressifs et éducatioapgbatique en hémodialyse

L’'impact de I'éducation thérapeutique sur les sydnms anxieux et dépressifs a été
peu étudié chez les patients en dialyse. En dffeevue de la littérature effectuée a recensé
sept articles (sur 37) sur la dépression (Cabntesak, 2007 ; Kutner & Brogan, 1981 ; Lii et
al., 2007 ; Sharp et al., 2005 ; Tsay & Hung, 2004ay et al., 2005 ; Van Vilstern et al.,
2004) et seulement deux sur I'anxiété (Kutner &gz, 1981 ; Sharp et al., 2005).

Les résultats concernant la dépression ne sordgressstants d’une étude a l'autre. En
effet, seules quatre études (sur les 7) ont cansta¢ diminution desymptémes dépressifs
apres les séances éducatives a court et moyensté@abness et al., 2007 ; Lii et al., 2007 ;
Tsay & Hung, 2004 ; Tsay et al., 2005). Trois des garogrammes comportaient
exclusivement des objectifs psychosociaux comnradleration de la qualité de vie ou de
'adaptation psychosociale, ce qui peut justifiess aésultats positifs. Au contraire, deux
programmes qui étaient centrés sur I'adhésion auxdes et I'activité physique n’ont pas
constaté d’effet sGrement parce que les intervesti@ont pas pris en compte les aspects
emotionnels (Sharp et al., 2005 ; Van Vilsternlgt2904). Il est opportun de préciser que les
programmes évalués n'ont pas entrainé d’augmentadies symptomes signifiant une
diminution des affects dépressifs ou une stabitisades affects a I'issu des interventions. Les
auteurs de tous les articles excepté un (Kutnerr&g@n, 1981) ont explicité le modele
théorique socio-cognitif auxquels ils se sont @fqvour construire leur programme. Ceci met

en exergue que les auteurs qui ont évalué I'implect’éducation thérapeutique sur les
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symptémes dépressifs avaient une approche psydatssoméme quand il s’agissait
d’améliorer des comportements tels que I'adhésibrnracommandations.

L'impact de I'éducation thérapeutique suarixiétés’est avéré sans effet puisqu’il n’'y
a eu ni amélioration ni augmentation des symptoapess les ateliers ou quelques mois plus
tard (Kutner & Brogan, 1981 ; Sharp et al., 200B)bjectif principal de ces deux
programmes concernait I'adhésion thérapeutiqueuc@eut expliquer cette stabilisation des
affects anxieux. Dans le programme de Kutner etg&no(1981), une amélioration de
lanxiété avait tout de méme été observée pourrteige expérimental (50%) mais sans
différence significative avec le groupe témoin (33%es deux programmes n’avaient
d’ailleurs pas montré d’effet sur la dépressiomlgee le programme de Sharp et al. (2005)
ait été animé par un psychologue et fondé sur hésries cognitivo-comportementales.
Cependant, deux articles paraissent insuffisantsr pmonclure a I'absence d’effet de
I'éducation thérapeutique sur l'anxiétée.

L'impact de I'éducation thérapeutique sur les syinpgs anxieux et dépressifs reste
encore peu établi en raison du manque de référericgamble donc nécessaire de développer
les études sur le sujet. Etre atteint d’'une maledienique telle que l'insuffisance rénale peut
entrainer des affects dépressifs et anxieux li&srambreux bouleversements psychiques,
physiques, familiaux et sociaux. Un accompagnenéehicatif multidisciplinaire pourrait
entrainer une évolution des symptdmes anxio-défsesisest donc pertinent d’intégrer ces
variables dans de futures recherches en éducatoapeutique aupres des patients en dialyse.
De plus, I'inclusion de variables médiatrices p®gdtiales permettrait également de mieux
comprendre les effets de I'éducation thérapeutigue la qualité de vie, I'adhésion
thérapeutique ou bien I'état émotionnel.

3.2.2 Les effets potentiellement médiateurs de Wéation thérapeutique chez les

patients en dialyse

3.2.2.1 Le stress pergu

= Stress et dialyse

L’évaluation du stress percu concerne surtout lessseurs spécifiques ressentis
comme particulierement génant pour les patientsdeyse. Les stresseurs les plus

régulierement exprimés sont les restrictions altaiess et hydriques, la fatigue, les crampes,
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la longueur du traitement, les limitations dansdesvités physiques, la diminution de la vie
sociale, les changements dans les roles familiiuncertitude par rapport au futur, etc.
(Baldree et al., 1982 ; Cormier-Daigle et Stewa@97 ; Gurklis et Menke, 1998 ; Logan,
Pelletier-Hibbert et Hogins, 2006 ; Lok, 1996 ; MekTam, 2001 ; Welch et Austin, 1999).
Untas (2009) a constaté que le stress percu &sgizaleve a la mise en dialyse mais qu'il
diminuait 6 mois et un an aprés. Un an apres |l& msdialyse, le stress percu prédisait des
symptémes anxieux importants, une perception éldesecffets de la maladie rénale (qualité

de vie spécifique) et un fardeau de la maladie @lergé (qualité de vie spécifique).

=  Stress, dialyse et éducation thérapeutique

Une seule étude seulement a mesuré I'impact dadattbn thérapeutique sur le stress
percu en se basant sur le modele transactionredzius et Folkman (Tsay et al., 2005). Les
auteurs avaient constaté une diminution du stresgipDans de recherches futures, il semble
plus adapté de considérer le stress percu commeauiadle transactionnelle. Dans le modéle
de Lazarus et Folkman (1984), le sujet doit évadesrressources personnelles et sociales qui
vont déterminer le type de stratégies de copinigseeffets sur la santé physique et mentale.

Les connaissances sont considérées comme desrmssparsonnelles.

3.2.2.2 Les connaissances

Ce travail va se centrer uniquement sur les cosaates qui sont plus fréquemment
évaluées que les compétences. Avant de décrirpditnde I'éducation thérapeutique sur les
connaissances, les liens entre les connaissarceéslyse et 'adhésion thérapeutique vont

étre exposes.

= Connaissances, dialyse et adhésion thérapeutique

La complexité de la dialyse et des recommandatianadopter nécessite des
connaissances de la part des patients. Le deguebrisissances des patients est variable
selon le type d’indicateur et les caractéristiggesio-démographiques. Par exemple, des
auteurs ont constaté que les connaissances destpatiaient significativement plus faibles
sur le phosphore que sur les autres indicateurmgpiom, sodium,...) (Pollock & Jaffery,

2007). Les personnes les plus jeunes et celle®muun niveau d’éducation plus élevé ont
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davantage de connaissances sur le traitement (8aghret al., 2009 ; Katz et al., 1998 ; Lee
& Molassiotis, 2002) notamment sur le potassiurne ghosphore (Park et al., 2008).

Dans le champ de la maladie chronique, les patigmitsnanifestent un manque de
compréhension et de connaissances sur le traitesoahtgénéralement moins adhérents aux
recommandations (Tarquinio & Tarquinio, 2007). Gefant, certaines études ont constaté un
effet inverse ou I'absence de liens chez les pigtien dialyse (Durose et al., 2004 ; Katz et
al., 1998 ; Lee & Molassiotis, 2002).

Par exemple, Katz et al. (1998) ont montré, corgnaént a leur hypothése, que les
patients qui adhéraient aux recommandations n’avgeas plus de connaissances sur leur
maladie que ceux qui n'adhéraient pas. Au contragax qui en connaissaient le plus avaient
tendance a moins suivre les recommandations. Iseftaiés peuvent dépendre de la nature des
connaissances évaluées. En effet, Durose et @04jZvaient trouvé un lien seulement entre
'adhésion thérapeutique et les connaissancesspindsphore ou les patients qui avaient un
degré élevé de connaissances adhéraient moinseaommandations. Savoir mais ne pas
suivre les recommandations peut étre considéré eoumuésir de contrdle et de maitrise sur
la maladie.

L’'impact de I'éducation thérapeutique sur les cassances des patients en dialyse et
son effet sur 'adhésion thérapeutique est soueoguestionnements.

" Connaissances et éducation thérapeutique

De nombreux auteurs ont orienté leurs interventisuas I'acquisition des savoirs
pensant que la non-adhésion pouvait étre liée aanque de connaissances. Les ateliers
étaient surtout axés sur les recommandations jéest (particulierement le phosphore).
L'impact de ces interventions était bénéfique puéstputes les études avaient constaté une
amélioration des connaissances a court, moyenrauterme (Deimling et al., 1994 ; Ford et
al., 2004 ; Karamanidou et al., 2008 ; Kutner ebdgan, 1981 ; McMurray et al., 2002 ;
Molaison et al., 2003 ; Reedy et al., 2009 ; Sthtat Ferrans, 1998 ; Tanner et al., 1998 ;
Wells, 2011). L'impact direct de I'éducation théeaique sur les connaissances est donc
globalement positif mais il est nécessaire de wtrisi cette amélioration entraine des
répercussions positives sur d’autres variablesgejue I'adhésion thérapeutique.

L’amélioration conjointe des connaissances et dehiésion diététique aprés un

programme d'éducation thérapeutique n'est pas gieéte. Sur les cing programmes
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éducatifs ayant montré une augmentation des caaraiss sur le phosphore, seulement trois
ont montré une amélioration de I'adhésion objecavg@ercue (Ford et al., 2004 ; Kutner et
Brogan, 1981 ; Reedy et al., 2009 ; Schlatter &rdres, 1998). Cet effet est retrouvé avec
'adhésion thérapeutique aux recommandations déngivis-a-vis de la fistule (Brantley et
al.,, 1990). Au contraire, certaines études ont mms avant que l'amélioration des
connaissances n’était pas associée a celle deébathaux liquides (Molaison et al., 2003),
au phosphore (Deimling et al., 1994 ; Karamanidowle 2008) ou bien a la perception
d’adhésion (Wells, 2011). Une recherche a montré kamélioration des connaissances
relatives au diabete et a la dialyse était assacigale de I'adhésion thérapeutique et surtout
a la mise en place de compétences d’auto-soinl@tdeng terme (1 an) (Mc Murray et al.,
2002).

Il est ainsi constaté que les connaissances sowesbameéliorées apres I'éducation
thérapeutique mais que cela n’est pas toujoursisantf pour augmenter l'adhésion
thérapeutique. Il parait donc nécessaire de migltipés recherches afin d’'infirmer ou de
confirmer le lien entre ces deux variables en d#rant les connaissances comme une
variable potentiellement médiatrice. D’autres resses personnelles, telles que le contréle
percu et I'attribution causale, peuvent égalementnettre de mieux comprendre les effets de
I'éducation thérapeutique sur I'adhésion thérapewgti la qualité de vie et les affects anxio-
dépressifs des patients au stade de I'hnémodialyse.

3.2.2.3 Le controéle percu et l'attribution causale

" Contrdle percu, attribution causale et dialyse

Les recherches en dialyse portent essentielleman$ocus of controlqui est une
disposition stable de la personnalité contrairena@ntontréle percu. Il existe d'importantes
confusions entre ces deux concepts notamment dafamp de la dialyse.

Un lieu de contrdle interne élevé est associé anailleur ajustement a la maladie
chez les patients dialysés (Pucheu et al., 20043. ftécisément, des travaux ont montré que
le contrdle interne était associé a une meilledieaion aux recommandations alimentaires et
hydriques (Christensen & Ehlers, 2002 ; Takaki &¥a2006 ; Pang et al., 2001) et & une
meilleure qualité de vie (Timmers et al., 2008 yvBia et al., 2003). Un contrdle externe
s’avererait néfaste puisque croire que sa santéoastolée par la chance et le hasard serait

corrélé a 'augmentation de symptémes dépressiéswate plus faible adhésion aux conseils
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meédicaux (Senski et al., 1996 cités dans HaileMebs, 2000). Mais I'externalité n’est pas
toujours nocive car la facette relative aux « pensges tout-puissants » est aussi associée a
une meilleure adhésion au phosphore, a une quitée mentale satisfaisante et a moins de
symptémes anxio-dépressifs (Billington et al., 20@hristensen et al., 1996b). En centre de
dialyse, les patients ont relativement peu de étmtet d’autonomie. Il peut étre alors
rassurant et protecteur de croire que les profiessle contrblent la situation.

En fait, I'effet du contréle dépend de la contrdlih de la situation car I'ajustement
psychologique est meilleur quand les croyancesde@e sont congruentes avec la réalité de
la situation (Andrykowski et Brady, 1994). Le caiér interne serait donc plus bénéfique sur
des aspects contrbélables de la maladie alors quendle externe le serait sur les aspects
incontrélables. Ainsi, des études ont constaté lgueontrdle externe associé au pouvoir
meédical était lié a une plus mauvaise qualité dephysique chez les patients en dialyse
péritonéale (Pucheu et al., 2004) et a une moinada@adhésion aux recommandations chez
les patients a domicile (Christensen et al., 198@s deux modes de traitement nécessitent
une autonomie et du contréle personnel de la petpatients. Comme l'avait déja souligné
Christensen et al. (1990), un bon ajustement corapantal et émotionnel nécessite que le
mode de traitement (auto-dialyse, centre, dialyseitgnéale) corresponde au niveau
d’engagement comportemental ou de contréle déairéegpatient. Cela explique pourquoi les
patients en dialyse péritonéale ont un contrélsgrerel sur la maladie plus élevé que ceux en
hémodialyse (Timmers et al., 2008). Cependant, fada spécificité du traitement de la
dialyse surtout en centre, penser a la fois queasté est contrélable par soi et par les autres

seraient associé a une dépression plus faiblegehsen et al., 1991).

Il existe peu d’études ayant évalué les croyanesspatients sur les causes de leur
insuffisance rénale c’est-a-difattribution causale L'étude de Krespi et al. (2004) est d’'un
apport important car elle met en relief les priatgs croyances des patients. 42% des patients
considéraient qu’ils avaient une insuffisance rémgdrce gu’ils n’avaient pas assez pris soin
d’eux. Au contraire, 39% pensaient que c’était aléalute des médecins s’ils étaient tombés
malades et 30% que c’était lié a un manque de ehdde nombreux patients associaient
cependant les causes de la maladie a des probtirsssté antérieurs : tension artérielle trop
élevée (44%), probléme anatomique des reins (38&bstance nocive dans le sang comme
les antibiotiques (22%), hérédité (19%) ou strempoirtant (14%). Une étude a mesuré
'association entre attribution causale et dépogsg¢Rich, Slith & Christensen, 1999). Les

auteurs ont montré que le fait de se sentir regiaen se blamant était corrélé a davantage
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de détresse émotionnelle. Blamer les autres, a'ete les considérer comme responsables,
était associé a moins d'affects négatifs chez Wgepts en hémodialyse mais a davantage
chez les patients en dialyse péritonéale. Condateseautres, c’est-a-dire dans un contexte
de soin ou on est dépendant des soignants commsguéie patient dialyse en centre est
consistant avec la réalité du traitement. En rel@nen dialyse péritonéale cette attribution

est incohérente et donc inefficace car le patient geul son traitement (Rich et al., 1999).

= Contrble percu, attribution causale et éducatiéndapeutigue en hémodialyse

Aucune étude recensée dans la revue de la littérat’a mesuré l'impact de
I'éducation thérapeutique sur I'évolution du cofgrpercu des patients en dialyse.liee de
contrble a par contre été évalué dans une étude ayantnmidaee un programme éducatif
aupres de nouveaux patients en dialyse (Kutnerdg&m, 1981). Aucun changement n’avait
été trouvé deux mois apres le programme. Ce rémgtaohérent puisque le lieu de contrble
est une tendance stable de la personnalité. Sisbanaite observer des changements sur la
maniere de contrbler la maladie, il est plus peritrd’intégrer le concept de contrble percu
qui est spécifique et variable selon une situation.

L’attribution causale est elle aussi rarement iégicen éducation thérapeutique au
stade de la dialyse puisqu’une seule recherché eéénsée dans notre revue de la littérature
(Sharp et al., 2005). Ce programme avait pour tibjéamélioration de l'adhésion aux
recommandations hydriques. L'attribution causal@|@e a partir de I'estimation des efforts
personnels attribués a I'adhésion, augmentait dpsdaterventions mais pas 2 mois %2 apres.

L’absence de référence concernant le contréleupexg l'attribution causale en
éducation thérapeutique met en exergue le besodédelopper des recherches incluant ces
variables aupres des patients en dialyse car laeneatle contrdler la maladie a des effets sur
'ajustement émotionnel et comportemental. Nousrallmaintenant nous concentrer sur le
sentiment d’efficacité personnelle, concept suuédcgont fondés I'éducation du patient et

également quelques programmes en dialyse.

3.2.2.4 Le sentiment d’efficacité personnelle

Avant d'aborder les effets de I'éducation thérdjpeie sur I'auto-efficacité, un point

sur les liens entre cette variable et la dialysétva effectué.
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" Sentiment d’efficacité personnelle et dialyse

Le sentiment d’auto-efficacité des patients enydml peut concerner différentes
situations ou comportements : I'auto-soin, les cortgments de santé, les recommandations
alimentaires et hydriques, etc. Une récente étudet@ que ce sentiment était relativement
élevé chez les patients américains d'origine afregWells & Anderson, 2011) alors que le
niveau était plus modéré dans une recherche adprestients japonais (Tsay & Healstead,
2002). Dans sa thése, Dalmon (2006) a constaté mjy’iavait pas de différence entre les
patients en centre et en auto-dialyse. Elle a anesiré que les personnes qui ne préparaient
pas eux-mémes leur repas avaient un sentimentiadieiié plus faible que celles qui
cuisinaient elles-mémes ou avec l'aide de leuraahjDe nombreuses recherches ont étudié
le concept d’auto-efficacité en lien avec d’autvagables telles que la dépression, la qualité
de vie et l'adhésion thérapeutique qui nous ins&es plus particuliérement dans cette
recherche.

Un sentiment d’auto-efficacité s’avére souvent ligaé sur la sphere psychologique.
Plusieurs auteurs ont montré que les patients agsei qui avaient un niveau élevé d’auto-
efficacité manifestaient moins de symptdbmes dépsesst anxieux et une meilleure
acceptation de la dialyse (Oka & Chaboyer, 2004kaki et al., 2003 ; Tsay & Healstead,
2002). En effet, plus les patients sont dépriméasneteux, moins ils se sentent capables de
mobiliser les ressources nécessaires pour promolawi santé. Un sentiment élevé d’auto-
efficacité est également positif sur la qualitévaeet la satisfaction de vie des patients (Lev
& Owen, 1996 ; Oka & Chaboyer, 2001 ; Tsay & Heszdsl, 2002).

Plusieurs recherches ont exploré l'incidence deutdzefficacité sur I'adhésion
thérapeutique des patients en dialyse. Une effiegoersonnelle percue est généralement
associée a une meilleure adhésions aux conseilsghgd et/ou alimentaires (Bourdeau,
2004 ; Brady et al., 1997 ; Christensen et al. 6b99Christensen & Ehlers, 2002 ; Eitel et al.,
1995 ; Lindberg, Wikstrom & Lindberg, 2010 ; Lindlge& Fernandes, 2008 ;Takaki & Yano,
2006 ; Zrinyi et al., 2003).

Ces liens globalement positifs mettent en avamitdiét d’améliorer le sentiment
d’efficacité personnelle dans le cadre de programdeducation thérapeutique afin
d’améliorer I'état émotionnel et I'adhésions auxammandations des patients en dialyse.
Son impact dans les programmes déja existantsea @résent vérifié.
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= Sentiment d’efficacité personnelle et éducatiomapéutigue en dialyse

Trois articles ont évalué limpact de I'éducatiohétapeutique sur le sentiment
d’efficacité personnelle des patients en dialysedtal., 2007 ; Tanner et al., 1998 ; Tsay et
Hung, 2004). Deux de ces articles ont montré ungmamtation du sentiment d’auto-
efficacité a I'issue des interventions (Lii et &Q07 ; Tsay et Hung, 2004). Ces programmes
s’étaient inspirés des théories issues de ce conogps aussi des théories cognitivo-
comportementales et deethpowermentPar contre, ils étaient basés sur des objectifs
exclusivement psychosociaux ce qui peut expligueffet positif sur cette variable.
Cependant, ces résultats sont a prendre avec piggtaar il s’agissait d’'un effet a court-
terme (1 mois et 1 mois ¥2). Comme l'impact & mogariong terme n'a pas été évalué dans
ces études, nous ne savons pas si cette augmerdatgentiment d’efficacité personnelle se
maintenait dans le temps. La troisieme recherche’qupas montré d’effet sur le sentiment
d’auto-efficacité a 6 mois n’avait pas mentionné ndedele théorique, avait des objectifs
éducatifs mixes (adhésion thérapeutique, connaissagroyances de santé et auto-efficacité)
(Tanner et al., 1998). Ce résultat met en avantlepeffets sont moins probants lorsque les
objectifs sont nombreux.

Les recherches sur I'auto-efficacité et I'éducatio@rapeutique en dialyse nécessitent

donc d’étre multipliées pour affirmer ces résultttsoir ses liens avec d’autres variables.

3.2.2.5 Le soutien social

] Soutien social et dialyse

Le soutien social est constitué de différentes casuqui sont principalement la
famille, les amis et les soignants. Ce paragragmeerne uniqguement le soutien social en
dehors du soin. Le conjoint et les enfants sonséesces les plus importantes de soutien chez
les patients en dialyse (Elal & Krespi, 1999 citéms Untas, 2009 ; Kara, Caglar & Kilic,
2007 ; Untas, 2009). Cependant, le réseau soceingtal est également bénéfique et éleve
chez les patients en dialyse (Kara et al., 200@)cd&sens, il a été montré que les personnes
qui travaillent rapportent un soutien social plisvé (Kimmel et al., 1996). Il existe des
différences selon le genre puisque les femmes reepti en général un soutien social
gualitativement plus important alors que les hommmeanifestent un soutien social

guantitativement plus fort (Elal & Krespi, 1999)n {hible soutien social a un impact négatif
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sur la survie puisqu’il est associé a un risques @ievé de mortalité (Kimmel et al., 1998 ;
McClellan, Stanwyck & Anson, 1993 ; Patel, Peter&Kimmel, 2005 ; Untas et al., 2011 ;
Untas & Chauveau, 2008).

Le soutien social contribue a I'ajustement psycjoe du patient en dialyse (Patel,
Peterson & Kimmel, 2005). Ainsi, I'absence ou latisfaction de soutien social peut étre
néfaste sur la symptomatologie dépressive car &emnis qui rapportent peu de soutien
social, qui percoivent une faible disponibilité ldepart de leurs proches et qui sont moins
satisfaits du soutien recu expriment davantage yoep®mes dépressifs (Elal et Krespi,
1999 ; Gengdz & Astan, 2006 ; Kimmel et al., 199€’%st la fréquence du soutien social,
mais aussi le décalage entre le soutien social etcattendu qui prédiraient le mieux la
dépression (Thong et al., 2007).

Le soutien social a également un impact positiflayperception de la qualité de vie
(Kimmel et al., 1993b ; Patel et al., 2005 ; Toveiral., 2003 ; Rambod et Rafi, 2010 ; Untas
et al., 2011 ; Vaquez et al., 2005). Par exempkquéz et al. (2005) ont constaté qu’un
soutien social satisfaisant était associé a unedgunalité de vie sur plusieurs domaines : le
fonctionnement social, I'énergie/fatigue, le bigre@&motionnel, le statut professionnel et la
satisfaction du patient a I'égard des soins. Dangtente étude de Untas et al. (2011), les
patients en dialyse qui avaient un soutien soa@ca et familial satisfaisant percevaient
également une meilleure qualité de vie physique.

De nombreux auteurs ont étudié les liens entreésadh thérapeutique et soutien
social. Un soutien social élevé et satisfaisansesvent associé a une meilleure adhésion aux
recommandations associées au traitement de lasdiéGhristensen et al., 1992 ; Kara et al.,
2007 ; Untas et Chauveau, 2008 ; Untas et al., 2@ effet, les patients qui percoivent un
faible soutien social sont plus susceptibles dexgree plus de poids entre les séances de
dialyse (Christensen et al., 1992 ; Moran, Chrsten& Lawton, 1997 ; Pang et al., 2001 ;
Untas et al., 2011), de davantage raccourcir Ipsetes séances (Kimmel et al., 1996 ; Untas
et al., 2011) et de ne pas adhérer aux recommandadilimentaires en potassium et/ou en
phosphore (Kara et al., 2007 ; Untas et al., 20@&pendant ces résultats sont a relativiser car
certains auteurs n'ont pas constaté de liens eegaleux variables (Kutner et al., 2002). La
place des proches est donc a privilégier en éduc#tiérapeutique, lorsque cela est possible,

puisqu’elle est associée plus souvent a une meslladhésion au traitement.

Face a l'effet bénéfique d’'un soutien social élethez les patients en dialyse sur

différentes issues, il s’avere pertinent de preradrecompte cette variable dans I'évaluation
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des programmes d’éducation thérapeutique. Un paintétre a présent réalisé sur les

programmes éducatifs ayant inclus cette variabhs tiur évaluation.

" Soutien social et éducation en dialyse

Dans notre revue de la littérature, seulement deakerches ont évalué I'impact de
leur programme éducatif sur le soutien social dagepts en hémodialyse et ont montré des
effets positifs (Chen et al., 2008 ; Korniewicz &@en, 1994). La recherche la plus récente
était basée sur des groupes d’entraide et desiteesnde kmpowermenet comportait une
évaluation a court-term@Chen et al., 2008). Les auteurs ont constaté umddi@ation du
soutien social familial et amical sur plusieurs eitsions bien que les ateliers aient été
composés uniquement de patients (soutien social, todseau social, soutien informatif,
emotionnel et soutien d’estime). Le second prograrbase sur de I'éducation et du soutien
en individuel avait également montré une amélioratdu fonctionnement social, une
augmentation des interactions sociales, de la conmation et une diminution de l'isolement

social un an apres le programme (Korniewicz & Cari1994).

Il parait pertinent de s’interroger sur les effdes 'éducation sur I'amélioration du
soutien familial méme lorsque la famille n’est pmésente aux interventions mais aussi sur
les liens entre cette variable et les autres effetséducation thérapeutique. Enfin, pour finir
et continuer dans la lignée du soutien social,dact du soutien social recu par les soignants

appelé plus spécifiqguement I'alliance thérapeutigauétre abordé.

3.2.2.6 L’alliance thérapeutique

= L’'Alliance thérapeutigue et dialyse

Les études portant sur l'alliance thérapeutiquedetyse sont peu nombreuses et
concernent surtout le soutien social recu de lages soignants que est appelé ici « soutien
meédical ». Une récente étude a montré que lesnpatitaient globalement satisfaits du
soutien médical recu puisque seulement 21,4% eldtgas satisfaits des encouragements de
I'équipe de dialyse les incitant a vivre une vissitnormale que possible et 14,1% étaient
insatisfaits du soutien recu (Untas et al., 201Bs patients exprimant de mauvaises relations

familiales percoivent une meilleure alliance thé@pmue avec leur médecin (Untas, 2009).

130



Les résultats concernant la survie sont a prengdee précaution car ils n’étaient pas
concordants dans les deux études que nous avaerséss. En effet, une étude ancienne n'a
constaté aucun lien (McClellan et al., 1993) alqtsune étude récente a montré que
l'insatisfaction relative a ce type de soutientésaisociée a un risque plus élevé de mortalité
(Untas et al., 2011).

Une recherche francaise a constaté que les pmatoprit percevaient une alliance
thérapeutique élevée avec leur médecin néphrolétpient moins anxieux un an aprées leur
mise en dialyse (Untas, 2009). Une autre recharéhpas constaté de lien entre dépression et
satisfaction du patient (Kovac, 1998). Cependang gommunication ouverte entre les
soignants et les patients s’avere bénéfique caresll associée a un niveau de dépression plus
faible et a un meilleur bien-étre subjectif (Swagtzal., 2008). Ces auteurs ont développé le
terme de «famille médicale » pour décrire lesratgons et les liens entre les patients en
dialyse et I'ensemble des soignants (Swartz & Rdi999). Ce concept est apparu face a un
constat : la répétition des séances de dialyseopravinévitablement la création de liens ainsi
gu’une meilleure connaissance et un apprentissageeinentre les soignants et les patients.
La composition de cette «famille médicale » ndtegsrofessionnalisme de la part des
soignants mais permet un partenariat avec le patesa propre famille, une écoute mutuelle,
un partage d’information, etc.

Les patients satisfaits par les encouragemenis sbutien de I'équipe soignante
exprimaient une meilleure qualité de vie physiduetés et al., 2011).

Les patients satisfaits de la relation avec led@decin étaient plus adhérents au
nombre de séances de dialyse prescrites (Kova@)188x recommandations diététiques
(Oka & Chaboyer, 2001) et aux recommandations hueés (Untas et al., 2011). lIs
manifesteraient également un sentiment plus élég#iodcité personnelle vis-a-vis des
recommandations alimentaires (Oka & Chaboyer, 20Dd)sque les structures de dialyse
sont composées d’'un nombre important de patiéatihésion thérapeutique serait plus faible
car cette configuration entraine moins de commuaicaet d'interactions entre les soignants
et les patients (Saran et al., 2003).

L’ensemble de ces résultats met en avant I'impogale ressentir une bonne alliance
avec son meédecin et un soutien social satisfatbamd part de I'équipe soignante de dialyse

qui pourraient étre améliorés dans le cadre deranoigpe d’éducation thérapeutique.

131



= Alliance thérapeutigue, soutien social médical dac@tion thérapeutique en

dialyse

Aucune étude ne s’est intéressée au concept speéifi’alliance thérapeutique.
Néanmoins, une étude a évalué I'impact de I'édanathérapeutique sur le soutien social
percu et recu par les soignants (Chen et al., 2008)agit de la recherche décrite dans la
partie sur le soutien social familial/amical et quontre également une amélioration du
soutien social médical sur plusieurs dimensionsit{so social total, réseau social, soutien
informatif, émotionnel et soutien d’estime).

L’inclusion du soutien social médical et de I'afi@ thérapeutique dans les recherches
en éducation thérapeutique est novatrice. Il sempbléinent d’étendre le soutien social et
l'alliance a I'ensemble de I'équipe car en dialys&st une équipe multidisciplinaire qui
intervient auprés du patient et non le médecin. seul

L’ensemble des ressources personnelles (connaessanontrole percu, sentiment
d’auto-efficacité) et sociales (soutien familial etmical, soutien soignant, alliance

thérapeutique) peuvent déterminer la mise en glaagertaines stratégies de coping.

3.2.2.7 Les stratégies de coping

Avant de décrire I'impact de I'éducation thérapgué sur les stratégies de coping, ce

concept va étre abordé en lien avec la dialyse.

= Coping et dialyse

La majorité des études a constaté que les patentialyse utilisaient davantage de
stratégies de coping actives, majoritairement éestrsur le probléme, plutét que des
stratégies de coping centrées sur les émotionsli@akt al., 1982 ; Gurklis et Menke, 1998 ;
Klang, Bjorvell et Crongvist, 1996 ; Lok, 1996 ; Ket Tam, 2001 ; Rapisarda et al., 2006).
Ces stratégies centrées sur le probleme sont deees font référence au « coping
confrontatif » consistant a regarder le problémgalvement, maintenir le contréle sur la
situation, tenter de changer activement la sitnatioettre en place des objectifs spécifiques,
etc. (Jalowiec et al., 1981 ; 1984). Les stratégiescoping centrées sur 'émotion et les
stratégies passives (évitement, stratégies padmtifatalisme) sont percues comme peu
efficaces par les sujets, ce qui peut expliquer faible utilisation (Lingvist et al., 1998).
L’'optimisme ou la réinterprétation positive sonsdsratégies de coping cognitives souvent
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utilisées chez les personnes en dialyse (Linquishle 1998 ; Lingvist & Sjoden, 1998 ;
Logan et al., 2006 ; Rapisarda et al., 2006 ; Ye@hu, 2007).

Les stratégies de coping centrées sur les émaogiomsplus souvent mises en place
par les femmes alors que le coping centré surdbl@me serait plus utilisé par les hommes
(Ersoy-Kart et Guldu, 2005 ; Klang, et al., 1996nqvist et Sjoden, 1998 ; Yeh et Chou,
2007 ; Yeh, Huang, Chou et Wan, 2009). Une étudachise a montré que les femmes
dialysant en auto-dialyse utilisaient davantagestiatégies de coping actives que celles en
centre (Dalmon, 2006). L’age a aussi un effet sughoix de ces stratégies : les personnes les
plus agées auraient tendance a moins utiliser pi@gaentré sur le probleme et davantage de
coping émotionnel que les patients plus jeunesofEkart et Guldl, 2005 ; Yeh et Chou,
2007).

Plusieurs travaux ont montré que les patients etysi déprimés ou anxieux
utilisaient davantage de stratégies de coping éestsur les émotions que sur le probléme
(Gilbar, Or-Han, Plivazky, 2005 ; Takaki et al. 030, Takaki et al., 2005).

D’une maniere générale, les patients qui ont Hgireent de faire activement face a
leur maladie et a la dialyse expriment une qualéévie physique et émotionnelle plus
satisfaisante (Lindqvist et al., 1998 ; Lok, 19%8ucheu et al., 2004 ; Santos, 2010).

Les stratégies de coping centrées sur le problemnaéesit bénéfiques sur I'adhésion
aux recommandations alimentaires et hydriques (DaJrA006 ; Khechane & Mwaba, 2004)
notamment chez les patients en auto-dialyse (DglrB086). L'efficacité des stratégies de
coping dépendrait de la controlabilité de la sibrat(Christensen, Benotsch, Wiebe et
Lawton, 1995) et du niveau d’autonomie désiré (&hrisen, Smith, Turner, Holman et
Gregory, 1990). Par exemple, quand la situatiowes& incontrolable pour le patient en
dialyse, les stratégies centrées sur le problémia eécherche d’informations deviennent
néfastes sur I'adhésion thérapeutique alors queofing émotionnel s’avere protecteur
(Christensen et al., 1995).

= Coping et éducation thérapeutique en hémodialyse

Parmi les études sélectionnées, aucune étude al@éékimpact du programme sur les
stratégies de coping. Foucaud (2005) avait faitcanstat presque similaire auprés des
patients asthmatiques ou il n’avait trouvé que déuxles. Dans sa propre recherche, il avait

constaté une diminution des stratégies consistamngniser la gravité de la crise d’asthme et
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a recourir a des stratégies émotionnelles apregragramme de quatre séances éducatives
collectives. Deux études ont mesuré I'adaptatichpigients en dialyse suite a un programme
éducatif mais il ne s’agissait pas de stratégiag faire face au traitement ou a la maladie

(Mathers, 1999 ; Korniewicz & O’Brien, 1994). llsaent cependant constaté une meilleure

adaptation au niveau psychologique et dans laogate.

Bien que l'influence des stratégies de coping deezpatients au stade de la dialyse
soit largement étudiée, I'impact de I'éducationrép@&utique sur ces stratégies est a notre
connaissance encore meéconnu. Il est donc indisplens@ développer les études dans ce
domaine d’autant plus que ces stratégies pourraiait un réle meédiateur entre les effets de

I'éducation thérapeutique et certaines issues.

3.3 Conclusion

Ce chapitre avait pour objectif principal de répeer les effets de I'éducation
thérapeutique sur les patients traités par hémgtialCette revue de la littérature a mis en
avant une prédominance de [I'évaluation concernaatihésion thérapeutique et les
connaissances ou les résultats se sont averésnsquogtifs. Bien que les résultats soient
mitigés, des études ont également constaté I'amaébbm de la qualité de vie physique,
parfois de la qualité de vie mentale et de I'étaprdssif. Les effets de I'éducation
thérapeutique sur des variables plus spécifiquésstgue le contrble percu, le sentiment
d’efficacité, le soutien social, I'alliance thérapigue sont peu évalués en dialyse ainsi que le
réle médiateur de ces variables. Les différentstefbbservés sont a prendre avec précaution
car les méthodologies de certaines études comenottailelques limites : faibles échantillons,
évaluation a court terme, absence de groupe cenw#blde randomisation. De plus, les
différences entre les études peuvent étre explggpaele fait que les comparaisons entre les
études sont difficiles étant donné I'hétérogénéiés programmes, des interventions, des
techniques, des lieux (hépital, association,de} outils de mesures, des patients sélectionnés
(besoins médicaux et évaluatifs différents), deriésence ou non d’'un groupe contréle, ou
encore des moments d’évaluation. En dialyse, il demrmécessaire d’approfondir nos
connaissances sur les effets induits par I'éducdhiérapeutique, notamment dans notre pays

ou les programmes n’ont pas encore fait I'objepdielication.

134



Chapitre 4 : Conclusion : Intérét d’une évaluationpsychosociale d’un programme
éducatif multidisciplinaire aupres de patients instfisants rénaux traités en antenne

d’auto-dialyse

Les différents chapitres de cette partie théoriggienettent de mettre en exergue que
I'éducation thérapeutique est une prise en changplein essor dans différentes pathologies
chronigues dont I'insuffisance rénale au stadead#dlyse.

La complexité de la dialyse, les nombreuses recamdations a adopter, les
répercussions psychologiques et sociales justifianiplement le développement de
I'éducation thérapeutique auprés des patients fisants rénaux qui ont besoin d'étre
accompagnés pour acquérir des connaissances, ggtemces et s'adapter afin de vivre au
mieux leur vie avec la maladie et le traitement.

La revue de la littérature a permis de clarifies différents effets de I'éducation
thérapeutique dont certains résultats peuvent diseordants. Elle a souligné le manque
d’études évaluant I'impact des programmes éducatififférents niveaux c’est-a-dire d’'un
point de vue a la fois médical, pédagogique ebstippsychosocial. Des auteurs ont souligné
l'utilité de I'évaluation en éducation thérapeutqunalgré les bénéfices confirmés dans
plusieurs pathologies : les bénéfices de I'éducation thérapeutique sont déssrma
incontestables. Il nest plus nécessaires de lesotérer une nouvelle forméme si cette mise
au point peutfaire progresser les équipes et les aider a sectiirer pour mieux répondre
aux demandes de soingFoucaud et al., 2010d, p.378). En effet, 'éaibn des effets est
nécessaire dans les pathologies ou I'éducatiopasaencore fait ses preuves comme aupres
des patients en dialyse. De plus, il est indisgaesde déterminer les répercussions de
I'éducation thérapeutique sur la sphere psycholagides patients. En effet, une intervention
qui améliore l'adhésion au traitement, mais quira@ne une dégradation de ['état
psychologique et cognitif ou des mécanismes d'ad@pt, ne peut pas étre considérée
comme efficace. La place de la psychologie est gwimeordiale pour comprendre au mieux
les effets de I'éducation thérapeutique chez |éigmiaz en dialyse ou cette prise en charge est
récente en France et novatrice en auto-dialyse @ie certaines études aient constaté que les
patients en auto-dialyse ressentaient une meillguatité de vie ou manifestaient moins de
symptomes dépressifs, I'éducation thérapeutiqueraibleur étre profitable d’autant plus que
certains principes sont en adéquation avec ceuad®-dialyse comme la valorisation de

'autonomie et du contrdle de la maladie (Idiealetsous presge
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Dans le cadre conceptuel du modele transactionedladarus et Folkman (1984)
adapté a I'éducation thérapeutique des patientsffisants rénaux traités en auto-dialyse,
I'objectif principal de ce travail est d'évaluer sleeffets d'un programme éducatif
multidisciplinaire structuré sur différentes issug® sont I'adhésion thérapeutique, la qualité
de vie et les symptomes anxio-dépressifs. La pdatité de cette recherche est d’analyser les
effets médiateurs de certaines variables (conmaissacontrle percu, sentiment d’efficacité
personnelle, soutien social, alliance thérapeutigtratégies de coping). Le modéle d’analyse
ci-dessus illustre notre recherche.

H1
Connaissances Y
Stratégies de Adhesion
coping thérapeutique
H3 - 7 -
Programme Contréle pergu Qualité de vie
5 - H?
d’éducation o .
thérapeutique »  Auto-efficacité »| Etat anxio-dépressif

Soutien social
percu

Alliance
thérapeutique

Figure 3.3: Modele d’analyse de notre recherche
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PARTIE 2 : METHODOLOGIE DE LA RECHERCHE
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Chapitre 1 : Objectifs et hypothése générale

La revue de littérature présentée dans la prenparde de ce travail a souligné
'intérét de mettre en place un programme d’édocathérapeutique aupres des patients en
hémodialyse et d’évaluer ses effets d’'un point de médical (c’est-a-dire de I'adhésion
thérapeutique objective) et surtout psychosocial.
Notre étude est fondée sur deux objectifs principa
1) Le premier objectifconsistait a évaluer les effets directs d’'un progne éducatif sur
différentes issues que sont I'adhésion thérapeetitp qualité de vie et I'état anxio-
dépressif mais aussi sur différentes variables atécks (connaissances, contréle pergu,
sentiment d’efficacité personnelle, stratégies a@ng, alliance thérapeutique et soutien
social).

2) Le second objectiBtait de veérifier si les connaissances, le coatpg#@rcu, le sentiment
d’efficacité personnelle, les stratégies de coplitailiance thérapeutique et le soutien
social exercaient des effets médiateurs entre d¢@&iilon thérapeutique et les trois criteres

de notre recherche (adhésion thérapeutique, quiitée et état anxio-dépressif).
L’hypothese générale de notre travail peut étremfée ainsi : un programme
d’éducation thérapeutique aura un effet direct oédiatisé par d’autres variables sur

'adhésion thérapeutique, la qualité de vie el @nxio-dépressif des patients en dialyse.

Les différentes hypothéses de recherche serorgniéess dans le chapitre 5.
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Chapitre 2 : Population d’étude et procédure de laecherche

2.1 Population d’étude

Cette recherche a été réalisée auprés de patyemtent une insuffisance rénale
chronigue terminale et qui sont traités par hémgsigadans des unités d’auto-dialyse.

Les patients présentant des troubles psychiagigugves au moment de I'évaluation
(démences, troubles psychotiques, troubles bigspin’ont pas été inclus dans I'étude
(information recueillie aupres des médecins, désmiers et/ou dans le dossier médical).

Le recours a d’autres types d’'interventions notamnmdividuelles, comme le soutien
psychologique ou les consultations diététiques, paa été considéré comme un critére de
non-inclusion, ni évalué comme une variable. Erteffa majorité des patients bénéficiait
d’'un suivi médical régulier, rencontrait le diétdn pendant la séance de dialyse et n’était
pas suivi par un psychologue au moment des intéorenéducatives et de la recherche.

Nous n'avons pas limité l'inclusion des patiengdos le nombre d’années écoulées
depuis la premiere dialyse. Les patients anténeeant greffés et ceux dialysant depuis de
nombreuses années ont été inclus dans la recheZethendicateur a toutefois été pris en
compte dans les variables socio-démographiquesudééa été proposée aux personnes qui
avaient commencé ou recommencé la dialyse (firree au moins depuis un mois.

Tous les patients devaient étre majeurs et sigmeicansentement pour pouvoir

participer a I'étude (voiannexe 3

Ce travail a pu étre réalisé grace a une conve@itiiRE (Conventions Industrielles
de la Formation par la Recherche) établie avealderhtoire pharmaceutiqgue ROCHE Pharma
(convention établie du®lmars 2009 au 29 février 2012). Le laboratoire RECGHpermis la
mise en place du programme d’éducation thérapeaiggliAssociation pour I'Utilisation du
Rein Atrtificiel a Domicile en Aquitaine (AURAD). @& structure est composée de plusieurs
antennes d’'auto-dialyse réparties sur 'ensembl&dégion Aquitaine (Gironde, Dordogne,

Landes, Lot-et-Garonne et Pays Basque).
Cette étude est constituée de deux groupes denfsatie

- ungroupe expérimentatomposé de patients recrutés a 'TAURAD Aquitaine

et qui ont bénéficié du programme éducatif ;
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- un groupe controle incluant des patients de différents centres de
dialyse bénéficiant de la prise en charge « haléteesans éducation thérapeutique :
patients des antennes de 'AURAD Aquitaine, du @ede Traitements des Maladies
Rénales (CTMR) de la clinigue Saint-Augustin (Méeg) et de la Clinique Delay

(Bayonne).

Face a la répartition des antennes de 'AURAD surtdrritoire Aquitain, cette
recherche n’'a pas été randomisée pour des raisomgipplement temporelles et
economiques.

Les interventions éducatives ont été réalisées tmsantennes de la Gironde (10
antennes). Les antennes excentrées de la Dorddgselandes et du Lot-et-Garonne (4
antennes) ont été incluses comme des antennedr&lesr». Aprés la fin du programme en
Gironde et de I'évaluation, des interventions dgt mises en place aupres des patients qui
dialysaient dans les antennes « contréle » de 'ADR

Afin d’inclure le plus possible de patients dangteupe contrdle et d’équilibrer ce
nombre de sujets a celui du groupe expérimentaledeutement des sujets a été étendu a
d’autres structures. Des patients dialysant dans deitres centres de la région ont été
sollicités malgré le risque de biais éventuelsnctmnnement différent selon la structure,
équipe médicale et soignante différente pouvantiiredune prise en charge non similaire
entre les deux groupes. C’est ainsi que I'étude pposée a des patients dialysés dans des
antennes du CTMR de Saint-Augustin (Gironde) efadélinique Delay (Pays Basque). Des
programmes d’éducation thérapeutique sont en cdearsconstruction (CTMR) ou de
réalisation (Clinique Delay) dans ces structurgsiiant que les patients peuvent bénéficier

d’interventions apres I'étude s’ils sont demandeurs

La recherche a débuté en mars 2009 et s’est teersimguillet 2011.

Les interventions éducatives ont été réaliseeAldRAD de mars 2009 a décembre
2010, période ou s’est déroulé le recrutement désmis du groupe expérimental pour finir
les dernieres mesures en mars 2011. Les intervsnéducatives ont été realisées sur 17
groupes de patients.

Le recrutement des patients du groupe contrélenan@ncé en avril et mai 2009 a
'AURAD en Dordogne (antennes de Pineuilh et Beager en mars 2010 a 'TAURAD de
Mont de Marsan ; en novembre et décembre 2010 &adRCantennes de Mérignac et Lege

Cap Ferret) ; en janvier 2011 a TAURAD de Marmamdenfin en mars 2011 a la Clinique
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Delay (antennes de Bayonne et de Dax). L’évaluadies patients du groupe contrdle s’est

achevée en juillet 2011.

2.2 Le programme d’Education Thérapeutique

2.2.1 Les intervenants et le programme éducatif

Le programme d’éducation thérapeutique évalué taoadre de cette recherche fait
partie d’'un vaste projet mis en place par 'équijge’AURAD Aquitaine. Le programme
réalisé et évalué dans ce travail a été constaritupe équipe pluridisciplinaire : médecins,
pharmacien, préparatrices en pharmacie, infirmjélfigséticien et psychologues. L'ensemble
de I'équipe éducative a bénéficié d'une formationéelucation thérapeutique de niveau 1
(environ 50h) avec une aide & la construction dgrammé®. Plusieurs membres de I'équipe
ont également obtenu un Dipléme Universitaire eacation thérapeutique (un médecin, le
diététicien et nous-méme) (niveau 2). Une annéetéa n€cessaire pour construire le
programme, préparer les interventions et créerolds éducatifs (de mars 2008 a mars
2009). Ce programme a été construit a partir diedabdes compétences d’lvernois &
Gagnayre (2011 et 2011a), matrice récapitulanséemble des compétences que le patient en
dialyse peut acquériefl annexe ¢ Il a été validé par cing patients de 'AURAD ddrois
étaient bénévoles a la FNAIR section Aquitaine @fation Nationale d’Aide aux Insuffisants
Rénaux). Comme nous l'avons décrit dans la pah@orique, la place des patients est
essentielle pour mettre en place un programme adapt besoins des patients. Leur réle a été
d’apprécier, de valider et de collaborer a la ¢odatle certains outils éducatifs.

2.2.2 Lelieu

De nombreuses personnes ressentent un sentimeanttainte lié a I'obligation de
venir en dialyse trois fois par semaine. La magontest donc pas favorable pour revenir en
dehors des séances de dialyse souhaitant profitesedtemps libre pour les occupations
professionnelles ou personnelles. Ainsi, nous aetissi de réaliser les séances d’éducation
thérapeutique pendant la dialyse, temps propice pader « de la maladie et du traitement
pendant le traitement ». De plus, la dynamiquerdape était facilitée par des patients qui se

2 Formation délivrée par Chrystelle Rudzk¥d’Innov Santéar I'intermédiaire du laboratoire pharmaceutique
ROCHE Pharma.
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connaissaient déja et les séances éducatives potiy@@rmettre de renforcer les liens entre
eux. Enfin, ce choix permettait d'optimiser nosrtes de réaliser le programme aupres d’un
nombre plus important de patients (qui aurait come@ne minorité en atelier hors dialyse) et
ainsi d’avoir un échantillon suffisamment satishaispour réaliser cette recherche. Lors de la
création de ce programme, nous avions tout de no@émg&cience de certains inconvénients de
ce format « en dialyse » :

- difficultés pour manipuler des objets, des outils écrire avec le bras
ponctionné par les aiguilles de dialyse reliargdéent a la machine ;

- difficultés d’attention et risque de fatigue ;

- absence de la famille dans le lieu de soin.

L'objectif a été alors d’adapter le plus possibtes interventions et nos outils pour

diminuer ces inconveénients :

- outils individualisés facilement maniables avedues ;

- réalisation des ateliers lors de la deuxiéme sédaakalyse de la semaine ou
le traitement est moins éprouvant car les patientsune prise de poids
interdialytique plus faible gu'apres les deux jodesweek-end ;

- animation des ateliers au début de la séance tieseliear les patients sont
moins fatigués et ne s’assoupissent pas encore ;

- réalisation des interventions d’'une durée maxinthld1l5 pour maintenir

une attention suffisante et laisser ensuite legmatse reposer.

2.2.3 Pédagogie collective

Le programme évalué dans cette recherche était @sdgngyinterventions collectives.
Nous avons choisi ce format pour I'avantage desageégies de groupe décrites dans la
premiére partie: entraide, soutien, solidaritétgge d’expériences et des connaissances,
apprentissage par l'interaction, etc.

2.2.4. La démarche et I'approche éducative

Selon les préconisations de 'HAS (2007), I'édumatihérapeutique doit étre centrée
sur le patient. La meilleure fagon d’étre centrélsypatient malgré un format collectif est de
« partir de lui » (Lacroix & Assal, 2003 ; d’'lvenso& Gagnayre, 2011). La pédagogie

humaniste a ainsi été adoptée dans I'ensemblentiayentions. Cette pédagogie consiste a

144



partir du vécu, des expériences, du ressenti,g@gsentations, du savoir et des compétences
des patients. L'objectif n’était pas de faire uniroet de diriger les interventions comme dans
la pédagogie transmissive ou institutionnelle. Aantcaire, une faible directivité a été
instaurée. Elle permet I'émergence des représentatile partage des expériences,
'expression du vécu ou des émotions sur la mal#idehange de pratiques et de solutions, la
mise en commun des différents savoirs et favorise prise de conscience qui passe par
I'identification du trouble d’autrui (Foucaud, 200®e plus, pour étre centré sur le patient,
l'interaction entre les membres du groupe a ét@uwagée en partageant le temps de parole.
Les difféerents éléments étaient a chaque fois oobds selon le point de vue de chaque
personne. Le langage des intervenants a été adaptatient et les mots des patients ont été
utilisés. Enfin, les principales techniques de camitation ont été appliquées comme les
questions ouvertéy la reformulatio” et les relancéé Le fait de réaliser les interventions
pendant la séance de dialyse permet également denser sur la personne. En effet, cela
renforce I'accessibilité et permet d’apporter I'édtion thérapeutique la ou est le patient
(Butcher et al., 2006 cités dans d’lvernois & Gaeag011).

2.2.5 Objectifs et contenu des interventions

= Objectifs du programme

Les objectifs principaux du programme étaient :

- de donner aux patients les moyens de mieux coeneftcomprendre leur
maladie et leur traitement,

- d’acquérir des compétences pour gérer au mieuxvieuavec l'insuffisance
rénale et la dialyse,

- d’adopter des comportements favorables a leur sa(@dhésion
thérapeutique),

- de favoriser I'adaptation a la dialyse (bien-ésgghologique)

- de maintenir et/ou d’améliorer leur qualité de vie.

= Nombre d'interventions

% Les questions ouvertes offrent la possibilité d'wéponse large. Elles permettent au patient dieurson

point de vue ou son ressenti, I'aide a exploreméme ses émotions, ses attitudes, ses comporteswT étre
influencé par la vision du soignant.

31 La reformulation consiste a reprendre ce qui vig@itre dit par d’autres mots en tentant de rdstptus précis
et complet possible. Elle permet de vérifier si @vons bien compris les propos du patient, eifeite a

développer ses propos et permet a la personnesmseécouté.

32 Les relances permettent a d’autres patients d@rfeer sur ce qui vient d’étre exprimé par un autr
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Le programme était composé de cinq interventiotieatoves qui ont eu lieu tous les
guinze jours soit sur une période de deux moieetidLes interventions ont duré entre 1h et
1h15. Elles étaient composées d’environ 6 pati¢hteiu minimum et 7 au maximum).
Quelgues personnes n'ont pas pu assister a t@g@stérventions pour des raisons médicales

(hospitalisations ou séances de dialyse en ceatredes problemes médicaux).

*= Animateurs et co-animateur

Afin de proposer un programme multidisciplinairemant en compte le patient dans
sa globalité et un maximum de ses besoins, chamjgeast a mis en place une intervention :
infirmiére, préparatrice en pharmacie, diététia¢mpsychologue. Les médecins néphrologues
ont participé a I'élaboration du programme et defieas mais n’'ont pas animé d’atelier par
manque de temps dédié a I'éducation thérapeutiqais wussi pour éviter des biais de
désirabilité sociale (par exemple, ne pas oser @irenédecin que I'on ne prend pas ses
médicaments ou que I'on ne suit pas les recommizmdt

Chaque intervention éducative a été réalisée ebnten un animateur principal et un
co-animateur. Ce format a été adopté car il ester@ile détre deux pour animer
efficacement un groupe de plusieurs personnesrésepce constante d’'un méme intervenant
permet de favoriser la continuité du groupe massad’avoir un regard observateur sur les
techniques d’animation utilisées par l'intervengnncipal ainsi que sur les réactions et les
attitudes des patients. La co-animatrice partitigaulement si cela était nécessaire. Par
exemple, elle intervenait pour «diffuser » la paro’un patient si I'aménagement de
I'antenne entrainait des difficultés d’audition loien pour aider l'intervenant a reformuler les
propos des participants et effectuer des relangesta de questions ouvertes. Des étudiants
stagiaires (en psychologie, en diététique ou emdtion au DU d’éducation thérapeutique de
'Université de Bordeaux 2) ont assisté en tantohsérvateur a certains ateliers du

programme.

= Contenu des cing interventions éducatives
Les cing interventions du programme ont été réadisdans le méme ordre. Une
psychologue a animé le premier et dernier atelierdiététicien le second, une infirmiere le
troisieme et une préparatrice en pharmacie le ignadr Letableau 2.2permet de présenter
brievement les interventions, les themes et lesatif§ principaux. Le déroulement de chaque

atelier est présenté emnexe 5
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Tableau 2.2 :Description des interventions du programme édicati

o

55

[72)

11%

I

D

U

Intervenant / Thémes Objectifs principaux de l'intervention
Co-animateur
1| Psychologue / Vécu et - Présentation des intervenants et des patientsseptation d
Co-animatrice| représentationg programme, des objectifs de I'atelier et des rédlegroupe* ;
psychologue | de la maladie ef- Exprimer ses représentations et son ressentasualadie et I
de la dialyse |dialyse ;
- Identifier les ressources personnelles et saxialasi que le
stratégies pour faire face a la dialyse ;
- Créer la dynamique de groupe.
2| Diététicien/ | Lalimentation |- Choisir un théme collectif (potassium, phosphoos
Co-animatrice| en dialyse: |sel/boissons) a partir de cing photos d’aliments ;
psychologue potassium, |- Identifier, raconter les risques et les signesmd’hyperkaliémi
phosphore ou | ou d'une hyperphosphorémie ;
sel/boissons. |- Identifier les aliments riches en phosphore op@massium;
- Réflexions sur les portions recommandées, lesesdd
cuissons et échanges d’astuces entre les patients.
3| Infirmiere / Hygiéne et |- Exprimer son histoire et son ressenti sur I'aba@siculaire ;
Co-animatrice| préservation dg - Echanger sur la maniére de se comporter et d&gso sor
psychologue I'abord abord a partir d'un film ;
vasculaire |- Identifier les situations a risques, les compimss et leg
maniéeres d'y réagir.
4| Préparatrice en Les - Exprimer son ressenti et identifier ses repregents sur le
pharmacie / Co médicaments :| médicaments a travers photo langage®13 photos) ;
animatrice représentationg - Exprimer les contraintes et les difficultés liéms traitemen
psychologue | et difficultés | (horaires, effets indésirables, oublis,...) ;
- Identification des ressources personnelles paire fface au
contraintes et aux oublis, échanges d’astuces.
5| Psychologue / Bilan et - Exprimer son vécu sur les différents ateliers ;
Co-animatrice| évaluation de Ig - Exprimer sa satisfaction sur les ateliers ;
psychologue satisfaction |- Identifier les points positifs et négatifs ;
- Proposer des thémes pour les prochains ateliers.

* Les principales regles de groupe étaient la damffialité, 'absence de jugement de valeur, lpees
de la parole de chacun (ne pas couper la par@dsetachacun s’exprimer,...).
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Seul le theme de I'atelier diététique n'a pas dehiique puisque chaque groupe avait
la possibilité de choisir entre le potassium, leg@hore, le sel/boissons. L’alimentation chez
le patient en dialyse étant relativement compléx&ait impossible de traiter tous les themes
dans le temps imparti. Afin de partir des besoindes demandes des patients, ils ont eux-
mémes effectué leur choix a partir de cing photod’'en consensus entre les membres du
groupe. Seuls les themes « potassium » et « phasphont été choisis. La démarche de
I'atelier était ensuite identique.

Puisque notre démarche s’inscrivait dans une appraaucative centrée sur le
patient, les contenus des groupes n’ont pas t@ustéttement similaires. Nous avons abordé
des questions spécifiques dans chaque groupe touestant ciblés sur la thématique
principale de [l'atelier. Nous sommes allés au nghale chaque groupe selon leurs

connaissances et leurs expériences.

= Qutils pédagogiques et techniques

Différents outils et techniques ont été utilisésmpanimer les ateliers :
- un brainstorming®(ou remue-méninges) pour l'atelier sur le véciestreprésentations de
la maladie. A l'origine cet outil consiste & réeoltde nombreuses idées sur un sujet. Il a été
utilisé dans cette intervention pour identifier lesprésentations des patients en leur
demandant de donner un mot qui évoquait pour edialgse.
- deux photo langage®u photo expressionun composé de cing photos pour identifier le
theme de l'atelier diététique et un autre constitedreize photos pour aider a I'expression du
ressenti et des représentations sur les médicaments
- un filmréalisé avec des patientes dialysées de la steudDet outil vidéo a été utilisé au
cours de I'atelier infirmier sur I'hygiéne et lagservation de I'abord vasculaire. Il était basé
sur des erreurs que les patients devaient idengfiecorriger en évoquant leurs propres
comportements.
- desoutils spécifiqgues a l'atelier diététiqued’autres outils ont parfois été utilisés dans
I'atelier diététique selon le theme et le groupens®e des bilans sanguins, un schéma de

corps humain pour localiser le phosphore, des caeaestaurant, des aliments factices, etc.

Un classeur a été remis a chaque patient pour pui$se y insérer plusieurs fiches
récapitulatives remises a la fin de latelier sar diététique, I'abord vasculaire et les
médicaments (par exemple : fiches d’alerte avemieséros d'urgence en cas d’incidents,

fiches récapitulant l'indication, la posologie et leffets secondaires de chaque médicament,
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des fiches sur l'alimentation ...). Ce procédé ad@age de relier directement une trace
écrite a ce qui vient d’étre abordé (Lacroix & As2803). Il permet de mieux mémoriser les
informations principales et de consulter ces ficlgesind le patient ou ses proches en

ressentent le besoin.

» Fin du programme
Afin de suivre les recommandations de 'HAS (200i9s avons envoyé une lettre au
meédecin traitant afin de l'informer de la partidipa de son patient a un programme
d’éducation thérapeutique.
A la fin du programme et pour chaque groupe depist tous les intervenants se sont

réunis pour effectuer un bilan sur I'animation, B&volution et la satisfaction des patients.

2.3 Le déroulement de I'étude

Un entretien individuel a été réalisé au préalablec chaque patient dans I'antenne de
dialyse environ deux semaines avant le début des/antions. Il avait plusieurs fonctions :

- présenter le programme d’éducation thérapeutique patients du groupe
expérimental qui avaient préalablement été inforpaun courrier remis par
I'infirmiére de I'antenne ;

- informer les personnes sur les objectifs et le wléroent de la recherche ;

- vérifier que les sujets remplissaient les critéf@xclusion ;

- s’'assurer que les personnes avaient bien compridéteulement de la
recherche ;

- recueillir leur consentement éclairé (présentaramexe R

Cette recherche comparative et semi-prospectist dé&roulée en trois phases pour le

groupe expérimental et en deux phases pour le grooiptréle.

» Le groupe expérimental (GE) : trois temps d’évaluabn
Une fois I'accord du patient pour participer a eaitude et le consentement signé, |l
lui était proposé de participer apeemiere évaluation quantitative (T1). Le patient avait la
possibilité de remplir les questionnaires seulsagac l'aide d’'une psychologue ou d’'une
stagiaire psychologue pendant la séance de dialys®.personnes qui avaient choisi de

compléter le questionnaire seules (pour la majori@nt fait pendant leur séance de dialyse
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ou a la maison. Certains patients ont préférésatille temps de la dialyse ne se sentant pas
génés par la présence des autres patients ou idesrsts pour remplir les questionnaires, ni
déconcentrés par les bruits environnants. Au coefrd’autres ont amené le protocole chez
eux afin de le compléter dans de meilleures camttide concentration, de calme et sans le
regard des autres. Il était par contre demandésalés patients de remettre les questionnaires

avant la premiére séance d’éducation thérapeutique.

Le protocole de la premiére évaluation était corgéptes plusieurs questionnaires :

- un questionnaire consistant a recueillir des desnsocio-démographiques, les
antécédents psychologigues et médicaux,

- plusieurs questionnaires pour mesurer les vasatthnsactionnelles (connaissances,
sentiment d'efficacité personnelle, contréle persoutien social, alliance thérapeutique,
stratégies de coping,) et les criteres (adhédiénapeutique, qualité de vie et état anxio-
dépressif).

Certaines données associées a l'adhésion thérgpeutint été récoltées dans les
dossiers de dialyse des patients. Tous ces queaiies seront présentés dans le chapitre

suivant.

Une seconde évaluatiora été réalisée apres la derniere séance du programm
d’éducation thérapeutique soit environ 2 mois Ye2ada premiere interventionr?). Le
protocole a été remis aprées la derniére séance.é@vdar un biais de désirabilité sociale lié a
notre place de co-animatrice pendant les atelia® s n'avons pas complété les
guestionnaires avec les patients ayant besoin el’dies stagiaires psychologues les ont
remplis avec eux. Un questionnaire de connaissaacé&® remis a chaque patient apres
I'atelier sur I'alimentation, I'abord vasculaireles médicaments.

Afin d’observer l'effet du programme dans le tempsge troisieme et derniere
évaluation a été effectuée trois mois aprés la derniereviatgion (T3). Durant cette période,
les patients n'ont pas eu dautres ateliers cofea’éducation thérapeutique mais ont
continué leur prise en charge classique. Lors die ceesure, des données quantitatives et
gualitatives ont été recueillies. Il a été propasg& patients de remplir une nouvelle fois un
protocole de plusieurs questionnaires et de ppelich un entretien semi-structuré pour ceux
qui le souhaitaient.

Les questionnaires complétés a T2 et T3 évaludenimémes variables qu'a T1

excepté les variables socio-démographiques et @médic
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» Le groupe contrdle (GC) : deux évaluations

A la différence du groupe expérimental, seulemenixdévaluations ont été réalisées

auprés des patients du groupe controle Tlleet le T2 a trois mois Les analyses entre le

groupe contréle et le groupe expérimental s’effestidonc sur ces deux temps. Le protocole

des patients du groupe contrdle était identiquel@di du groupe expérimental.

Le schéma ci-dessous permet de récapituler la gnoeéle la recherche :

T1

T2
a 3 mois

T3
a 6 mois

Programme éducatif
(5 séances)

Satisfaction/connaissances
apres ateliers (GE)

A 4

A 4

v

A 4

Evaluation GE & GC

Antécédents
Variables socio-
démographiques et médicale

Criteres

Qualité de vie
Adhésion thérapeutique
Etat anxio-dépressif

Médiateurs

Connaissances

Contrble pergu et attributio
causale

Sentiment d’auto-efficacité
Soutien social

Alliance thérapeutique
Stratégies de coping

Evaluation GE & GC

Criteres

Qualité de vie
Adhésion thérapeutique
Etat anxio-dépressif

Médiateurs

Connaissances

Contréle percu et attributio
causale

Sentiment d’auto-efficacité
Soutien social

Alliance thérapeutique
Stratégies de coping

Evaluation GE

Criteres

Qualité de vie
Adhésion thérapeutique
Etat anxio-dépressif

Médiateurs

Connaissances

Contréle percu et attributio
causale

Sentiment d’auto-efficacité
Soutien social

Alliance thérapeutique
Stratégies de coping

Entretien semi-structuré

Figure 2.2: Schéma récapitulatif du déroulement de la rextteeet des variables évaluées a

chaque temps de I'étude.
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2.4 Le nombre de sujets

Au total entre mars 2009 et mars 2011, 162 peesomui répondaient aux critéres
d’inclusion ont été sollicitées (80 dans le GE,dhs le GC). Parmi ces patients, 125 ont
accepté de participer a la recherche soit envirévh.7Les motifs de refus exprimés par
'ensemble des personnes concernaient principalemen

- un manque d'intérét pour l'étude et l'absence diende répondre aux
guestionnaires pour la majorité des patie(f%) : absence de bénéfice et d'utilité percue,
remplissage des questionnaires contraignant, mamgudemps a consacrer a I'étude,
guestionnaires pris mais jamais remplis ou remastigpation a une étude antérieure en
psychologie, etc. ;

- des préoccupations familiales ou de difficultéschsjogiquescomme se sentir trop
déprimé pour pouvoir participer ;

- se trouver trop agé pour participer a une étudmainte de ne pas pouvoir remplir

les questionnaires, ne plus avoir envie de mobifisa attention, etc.

De nombreux sujets au sein de chaque groupe opeédé@s entre les différents temps
de mesure.

La figure 2.3illustre la participation des patients du GE erfifleet T3. Sur les 80
sollicités, 64 ont participé a T1, 53 a T2 et 463a

La figure 2.4présente la participation des patients du GC entret TE. Sur les 82
sollicités, 61 ont participé a T1 et 45 a T2.

152



Patients sollicités GE

N= 80
Refus
> N=24
\ 4
Mesure a T1
Ntl=64
Perte T2
N=11
» 4 hospitalisations/problemes de santé, 3 refys,
A\ 4 1 déceés, 1 greffe, 1 détérioration cognitive, L
Mesure & T2 oubli
Nt2= 53
Perte T3
> N=7
v 4 greffes, 1 hospitalisation/probléme de santé,
s 1 refus, 1 décés
Mesure a T3
Nt3= 46

Figure 2.3 :Récapitulatif de la participation des patients chuge expérimental (GE)

Patients sollicités GC

N= 82
R Refus
- N=21
4
Mesure a T1
Ntl=61
Perte T2
N=16
» 14 refus par manque d'intérét ou d’envie, 1
greffe, 1 probleme de santé, 1 remis non rempli
4
Mesure a T2
Nt2= 45

Figure 2.4: Récapitulatif de la participation des patieniggdoupe contréle (GC)
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Chapitre 3 : Méthodes d’évaluation

Dans ce chapitre, les outils utilisés pour mesi@eantécédents vont étre présentés en
premier. Ensuite, les criteres considérés commeolgsctifs principaux de I'éducation
thérapeutique vont étre abordés. Enfin, les ouigsurant les variables médiatrices de notre

étude seront décrits.

3.1 Les antécédents

Plusieurs variables socio-démographiques, des éiaéts psychologiques et des
indicateurs meédicaux ont été recueillis aupres gedients dans le questionnaire

d’'informations générales (QIG) rempli lors de laemrere évaluatiorafinexe

3.1.1 Les variables socio-démographiques

- le genre: 1) masculin ; 2) féminin

- I'age, en année

- la situation maritale 1) marié ; 2) divorcé-séparé ; 3) veuf ; 4) leddaire

- le statut parental 1) pas d’enfant ; 2) un ou plusieurs enfants

- la situation professionnellel) travaille ; 2) ne travaille pas

- la raison de l'inactivité professionnellel) retraité ; 2) arrét maladie ou invalidité ;
3) recherche d’empiloi ; 4) autre raison

- le niveau d’étude 1) pas d'étude; 2) certificat d’étude; 3) BERP ; 4)

baccalauréat ; 5) niveau supérieur au baccalauréat

3.1.2 Les antécédents psychologiques

Il a été demandé aux patients d'indiquer s’ils emntidéja souffert d’urtrouble

psychologiquél : oui ; 2 : non) et de quel trouble il s’agissa

3.1.3 Les indicateurs médicaux
3.1.3.1 Les antécédents médicaux

Les antécédents médicaux recueillis aupres desnpattoncernaient des informations
relatives a la dialyse et la transplantation rénale
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- date de la premiére dialygen années)

- transplantation rénale 1) avoir déja été transplanté ; 2) n’avoir jasnété
transplanté

- nombre de greffes

- date de remise en dialyspres rejet du greffon (en années)

- projet de greffe 1) projet de greffe ; 2) pas de projet de greffe

- inscription sur la liste de greffel) oui ; 2) non ; 3) en cours d’inscription
3.1.3.2 Les indicateurs biologiques

Une dose de dialyse insuffisante, une an&hieal controlée (pouvant entrainer une
importante fatigue) ou un état de dénutrition agsacun syndrome inflammatoire peuvent
avoir un impact sur la qualité de vie du patientsaucapacité a participer aux activités
proposées. Seulement trois indicateurs biologicquesété pris en compte parmi ceux qui
décrivent le mieux notre population: une dose déyde adéquate, une anémie bien contrélée,
'absence de dénutrition et 'absence de syndrorfexiieux :

- le kt/V est un indice pour mesurer la « dose de dialysd sest calculé a

partir du taux d’'urée dans le sang avant et aprélgalyse. Le traitement de la dialyse

est considéré comme adéquat et adapté si le Kt/Sugerieur a 1,2 lorsque le patient
n’urine plus ;

- I'hémoglobine: sous traitement par érythropoiéfihe 'anémie est

considérée comme bien contrélée lorsque le taugnddglobine dans le sang se situe

autour de 10 a 12 g/100ml ;

- I'albumine et la préalbuminesont des protéines plasmatiques, marqueurs de

I'état nutritionnel. On considere qu’un patientraéiat nutritionnel satisfaisant lorsque

le taux d’albumine est supérieur a 35 g/L et cdrila préalbumine supérieur a 0,30

g/L.

- la Protéine C Reéactive (CRP le patient dialysé présente fréquemment un

état inflammatoire chronique qui impacte I'étatritidnnel. Le dosage de la CRP

3 L'anémie est caractérisée par un manque de glshalgges ou une diminution du taux d’hémoglobinesde
sang.

3 L'érythropoiétine est une hormone de nature glyatéjne (protéine + sucre), sécrétée essentiellepaere
rein. Son rdle est de stimuler la production dedgles rouges.
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permet de vérifier I'absence de syndrome infecti@aférieur a 5 mg/L) et permet

d’interpréter le bilan nutritionnel.

3.2 Les criteres: les mesures des effets principauattendus en éducation

thérapeutique

3.2.1 L’adhésion thérapeutique

» Choix des mesures

Plusieurs indicateurs ont été utilisés pour mesliegthésion thérapeutique : des
mesures objectives composées d'indicateurs médieabiologiques ainsi que des mesures
subjectives.

Les indicateurs médicaux et biologiques, saisissdas dossiers médicaux et de
dialyse des patients, ont été récoltés a T1 etdIR l& GE et GC ainsi qu'a T3 pour le GE.
Les indicateurs d’auto-évaluation ont été mesuvg&snaémes temps (soit a 3 reprises pour le

GE et a 2 reprises pour le GE).

> Les indicateurs cliniques et biologiques

Nous avons choisi trois indices, 1 clinique et dldgiques, qui sont les plus
frequemment utilisés dans la littérature commerdasjueurs de I'adhésion thérapeutique en

dialyse.

- La prise de poids interdialytique

La différence calculée entre le poids obtenu dnlaé la séance de dialyse et le poids
a l'arrivée de la séance suivante est le refletl'aéhésion du patient aux restrictions
hydriques. Dans cette étude, nous avons calcyléda de poids interdialytique moyenne de
la semaine (sur deux séances). Nous avons choise ges prendre en compte la prise de
poids du week-end qui engendre un écart de 3 pnre la derniére séance de la semaine et
la premiere de la semaine suivante. En effet, igepte poids est inévitablement plus élevée
sur cet intervalle de temps. Nous considérons qupatient ne suit pas correctement les
recommandations hydriques lorsque la prise de pende les deux séances de dialyse est
supérieure a 2,5 kg. Pour calculer la prise despoidyenne sur la semaine et voir si le patient

adhére aux conseils, nous avons effectué les saoiants :
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1) prise de poids E poids d’entrée de la séance de dialyse 2 - poedsortie de la
séance 1
2) prise de poids 2 poids d’entrée de la séance 3 - poids de sietia séance 2

3) prise moyenne entre les deux séarcgmise de poids 1 * prise de poids 2) / 2 jours

- Le phosphore

La séance d’hémodialyse ne suffit pas a soustéaiée seule la totalité du phosphore
ingérée entre deux séances, le patient est aloresbhyperphosphorémigiieitaux > 1,5
mmol/L). Comme nous l'avons décrit dans la partiéotrique, le patient doit adapter son
alimentation en réduisant les aliments riches emsphore et en prenant certains
médicaments. Une meilleure compréhension des denaéimentaires et du traitement
médicamenteux par le biais de I'éducation thérageetdevrait étre associée a une baisse du
taux de phosphore dans le sang bien qu'un taweé éle signifie pas toujours un manque
d’adhésion (taux naturellement élevé, problemeswsst hormonaux). Dans cette étude, le
taux de phosphore a été mesuré lors du bilan baplegqui a généralement lieu tous les mois

ou toutes les semaines selon les centres de dialyse

- Le potassium
Comme nous l'avons présenté dans la partie thémritplimentation du patient en
dialyse doit étre pauvre en potassium. Comme powhbsphore, des médicaments peuvent
étre prescrits pour diminuer I'absorption intedndu potassium. Le taux de potassium dans
le sang doit étre inférieur a 5,5 mmol/L. Au-detaa seuil, le patient est en hyperkaliémie ce
qui peut signifier un comportement de non-adhésiox recommandations. Le taux de

potassium est évalué au méme moment que celuiakppbre lors du bilan biologique.

> L’auto-évaluation de I'adhésion thérapeutigue aggommandations

La perception d’adhésion thérapeutique concermantdcommandations alimentaires,

hydriques et médicamenteuses a été mesurée.

= L’adhésion aux recommandations diététiques et qyeis
Concernant l'auto-évaluation des recommandatiogsetiques et hydriques, deux
échelles visuelles analogiques (de 10 cm) conesyiar Untas (2009) auprés des patients

% Hyperphosphorémique : avoir un taux élevé de phmgpdans le sang
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récemment mis en dialyse ont été utilisées. L'dbjextait que le patient situe sur cette
échelle dans quelle mesure il pensait avoir sw@gi lecommandations pendant les quatre
derniéres semaines. L'échelle s’étendait ¢ réai jamais suivi les recommandationgcoté

0) a «j'ai toujours suivi les recommandations avec prixis» (coté 10). Pour obtenir un
résultat en pourcentage, les échelles ont été satée a 100. Ces deux échelles visuelles
analogiques sont présentées amexe 7.La consistance interne de ces deux items est
satisfaisante a TIx€ 0,79 a T1).

= L’adhésion aux médicaments

En France, il existe deux questionnaires particefieent utilisés pour mesurer
'observance aux médicaments : le questionnainglalésky et al. (1986) et celui de Girerd et
al. (2001). Ces deux questionnaires ont I'avantég@roposer une évaluation rapide car ils
sont composés de peu d’items (4 pour celui de Mpri$ pour celui de Girerd). Comme de
nombreux questionnaires, ils sont soumis a un diaidésirabilité sociale d’autant plus qu’ils
n'évaluent que le comportement d’observance ouoteolservance.

Ces questionnaires n’'ont pas éteé utilisés dangelotib de se centrer davantage sur les
causes de la non-adhésion. Pour cela, nous nousemimspirés déauto-questionnaire du
groupe AACTQAdults AIDS Clinical Trials Groups) adapté etduit par Tourette-Turgis &
Rebillon (2002 ; 2008). Ce questionnaire a été qéar les patients séropositifs sous
traitement antirétroviral mais convient a toutetesode traitement médicamenteux. Il est
composé de 14 items énumérant plusieurs raisons Ipsquelles la personne n’a pas pu
prendre son traitement sur les 7 derniers joursif(awut simplement oublié, ne pas étre chez
soi, s’étre endormi a I'heure de prise, etc.). DEnguestionnaire initial, les sujets doivent
répondre sur une échelle de likert en 4 pointsjddeis a souvent). Dans notre travail, la
cotation du questionnaire a été adaptée en ouilmeffet, notre premiere intention était que
les personnes remplissent le questionnaire seutesneties avaient oublié de prendre leur
traitement au cours de la semaine passée. Pourdatida devaient répondre a deux items
« Quel médicament avez-vous oublié au cours des meatsrjours ?» et «combien de fois
est-ce arrivé 2. Comme les patients ont répondu a ce questimngear les causes de la non-
adhésion quelgue soit leurs réponses aux deux,it@ms avons intégre cette variable comme
un indicateur de I'adhésion aux médicaments indllamombre de fois ou une cause est
citée. Le questionnaire est présent@enexe 8

La consistance interne de ce questionnaire de rdécia des causes de non-adhésion

est moyennement satisfaisante a &% 0,67 a T1).
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3.2.2 La qualité de vie

» Choix de l'instrument de mesure
La version abrégée du KDQOL (Kidney Disease Qualitizife) de Hays et al. (1994) a

été choisie pour mesurer la qualité de vie cartd®seul questionnaire traduit et validé en

francais (Boini et al., 2007). De plus, il est trggisé dans les recherches en dialyse comme
précisé dans la partie théorique. Ce questionm@ali@vantage d’étre un outil spécifique aux
patients en dialyse mais aussi d’étre composétdaside I'outil générique de la SF-12. Cet

outil a été présenté brievement dans la partieridpée.

> Présentation de 'outil, administration et cotati

Ce questionnaire, présenté annexe9, est composé de 36 items répartis en cing
dimensions :

- la qualité de vie physiquédimension de la SF-12) (items 1, 2a, 2b, 3a, 3,
regroupe en 1 ou 2 items les dimensions de la SH@&&ctionnement physique, limitations
dues a I'état physique, douleurs physiques et sgmérale ;

- la qualité de vie mental@imension de la SF-12) (items 4a, 4b, 6a, 6b7Hpermet
d’explorer en 1 ou 2 items les composantes de K&Fsanté mentale, limitations dues a
I'état mental, vie et relations avec les autres|ie ;

- la dimension « fardeau de la maladiditems 8a a 8d) permet d'apprécier le poids
de la maladie en termes de contraintes et de coatiolihs percues ;

- la dimension « symptomes/problemegitems 9a a 9l) permet de mesurer les
problémes et les symptdmes associés a la maladiéeréessentis par le patient (douleurs
musculaires, douleurs dans la poitrine, crampesadgeaisons, vertiges, fatigues, etc.) ;

- la dimension « effets de la maladie rénal@tems 10a a 10h) : permet d’'évaluer
impact et les effets de la maladie rénale surqleotidien (restrictions alimentaires,
restrictions hydriques, restrictions dans les #é$v domestiques, restriction dans les
déplacements et les voyages, la dépendance vis-@esi soignants, le stress lié a la maladie

rénale, la sexualité et 'apparence physique).
Les patients devaient répondre aux différentes tounss sur des échelles de likert

allant de 2 a 6 points selon les items. Les questmncernaient les 4 dernieres semaines

écoulées.
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Le score & chaque dimension a été transformée graan logicie®, en un score

s’étendant de 0 a 100 ou un score élevé corresfg@ndae bonne qualité de vie.

» Qualités psychométrigues

Les échelles spécifiques de la version originaléragicaise présentaient de bonnes
gualités psychométriques et une consistance intsatisfaisante (autour de 0,82 et 0,86)
(Hays et al., 1994 ; Boini et al., 2007).

Dans notre échantillon, la consistance internel(@eaa T1) est un peu faible pour la
dimension 4ardeau de la maladie mais satisfaisante pour les autres dimensitaidegu
3.0).

Tableau 3.1 :consistance interne des facteurs de la KDQOL strieréchantillon a T1 (125

patients)
Qualité de vie physique 0,74
Qualité de vie mentale 0,77
Fardeau de la maladie 0,66
Symptdmes/problemes 0,73
Effets de la maladie rénale 0,77

3.2.3 L’état anxio-dépressif

» Choix de l'outil
Le Beck Depression Inventory (BDde Beck, Steer & Brown (1996) est I'outil le plus

frequemment utilisé chez les patients en dialyse pualuer la dépression. Il est composé de
21 items évaluant des symptomes cognitifs et somasi A cause de la confusion entre les
symptémes somatiques de la dépression et ceuxrdel#lie rénale, nous n'avons pas utilisé
le BDI mais choisi Hospital Anxiety and Depression Sc#l¢ADS) de Zigmond et Snaith

(1983) qui a 'avantage d’avoir été construit erleant tout item concernant des symptémes
somatiques. Ce questionnaire comporte égalemenitréé avantages ayant guidé notre
choix : il permet d’évaluer a la fois la symptomatpe anxieuse et dépressive en quelques
items ; il est adapté a des personnes présentantnatadie physique ; il est frequemment
utilisé dans les études pour évaluer I'anxiétépddents en dialyse ; il a été validé en francais

aupres des patients en dialyse (Untas et al.,)2009

% Le logiciel de cotation est disponible sur Interadadresse suivante :
http://gim.med.ucla.edu/kdqgol/index.htm
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> Présentation de 'outil, administration et cotaii

L’'HADS est composé de 14 items (questionnaire prtésenannexe 1p:

- 7 évaluant la symptomatologie anxieuse (items31*5,* 7, 9, 11* et 13*) ;
- 7 évaluant la dépression (items 2, 4, 6*, 8*,, 11 et 14).

Les sujets répondaient aux différentes questiquesrtér d’'une échelle de réponse en 4
points (de O a 3). Le score a chaque dimensiootgenu en additionnant le score a chaque
item. Les scores s’étendent de 0 a 21. Plus leesestr élevé, plus le patient manifeste des
symptémes anxieux et/ou dépressifs. Selon Zigmor®&haith (1983), un score supérieur a 8
correspond a un état dépressif ou anxieux doutéwnescore supérieur a 10, a un état

dépressif ou anxieux certain.

» Qualités psychomeétriques

L'HADS de Zigmond et Snaith (1983) présente de lesnqualités psychométriques
signifiant que cet outil est adapté aux patientsliatyse (Martin & Thomson, 1999 ; 2002).
En 2009, Untas et ses collaborateurs ont testé@uedités psychomeétriques de cet auto-
guestionnaire auprés d'un échantillon francais @& patients en hémodialyse. lls ont
retrouvé les deux dimensions et une consistantniatsatisfaisante (anxiétéa= 0,79 ;
dépressionx= 0,82).

Dans notre échantillon, la consistance internel@ggge dimension (évaluée a T1) est

également satisfaisant@lpleau 3.2.

Tableau 3.2 :consistance interne pour 'HADS sur notre échantik T1 (125 patients)

Alpha de

Cronbach
Anxiété 0,73
Dépression 0,78

3.3 Les variables médiatrices

3.3.1 Les stratégies de coping

» Choix de l'outil
A I'état actuel de nos connaissances, il n’exigte d’échelle de coping spécifique aux

patients en dialyse. Les deux échelles les pluguedment utilisées aupres de cette

population sont Idalowiec Coping Scale (JC8) lawWays of Coping Checklist (WCC)
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La JCS a été développée par Jalowiec et al. (19891). Elle est composée d’'une
version a 40 items regroupés en deux dimensiosss{tatégies de coping orientées vers le
probléme et vers laffectif) et d'une version a @@ms répartis en 8 stratégies de
coping (l'optimisme, l'indépendance, la confronbati le fatalisme, la recherche de soutien,
I'évitement, le coping palliatif, le coping émotiwel). Ces échelles n'ont pas fait I'objet de
validation en francais ni de publication.

La WCC, créée paFolkman et Lazarus (1980, 1984) a été validée anchis par
Cousson, Bruchon-Schweitzer, Quintard & Nuissi€&d9@) qui ont obtenu une structure en
trois facteurs avec 27 items : stratégies censaese probleme, centrées sur les émotions et
la recherche de soutien social.

En dépit de la fréquente utilisation de ces éeballénériques aupres des patients en
dialyse, nous avons choisi de ne pas les utilierdg nous orienter vers un outil de coping
spécifiqgue a la maladie puisqu’il n’existe pas eacdoutil spécifique a la dialyse. Pour ce
faire, nous avons utilisé l@oping with Health Injury and Problems Sc#&@HIP) de Endler
et al. (Endler, Parker, Summerfeldt, 1998a). Cétleclle a été validée en francais dans un
échantillon franco-canadien (Endler, Courbassorke?al998b).

> Présentation de 'outil, administration et cotati

La CHIP a été construite au départ pour évaluestegégies de coping de patients
atteints de cancer. Elle a ensuite été adapté&sisee pour convenir a des sujets souffrant de
pathologies somatiques différentes. Cet outil can@r32 items permettant d’évaluer quatre
dimensions : le coping palliatif, le coping instremtal, la distraction et le coping émotionnel.
Afin de diminuer le temps de passation de ce quséire, nous avions décidé de réduire le
nombre d’items a 12 au lieu de 32. Pour cela, reniens choisi les 3 items ayant les
saturations les plus élevées sur chaque dimensalidgtion anglophone de Endler et al.,
1998a). Le questionnaire est présentaramexe 11

Les patients devaient répondre aux items selonconsigne spécifique c’est-a-dire
indiquer dans quelle mesure ils utilisaient acareént les différentes stratégies pour faire
face a la dialyse. lls devaient donner leur rép@useune échelle de likert en 5 points allant

de « jamais » (1) a « toujours » (5).

> Analyse factorielle

Nous avons réalisé une analyse factorielle pouifieta répartition des items par

rapport a la version originale et estimer la vadéidie I'outil. Nous avons réalisé des analyses
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en maximum de vraisemblance sur les 125 patientd avec rotations et sans rotation
(oblimin ou varima®. Comme les résultats étaient insatisfaisantsi@abns trés faibles pour
un grand nombre d’items entrainant une consistarieene faible), nous avons choisi de ne
conserver que les deux facteurs présentant unéstamse interne satisfaisante. lls expliquent
24,6% de la variance totale. Les résultats sonsemtés dans I¢éableau 3.3 Les deux
stratégies conservées pour cette étude sont heenses :

- le coping émotionnel il correspond a des stratégies centrées supréssion des
affects. Cette dimension est composée des itents e, 10. Elle explique 12,8% de la
variance.

- le coping instrumental il représente un coping actif destiné a rechareh suivre un
avis médical ou des conseils. Cette dimension tggrdes items 4 et 8. Elle explique 11,8%

de la variance.

Tableau 3.3: Résultats de I'analyse factorielle et de la iaace interne pour
I'échelle de coping

Items Coping Coping
émotionnel | instrumental
1 0,88 0,10
2 0,19 0,25
3 0,13 0,06
4 0,14 0,55
5 0,68 0,12
6 0,11 0,15
7 0,07 0,16
8 0,05 0,98
9 0,02 0,10
10 0,52 0,11
11 0,08 0,23
12 0,05 0,07
Alpha 0,72 0,63

3.3.2 Le contréle percu

» Choix de l'outil
La Multidimensional Health Locus of Control Scal®IHLCS) de Wallston et al.
(1978, 1987, 1994) est I'échelle de controle dsalaté la plus utilisée aupres des patients en

dialyse. Elle est composée de trois facteurs :réteninterne, contréle externe di a la chance
et contrdle externe di a des personnages toutgmisssCependant, certains items de ce

guestionnaire ne sont pas adaptés a des perso@@emsaades. Ainsi, nous avons utilisé la
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Cancer Locus of Control Sca(€LCS) qui a été construite par Pruyn et al. (3988alidée

en francais par Cousson-Gelie et al. (2005). Catteslle a initialement été développée pour
les personnes souffrant de cancer (populationagjurelle elle a été validée en francgais) mais
elle peut convenir a des groupes de patients tdftelea maladies chroniques différentes
comme l'asthme (Foucaud, 2005) ou la lombalgie €kk) 2000). L’échelle est présentée en

annexe 12

> Présentation de 'outil, administration et cotaii

La version francaise de la CLCS validée par Coussoal. (2005) auprés de 157
patientes atteintes d’un cancer du sein a ét&égildans cette étude. Elle est composée de 14
items regroupés en 3 dimensions :

- perception de contrdle sur le devenir de la malddiems 1, 3, 4, 10, 12, 13) : cette
dimension englobe des items relatifs au controlerire mais aussi externe (famille,
soignants) ;

- attribution causale interne concernant l'origine ¢k maladie(ltems 5, 7, 8, 11,
14) : il s'agit d’'items incluant différentes causes la maladie que s’attribue personnellement
le patient ;

- contréle religieux ce facteur correspond a la croyance que Dietr@en’évolution
de la maladie ou qu'’il est associé a son appar{items 2, 6, 9). Ce facteur n’a pas été pris
en compte dans I'analyse de nos résultats n’abonoas les phénomenes et les croyances

religieuses dans notre programme.

La consigne a été adaptée aux patients en insots rénale terminale en leur
proposant de répondre aux différentes déclarapangapport aux causes ou au devenir de
leur maladie rénale. Les personnes devaient réposulr une échelle de Likert en 4 points
variant de « pas du tout d'accord » (1) a « tof#itad’accord » (4). Un score élevé signifiait
que les patients avaient un contrdle percu élevél’éuolution de la pathologie et se

percevaient comme responsables de la survenuendgldalie rénale.

> Validation
La consistance interne de la validation francaseCdusson-Gelie et al. (2005) était
satisfaisante : « perception de contréle sur leedievde la maladie »E 0,76) ; « controle

religieux » = 0,76) ; « attribution causale interneos 0,72).
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Les alpha de Cronbach ont également été calculés auprécier la validité de cet
outil dans notre populatiortapleau 3.4. Nous avons obtenu une consistance interne tres
satisfaisante pour la dimension « perception ddrglensur le devenir de la maladie e=(
0,81). Elle est un peu moins satisfaisante powolaposante « attribution causale interne »
(0= 0,68). La CLCS est donc adaptée aux patientsadysd.

Tableau 3.4 :Consistance interne de la CLCS dans notre écham(@ T1)
Alpha de

Cronbach

Perception de contrdle sur le devenir de la maladie 0,81

Attribution causale interne 0,68

3.3.3 Le sentiment d’efficacité personnelle

» Choix de I'outil

Les outils utilisés dans les différents articlearstyévalué le sentiment d’efficacité

personnelle des patients en dialyse sont le plugestt des questionnaires d’auto-évaluation
génériques ou parfois des échelles spécifiques dialgse. Nous n'avons constaté aucune
prédominance d'un outil en particulier. De pluss aitils se sont avérés non traduits et
validés en francais. Par conséquent, I'outil deweher et Rennéf spécifique & la santé a
été utilisé :Health-Specific Self-Efficacy Scale€e questionnaire a été choisi car il a
'avantage d’évaluer le sentiment d’efficacité menselle des individus concernant la mise en
place de comportements protecteurs vis-a-vis daidé. Il a également été utilisé dans une
étude francaise pour évaluer 'effet de I'éducatioérapeutique aupres de patients atteints de
troubles cardio-vasculaires (étude ETHICCAR) (Kkletal., 2011 ; Philippon, 2010).

Les comportements de santé mesurés dans I'échelleSahwarzer et Renner
concernent trois domaines: la nutrition, I'exeeciphysique et la résistance a la
consommation d’alcool. Cette échelle en 13 iten&éavalidée en allemand et traduite en
anglais. Il n'existe pas de validation francaiseubl avons utilisé la traduction francaise
traduite pour I'étude ETHICCAR (traduction confréaj (coordonnée par Koleck, maitre de

conférences a l'université Bordeaux Segalen ; Ho&al., 2011).

37 Le questionnaire est accessible et présentéessitel de Ralf Schwarzer (http://www.RalfSchwarae).
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Pour notre étude, la structure initiale de l'owuilservi de base en adaptant les
consignes et les items aux patients en dialyseearestrant uniquement sur I'auto-efficacité
relative a la diététique (alimentation et boissprisme pour lequel deux items ont été
ajoutés. L'échelle est présentéeamexe 13L'outil va étre maintenant présenté a partir de

I'analyse factorielle réalisée.

> Analyse factorielle

L’analyse factorielle a été réalisée a partir d'uasalyse en maximum de
vraisemblance avec rotations obligifesur 125 sujets & T1. Selon le critére de Kaiseis t
facteurs ont une valeur propre supérieure a 1. I@kgrd, nous avons choisi une validation en
2 facteurs. Ces deux facteurs expliquent 59,7%adeatiance totale. Les 15 items ont des
saturations positives et relativement élevées gaumajorité d’entre eux. Nous avons
conserveé tous les items car la consistance inteani@it peu avec le retrait des items les
moins saturés. En effet, la consistance internaaativement satisfaisante pour les deux
facteurs. Les coefficients de saturation et la istausce interne sont présentés dartalideau
3.5

Les deux facteurs mis en avant sont les suivants :

- 'auto-efficacité vis-a-vis des freinge facteur est composé de 8 items (items 1 a 8).
Il explique 49,9% de la variance. Il évalue si &ignt se sent capable de respecter le régime
alimentaire et hydrique recommandé selon difféebtarieres ou différents freins : le temps,
'absence de soutien social, les problémes, l&tabtionnel, etc.

- 'auto-efficacité vis-a-vis des recommandationgdétiques. cette dimension contient
7 items (items 9 & 15) et explique 9,7% de la vaeaElle permet de mesurer si le patient se
sent capable de limiter sa consommation de sdigdigles et d’aliments riches en potassium
et phosphore; de favoriser les aliments riches peotéines; et de respecter ces
recommandations pendant les grandes occasions.

Les patients devaient répondre aux différentes tmunss sur une échelle de Likert
allant de « pas s0r du tout » (1) a « tout a fat»s(4). Un score élevé sur chaque facteur
signifiait que le patient avait un sentiment élalauto-efficacité vis-a-vis des freins, de

I'alimentation ou du sel/boissons.

3 Rotations obliques utilisées lorsque les factsorg corrélés entre eux.
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Tableau 3.5 Résultats de I'analyse factorielle effectuée g@ahelle d’auto-
efficacité chez les patients en dialyse

ltems | Facteur 1 | Facteur 2
AE1l 0,84 0,64
AE2 0,84 0,54
AE3 0,73 0,40
AE4 0,89 0,49
AE5 0,88 0,46
AE6 0,93 0,59
AE7 0,92 0,56
AES8 0,87 0,53
AE9 0,21 0,34
AE10 0,38 0,40
AE11 0,40 0,58
AE12 0,35 0,86
AE13 0,44 0,74
AE14 041 0,56
AE15 0,58 0,78
Alpha 0,96 0,83

3.3.4 Le soutien social relatif a la famille et aamis

» Choix de I'outil

Le programme d’éducation thérapeutique que nowmsawmis en place s’adressait

uniguement aux patients. La réalisation de I'édooahérapeutique dans leur lieu de soin, ne
nous a pas permis de convier les familles. Poue gaison, il a semblé plus pertinent de
réaliser une courte évaluation du soutien socrallfal. Ainsi les deux items de soutien social
référencés dans la version longue du questiondaigalité de vie spécifique aux patients en
dialyse, c’est-a-dire I&idney Disease Quality of LIflKDQOL), ont été utilisés (Hays et
al.,1994). Ces items sont ceux utilisés dans ledeét internationales DOPPS (Untas et al.,

2011). lls sont présentés annexe 14

> Présentation des items, administration et cotatio

Les deux items sont regroupés en une seule diorenséttant en avant la satisfaction
du patient vis-a-vis du soutien recu Etes-vous satisfait du temps que vous pouvez passer
avec votre famille et vos amis»?(item 1) et «&tes-vous satisfait par le soutien et la
compréhension manifestés par votre famille et pas amis? » (item 2). Les personnes
devaient indiquer leur réponse sur une échelleildatlen 4 points s’étendant de «tres

insatisfait » (1) a « trés satisfait » (4).
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Le score & cette dimension a été transformé, gadem logicief®’, en un score
s’étendant de 0 a 100 ou un score élevé corresfiandme bonne satisfaction du soutien
social recu de la part des proches.

> Qualités psychomeétriques

Cette dimension présente une consistance inteatisfassante dans la validation
francaise de Boini et al. (2007 0,75) ainsi que dans notre échantillon ou elstsavérée
meilleure ¢ t1= 0,85).

3.3.5 L’alliance thérapeutique et le soutien sodalla part des soignants

Pour mesurer l'alliance thérapeutiqgue, nous avaotilisé laFour Point ordinal
Alliance Scalg4PASY° validée par Misdrahi, Verdoux, Lancon et BayleQ@D Cet outil a
été créé par une équipe de psychiatres francaiségualuer I'alliance thérapeutique en milieu
psychiatriqgue. Nous avons choisi d’utiliser cetoagtiestionnaire pour plusieurs raisons :

- il permet de mesurer la relation médecin-patiants un contexte de prise en charge
médicale ;

- il comporte des questions relatives a I'empattiex la psychoéducation d'ou son
intérét dans notre recherche en éducation thérigpeut

- il a été utilisé dans deux études aupres dergaten dialyse (Chauveau et al., 2005 ;
Untas, 2009) ;

- il a été adapté et validé par Untas (2009) audee267 patients dialysés francais
(validation non publiée).

Afin de compléter cette mesure de l'alliance thétdjgue, nous avons également
ajouté les deux questions de soutien social darades soignants issues de la version longue
du KDQOL (Hays et al.,1994) et utilisées dans tes€s DOPPS (Untas et al., 2011).

3.3.5.1 L’alliance thérapeutique : la 4PAS

La 4PAS est composée de 11 items avec quatre it@&sdde réponses :non, c'est

tout a fait faux» (1), «c’est plutot faux (2), «c’est plutét vrai» (3) et «oui, c’est bien

% Le logiciel de cotation est disponible sur Interadadresse suivante :
http://gim.med.ucla.edu/kdqgol/index.htm

0 échelle « Four Point ordinal Alliance Scale »&S) a un copyrigth. Pour pouvoir I'utiliser, iltagécessaire
de demander l'autorisation a David Misdrahi (dmasd@ch-perrens.fr) ou a Franck Baylé (f.bayle@dhtsa
anne.fr).
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vrai » (4). Pour cette recherche, nous avons utilis@éliaation de Untas (2009) qui a obtenu
un facteur général d’alliance thérapeutique. Leestatal s’étend de 11 a 44 ou un score élevé
signifie que le patient percoit une bonne alliattoérapeutique avec son médecin. Comme
'éducation thérapeutique évaluée dans ce travsil mise en place par une équipe
pluridisciplinaire, le mot « médecin » a été rersplaar celui de « soignants ». Cette échelle

est présentée emnexe 15

La validation francaise d’'Untas (2009) a mis endéwce de bonnes qualités
psychométriques et une consistance interne tresssgsante ¢= 0,91).
Nous trouvons également une consistance internge degisfaisante dans notre

échantillon puisqu’elle est identique a celle dedhdation citée = 0,91).
3.3.5.2 Le soutien social soignant

Les deux items de la KDQOL (Hays et al., 1994) @néSs erannexe 15e regroupent
en une dimension intitulée encouragements recus par I'équipe de dialysees patients
doivent répondre sur une échelle de Likert a 5 tpourariant de « totalement vrai (1) a
« totalement faux » (5). Le score a été transfogréce & un logiciél, en un score s’étendant
de 0 a 100 ou un score é€leveé signifie que le pasersent encouragé et soutenu par I'équipe
de dialyse.

La consistance interne mise en avant dans la vaiid&ancaise de Boini et al. (2007)

est satisfaisante pour cette dimens@n (,92) ainsi que dans notre populatios Q,86).
3.3.6 Les connaissances

> Choix de I'outil

Afin d’évaluer les connaissances des patients, @ooss utilisé trois questionnaires

gui ont été construits dans le cadre de cette giadkes différents intervenants du programme
éducatif. lls consistaient a évaluer les connais=am@u niveau des meédicaments, de I'abord

vasculaire et de I'alimentation.

> Présentation des items, administration et cotatio

Trois questionnaires de type QCM (questionnairbaixcmultiples) ont été élaborés et

remplis par les patients.

L Le logiciel de cotation est disponible sur Interadadresse suivante :
http://gim.med.ucla.edu/kdqgol/index.htm
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Le questionnaire de connaissances sur les meédidanaerété construit par un
pharmacien, des préparatrices en pharmacie et éésamns. |l est composé de cingq questions
sur le traitement des chélateurs de phosphoreir. au@as une prescription de chélateurs ; le
moment de prise ; la conduite a tenir en cas diguinhtérét des chélateurs. Le questionnaire
est présenté eannexe 16UUne réponse correcte était codée 1, une mauvaise® absence
de réponse était codée 0. Le score total s’étedéalt a 5 ou le score maximal relevait d’'un
bon niveau de connaissances sur les chélateurbalplpore. Les réponses des patients ne
prenant pas de chélateurs n'ont pas été inclusass @ souci d’'une démarche éducative,
nous avons considéré gu’ils n’étaient pas concgraése traitement et donc par la passation

de ce questionnaire.

Le questionnaire de connaissances sur l'abord Jaseu a été créé par des
infirmiéres et approuvé par un meédecin. Il est cosépde 7 questions : le type d’abord
vasculaire ; la conduite a tenir en cas de saignenle moment du retrait des pansements de
dialyse ; la conduite a tenir en cas de douleulesiaras de la fistule ; la conduite a tenir en
cas de charge lourde a porter et enfin la condaitéenir avant le branchement. Le
guestionnaire est présenté en annexe 17. Une bhéppase était codée 1, une mauvaise ou
une absence de réponse était codée 0. Le score’&itmdait de 0 a 7 ou le score maximal
relevait d’un bon niveau de connaissances sur lithisasculaire et les conduites a tenir en cas

de probleme.

Le questionnaire sur l'alimentation en dialyaeété construit par un diététicien et
approuvé par des médecins. Il existe deux versionsquestionnaire sur le phosphore et un
sur le potassium. Les questionnaires sont présentgésnexe 18Selon le theme de latelier,
une des deux versions était remise aux patientstruature du questionnaire était quasiment
identique. lls étaient composés de 5 question®draissances : le taux normal de phosphore
ou de potassium dans le sang; les groupes dasnesmportant du potassium ou du
phosphore ; les portions recommandées ; les sigmgsques d’'un exces de potassium ou de
phosphore ; les conseils de préparation pour dienifes teneurs en potassium. Une bonne
réponse était codée 1, une mauvaise ou une abden@&ponse était codée 0. Le score total
s’étendait de 0 a 5 ou le score maximal relevaindbon niveau de connaissances sur

I'alimentation.
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3.4 Les entretiens semi-directifs

Afin de mieux comprendre les effets de I'éducattbérapeutique, la méthode de
I'entretien clinique a été utilisée. L'entretiert ase technique de recueil de I'information qui
se déroule dans une relation de face a face.

Dans cette recherche, le recueil de données, &'dse I'entretien a visée évaluative a
été privilégié puisque I'objectif était d’obtenies informations précises sur les effets de
'éducation thérapeutique et la satisfaction deBepts. La méthode de I'entretien semi-
directif a été utilisée dans lequel plusieurs elmevaient été identifies dans une grille
d’entretien préparée en amont. Selon le princip&etgretien semi-directif, la personne se
laisse diriger tout en dirigeant(Piaget, 1927). Les entretiens étaient essesrielht
composeés de plusieurs questions ouvertes afin adidnla verbalisation des patients. La
grille d’entretien comportait trois themes :

- La satisfaction sur les ateliers (points positifs et négatife ;qui a été apprécié ou
pas) ; sur les outils éducatifs, sur le deroulemneendialyse, sur le format collectif ;

- Les bénéfices personnels et les changemexpport des séances sur la gestion du
qguotidien et sur la maniére de vivre la maladibgangements comportementaux induits par
les ateliers ;

- Intérét pour continuer la prise en charge édueati

Les patients ont été rencontrés pendant leur s@mndealyse au moment de la remise
du protocole d’auto-évaluation a T3 soit 3 moiseade programme. Les entretiens n’ont pas
pu étre réalisés au moment d'une consultation earpatients étaient réticents pour se
déplacer et revenir en dehors des séances de eidysmme pour les questionnaires, la
confidentialité et 'anonymat des entretiens ogtassurés. Les entretiens ont duré entre 15 et
20 minutes en moyenne. L’accord des patients dateandé pour I'enregistrement audio afin
d’obtenir une restitution fidéle des propos lordalestranscription.
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Chapitre 4 : Tableau récapitulatif des variables

Les tableaux ci-dessous récapitulent les variaflesurées dans cette recherche. lls

indiquent si la variable a été mesurée uniquemans de groupe expérimental (GE) ou bien

dans les deux groupes (GE + GC). lls présenteriegat la cotation des variables et la

source de la mesure.

Tableau 4.1: Récapitulatif des antécédents

D

Passation | Nom de la variable ‘ Cotation ‘ Sourcg
Les antécédents socio-démographiques
GE+GC Genre 1) masculin ; 2) féminin QIG
GE+GC Age En années QIG
1) marié ; 2) divorcé-séparé ;
GE+GC Situation maritale 3) veuf ; 4) célibataire QIG
GE+GC Statut parental 1) pas des enfants ; 2phenfaQIG
GE+GC Situation professionnelle 1) travaille n@)travaille pas| QIG
1) retraité ; 2) arrét maladie
Motif inactivité ou invalidité ; 3) recherche
GE+GC professionnelle d’emploi QIG
1) pas d’étude ;
2) certificat d’études ;
3) BEP/CAP ; 4) baccalauréat ;
GE+GC Niveau d’'étude 5) supérieur au baccalauréat QIG
Les antécédents psychologiques QIG
GE+GC Trouble psychologique 1) oui ; 2) non QIG
Les indicateurs médicaux QIG
GE+GC Date de la premiére dialyse En années QIG
GE+GC Transplantation rénale 1) Déja greffé 2) Jameeffé |QIG
GE+GC Nombre de greffe en nombre QIG
Date de remise en dialyse
GE+GC apres rejet du greffon En années QIG
GE+GC Projet de greffe 1) oui ; 2) non QIG
GE+GC Inscription sur liste greffe | 1) oui ; 2) noB) en cours QIG
GE+GC Adéquation a la dialyse Kt/v DC
Taux d'hémoglobine dans le
GE+GC Anémie sang DB
Taux d'albumine & de pré-
GE+GC Etat nutritionnel albumine DB
Taux de Protéine C Réactive
GE+GC Etat inflammatoire (CRP) DB

GE+GC : groupe expérimental et contréle ; QIG : @tiennaire d'informations générales ; DC:
données cliniques ; DB: données biologiques
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Tableau 4.2 :Récapitulatif des issues de la recherche

Passation Nom de la variable Cotation Source
L'adhésion thérapeutique

GE+GC | Adhésion aux liquides Poids interdialytiquayem DC

GE+GC | Adhésion au phosphore Taux de phosphoreldaasg DB

GE+GC | Adhésion au potassium Taux de potassiumldamng DB
Adhésion auto-évaluée aux

GE+GC |recommandations diététiqueBe 0 (faible) a 100% (élevée) EVA
Adhésion auto-évaluée aux

GE+GC [recommandations hydrigues De O (faible) a 100%vé&e EVA
Adhésion auto-évaluée

GE+GC |aux médicaments (1) 0 : pas d'oubli ; 1 : oubli(s) Questiorn
Raisons liées a la non-

GE+GC |adhésion médicaments (2) Nombre de raisons citées AACTG

La qualité de vie

GE+GC | Qualité de vie physique De 0 (faible) a 1levée) KDQOL

GE+GC | Qualité de vie mentale De 0 (faible) & 16vée) KDQOL

GE+GC | Fardeau de la maladie De 0 (faible) a 1@¥ée) KDQOL

GE+GC | Symptémes/problémes De 0 (faible) a 100vééle KDQOL

GE+GC | Effets de la maladie rénale De 0 (faiblép@ (élevée) KDQOIL

L'état anxio-dépressif
GE+GC | Symptébmes anxieux De O (faibles) a 21 (é)evés HADS
GE+GC | Symptémes dépressifs De 0 (faibles) a 2vég)e HADS

GE+GC : groupe expérimental et contrdle ; DC: doas&liniques ; DB: données biologiques ;
EVA: Echelle Visuelle Analogique; AACTG : AdultdDAI Clinical Trials Groups ; KDQOL:
Kidney Disease Quality of Life; HADS: Hospital Aetyiand Depression Scale.
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Tableau 4.3 :Récapitulatif des variables médiatrices de la rextiee

Passation Nom de la variable | Cotation Source
Les stratégies de coping
GE+GC | Coping émotionnel De 5 (faible) a 15 (élevé) CHIP
GE+GC | Coping instrumental De 5 (faible) a 10 (é)ev CHIP
Le contrdle pergu

Perception de contrble sur

GE+GC |le devenir de la maladie De 4 (faible) a 24 (&vé CLCS
Attribution causale interne

GE+GC |concernant I'origine de la malad2e 4 (faible) a 20 (élevée) CLCS

Le sentiment d’auto-efficacité (AE)

GE+GC | AE vis-a-vis des freins De 4 (faible) a 8xyée) HS-SE-S
AE vis-a-vis des recommandations

GE+GC |diététiques De 4 (faible) a 28 (élevée) HS-SE-S

Le soutien social (amis et famille)
GE+GC | Satisfaction soutien social ‘ De 0 (faibl@pa (élevée) | KDQOL
L’alliance thérapeutique et le soutien social soigmt

GE+GC | Score global d'alliance de 11 (faible) &tée 4PAS
Soutien de I' équipe de

GE+GC |dialyse/encouragements De 0 (faible) & 100 (éleve) KDQQL

Les connaissances

GE+GC | Connaissances médicaments de O (niveau)faibl¢niveau élevbCMed
Connaissances abord

GE+GC |vasculaire de O (niveau faible) a 7 (niveau élg&JA

GE+GC | Connaissances diététiques de 0 (niveaejailh (niveau élevi€CD

GE+GC : groupe expérimental et contrble ; CHIP: Qugp with Health Injury and Problems Scale ;
CLCS: Cancer Locus of Control Scla; HS-SE-S : He8lpecific Self-Efficacy Scales; 4PAS: Four
Point Alliance Scale ; QCM: Questionnaire Connaissas Médicaments; QCA: Questionnaire
connaissances abord vasculaire; QCD: Questionn@ioenaissances Diététique.
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Chapitre 5 : Hypotheses et modele d’analyse

5.1 Evaluation des effets de I'éducation thérapeutile chez les patients en auto-
dialyse

Deux hypothéses ont guidé la premiére partie ded&:

H1 : L’hypothése opérationnelle privilégiéée programme éducatif mis en place chez
des patients insuffisants rénaux traités en antediaeto-dialyse améliore I'adhésion
thérapeutique H1a), la qualité de vie H1lb) et réduit la symptomatologie anxieuse et
dépressiveH10).

H2 : L’hypothése opérationnelle secondaile programme éducatif mis en place chez
des patients insuffisants rénaux dialysés en aatend’auto-dialyse améliore les
connaissances relatives au traitemé#i2g), le sentiment de controle percu sur la maladie
(H2b), le sentiment d’efficacité personnelldZc), I'utilisation des stratégies de copirtgd),

I'alliance thérapeutiqueH2e) mais n’a pas d’effet sur le soutien social faahi{H2f).

Ces hypothéses seront vérifiées a partir des dengaeantitatives et de données
gualitatives (les entretiens).

5.2 Exploration des effets médiateurs en éducatidhérapeutique

Une troisieme hypothése a été vérifiee dans urensgegoartie de I'étude :

H3 : Les changements relatifs aux connaissances, audt®orgercu, au sentiment
d’efficacité personnelle, aux stratégies de copind;alliance thérapeutique et au soutien
social des patients en dialyse médiatisent patredht les effets de l'intervention d’éducation
thérapeutique sur les différents critéres (adhétémapeutique, qualité de vie et état anxio-

dépressif).
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Chapitre 6 : Techniques d’analyse statistique desahnées

6.1 Analyse pour I'étude des effets de I'éducation thé@peutique chez les patients

en auto-dialyse

6.1.1 Analyse des données quantitatives

Pour étudier I'évolution des scores entre T1 et dIB groupe expérimental, des
analyses de variance a mesures répétées ont ésesacar elles permettent d’obtenir la
différence intragroupe (c’est-a-dire l'effet tempsur plus de deux mesures. Des
comparaisons par paires a partir du test de Bamfewnt été utilisées pour compléter les

résultats lorsque des différences intragroupesritabservees.

Pour évaluer I'effet de I'éducation thérapeutigdes analyses de variance a mesures
répétées ont été effectuées pour voir I'évoluties dcores T1 et T2 en incluant la variable
« groupe » (groupe expérimentadrsusgroupe contréle). Ces analyses permettent d’abteni
un effet intrasujet (effet temps), un effet intgesueffet groupe) et un effet d’interaction

(temps*groupe). Des comparaisons par paires orgaetgmplies si nécessaire.

Pour les variables mettant en avant des différeacts entre le groupe expérimental
et le groupe contréle (c’est-a-dire pour le comtrpercu sur I'évolution de la maladie et le
soutien social de la part des soignants), des semlgle variance univariée ont été réalisées.
Le score obtenu a T1 a été considéré comme uneiablac’est-a-dire qu’il était controlé.
Grace a ces analyses de variance univariée, nars abtenu un effet d’'interaction et un

effet groupe afin de mesurer I'impact de I'éduaatibérapeutique.

Dans I'impossibilité de réaliser des analyses deamae pour les variables nominales,
c’est-a-dire I'adhésion thérapeutiqgue aux médicdameamus avons utilisé le test du khi2 pour
comparer les scores a T1 puis a T2 entre nos deupes. Pour illustrer les résultats, les
pourcentages d’adhésion et de non-adhésion a chiagques et pour chaque groupe ont été

préciseés.
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6.1.2 Analyse des données qualitatives

Pour explorer les effets de I'éducation thérapetig travers lgerbatimdes patients,

la méthode de l'analyse de contenu a été utilidéebjectif est de rechercher des
informations, de dégager le sens ou les sens deicest présenté, de formuler et de classer
tout ce que « contient » I'entretien (Robert et iBaguet, 1997).
Plus précisément, une analyse catégorielle (oudtigue) a été réalisée dans cette recherche.
Bardin (2003) explique que cette analyderctionne par opération de découpage du texte en
unités puis classification de ces unités en catégamelon des regroupements analogigues
(p.207). Les catégories de l'analyse de contenweti répondre a quatre qualités
fondamentales (Robert et Bouillaguet, 1997 ; Bara@d03) :

- La pertinence équilibre entre le contenu et les objectifs’dedlyse de contenu,

- L’exhaustivité tout le corpus pertinent doit se trouver entegisdans la grille
d’entretien,

- L'exclusivité: les mémes éléments du contenu ne doivent pasopoappartenir a
plusieurs catégories,

- L’objectivité: plusieurs codeurs (ou experts) bien informeés laleproblématique,

enregistreraient les élémentsarpusdans les mémes catégories.

Chaque entretien, soit 36, a été analysé manueiletigne par ligne. Tous les
eléments faisant référence a la satisfactia@rsis I'insatisfaction) ainsi qu’aux bénéfices et
aux changements percus suite au programme d’édodéérapeutiquevérsusl’absence de
bénéfices) ont été relevés. Ensuite, ces élémentst® analysés, comparés puis regroupés en
catégories ou unités de codage (Bardin, 2003). ibees de sens, c'est-a-dire des sous-
catégories, ont été identifiées au sein de chagtégaorie. Enfin, nous avons codé et compté
chaque élément au sein de la catégorie et sougecetéafin d’obtenir un pourcentage

fréquentiel du nombre de patients concernés.

6.2 Analyse pour I'étude des effets médiateurs eécation thérapeutigue

Pour étudier les effets médiateurs, des analysesédiations multiples ont été
réalisées. Pour rappel, selon Baron et Kenny (1986173-1176), une variable médiatrice est
« un meécanisme génératif a travers lequel une vagiahtiépendante principale est capable

d’'influencer une variable dépendante donnée (... Mariable agit en tant que médiatrice
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dans la mesure ou elle rend compte de la relatioineeune variable indépendante et une
variable dépendante (...). Alors que les variabledénatrices spécifienuand certains
effets interviennent, les variables médiatriceeddinentcomment et pourquoces effets se
produisent». La variable médiatrice permet alors d’expliggemment s’opére la relation
entre la variable indépendante et la variable dégetie en décomposant cette relation en effet
direct et en effet indirect médiatisé (MacKinnorakt 2002 cités dans El Akremi, 2003)

La figure 6.1illustre comment la variable X (c’est-a-dire lariable indépendante)
exerce un effet indirect sur Y (c’est-a-dire laighte dépendante) a travers M (c’est-a-dire le
meédiateur). EI Akremi (2003) explique quée«ble médiateur d’une variable M génére une
décomposition de I'effet total (c) de la variabhelépendante X sur la variable dépendante Y
en un effet direct (c’) et un effet indirect (ah)

A 4

Cc

Figure 6.1: lllustration d’'un effet médiateur

Selon Baron et Kenny (1986), quatre conditionsapéalées dans lgure 6.2 sont
nécessaires pour établir une médiation :

1) la variable indépendante X (c’'est-a-dire le pangme d’éducation thérapeutique
dans le cas de notre recherche) doit étre sigtiferment associée a la variable dépendante
Y pour s’assurer d’'un effet a médiatiser (testéeupa analyse de régression linéaire);

2) la variable indépendante X doit étre significatnent liee au médiateur M (testée
par une analyse de régression linéaire);

3) la relation entre le médiateur M et la variatdgpendante Y est significative quand

I'effet de la variable indépendante X sur la vaeatlépendante Y est contrélé ;
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4) pour affirmer I'existence d’une médiation, &ation entre la variable dépendante
Y et indépendante X (coefficient ¢’) doit s’annulénédiation complete) ou diminuer
(médiation partielle) en contrélant le médiaféur

Etape 1: Régression de Y sur X
(c) significatif

Etape 2: Régression de X sur M
(a) significatif
X >» M

Etape 3: Régression de Y sur M et X
(a) significatif (b) significatif

X- > M > Y
’

Etape 4: Vérifier si ¢’'= 0 ou si ¢ * < ¢ ; ou vérifier si*b*c < 0 ; ou réaliser le test de

Sobel (syntaxe de Preacher & Hayes, 2008).

Figure 6.2 : Modele de Baron & Kenny (1986) pour I'analyse dagables médiatrices

Comme notre étude est composée de plusieurs \esiabédiatrices, il est possible
d’effectuer des médiations multiples. Pour celajsnavons utilisé la syntaxe de Preacher &
Hayes (2008Y. Le principal avantage des médiations multiplesdespouvoir conclure & un
effet de I'ensemble des variables médiatrices dealéable dépendante (Y) sur la variable
indépendante (X) mais aussi de vérifier leur effedcifique.

2 Une médiation compléte ou parfaite est une vagialpli transmet intégralement l'effet de la variable
indépendante sur la variable dépendante. Elle f@giexistence d’'une seule variable intermédial@minante
(ElI Akremi, 2003). Comme, il y a plusieurs variablgui interviennent dans notre modeéle, les médiatioe
pourront étre que partielles.

3 Plusieurs articles et syntaxes de Preacher & Hsyesdisponibles stnttp://www.afhayes.com/
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La syntaxe de Preacher et Hayes (2008) integreptowdure dévoostrappingpour
évaluer la signification de I'effet indirect de Variable dépendante (c’est-a-dire I'éducation
thérapeutique) sur la variable dépendante a trdesrsédiateurs. Lboostrappingest une
méthode permettant d’effectuer de linférence stigiie a partir de calculs statistiques
puissants et intensifs. Cette technique baséesgéréchantillonage permet de reconstituer la
distribution de I'effet indirect (ab) en faisant cartain nombre de simulations et de construire
l'intervalle de confiance pour apprécier I'effetdirect. La syntaxe de Preacher et Hayes
(2008) cree 1000 échantillob®ostrapa partir des données pour calculer I'effet indirée
niveau de confiance recommandé et utilisé par gesies est de 95% pour la signification des
principaux effets indirects issus des résultatboostrapping Pour savoir si I'effet indirect
(ab) est significatif, I'intervalle de confiance deit pas passer par zéro.

Comme l'objectif de I'hypothése était d’évaluer @sangements entre T1 et T2, les
delta ont été calculés pour chaque variable. Cautabnsiste a soustraire le score obtenu a
T2 a celui de T1. Ces delta ont également été&ésilpour effectuer des analyses statistiques
supplémentaires (régressions linéaires ou coro@lsti pour discuter plus amplement les

résultats.
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PARTIE 3 : RESULTATS ET DISCUSSION
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Chapitre 1 : Etude descriptive de la population ettude comparative entre les patients

du groupe expérimental et ceux du groupe contrble

1.1 Etude descriptive de la population par rapportaux caractéristigues socio-

démographiques, les antécédents médicaux et psyabmiues et les issues

Pour récapituler, I'échantillon est composé a T1L&& patients dont 64% d’hommes.
Ce pourcentage est proche de celui du Rapport RIEIRO09 qui avait mis en évidence que

65% des patients dialysés en hors-centre étaisri@mmes.

L’age des sujets varie de 22 ans a 87 ans avemagenne de 59,9 ans £ 14). Cette

moyenne est a nouveau proche de celle du rappdit RB09) (60,9 ans).

En ce qui concerne le statut marital, 67,2% deé®a vivent en couple. Au niveau
familial, 80,8% des patients ont un ou plusieurats mais la majorité ne vit plus avec eux
(78,2%).

Sur le plan professionnel, 81,6% des patients ragaillent pas au moment de
I'évaluation. Les principaux motifs de I'inactivigrofessionnelle sont la retraite (56,3%),

I'arrét maladie ou I'invalidité (37,8%) et la rechbe d’emploi (5,8%).

En ce qui concerne le niveau d’éducation, 73,4e% mhtients ont un niveau inférieur
au baccalauréat. Plus précisément, 16,9% des suats aucun dipléme ; 16,9% ont un
niveau équivalent au certificat d’étude ; 39,5% omtBEP-CAP ; 15,3% ont le baccalauréat

et 11,3% ont un niveau supérieur au baccalauréat.

Concernant les antécédents psychologiques, 25¢8/pakients expriment avoir déja
souffert d’un ou plusieurs troubles psychologiquéss dépression est l'antécédent
psychologique le plus fréquent (75% des sujetsy tleux autres troubles cités sont les

troubles du comportement alimentaire (21,9%) eplesbies (9,4%).

Au moment de I'évaluation, les patients sont ealyde depuis 5 ans et demien

moyenne ¢ = 6 ans) (de 1 mois jusqu’a 33 ans). Il s’agitalpremiere mise en dialyse pour
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certains patients alors que pour d’autres, il $’dgine remise en dialyse liée a la perte du
greffon. En effet, 29,6% des patients de notre dilan ont déja été greffés. Sur ce groupe
de patients, 68,4% ont été transplantés une #6s3% deux fois et 5,3% trois fois. Ainsi, sur
I'échantillon total, la date de la premiére misedélyse (avant greffe) est en moyenne de 8
ans et demiq = 8,6 ans).

En ce qui concerne la transplantation, 38,8% a#emnqs ont un projet de greffe mais
seulement 26,3% étaient inscrits sur la liste amerd de I'évaluation.

Sur le plan bio-clinique, les patients bénéficidiuine dose de dialyse adéquate (moy
Kt/V = 1,25 ;6 = 0,32). L'anémie est bien contrélée (moy hémoiglel>= 11,37 5 = 1,60) et
les sujets présentent un état nutritionnel sasiafdi(moy albumine = 37, 71 @t 4,66 ; moy
pré-albumine = 342, 15 et= 70,10). L'inflammation est normale dans notraastillon car
elle reflete la moyenne de la population en dialfysey CRP = 9,80¢ = 11, 92). L'état de

santé physigue des patients est donc satisfaisant.

A T1, concernant le suivi des recommandations tiigtés, hydriques et
médicamenteuses, les patients s’averent plutotradtsé(moy potassium= 5,28&;= 0,71 ;
moy phosphore = 1,666 = 0,47 ; moy prise de poids = 2,05 ;= 1,65 ; médicaments =
66,7% des patients ont déclaré ne jamais les avbiiés).

A T1, sur le plan des variables psychologiquesstededire les issues), I'ensemble de
la population ne manifeste pas d’'état dépressifyém® 14 ;6 = 3,86) ou anxieux selon le
seuil clinique (moy= 6,63¢ = 3,67). Ces moyennes sont proches de celles dalithation
francaise (Untas et al., 2009). Cependant, legmpationt une qualité de vie physique (moy=
39,74 ;6 = 9,56) et mentale moyenne (moy=44,455 10,50) et considérent leur maladie
comme un fardeau assez important (moy=43,65; 20,73). Par contre, ils ressentent peu
d’effets de la maladie sur leur quotidien (moy=&3,6 = 20,04) et peu de symptdmes liés a
la maladie rénale (moy=76,3®&;= 13,79). Ces moyennes de qualité de vie sontreupeés
ou proches de celles de la validation francaise pEidimensions spécifiques a la maladie
rénale (Boini et al.,, 2007) et identiques a celtles 'étude de Untas (2009) pour les

dimensions générales.
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1.2 Etude comparative entre les patients du groupexpérimental et du groupe

contrble a T1

Au niveau des caractéristiques socio-démographjglessantécédents psychologiques
et des indicateurs médicaux, les patients du graxperimental et du groupe contréle se
différencient sur deux caractéristiques a diingxe 19:

- Les patients du groupe expérimental sont plus guire= 7,18 ;
p<0,01 ; moyenne d’age 56,7 ans versus 63,3 ans) ;

- Les patients du groupe expérimental sont plus nembi ne pas
avoir d’enfant (Khiz = 4,58 ; p<0,05).

En ce qui concerne les différentes variables dépeed, les patients du groupe
expérimental se distinguent du groupe controledsux variables a Tlfinexe 19:
- Les patients du groupe expérimental ont un conpéleu plus élevé
sur I'évolution de la maladie (F= 4,14 ; p<0,05) ;
- Les patients du groupe expérimental se sentent grhgsuragés et

soutenus par I'équipe de dialyse (F= 6,39 ; p<0,01)
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Chapitre 2 : Résultats de I'étude

2.1Evaluation des effets de I'éducation thérapeutiqguehez les patients en auto-dialyse

Pour rappel, cette étude a pour objectif de rémoadieux hypothéses :

L’hypothése opérationnelle privilégiée sur les eéss(H1): le programme d’éducation

thérapeutique mis en place chez des patients isanf§ rénaux dialysés en antenne améliore
'adhésion thérapeutique (Hla) et la qualité de (H&b) et diminue la symptomatologie

anxieuse et dépressive (H1c), les hospitalisagbihes nombre d’'incidents (H1a).

L’hypothése opérationnelle secondaire (HB programme éducatif mis en place chez

des patients insuffisants rénaux dialysés en aatemméliore les connaissances relatives au
traitement H2a), le sentiment de contrdle percu sur la maladibf, le sentiment
d’efficacité personnelle H2¢), l'utilisation des stratégies de copingd2d), l'alliance
thérapeutiqueH2€e) mais n'a pas d’effet sur le soutien social faahi{H2f).

2.1.1 Analyse des données quantitatives : les issues @{1¢s variables médiatrices (H2)

2.1.1.1. Adhésion thérapeutique

Récapitulatif de I'hypothése Hlale programme éducatif mis en place chez des

patients insuffisants rénaux traités en antenndiamd’adhésion thérapeutique et diminue

les hospitalisations et le nombre d’incidents (H1a)

= L’adhésion thérapeutique percue

Les tableaux 2.1 et 2.présentent les résultats des analyses de vareamoesures
répétées a un ou deux facteurs sur I'adhésion ghétgue percue aux recommandations
alimentaires et hydriques, évaluée a partir de dmahelles visuelles analogiques ainsi que
'adhésion aux médicaments mesurée avec le quesit@AACTG de Tourette-Turgis &
Rebillon (2002 ; 2008).
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Plus spécifiquement, l@bleau 2.1synthétise les résultats de I'analyse de variance
un facteur, c’est-a-dire I'effet intra-sujet (effefmps) pour le groupe expérimental sur les
trois temps de I'étude (avant le programme d’édanah la fin et trois mois apres). Entre T1
et T2, l'analyse des résultats met en avant unéilista de I'adhésion percue aux
recommandations alimentaires et une stabilité dmbme de raisons justifiant I'oubli des
médicaments (p>0,05). Cette adhésion diminue a B8 rde maniere non significative
(p>0,05). Le sentiment d’adhésion aux recommandstioydriques augmente légerement
entre T1 et T2, puis diminue entre T2 et T3 ainseqtre T1 et T3 mais ces différences ne
sont pas significatives (p>0,05). Enfin, le poutege de patients qui se pergoit comme
adhérent aux médicaments est plus élevé a T2 equiad T1 (ableau 2.2. L'effet des
interventions d’éducation thérapeutique va étrenteaant vérifié en incluant le groupe

contrble dans les analyses de variance.

Le tableau 2.3récapitule les résultats de I'analyse de vari@andeux facteurs, c’est-a-
dire I'effet intra-sujet (effet temps entre T1 e?)T I'effet intersujet (effet groupe entre le
groupe expérimental et le groupe controle) et deffl'interaction (temps*groupe) pour

'adhésion thérapeutique percue.

L’ensemble des trois effets testés sur l'adhésiencye aux recommandations
alimentaires, hydriques et médicamenteuses ne manttun résultat significatif (p > 0,05).
De plus, leableau 2.4met en avant que le nombre de patients adhérentseadhérents aux
médicaments ne difféere pas entre les deux groupm de moment d’évaluation. Le
programme éducatif réalisé n’a donc pas d’impact’adhésion percue des patients en auto-

dialyse concernant la diététique (alimentationggtitles) et les médicaments.

Tableau 2.1: Evolution des moyennes des scores d’adhésioagbatique pour le GE a T1,
T2etT3

T1 T2 T3

Variables moy c moy c moy c F Eta2

Adhésion percue GE (38) 64,79 24,51 64,21 25,39 62,45 22,77 0,30 0,01
recommandations
alimentaires

Adhésion percue  GE (35) 59,00 27,92 62,66 25,68 54,94 27,21 2,09 0,06
recommandations
hydriques

Nombre de raisons GE (44) 0,84 138 084 151 095 152 0,12 0,00
justifiant I'oubli des
médicaments

F : effet intra-sujet
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Tableau 2.2: Observance pergue aux médicaments sur les
7 derniers jours en pourcentage de nombre de patien
Observance aux | Non observance a 1 ou

médicaments | plusieurs médicamentg

T1 62,9 % 37,1 %
T2 69,8 % 30,2 %
T3 67,4 % 32,6 %

Tableau 2.3: Résultats des comparaisons de moyennes des stadhésion
thérapeutique entre le GE etle GCen Tl et T2

T1 T2

Variables moy o© moy o© F1 F2 F3 Eta? Eta? Eta?
F1 F2 F3

Adhésion percue GE (45) 65,67 24,50 63,09 24,07 1,34 0,13 0,01 0,02 0,00 0,00
recommandations GC (40) 67,32 18,46 64,35 18,54
alimentaires  Total (83 66,45 21,76 63,68 21,53

Adhésion percue GE (42) 57,88 26,63 61,71 24,93 2,03 1,69 0,01 0,02 0,02 0,00
recommandationsGC (39) 63,49 23,83 67,92 20,86
hydriques Total (8) 60,58 25,32 64,70 23,13

Nombre de raisonsGE (52) 0,81 1,34 0,96 1,70 1,17 0,07 0,01 0,01 0,00 0,00
justifiant 'oubli GC (44) 0,73 1,47 0,98 2,00
des médicamentsTotal (96) 0,77 1,39 0,97 1,84

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effietarsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interaction

Tableau 2.4 :Comparaisons entre le GE et le GC concernanpkti@on de sujets « adhérents» et
« non adhérents » aux médicaments a T1 et T2dpekhi?)

Adhésion Non adhésion Valeur du p
thérapeutique aux | thérapeutique a 1 ou Khi2
médicaments | plusieurs médicaments
T1 GE 39 sujets (62,9%) 23 sujets (37,1%) 0,80 0,44
GC 43 sujets (70,5%) 18 sujets (29,5%)
T2 GE 37 sujets (69,8%) 16 sujets (30,2%) 0,01 1
GC 31 sujets (68,9%) 14 sujets (31,1%)

= Adhésion thérapeutigue aux recommandations diététiges par

I’évaluation de mesures directes

Les tableaux 2.5 et 2.@présentent les résultats des analyses de vareamoesures
répétées a un ou deux facteurs sur l'adhésion pghet@gue aux recommandations
alimentaires et hydriques évaluée a partir d'indiges biologiques et cliniques (prise de
poids interdialytique).
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Plus spécifiguement, kableau 2.5synthétise les résultats de I'analyse de variange
facteur, c’est-a-dire I'effet intra-sujet (effetmips) pour le groupe expérimental sur les trois
temps de I'étude. Les résultats montrent une |édiininution du potassium et du phosphore
au cours du temps mais celle-ci n’est pas sigrifiea(p>0,05). La prise de poids entre les
séances de dialyse, reflétant 'adhésion aux cotisins hydriques, est stable au cours des

évaluations.

Le tableau 2.6récapitule les résultats de I'analyse de variandeux facteurs, c’est-a-
dire l'effet intra-sujet (effet temps entre T1 e2)[T I'effet intersujet (effet groupe entre le
groupe expérimental et le groupe contrble) et d®efll'interaction (temps*groupe) pour

I'adhésion thérapeutique aux recommandations suptiessium, le phosphore et les liquides.

L’ensemble des effets testés sur ces données ljakwyet clinigues ne montre aucun
résultat significatif (p > 0,05). Le programme diédtion thérapeutique réalisé n’a donc pas

d’'impact sur 'adhésion thérapeutique des patientauto-dialyse.

Les résultats concernant I'hospitalisation et l@gses d’hospitalisation entre T1 et T2
pour le groupe expérimental et le groupe contréig sécapitulés dans lésbleaux 2.7 et 2.8

Le nombre d’hospitalisation est plus élevé dangréeipe contrdle que dans le groupe
expérimental mais cette différence n’est pas diative. Par contre, le nombre de jours
d’hospitalisation est plus élevé dans le groupentap@néficié du programme éducatif mais
cette différence n’est pas significative. L'incidete thrombose, pouvant parfois étre évité en
suivant certaines recommandations, est égalemesigptvé pour le groupe contréle mais cette
différence n’est toujours pas significative. Le rfoede patients ayant fait un cedeme aigi du
poumon (OAP), lié a une surcharge hydrique, esitigee dans les deux groupes. L’'ensemble
des résultats montre donc que le programme éduéatité aupres des patients en dialyse n'a
pas eu d’effet sur les hospitalisations et les én@mts indésirables associés a I'adhésion

thérapeutique.

Tableau 2.5: Evolution des moyennes au potassium, phosphi@rdaeprise de poids
interdialytique pourle GEa T1, T2 et T3

T1 T2 T3
Variables moy c moy c moy c F Eta2
Potassium GE@48) 533 081 529 084 523 066 0,39 0,01
Phosphore GE@47) 1,73 050 1,69 0,52 1,74 0,49 0,76 0,01
IDWG GE (43) 1,91 0,77 1,91 0,73 1,99 0,98 0,47 0,01

F : effet intra-sujet ; IDWG : Interdialytic weiglgain (prise de poids entre les dialyse)
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Tableau 2.6: Résultats des comparaisons de moyennes au ipotaghosphore et a la
prise de poids interdialytique entre le GE et le &CT'1 et T2

T1 T2

Variables moy o© moy o© F1 F2 F3 Eta? Eta? Eta?
F1 F2 F3

Potassium  GE (53) 5,28 0,82 520 0,88 1,59 0,89 0,01 0,01 0,01 0,00
GC (52) 5,40 0,57 533 0,60
Total (105) 534 0,70 526 0,75

Phosphore  GE (52) 1,71 0,49 1,67 051 0,11 0,17 0,62 001 0,00 0,01
GC (52) 1,64 0,47 1,66 0,42
Total (104) 168 0,48 1,67 0,47

IDWG GE (47) 1,93 082 1,93 0,82 042 0,34 0,38 000 0,01 0,01
GC (42) 2,26 0,42 2,01 0,76
Total (89) 2,09 1,76 1,97 0,79

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effetarsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interactipibwa :
Interdialytic weight gain (prise de poids entre thalyse)

Tableau 2.7: Tableau comparatif du nombre de patients ay@t@spitalisé, ayant fait une
thrombose de la fistule et ayant eu un Oedéme digBoumon (OAP) sur la période entre T1
et T2 (test du Khi?)

Oui Non Valeur du p
Khi2

Hospitalisation GE 11 53 0,34 0,36
GC 13 48

Thrombose GE 2 62 0,80 0,32
GC 4 57

OAP GE 1 63 0,00 0,74
GC 1 60

Tableau 2.8: Comparaison de moyennes du nombre de jours pitatisation entre le
groupe expérimental et le groupe contrdle sur foogé entre T1 et T2
Moyenne GE | Moyenne GC F p

Nombre de jours 7,20 4,69 1,13 0,30
d’hospitalisation

2.1.1.2 Qualité de vie

Récapitulatif de I'nypothese Hlble programme éducatif mis en place améliore la

gualité de vie des patients insuffisants rénaubysiés dans des structures hors-centre.
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Les tableaux 2.9 et 2.1@résentent les résultats des analyses de vareamsesures
répétées a un ou deux facteurs sur les différaditeensions de la qualité de vie, évaluée a
partir du KDQOL (Hays et al., 1994 ; Boini et &Q07).

Plus précisément, l@bleau 2.9synthétise les résultats de I'analyse de vari@anoa
facteur, c’est-a-dire l'effet intra-sujet pour leogpe expérimental sur les trois temps de
'étude. La qualité de vie relative aux symptomesla maladie rénale et au poids de la
maladie ainsi que la qualité de vie physique tehdafiminuer entre les trois temps mais les
résultats ne sont pas significatifs (p>0,05). Auntcaire, la qualité de vie mentale tend a
augmenter légérement au cours du temps mais uneeli®uois cette évolution n'est pas
significative (p>0,05). La qualité de vie relatimax effets de la maladie diminue entre T1 et
T2 puis augmente a T3 pour étre supérieure & Tk ©&s8 résultats ne sont toujours pas
significatifs (p>0,05). L’absence de significatipaur I'ensemble des dimensions de la qualité
de vie ameéne au constat d’'une stabilité de la @udk vie dans le temps sans influence de
I'éducation thérapeutique. Ce constat va étre agmtévérifié en incluant le groupe contréle
dans les analyses statistiques.

Le tableau 2.10récapitule les résultats de I'analyse de variandeux facteurs (I'effet
intra-sujet, I'effet intersujet et I'effet d’intection) pour les différentes dimensions de la géaalit

de vie.

L’ensemble des effets testés sur la qualité despéifique relative aux symptémes et
au fardeau de la maladie rénale ainsi que lessefésttés sur la qualité de vie physique et

mentale ne montrent aucun résultat significati (105).

Une différence tendancielle est observée pour flessede la maladie rénale qui sont
plus élevés a T2 qu'a T1 (F= 3,59 ; £ta 0,04 ; p=0,06). Cependant, l'effet intersujdt e
l'effet d’interaction ne sont pas significatifs lethnt I'absence d’'impact de I'éducation
thérapeutique sur les conséquences de la maladiteré.a diminution de la qualité de vie liée
a 'augmentation des effets négatifs de la malaéiale n’est donc pas associée a l'effet du

programme éducatif.

L’ensemble de ces résultats met en avant que grgamome d’éducation thérapeutique
mis en place dans cette étude n’a pas d’impadasgualité de vie générale et spécifique des

patients en dialyse.

196



» L’hypothese H1b est donc rejetée. Toutefois, mmus/ons considérer qu’elle est
partiellement acceptée car selon la Haute AutodiééSanté (2007), I'objectif est d’améliorer
ou de maintenir la qualité de vie. C’est le camndé&re programme éducatif ou la qualité de vie

des patients en dialyse hors-centre est maintenue.

Tableau 2.9 :Evolution des moyennes des scores de qualitéedpgotir le GEa T1, T2 et T3

T1 T2 T3

Variables moy c moy c moy c F Eta2

QDV Symptémes de laGE (45) 79,95 12,71 78,10 14,28 75,78 13,83 1,37 0,03
maladie rénale

QDV Effetsdela GE (43) 64,26 22,17 60,30 20,99 67,72 20,29 1,46 0,03
maladie rénale

QDV Fardeau GE (45) 45,28 19,86 43,79 21,25 40,55 2579 1,54 0,03
QDV Physique GE (45) 41,21 9,65 39,79 9,21 3843 9,32 2,76 0,06
QDV Mentale GE (45) 43,85 11,39 44,65 11,17 4539 11,33 0,55 0,01

F : effet intra-sujet

Tableau 2.10: Résultats des comparaisons de moyennes deredifféscores de
gualité de vie entre le GE etle GCen Tl et T2

T1 T2

Variables moy o moy o© F1 F2 F3 Eta? Eta®? Eta?
F1 F2 F3

QDV Symptémes GE (53) 76,81 12,13 78,22 13,49 1,85 0,25 0,00 0,29 0,00 0,00
de la maladie GC (44) 75,60 12,66 77,03 12,52
rénale Total (97) 76,26 12,33 77,68 13,00

QDV Effets de la GE (52) 63,20 21,18 58,21 21,04 3,59 0,24 1,43 0,04 0,00 0,01
maladie rénale GC (44) 63,17 20,00 62,04 18,98
Total (96) 63,19 20,54 59,97 20,11

QDV Fardeau  GE (53) 44,10 19,36 41,07 22,33 0,00 0,19 229 0,00 0,02 0,02
GC (44) 42,89 22,13 45,74 22,06
Total (97) 43,56 20,56 43,19 22,22

QDV Physique  GE (52) 40,84 9,81 39,08 9,33 1,32 0,85 0,75 001 001 0,01
GC (43) 38,44 9,45 38,19 10,04
Total (95) 39,76 9,68 38,67 9,62

QDV Mentale  GE (52) 44,68 11,26 44,96 10,82 0,51 0,06 0,21 0,00 0,00 0,00
GC (43) 43,73 9,19 44,96 10,25
Total (95) 44,25 10,33 44,96 10,51

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effieteirsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interactipf p=0,06 (tendance)

2.1.1.3Symptomatologie anxio-dépressive

Récapitulatif de I'hnypothése Hibe programme éducatif mis en place diminue les

symptémes anxieux et dépressifs des patients émbys antenne.
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Lestableaux 2.11 et 2.1@résentent les résultats des analyses de varé&anoesures
répétées a un ou deux facteurs sur la symptomatcdogieuse et dépressive mesurée avec la
HADS (Zigmond & Snaith, 1983 ; Untas et al., 2009).

Plus exactement, l@ableau 2.11synthétise les résultats de I'analyse de vari@gnag
facteur, c’est-a-dire l'effet intra-sujet pour leogpe expérimental sur les trois temps de
'étude. Bien que les symptdmes anxieux aient teoelaa augmenter & T2 puis a diminuer a
T3, cet effet ne s’avére pas significatif (p>0,0B)anxiété est donc statistiquement stable
juste aprés les séances d’éducation thérapeutigggatement 3 mois apres. Par contre, un
effet intra-sujet significatif est constaté pous kymptomes dépressifs (F=3,27 ; Eta?=0,07 ;
p<0,05). Le graphique 2.13permet de visualiser I'évolution des scores. Dasplles
comparaisons par paires permettent d’approfondir riesultats. Elles montrent que les
symptomes dépressifs des patients du groupe exgrdam augmentent de maniére
tendancielle entre T1 et T2 (p=0,069). Il 'y a pantre pas de différence entre T2 et T3,
bien que les symptémes diminuent (p=0,11) ainseigwé T1 et T3 (p=1). Cette signification
tendancielle ainsi que les valeurs du F et de 7Hidiquent que cet effet est faible (7%). Des
analyses de variance a deux facteurs vont a présemtettre de vérifier si cette diminution

est liée ou pas a I'éducation thérapeutique.

Le tableau 2.12écapitule les résultats de I'analyse de vari@andeux facteurs, c’est-a-

dire I'effet intra-sujet, I'effet intersujet et Fiet d’interaction pour I'anxiété et la dépression.

Concernant la symptomatologie anxieuse, I'ensendde effets testés ne montre
aucun résultat significatif (p > 0,05). Les intamtiens éducatives n’ont donc pas d’influence
sur 'anxiété des patients.

Pour la symptomatologie dépressive, l'effet tengpsl’'effet groupe ne sont pas
significatifs (p > 0,05) contrairement a I'effetimferaction (F= 7,44 ; Eta?= 0,07 ; p<0,01). Il
y a donc un impact de notre programme sur la symatologie dépressive. Cependant, cet
effet de I'éducation va dans le sens opposé deenmypothése. Malgré une différence
observée a T1 entre les deux groupes (dépressisnépgvée pour le groupe contrdle), des
analyses complémentaires permettent de mettreidan®e que le changement entre T2 et T1
(évalué a partir des delta) est significativemeiffeent entre les deux groupes (F= 7,40 ;
p=0,08) et que ce changement est positif pour Bumg expérimental signifiant une
augmentation des symptébmes dépressifs (1,09 vedsds). Des analyses de variance a un
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facteur permettent de constater que l'intensité syesptomes dépressifs reste stable dans le
temps pour le groupe contréle (F= 1,17 ; p=0,282 E 0,03) alors que celle-ci augmente
pour le groupe expérimental (F= 7,47 ; p=0,01 ;2EtaD,13). A T2, les scores des deux
groupes ne sont pas significativement différents{f03 ; p=0,96). Lgraphique 2.14ermet

d’illustrer cet effet d’interaction.
> L’hypothése H1c est donc rejetée puisque le progna éducatif réalisé aupres des
patients en dialyse n’a pas d'effet sur la symptimhogie anxieuse et qu’il a augmenté les

symptémes dépressifs a l'issue du programme.

Tableau 2.11: Evolution des moyennes des scores de dépresstianxiété pour le GE a

T1, T2etT3
T1 T2 T3
Variables moy c moy c moy c F Eta2
Anxiété GE(44) 6,00 353 6,89 409 6,27 416 205 0,05
Dépression GE (44) 536 3,62 6,39 365 543 4,02 327 0,07

F : effet intra-sujet ; * p<0,05

Tableau 2.12: Résultats des comparaisons de moyennes des stanxiété et de
dépression entre le GE etle GCen Tl et T2

T1 T2

Variables moy o moy o F1 F2 F3 Eta2 Eta? Eta?
F1 F2 F3

Anxiété  GE (52) 6,19 3,62 7,02 4,28 1,33 0,14 3,25 001 0,00 0,03
GC (44) 6,95 3,11 6,77 3,15
Total (96) 6,54 3,40 6,91 3,78

Dépression GE (52) 5,42 3,55 6,52 3,64 1,99 1,22 7,44* 0,02 0,01 0,07
GC (43) 6,91 3,46 6,56 3,68
Total (95) 6,09 3,57 6,54 3,64

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effietarsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interactiorf* p<0,01
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Graphique 2.13: Evolution des scores de dépression entre Tkt T3 pour le
groupe expérimental ou un score de 8 correspomdéal dépressif douteux

GE
= = GC

Symptdmes dépressifs

Moments d'évaluation

Graphique 2.14: lllustration de I'effet d’interaction entre T12Tet entre le groupe
expérimental/contrdle pour les symptdomes dépresaiisn score de 8 correspond a un état
dépressif douteux

» La seconde hypothése va étre a présent testée gimarver si I'éducation

thérapeutique agit directement sur les variablediatréces.
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2.1.1.4 Connaissances

Récapitulatif de I'hypothese 2de programme éducatif mis en place chez desmati

dialysés en antenne d’auto-dialyse améliore lesa@igsances relatives au traitement.

Lestableaux 2.15 et 2.1frésentent les résultats des analyses de varé&anoesures
répétées a un ou deux facteurs sur les connaissaglegives a la dialyse : les médicaments,

I'abord vasculaire et I'alimentation.

Plus précisément, lebleau 2.15réunit les résultats de l'analyse de variance a un
facteur, c’'est-a-dire I'effet intra-sujet pour leogpe expérimental sur les quatre temps de
'étude. Nous avons un temps supplémentaire de mmepaur les patients du groupe
expérimental car ils ont rempli un questionnairéadin de chaque atelier. Cette mesure
permet de tester I'effet immédiat de l'interventisar les connaissances. Le nombre de
patients ayant rempli les questionnaires de cosaaces a chaque temps de I'étude sont peu
nombreux par rapport au nombre de sujets total plusieurs raisons : les patients ne prenant
pas de médicaments contre le phosphore n'ont pawplirele questionnaire sur les
médicaments, ils ont parfois oublié de remplirdegstionnaires ou certains intervenants ont

omis de le remettre apres leurs interventions.

L’effet intra-sujet est significatif pour chaquepgyde connaissances : les médicaments
(F=4,73; Eta?= 0,14 ; p<0,01), l'abord vascula{fe=16,65; Eta?= 0,32 ; p<0,01) et
'alimentation (F=8,52 ; Eta?= 0,23 ; p<0,01).

Pour les connaissances sur teédicaments les comparaisons par paires montrent
une augmentation significative entre T1 et la #nl'dtelier (p<0,05), suivie d'une diminution
significative de la fin de latelier jusqua T2 (p95). Le niveau de connaissances est
identique entre T1 et T2 (fin du programme), efleet T3 (trois mois apres la fin du
programme) ainsi qu'entre T2 et T3 (p>0,05). Cesultats mettent en avant un effet
bénéfique immédiat de l'atelier d’éducation thérdfmpie qui ne se maintient pas dans le

temps. Legraphique 2.1permet d'illustrer les résultats.

Pour les connaissances $abord vasculaire, les comparaisons par paires indiquent
une augmentation significative des connaissancé® i et la fin de I'atelier (p<0,01).

Cependant, les connaissances diminuent signifea@nt entre la fin de latelier et T2
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(p<0,01) ainsi qu’entre la fin de l'atelier et T{3<0Q,05). Il y a donc un effet direct de I'atelier
éducatif sur le niveau de connaissances. Les cesaraies a T2 et T3 restent tout de méme
plus élevées qu'a T1 (p<0,05) signifiant une cedastabilité dans le temps de I'apport des

connaissances sur I'abord vasculairegtaphique 2.1&ermet d'illustrer les résultats.

Pour l'alimentation, les comparaisons par paires montrent que lesaissances
augmentent significativement entre T1 et la fin'deelier (p<0,01). Cette amélioration ne se
maintient pas puisque les connaissances diminugnifisativement de la fin de I'atelier
jusqu’a la fin du programme (T2)<£p,05). Ce niveau de connaissances reste stable entre T2
et T3 (p>0,05). Les niveaux de connaissances sont pwegla T2 et T3 par rapport a T1
mais ces différences ne s’avérent pas significatit&ducation thérapeutigue semble ainsi
avoir un effet uniguement immédiat sur les conmaisss relatives a l'alimentation dont
laugmentation n’est pas maintenue une fois I'atelerminé. Legraphique 2.19permet

d’illustrer les résultats.

L’ensemble des résultats met en avant un effetéthidation thérapeutique sur les
connaissances bien que celui-ci soit surtout imatéguisque l'augmentation n’est pas
maintenue dans le temps exceptée pour les connegssaur I'abord vasculaire. Afin de
valider notre hypothese, il va étre veérifie si adfet est réellement lieé a I'éducation

thérapeutique en comparant le groupe expérimentgi@ipe contrdle.

Le tableau 2.16 reprend les résultats des anatisesriance a deux facteurs, c’est-a-
dire l'effet intra-sujet, l'effet intersujet et Fet d'interaction pour chaque type de
connaissances spécifiques au traitement de laséiaBour ces analyses, seulement deux temps
de mesure sont a disposition : avant le progranigdudation thérapeutique (T1) et a la fin du
programme (T2).

Concernant les connaissances sumiéslicaments I'ensemble des effets testés n’est
pas significatif (p > 0,05). Les interventions éalives n’ont donc pas d’influence sur les
connaissances relatives aux médicaments. Notretligg® est donc rejetée pour ce type de
connaissances.

Pour les connaissances relativesl'@ord vasculaire, chaque effet testé est
significatif. Les résultats mettent en relief ges tonnaissances sont plus élevées a T2 qu'a
T1 (F=12,85; Eta2= 0,13 ; p<0,01) et que le groexeeérimental a plus de connaissances que
le groupe controle (F=6,28 ; Eta?= 0,07 ; p<0,aSgffet d’interaction est significatif et
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confirme l'effet de I'éducation thérapeutique ses kconnaissances en expliquant 10% de la
variance (F=10,11 ; Eta?= 0,10, p<0,05). draphique 2.20permet d'illustrer ces résultats.
Les patients des deux groupes ont le méme niveaom®issances a T1 (F= 0,48 ; p=0,49)
mais elles augmentent pour le groupe expérimemtakell et T2 (F= 26,18 ; p=0,00;
Eta?2=0,35) alors que le niveau reste identique pewroupe contrdle (F= 0,07 ; p=0,78;
Eta2=0,00). A T2, le groupe expérimental a doncatemaissances plus élevées que le groupe
contrble (F=15,06; p=0,00). Notre hypothése eshcdeérifiée sur cette dimension:
I'éducation thérapeutique améliore les connaissarelatives a I'abord vasculaire.

Concernant les connaissances salirfientation, I'effet temps n’est pas significatif
(p> 0,05). Par contre, les résultats mettent emtagae les patients du groupe expérimental
ont un nombre de connaissances plus élevé queolg@rcontrdle grace a un effet groupe
significatif (F=4,80 ; Eta?= 0,06 ; p<0,05). L’eff@’interaction est également significatif
(F=4,75 ; Eta?= 0,06 ; p<0,05) et il explique 6% ldevariance. Legraphique 2.21permet
d’illustrer ce résultat. Les patients des deux gesuont le méme niveau de connaissances a
T1 (F=0,23; p=0,63). Ces connaissances augmembeintie groupe expérimental entre T1 et
T2 mais cette augmentation n’est pas significafive 1,76 ; p=0,19 ; Eta?=0,05) alors
gu’elles diminuent de maniére tendancielle pourgteupe contréle (F= 3,67 ; p=0,06;
Eta2=0,08). A T2, le groupe expérimental a des amsances plus élevées que le groupe
contrble (F=8,3 ; p=0,005). Notre hypothése estcdairifiée : le programme a un effet sur

les connaissances concernant I'alimentation.

> L’hypothése H2a est partiellement acceptée puisgyrogramme éducatif réalisé
aupres des patients en dialyse n'a des effets gquées connaissances relatives a I'abord
vasculaire et a I'alimentation. Les analyses deamace a 1 facteur sur les patients du groupe
expérimental permettent de préciser que seulesdagsaissances sur I'abord vasculaire se
maintiennent dans le temps. L'effet de I'éducatttérapeutique semble donc plus important

sur ce type de connaissances.
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Tableau 2.15 :Evolution des moyennes des scores de connaisspogete GE a T1, T2 et

T3
T1 T«findel T2 T3
atelier »
Variables moy o moy o moy o moy o F Eta2
Connaissances GE 3,48 1,35 4,27 1,06 3,65 1,37 3,65 1,47 4,73* 0,14
Médicaments  (29)
Connaissances GE 5,33 1,15 6,58 0,77 6 1,01 6,19 0,89 16,65** 0,32
abord vasculaire (36)
Connaissances GE 1,55 1,09 3 1,31 2,24 157 2,24 1,38 8,52* 0,23

diététiques (29)

F : effet intra-sujet ; ** p<0,01

Tableau 2.16: Résultats des comparaisons de moyennes des stEo®nnaissances
entrele GEetleGCenTletT2

T1 T2
Variables moy o moy o© F1 F2 F3 Eta? Eta? Eta?
F1 F2 F3
Connaissances GE (38) 3,29 1,37 358 1,31 1,56 0,73 063 0,02 0,01 0,01
Médicaments GC (31) 3,16 1,29 3,22 1,20
Total (69) 3,23 1,33 3,42 1,26
Connaissances GE (49) 5,14 1,19 6,00 1,00 12,85* 6,28* 10,11* 0,13 0,07 0,10
abord GC((39) 495 1,45 500 141
vasculaire Total (90) 5,06 1,31 556 1,29
Connaissances GE (33) 1,70 1,16 2,12 1,54 0,12 4,80* 4,75 0,00 0,06 0,06
alimentation GC (42) 1,57 1,11 1,26 1,04
Total (75) 1,63 1,12 1,64 1,34

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effietarsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interactipit p<0,01 ; * p<0,05
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Fin de l'atelier T2
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T3

Graphique 2.17 : Evolution des scores de connaissances sur les

médicaments pour le groupe expérimental
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Connaissances Abord Vasculaire

T1 Fin de l'atelier T2 T3

Temps d'évaluation

Graphique 2.18 Evolution des scores de connaissances sur l'ébor
vasculaire pour le groupe expérimental

Connaissances Diététiques

T1 Fin de l'atelier T2 T3

Temps d'évaluation

Graphique 2.1¢ : Evolution des scores de connaissances sur la
diététique pour le groupe expérimental
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Connaissances abord vasculaire

Moments d'évaluation

Graphique 2.20: lllustration de I'effet d’interaction entre T2L'let entre le groupe
expérimental/contréle pour les connaissances abotd vasculaire

Connaissances alimentation

Moments d'évaluation

Graphique 2.21: lllustration de I'effet d’interaction entre T2L'let entre le groupe

expérimental/contréle pour les connaissances aliméntation
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2.1.1.5 Contr6le percu et attribution causale

Récapitulatif de I'hypothese 2be programme éducatif améliore le contrble pengis n'a

pas d’effet sur I'attribution causale des patieh#dysés en antenne.

Lestableaux 2.22 et 2.2frésentent les résultats des analyses de varé&anoesures
répétées a un ou deux facteurs sur le controlaupstr¢attribution causale, évalués avec la
CLCS (Pruyn et al., 1988 ; Cousson-Gelie et alo520

Plus spécifiqguement, lableau 2.225ynthétise les résultats de I'analyse de variance
un facteur, c’est-a-dire I'effet intra-sujet poer roupe expérimental sur les trois temps de
I'étude. Les analyses de variance effectuées sutrtés dimensions ne montrent aucune
évolution des scores dans le temps suggérant habsé'effet du programme mis en place
(p>0,05). Ce résultat sur l'attribution causaledems le sens de notre hypothése. Par contre,
'absence d’amélioration du contréle percu est ggpoa notre hypothese. L'inclusion du
groupe contrble dans les analyses de variance @ fdeteurs va permettre d'affirmer ou

d’infirmer nos résultats et notre hypothese.

Le tableau 2.23récapitule les résultats de I'analyse de varianckeux facteurs (effet
intra-sujet, intersujet et d’interaction) pour tidtution causale ainsi que les résultats de
TANCOVA pour le contrble percu suite aux difféereasca T1 entre les deux groupes (effet
groupe et d’interaction).

L’ensemble des effets testés sur les trois dinsassine montre aucun résultat
significatif (p>0,05). Les interventions éducativesont donc pas d'influence sur la
perception de contrdle relative au devenir de ldadia qui reste stable a lissue des
interventions. Par contre, I'attribution causaléeine concernant l'origine de la maladie

n’évolue pas avec I'impact de I'éducation théraupie comme postulé dans I'’hypothese.
> Bien que l'attribution causale ne soit pas inflaéa par le programme éducatif

réalisé, comme préconisé, I'hypothése reste péetietnt validée car ce programme n’a pas

d’effet sur le contréle percu contrairement a nttemates.
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Tableau 2.22: Evolution des moyennes des scores de controgel @ d’attribution
causale pourle GEaTl, T2 et T3

T1 T2 T3

Variables moy c moy c moy c F Eta2

Contrdle pergu GE (40) 17,72 299 16,75 3,66 17,15 359 195 0,05

Attribution causale GE (40) 9,02 2,94 9,10 3,33 8,82 2,77 0,28 0,01

F : effet intra-sujet

Tableau 2.23: Résultats des comparaisons de moyennes des simoontrle percu,
de contrdle religieux et d’attribution causale ene GE etle GC en Tl et T2

T1 T2

Variables moy o© moy o F1 F2 F3 Eta? Eta®? Eta
F1 F2 2F3

Contrdle percu®  GE (48)17,69 2,93 16,92 3,73 X 1,14 131 X 0,01 001
GC (43) 16,09 3,84 15,81 3,60
Total (91) 16,93 3,47 16,39 3,69

Attribution causale GE (48)9,14 295 9,25 3,26 1,77 0,00 0,80 0,02 0,00 0,01
GC(42) 895 295 950 3,28
Total (90) 9,05 2,93 9,37 3,25

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effetarsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interactiohp<0,05, 2 analyse de
variance univariée (ancova) n’évaluant pas |'eff@bps.

2.1.1.6 Sentiment d’efficacité personnelle

Récapitulatif de I'hypothése 2de programme éducatif mis en place amélioretdiment

d’efficacité personnelle des patients dialysésrdarme.

Lestableaux 2.24 et 2.2présentent les résultats des analyses de varéanoesures
répétées a un ou deux facteurs sur le sentimentod&fficacité vis-a-vis des freins pour
suivre les recommandations et de I'alimentatiomeatisions mesurées avec la Health-Specific
Self-Efficacy Scales (de Schwarzer & Renner) etemien évidence lors de I'analyse

factorielle effectuée dans cette étude.

Plus spécifiguement, lableau 2.24synthétise les résultats de I'analyse de variance
un facteur, c’est-a-dire I'effet intra-sujet (efflemps) pour le groupe expérimental sur les

trois temps de I'étude.
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Les résultats montrent que le sentiment d'effiéagiérsonnelle vis-a-vis des freins
n'évolue pas entre T1 et T2, T1 et T3 ainsi quert? et T3 (p>0,05). Ce sentiment est donc

stable dans le temps.

Par contre, un effet intra-sujet est observé paudimension de l'auto-efficacité
relative a la dietétique (F=4,62 ; Eta?=0,16<p{®1). Les comparaisons par paires indiquent
que le sentiment d’efficacité personnelle diminignificativement entre T1 et T2 (p<0,05).
Ce sentiment augmente ensuite entre T2 et T3 neaisahiére faible et non significative (p
p>0,05). Par contre, le score a T3, bien que @ild, n'est pas significativement différent
par rapport a T1 (p>0,05), ce qui indique un retmuisentiment d’auto-efficacité initial trois
mois apres le programme éducatif. gmaphique 2.26llustre cette évolution entre les temps
de mesures. Cette diminution a T2 va dans un ggmssé a nos prédictions. Les analyses de
variance a 2 facteurs en incluant le groupe comtrébnt permettre de vérifier si cette

diminution est réellement liée a I'éducation théatmue.

Le tableau 2.25reprend les résultats de l'analyse de varianceux dacteurs (effet
intra-sujet, intersujet et d’interaction) pour teux dimensions de I'auto-efficacité.

L’ensemble des effets testés sur le sentimentidéité personnelle par rapport aux
freins n’est pas significatif (p > 0,05). Les intentions éducatives n’ont donc pas d’influence

sur cette dimension de 'auto-efficacité.

Concernant le sentiment d’auto-efficacité vis-adesl’alimentation, les effets temps et
groupe ne montrent pas de différence significaf(ye> 0,05) mais I'effet d’interaction est
significatif (F3=6,44 ; Etaz =0,07 ;<0,01).1l y a donc un impact de notre programme sur le
sentiment d’efficacité personnelle relatif a [l'aéintation. Cet effet de [I'éducation
thérapeutique va, cependant, dans le sens oppasfuiade notre hypothése. Malgré une
différence observée a T1 entre les deux groupds-gficacité plus élevée pour le groupe
expérimental), des analyses complémentaires peametie mettre en évidence que le
changement entre T2 et T1 (évalué a partir deg)dettt significativement différent entre les
deux groupes (F= 6,44 ; p=0,01) et que ce changeestmégatif pour le groupe expérimental
(-1,42 versus 0,34). Des analyses de variance faateur permettent de constater que le
sentiment d’auto-efficacité reste stable dans tapte pour le groupe contréle (F= 0,52 ;

p=0,48 ; Eta?2 = 0,01) alors que celui-ci diminueupde groupe expérimental (F= 8,08 ;
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p=0,01; Etaz = 0,15). A T2, les scores des dewumggs ne sont pas significativement
différents (F= 0,06 ; p=0,81). Le graphique 2.2ihpet d'illustrer cet effet d’interaction.

» L’hypothese H2c est donc rejetée puisque le progna éducatif réalisé aupres des
patients en dialyse n’a pas d’effet sur le sentinabefficacité personnelle vis-a-vis des freins
et que celui par rapport a I'alimentation diminuganalyse de variance a un facteur réalisée
sur trois temps montre que le sentiment d’effiéapiersonnelle relatif a I'alimentation des
patients du groupe expérimental tend a diminuelistnmois apres le programme pour

retrouver un degré quasi identique au sentimetiaini

Tableau 2.24: Evolution des moyennes des scores d’auto-effie&cs-a-vis des freins et de
I'alimentation pourle GEaT1, T2 et T3

T1 T2 T3

Variables moy c moy c moy c F Eta2

Auto-efficacité- GE(36) 22,78 6,29 2236 6,64 2155 6,40 0,97 0,03
Freins

Auto-efficacité- GE (42) 21,00 450 19,47 4,29 19,97 4,28 4,62** 0,10
recommandations
diététiques

F : effet intra-sujet ; ** p<0,01

Tableau 2.25: Résultats des comparaisons de moyennes des stauto-efficacité
entrele GEetleGCenTletT2

T1 T2
Variables moy o moy c F1 F2 F3 Eta? Eta®? Eta?
F1 F2 F3
Auto- GE (42) 22,88 6,14 22,28 6,36 1,24 0,76 0,00 0,01 0,01 0,00

efficacite- GC (42) 21,95 5,41 21,36 3,39
Freins Total (84) 22,42 5,77 21,58 5,09

Auto- GE (47) 20,94 4,48 19,51 4,22 242 0,86 6,44~ 0,03 0,01 0,07
efficacité- GC (41) 19,36 2,76 19,70 3,42
Alimentation Total (88) 20,20 3,84 19,60 3,85

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effietarsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interactipft p<0,01
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Graphique 2.26: Evolution des scores du sentiment d’auto-effiéads-a-vis de
I'alimentation pour le groupe expérimental
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Graphique 2.27: lllustration de I'effet d’interaction entre T2L'let entre le groupe
expérimental/contr6le pour le sentiment d’autoeaftité vis-a-vis de 'alimentation
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2.1.1.7 Stratégies de coping

Récapitulatif de I'nypothése 2dle programme éducatif mis en place augmente les

stratégies de coping instrumental et diminue celtEntrées sur les émotions des patients

dialysés en antenne.

Lestableaux 2.28 et 2.2présentent les résultats des analyses de varé&anoesures
répétées a un ou deux facteurs sur les stratégiesping issues de la CHIP (Endler et al.,
1998a) dont les dimensions ont été mises en éwdiems de I'analyse factorielle effectuée

dans ce travail.

Plus spécifiguement, lableau 2.28ynthétise les résultats de I'analyse de variance
un facteur pour le groupe expérimental sur les ti@inps de I'étude. Les analyses de variance
effectuées sur les deux dimensions ne montrentnauéuolution des scores dans le temps
suggérant I'absence d’effet du programme sur legégfies de coping (p>0,05). L’inclusion
du groupe contrdle dans les analyses de variadeedafacteurs vont permettre d’affirmer ou

d’infirmer ces résultats.

Le tableau 2.29%eprend les résultats de I'analyse de varianceux diacteurs (effet

intra-sujet, intersujet et d’interaction pour lesud stratégies de coping).

L’ensemble des effets testés sur le coping instntahene montre aucun résultat
significatif (p > 0,05). Les interventions éducasvn’ont donc pas d’influence sur cette

dimension de coping consistant a suivre un avigrooconseil médical.

Concernant le coping centré sur les émotions, beffiét « temps » est significatif
(F1=4,87 ; Etaz = 0,05 ; p<0,05) montrant que leresanoyen est plus élevé a T2 qu'a T1. |l
n'y a pas de différence entre les groupes (p >)0,08tte augmentation n’est pas liée a

I'éducation thérapeutique puisque I'effet d’interac n’est pas significatif (p > 0,05).

> L’hypothése H2d est donc rejetée puisque le pnogne éducatif réalisé auprées

des patients en dialyse n'a pas d’effet sur leat&tries de coping spécifiques a la maladie.
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Tableau 2.28: Evolution des moyennes des scores de copingiénned et instrumental pour
le GEATl, T2etT3

T1 T2 T3

Variables moy c moy c moy c F Eta2

Coping centré sur les GE (44) 6,61 2,66 700 297 6,70 2,78 0,86 0,02
émotions

Coping instrumental  GE (44) 8,07 1,59 798 155 784 174 057 0,01

F : effet intra-sujet

Tableau 2.29: Résultats des comparaisons de moyennes des slostratégies de
coping entre le GE etle GCen Tl et T2

T1 T2
Variables moy o moy o© F1 F2 F3 Eta? Eta®? Eta?
F1 F2 F3
Coping GE (63) 8,02 156 796 153 0,33 043 0,04 0,00 0,00 0,00

instrumental GC (41) 7,88 1,45 7,56 1,28
Total (94) 796 1,51 7,87 1,42

Coping centré sur GE (53) 6,72 2,77 7,09 3,08 4,87 0,64 0,29 0,05 0,00 0,00
les émotions GC (45) 6,15 2,96 6,78 2,91
Total (98) 6,46 2,86 6,95 2,99

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effetarsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interactiph p<0,05

2.1.1.8Soutien social familial et amical

Récapitulatif de I'hypothése 2ele programme éducatif réalisé auprés des patient

insuffisants rénaux dialysés en auto-dialyse n®genpact sur le soutien social familial (et

amical) puisque la famille n’était pas présents ligs ateliers.

Lestableaux 2.30 et 2.3frésentent les résultats des analyses de vari&anoesures
répétées a un ou deux facteurs sur le soutien|sfagralial évaluées avec les items du
KDQOL (Hays et al., 1994).

Plus précisément, kableau 2.30récapitule les résultats de I'analyse de varianoe
facteur, c’est-a-dire I'effet intra-sujet (effetmips) pour le groupe expérimental sur les trois
temps de I'étude. Les résultats montrent que Keffea-sujet est significatif (F=5,55 ; Eta?=
0,12 ; p<0,01). Les comparaisons par paires ingdiggee le soutien social familial/amical
diminue entre T1 et T2 (p<0,01), mais aussi entteeT T3 (p<0,01). Legraphique 2.32
permet d’illustrer cette évolution. Ce résultatadopposé de notre hypothese mais il doit

étre cependant confirmé par une analyse de variankgnt le groupe contrdle.
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Le tableau 2.31synthétise les résultats de I'analyse de variandeux facteurs (effet
intra-sujet, intersujet et d’interaction) pour tauien social familial/amical.

L’ensemble des effets testés ne montre aucun a¢significatif (p > 0,05). Comme
I'effet d’interaction n’est pas significatif, la isse observée dans le groupe expérimental ne

serait donc pas liée au programme d’éducation ple@tagque mis en place dans cette étude.

> Les interventions éducatives n'ont donc pas dierice sur le soutien social des

patients en dialyse, notre hypothése H2e est docepaée.

Tableau 2.30: Evolution des moyennes des scores soutien daomlial et amical pour le
GEaTl, T2etT3

T1 T2 T3

Variables moy c moy c moy c F Eta2

Soutien social GE (43) 79,84 21,38 64,73 34,54 66,28 26,35 555** 0,12
famille/amis

F : effet intra-sujet ; ** p<0,01

Tableau 2.31: Résultats des comparaisons de moyennes des st@seutien social
familial/amical entre le GE etle GCen Tl et T2

T1 T2

Variables moy c moy o F1 F2 F3 Eta? Eta? Eta?
F1 F2 F3

Soutien social GE (50) 76,00 26,55 66,00 3450 1,86 0,68 2,54 0,02 0,01 0,03
famille/amis GC (43) 66,67 25,72 67,44 23,56
Total (93) 71,68 26,44 66,67 29,79

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effieteirsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interaction
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Graphique 2.32: Evolution des scores de soutien social pourdeme expérimental

2.1.1.9 Alliance thérapeutique et soutien sociavenant des soignants

Récapitulatif de I'hypothése 2fle programme éducatif réalisé aupres des patiatysés en

antenne renforce I'alliance thérapeutique et ldisowsocial provenant des soignants.

Lestableaux 2.33 et 2.3@résentent les résultats des analyses de vari&anoesures
répétées a un ou deux facteurs sur l'alliance gedraque évaluée avec la 4PAS (Misdrahi et
al., 2009) et sur le soutien social provenant dégnants évalués avec les items du KDQOL
(Hays et al., 1994).

Plus exactement, l@ableau 2.33synthétise les résultats de I'analyse de vari@gnoa
facteur, c’est-a-dire l'effet intra-sujet pour leogpe expérimental sur les trois temps de
'étude. Cet effet relatif a l'alliance thérapeuteget le soutien social soignants n’est pas
significatif (p>0,05). Il 'y a donc pas d’évolutialans le temps de I'alliance thérapeutique et
du soutien social chez les patients ayant parti@ipé programme d’éducation thérapeutique.
L’absence de cet effet va étre a présent veérifiéinefuant le groupe contréle dans les

analyses.

215



Le tableau 2.34reprend les résultats de I'analyse de varianceux diacteurs (effet

intra-sujet, intersujet et d’interaction pour llalice thérapeutique et le soutien social).

L’ensemble des effets testés sur ces deux facteursontre aucun résultat significatif
(p > 0,05).

> Les interventions éducatives n’ont donc pas digrice sur le soutien social de la

part des soignants et I'alliance thérapeutiqueyplothese H2f est donc rejetée.

Tableau 2.33: Evolution des moyennes des scores soutien siei@ part des soignants
pourle GEaTl, T2etT3

T1 T2 T3

Variables moy c moy c moy c F Eta2

Alliance thérapeutique GE (43) 38,29 4,01 38,98 4,63 38,84 4,37 098 0,02

Soutien social GE (43) 89,24 1296 87,79 13,49 89,24 12,07 0,30 0,01
soignants

F : effet intra-sujet

Tableau 2.34: Résultats des comparaisons de moyennes des stallence thérapeutique
et de soutien social de la part des soignants EnG& etle GCen Tl et T2

T1 T2

Variables moy o moy o© F1 F2 F3 Eta? Eta? Eta?
F1 F2 F3

Alliance GE (51) 38,14 4,26 38,96 453 046 1,26 2,03 0,00 0,01 0,02
thérapeutique GC (41) 37,71 4,91 37,41 4,72
Total (92) 37,94 4,54 38,27 4,65

Soutien social GE (52) 88,70 13,39 86,30 13,39 X 0,05 0,06 X 0,01 0,01
soignants? GC (41) 83,54 16,87 84,15 13,70
Total (92) 86,42 15,16 85,35 13,50

F1 : effet intra-sujet (effet temps) ; F2 : effietarsujet (effet groupe) ; F3 : effet d’interactipfanalyse de variance
univariée (ancova)

= Récapitulatif des résultats quantitatifs sur les déts de I’éducation

thérapeutigue

Concernant les issues principales, les analysest nffms montré dimpact du
programme sur lI'adhésion thérapeutique (percuebjectve), la symptomatologie anxieuse
et sur la qualité de vie générigue et spécifigua maladie rénale des patients dialysés en
auto-dialyse. Cependant, un effet a été observéassymptomatologie dépressive. Cet effet

ne va pas dans le sens de notre hypothese pussjsgrhptdmes dépressifs augmentent a la
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fin du programme éducatif. Malgré cela, ce scortermba T2 pour le groupe expérimental ne
correspond pas a un état dépressif. Les analyseari@mce a un facteur, c’est-a-dire sur le
groupe expérimental, montre que cet effet dimimsuge pour atteindre un niveau identique
entre T3 et T1 supposant un retour a I'état émagbmitial.

Concernant les variables médiatrices, les résuttatsmis en évidence l'absence
d’effet des interventions sur le contréle percu-aAgis de I'évolution de la maladie, sur
l'attribution causale, le sentiment d’efficacitésaa-vis des freins, les stratégies de coping,
l'alliance thérapeutique, le soutien social provendes soignants et de la famille. Chaque
type de connaissances a augmenté a la fin deid¢atpbur les patients du groupe
expérimental. Néanmoins, a la fin du programmdfetede I'éducation thérapeutique est
seulement constaté pour les connaissances relatkedsord vasculaire et a I'alimentation. Le
programme a eu le plus d'impact sur les connaissarelatives a I'abord vasculaire puisque
les analyses auprés des sujets du groupe expéalment montré un maintien de
I'amélioration dans le temps, c’est-a-dire troisisrapres. Enfin, le programme mis en place a
eu une influence sur le sentiment d’auto-efficacigga-vis de I'alimentation. Par contre, cet
effet va dans le sens contraire de notre hypotbaiske sentiment d’efficacité personnelle des
patients en dialyse diminue a la fin du programuhgcétif. L'absence de différence entre T1
et T2 observée lors des analyses de variance panolpe expérimental laisse supposer un
retour a I'état initial trois mois apres.

L’analyse de contenu réalisée sur les entretier@odeatients du groupe expérimental
trois mois apres la fin du programme (T3) va petraale vérifier si les résultats qualitatifs
sont cohérents avec les résultats quantitatifss emassi d’illustrer et de mieux comprendre les
effets associés au programme éducatif.

2.1.2 Analyse des données qualitatives

L’analyse de contenu se découpe en deux temps :
- la satisfaction liée au programme ;
- les bénéfices ou les changements ressentis.

Bien que la satisfaction ne soit pas un effet dide I'éducation thérapeutique, Il
parait important de I'évaluer afin de connaitredssenti des patients sur ce programme qui
est novateur dans la structure (c’est-a-dire a RWID Aquitaine) mais aussi dans le champ
de la dialyse. Ainsi, les résultats de I'analysecdatenu relative a la satisfaction vont étre

décrits dans un premier temps.
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2.1.2.1l a satisfaction sur le programme

L’analyse de contenu met en avant trois objetsatiefaction ou d’insatisfaction : les

ateliers, le déroulement des ateliers pendantdacgéde dialyse, le format collectif.

= Les ateliers

o0 La satisfaction relative aux ateliers

Tableau 2.35: Pourcentage de patients pour chaque sous-caégor
de satisfaction sur les ateliers

Pourcentage de patients
Ateliers appréciés 52,8%
Ateliers utiles : apprentissage et 39,9%
rappels
Ateliers intéressants 25%
TOTAL patients** 83,33%

L’analyse de contenu met en évidence que 83,3%pdtents ont été satisfaits des
ateliers éducatifs pour une ou plusieurs raisaagliers « simplement » appréciés, ateliers
considérés comme utiles en termes d’apprentissage oappels et ateliers jugés intéressants.
Les pourcentages de patients pour chaque sousscatégnt illustrés dans tableau 2.35

Tout d’abord, 52,8% des patients interrogés opte&pe les ateliers pour leur contenu,
leur convivialité ou les échanges Taut m’a plu ! De mon co6té, tous les ateliers étataen,
étaient importants, «J'étais trés contente. Cela aurait été dommage el@as faire les
ateliers», «Moi j'ai trouvé cela trés trés bien, en fait ca pest aux gens déja de discuter
entre eux. C’est 'ensemble qui m’a plu

Environ 39,9% des patients ont été satisfaitsadelers car ils les ont trouvés utiles
pour acquérir des connaissances sur le traitemermioar bénéficier de rappels Gétait
instructif, c’était trés bien. On avait les répoesgue I'on souhaitaip, «C’était bien, ¢a nous
a appris pas mal de bricoles «J'ai trouvé les ateliers trés bien, cela remet étetles
choses que I'on a oublié. Ca parait utile, c’eseunpiqdre de rappels.

Enfin, 25% des patients ont exprimé avoir trougé &teliers intéressants dans le

contenu ou le déroulement T#€s intéressant, surtout le fait de discuter erdemChacun

“ Le pourcentage total de patients ne correspondapks somme des pourcentages des différentes sous-
catégories mais au pourcentage total des patigatst &xprimé leur satisfaction en ayant la possibie la
justifier par plusieurs raisons (c’est-a-dire plspurs sous-catégories).
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apporte son vécu et son expérience. Les themesnttaieressants, «Tous les ateliers

avaient un intérés.

o0 L'insatisfaction concernant les ateliers

Tableau 2.36: Pourcentage de patients pour chaque sous-caégor
d’insatisfaction sur les ateliers

Pourcentage de patients

Thémes connus 13,9%

Ateliers trop courts/thémes pas 11,1%
approfondis/nombre d’ateliers

insuffisant
Contenu « trop technique » 5,5%
Perturbation des séances de 2,8%
dialyse

Infantile 2,8%

Manque d’interactivité 2,8%

TOTAL patients 27,8%

L’analyse de contenu, présentée danslideau 2.36 met en évidence que 27,8% des
patients ont exprimé de l'insatisfaction a I'égdes ateliers d’éducation thérapeutique. Sur ce
pourcentage de patients insatisfaits, 80% avaggieent noté des éléments de satisfaction.
Les patients peuvent donc étre a la fois satisfitscertains éléments et insatisfaits sur
d’autres. Ce constat montre leur capacité a éitigues et a prendre du recul par rapport aux
ateliers et aux intervenants, ce qui est plutoitipok’insatisfaction exprimée concerne six
sous-catégories.

13,9% des patients n'ont pas apprécié les atal@rs avaient déja les connaissances
ou alors les themes étaient déja connus et patawrgaCes patients étaient en dialyse depuis
de nombreuses années. Cela souligne la nécessitapdér les themes aux patients et a leur
parcours de soins : Kétaient des séances d'éducation pour des débajtatds jeunes
dialysés, pas adaptées a des gens dialysés depuisrtain temps. Donc nous, on n'a rien
appris, ¢a n'avait aucun intérét pour noss«Ce sont des themes que I'on connait déja, les
themes les plus importants pour la dialyse«C’est vrai que lorsque ¢a fait 10 ans que tu es
en dialyse, il y a des sujets qui se répéetent

11,1% des personnes ont trouvé les ateliers trapsgpas assez approfondis ou pas
assez nombreux notamment sur l'alimentation. Cpe@sde l'insatisfaction met en avant

l'intérét de certains patients pour I'éducationréip@utique puisqu’ils auraient aimé avoir
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davantage d’ateliers : Xai regretté qu’il n’y ait pas plus de choses darpotassium par
exemple, parce que c’'est important quand méme.eCatbien d’approfondir ce poins,
«Je trouve que la diététiqgue nécessiterait plusiatetiers. On a tellement de questions et |l
y a tellement de parametres qui entrent en comibv@ut mieux avoir plusieurs ateliess

Deux patients, soit 5,5% de I'échantillon intervéewont trouvé les ateliers trop
« techniques » ou trop « précis » Jecm’en fiche que c¢a porte tel ou tel nom, ¢ca ne
m’intéresse pas. Je sais que jai une fistule, pbarre, je sais que je n'ai pas une anse, et
voila. Aprés, le nom scientifique ¢a ne changera p& vie», «Quand c’est un peu trop
technique, du genre taux de potassium, taux de pploos, ce qu’il faut manger, les
médicaments, tout ¢a et pourquoi, moi je satumwit

D’autres patients n’'ont pas apprécié les ateliens ils ont trouvé que cela avait
perturbé leur dialyse (2,8%), que cela avait @p infantile (2,8%) ou que cela avait manqué
d’interaction (2,8%) : Moi jaime le calme, alors je n'apprécie pas tellemb», « On n’est
pas gateux quand méme ! Au moins, on aurait ptepafhutres choses en une matinée ! Ca
faisait penser a la maternelle ou l'on fait qu'urehose a la fois! On est plus en
maternelle », «J'aurais imaginé que ca serait moins formel et @u plus libre. Ca n’était

pas assez interactif pour mei

2.1.2.2 Le déroulement des ateliers pendant la séancealgsé

Nous avons choisi de mettre en place les ataliéducation thérapeutique pendant la
séance de dialyse notamment pour éviter aux patamtrevenir en dehors des séances de
dialyse qui est une contrainte temporelle fréquentregprimée. Il paraissait alors important
de vérifier si ce choix satisfaisait les patiehianalyse des entretiens montre que 63,8% des
patients ont exprimé leur avis sur le déroulemerst ateliers pendant la séance de dialyse :

55,5% ont été satisfaits et 8,3% ne I'ont pas été.
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» La satisfaction concernant le déroulement des atelis pendant la

séance de dialyse

Tableau 2.37: Pourcentage de patients pour chaque sous-
catégorie de satisfaction sur le format en dialyse

Pourcentage de patients

Eviter de revenir en dehors de la 41,7%
séance de dialyse

Temps de la séance de dialyse qui 27,8%

passe plus rapidement
Lieu adéquat pour parler de la 5,5%
dialyse
TOTAL patients 55,5%

L’analyse de contenu, présentée dansaldeau 2.37,met en exergue trois sous-
catégories :

- 41,7% des patients ont apprécié la réalisatienadieliers pendant la dialyse car cela leur
a évité de revenir en dehors des séances de diatyS&st impeccable pendant la dialyse car
on a autre chose a faire les jours sans dialysen@rpas le temps. C’est mieux en dialyse
«Je n‘aurais pas aimé que cela se passe en dehersédances de dialyses. Je pense que je ne
serais pas venue.

- 27,8% des personnes ont aimé le déroulementteisra pendant la dialyse car elles ont
le sentiment que le temps du traitement est pdsségpidement : €’est bien et en plus on
ne voit pas le temps passer«C’est bien que quelqu’un vienne de temps en tepgsstout
le temps, je rigole hein..., comme ¢a c’est bon. @ss@ le temps, et en plus on apprend des
choses que I'on ne comprend pas

- Deux patients (5,5% de I'échantillon) ont exprionée la dialyse, c’est-a-dire le lieu de
soin, était le lieu adéquat pour parler de la malatide la dialyse : kn dehors de la dialyse,
la dialyse y’en a plus®, «Ca avait bien sa place en dialyse. En dialyse, arlepde la
dialyse, et en parler quand tout va bien, non. &tébien comme ca. C’était bien aussi que
notre infirmiere, celle que I'on a I'habitude d’awvpsoit 1a, que I'on puisse I'entendre parler

aussi, parce que c’est vrai que son point de voeele connait pas forcement
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» L'’insatisfaction concernant le déroulement des at@rs pendant la

séance de dialyse

Tableau 2.38: Pourcentage de patients pour chaque sous-
catégorie de l'insatisfaction sur le format en ykal

Pourcentage de patients
Manqgue de concentration et 5,5%
d’attention
Augmentation de la fatigue 5,5%
TOTAL patients 8,3%

Trois patients (soit 8,3% de I'’échantillon) n’onaspapprécié le déroulement des
ateliers pendant la dialyse car ils ont ressens déficultés pour se concentrer et
davantage de fatigu¢apleau 2.38 «Maintenant la difficulté, c’est que pendant la péie
de dialyse, moi en particulier, j'ai des problendss concentration. Alors que les jours ou je
ne suis pas en dialyse, jai plus de facilité a xpiemer et a poser des questions et surtout a
étre a I'écoute», «C’est bien, mais vous voyez a la fin de la séaecdialyse, ca me fatigue.
C’est pour ¢a que je vous ai dit qu’il vaut mieweniv au début des séances de dialyse, parce
que la, ¢ca va, et a la fin, ¢ca ne va phus

2.1.2.3 La satisfaction sur le format collectif

Tableau 2.39: Pourcentage de patients pour chaque sous-caégor
de satisfaction sur le format collectif

Pourcentage de patients

Partage d’expériences et d’avis 47,2%

Meilleure connaissance des 33,3%

autres patients, augmentation de

la communication

Convivialité 13,9%
Rassurant 2,8%
TOTAL patients satisfaits 80,5%
TOTAL patients satisfaits ou 8,3%
indifférents

L’analyse de contenu, récapitulée dandadeleau 2.39 permet de constater que la
majorité des patients ayant abordé cette thémaggtesatisfaite du format collectif (80,5%

versus 8,3%).
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Prés de la moitié des patients (47,2%) a étéfaatisiu format collectif car il permet
un partage des expériences et de l'avis de chaguipant ;. «J'ai trouvé bien d’étre en
groupe comme ¢a au moins on voyait comment legapatients vivaient la maladie. Le fait
d’en parler avec les autres, c’est bien«Le fait de faire les ateliers en groupe, ¢ca peraiett
de partager... d’avoir des réponses aux questiangjaelles on n’a pas pens¢«Les themes
étaient intéressants mais si on cherche soi-mémépave sur Internet. La, I'intérét, ce sont
les échanges d’expérience. J'aime bien le colleddf pense qu’on peut aller plus loin en
rebondissant sur les idées des autses

De nombreux patients (33,3%) ont apprécié le foromlectif car cela permet de
mieux connaitre les patients de l'antenne et denwmommquer davantage ensembleOn«
apprend des choses sur les autres. Le collectimperde mieux nous connaitre, savoir
pourquoi les personnes sont en dialyse. On ne se pas les questions entre nous. Jai
trouvé ca bien et enrichissant avec les autresepddi!», «Ca permet de se parler, parce
gue jusqu'a présent on se parlait moins les unspls autres. Apres quand on est branché,
on a peu l'occasion de discuter

Selon 13,9% patients, le format collectif a é@éeomme intéressant car il permet de
creer davantage de convivialité au sein de I'argeztrdu groupe : kadividuellement, c’est....
C’est pas enthousiaste ! Comme la aujourd’hui aveas, c’est moins enthousiaste. Quand
on parle en groupe, c'est bon. Je n'aime pas lwndliel. Au pays, on est toujours en
collectivité. Au pays, on ouvre la porte de la roaide matin et on la ferme seulement la
nuit. » «C’est convivial en groupe ! C’était décontracté.shgersonnes qui ne parlaient pas
avant, se sont lachées!

Un patient (2,8% de I'échantillon) a exprimé unédassurant au format collectif :
« Le collectif, c’était bien parce que si j’ai un ennje m’apercois que le voisin aussi. Et si

lautre il en a pas, il a de la chance ou moi, ji@e la chance.

Toutefois, une minorité de patients (8,3%) a exprison indifférence ou son
insatisfaction par rapport au format groupal. Gegt@nt trouvé inadapté de faire du collectif
lorsque le groupe est composé par des « nouveaixdes « anciens » patients ou pour
d’autres, la prise de parole en groupe a été dédficcMoi je ne suis pas trop pour. S’ily a
des nouveaux dialysés et des anciens dialysés ldam&€me antenne, c'est préférable en
individuel», «La premiere séance a été difficile parce que conje® avais parlé a

lintervenante, jai des difficultés a parler enaupe et a communiquer, que ¢ca m’'avait

surpris. Mais des la deuxieme séance, c’est redénés I'ordre», «Je vais vous dire une
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chose, que ce soit en groupe ou en individuel, parirc’est pareil. Ca passe un moment. Ca

ne me dérange pas. On apprend des choses et vaila !

» Afin de mieux répondre a nos hypotheses concerleneffets de I'éducation
thérapeutique, les résultats de l'analyse de conteoncernant les bénéfices ou les
changements pergus par les patients suite a laticipation au programme vont étre a

présent décrits.

2.1.2.4Les bénéfices et les changements exprimés ppatests

Tableau 2.40: Pourcentage de patients par sous-catégories eyanmé la présence ou
I'absence de bénéfices et de changements induite peogramme éducatif

Pourcentage de patients| Pourcentage de patients
ayant exprimé des ayant exprimé I'absence de
bénéfices et changements changement ou bénéfice
Apport de connaissances 80,5% 25%
Acquisition de comportements 50% 22,2%
d’auto-soin
Changements positifs au sein de 38,8% 11,1%
I'antenne de dialyse
Amélioration de la relation 5,5%
soignants/soignés
Apport « psychologique » 13,9% 13,9%

Le tableau 2.40permet d'illustrer les résultats de l'analyse dmtenu sur les
bénéfices ou I'absence de bénéfice ressentis aingdp par les patients interrogés. Les
patients s’étant prononcés sur cette thématiquenmajoritairement exprimé I'apport de
bénéfices. Les résultats de I'analyse de contemi &tye a présent détaillés en présentant

chaque sous-catégorie.

= L’acquisition de connaissances

Un grand nombre de patients (80,5%) a eu le sentigiacquérir des connaissances
grace aux ateliers d’éducation thérapeutique. Geltat est concordant avec les résultats
statistiques.

36,1% des patients ont exprimé avoir appris cest@i@ments ou n’'ont pas précisé le

contenu des connaissancesle«dialyse depuis longtemps mais il y a des chépsemettre a
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jour. On ne connait pas tout. Il y a des chosesjauapprises et des choses que je savais qui
ont été confirmeées, «A l'association quand il y a des patients qui télépent, parfois ¢a ne
me vient pas tout de suite, mais le fait d’avoirles ateliers, ca me permet de mieux en
parler, d’étre plus au courant de ce qui se pasigece que I'on nous fait et pourquei

Un quart des patients a spécifié que l'acquisiti#s connaissances concernait
I'alimentation : «J’ai appris des choses sur le phosphore. C’estahuse dont je me soucie
vachement, mais au bout d'un certain temps, onieuek choses et je reviens a mes
fondamentaux, mes harengs fumés et mes ancha®mjubourrés de phosphore... et comme
il y a des médicaments que je ne prends pas, ildae je fasse attention. Il y a des trucs a
éviter et les ateliers permettent de les remettiepau sur le tapis, «Ca a confirmé ou
infirmé certaines idées. Javais l'idée qu'il y alvdu potassium dans I'eau et en quantité
importante dans certaines. J'ai appris avec l'ageliqu’il y en avait mais vraiment une
guantité trés minime.

Un autre quart de personnes a précisé que I'mppsage de nouvelles connaissances
se rapportait aux médicaments Le<pharmacien m’a dit des choses dont je n'étas g
courant et qui sont importantes a savoir. Il m'a due certains médicaments pouvaient
annuler les effets des autres. C’est trés import@mt ne peut pas le deviner si on ne nous le
dit pas», «Les médicaments, j'ai appris gu'il fallait que jeange avant de les prendse

Certains patients ont exprimé avoir appris desnétés nouveaux sur I'abord
vasculaire (19,4%) : ai appris par rapport a la fistule, c’est a ce ment la que j'ai appris
gu’il fallait faire gaffe au soleib, «J'ai surtout appris sur les précautions a prendra p

rapport a la fistule et aux médicaments. J'ai apaies choses ! C'est positib.!

Bien que la majorité des personnes ait le sentindéavoir appris de nouvelles
connaissances sur un ou plusieurs domaines, um guagalement formulé ne pas en avoir
appris. Etonnement, il peut parfois s’agir des m&personnes qui se sont a la fois exprimées
sur I'acquisition de connaissances et la non atong6 patients sur les 9).

Plusieurs de ces patients ayant le sentiment deseavoir appris dialysaient depuis
de nombreuses années C& sont des sujets qu’on connait déja depuis lomgse on en a
déja parlé cent fois, au bout d’'un moment ¢ca n'appplus trop. Quand ce sont des gens qui
dialysent depuis trés longtemps, c’est bon, on passer a autre chose; «Moi, je n'ai pas
appris beaucoup de choses, ni sur la maladie, nlegsimachines, ni sur les médicaments. Je
savais tout ¢ca. Et quand on sait ce genre de chases’oublie pas. En tout cas, pour moi,

c’est gravé dans ma mémoire et ¢ca reste

225



Ces extraits d’entretiens montrent une nouvells Fainécessité d’adapter les ateliers
et le contenu des ateliers au niveau de connaissates patients et aussi a leurs antécédents

médicaux comme le nombre d’années de dialyse.

= L’acquisition de comportements d’auto-soin

La moitié des patients a exprimé avoir acquis et ran place de nouveaux
comportements correspondant a des compétence®-damt L'analyse de contenu sur cette
catégorie est intéressante car cet effet n'a pasnésuré par auto-questionnaire bien qu’'elle
soit un objectif prioritaire en éducation thérapgue. L'analyse des entretiens met en exergue
gue ces changements de comportements concernégtdoomaines abordés au cours du

programme : I'alimentation, la protection de I'atimasculaire et la prise de médicaments.

Concernant le premier domaine, 36,1% des patiems$ changé certains
comportements alimentaires ou en ont mis en plasenduveaux en étant plus vigilants sur la
consommation et la quantité de certains alimertde me suis amélioré sur I'alimentation.
Peut-étre pas grand-chose mais un petit peull y a certaines choses que je ne prends plus
qui me portaient tort>, «Par rapport au phosphore, je fais beaucoup plugrdton. C’est
vrai qu’avant javais tendance a manger un fromageun yaourt, alors que maintenant je
mange I'un ou l'autre, je limite, je fais plus att®n au phosphore qu’avant, c’est ¢a qui a
changé».

Pour 13,8% de personnes, l'acquisition de nouveaamportements concerne une
meilleure préservation de I'abord vasculaire (hggigorotection contre les coups ou le soleil,
etc.) : «Maintenant, avant la dialyse, je me lave le bragjge je ne faisais pas avamt«Les
pansements, javais tendance a les enlever un pmu fapidement. Maintenant, je les
conserve au moins la nuit pour la séance du soir

Quelques patients (8,3%) ont également relaté aslwangé de comportement par
rapport a la prise des médicaments et notammeatigptant la prise a un meilleur moment :
«Pour les médicaments, je les prends a un meilleomemt. Je les prends au milieu du
repas», «L’atelier m’a permis de prendre mes medicamentyenablement et qu’ils fassent
le plus d’effets possible.

L’acquisition de ces comportements d’auto-soin rpau moitié des patients est

positive car elle montre que le programme mis aogh un effet sur la gestion de la maladie.

226



Cependant, certains patients (22,2%) ont exprinagai’ ressenti aucun changement
dans la gestion de leur maladie ou ne pas avoir Bns place de nouveaux
comportements notamment parce gqu’ils vivaient ddjamaladie ainsi avant les ateliers
d’éducation thérapeutique :Je ne sens pas de changement parce que je suljisdds
processus, que ce soit pour manger ou pour preledrenédicaments, «Des changements ?
Non, je n'ai pas changé, moi. Je sais ce gu'il fqué je fasse et ce qu'il ne faut pas que je
fasse, mais ce n’est pas pour autant que je vdaile », «Depuis le début de cette maladie,
jarrive a gérer seul sans trop d’intermédiaire,yghologiquement, moralement... J'apprends
sur le tas. C’est surtout grace a moi si jarriveéfre bien dans ma téte, c’est surtout aux

efforts que je fais sur moi-méme

= Changements au sein de I'antenne

Plusieurs patients (38,8%) ont ressenti des chaegenpositifs au sein de I'antenne.
Les évolutions concernent 'amélioration des éckangt de la communication entre les
patients de I'antenne et la création de [féns

Concernant la premiere sous-catégorie, 22,2% dasents ont constaté une
amélioration de la communication et de 'ambiangecaurs du programme et apréslt xa
eu un premier effet positif, c’est que ¢a a déaditowt le monde au niveau du dialogue. Il'y a
davantage d’échanges entre noys<Les uns et les autres ont parlé, ¢ca a créé une amobi
plus familiale, cela a ouvert certaines portes qiétaient pas ouvertes.

L’atelier a également permis aux patients de msixonnaitre entre eux et de créer
davantage de liens (22,2%) A¥ec le patient d’a c6té, ca a permis de plus géepdl nous
a parlé du déces de sa femme. Les séances d'énluthérapeutique ont fait une ouverture.
Ca lui a permis de s’ouvrir a nouyga nous a permis de mieux nous connajtrd_es séances
d’éducation thérapeutique ont obligé a casser dasiéres avec ceux qui ne parlent pas. Il y
a un esprit de groupe plus sympa. On a fait un sei@ groupe, je pense que I'on aurait été
beaucoup moins nombreux s’il N’y avait pas eu Emnses d’éducation thérapeutique dans
'antenne! », «Ca permet de se connaitre un peu mieux. On pedbseer également des

conseils. Ca améliore la relation entre patients

> Ces sous-catégories sont différentes de cellenémies dans la satisfaction concernant le forntetatio. Ici,
les patients rapportent des changements effedtiféets ressentis grace aux ateliers d’éducatiératieutique
gu’ils soient liés ou non au format collectif.
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Quelques patients (5,5%) ont également exprimélguyeogramme avait permis de

mieux connaitre les soignants et une plus graraiidgpour leur parler en cas de besoin.

Bien qu’une minorité de personnes (11,1%) n’'ag pEssenti de changement au sein
de I'antenne, plus d’un tiers des patients a no&avolution positive de la relation avec leurs
pairs. Cette dimension n’a malheureusement pag\&kiée par les questionnaires d'auto-
évaluation alors qu’elle peut étre essentiell@putement des patients a leur traitement.

= La dimension psychologique

Peu de patients (27,8%) se sont exprimés sur |lesr@pde I'éducation thérapeutique
sur la sphere mentale. Le ressenti des patientaiggé puisque le méme nombre de patients
(13,9%) a identifié des apports positifs ou n’ea reéssenti aucun.

Concernant les « bénéfices psychologiques », §aealle contenu met en avant trois
sous-catégories :

- un effet rassurant (8,3%) :Ga permet de se positionner en voyant qu’il y a des
personnes qui sont dans une position plus diffi€fle a un coété favorisant car ¢a permet de
se donner beaucoup plus d’espoir dans le sens ouesh pas si atteint que ¢a par rapport a
d’autres. On se rassure».;

- un mieux-étre et une meilleure acceptation dmddadie et du traitement (2,8%) :
«J'accepte un peu mieux ma maladie. J'ai apprislqui avait pas que moi en souffrance.
On est tous pareils. Je me mets moins en coléreeRple j'ai parlé avec les autres patients.
Je suis plus calme. Avant, j'étais trop « soupelaiti». L'éducation thérapeutique m’a
soulagé. Mon mari a remarqué. Depuis, I'éducatio@érapeutique, ¢a va un peu miewix

- une modification de I'état psychologique induisan changement positif (2,8%) :
« Le changement a été radical puisque c’est la oligfaqué et que je suis passée en dialyse
guotidienne. Parce que les quatre heures pour reegt épouvantables, méme si on avait
un jour de repos entre, ces fameux quatre heures da fauteuil... Je me sens beaucoup

mieux en dialyse quotidienme

L’absence de changement a été identifiée par ligsnis(13,9%) comme une stabilité
de Il'état émotionnel aprés les interventions éduest «Pas de changement ni de
changement négatif. Je me sens toujours aussi!gaieNon, je ne peux pas dire que

jaccepte moins. C’est pareil, ¢a reste une obiigiat Je prends sur moi depuis des années, je
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suis habitué..», «Mon moral est toujours mauvais surtout avec meblpmes a I'hopital...
je n'ai pas ressenti d’amélioration de mon biereétmais cela a peut-étre contribué

inconsciemment.».

=>» Récapitulatif des résultats qualitatifs

La premiére partie de I'analyse de contenu a miéwtience que les patients avaient
été globalement satisfaits des ateliers qu’ils emaiappréciés et jugés comme utiles et
intéressants. L'insatisfaction est surtout liefaitique les themes n’étaient pas novateurs,
gue les ateliers n’étaient pas assez approfondgaewassez nombreux, parfois trop scolaires
ou infantiles. Le déroulement des ateliers pendmrs#éance de dialyse a été apprécié. Les
patients ont trouvé que c'était le lieu idéal pparler du traitement pendant le traitement,
parce que cela leur évitait de revenir en dehorfad#ialyse et que cela leur a fait passer
utilement et plus rapidement le temps de la séafi@mendant pour une minorité de
personnes, ce moment et ce lieu ont suscité diésuttiés pour se concentrer et davantage de
fatigue. Le format collectif, quant a lui, a étéstrapprécié par la presque totalité des patients
interrogés. Pour eux, le collectif a permis de gt leurs expériences et leurs opinions. Ce
format leur a aussi offert 'opportunité de miewxnnaitre et davantage de convivialité au
sein de I'antenne.

La seconde partie de l'analyse de contenu a pedidgentifier les apports de
'éducation thérapeutique ressentis par les patiesix-mémes. Le bénéfice principal
concerne les connaissances qui ont été améliotéeplissieurs domaines (I'alimentation,
I'abord vasculaire, les médicaments). L'expressierbale de ce ressenti va dans le méme
sens que les résultats statistiques. La moitigpdeents a également exprimé avoir acquis de
nouvelles compétences d’auto-soin, c’est-a-dire aeaportements pour mieux gérer leur
maladie. L'acquisition de ces nouveaux comportemest semble pas associée a I'adhésion
thérapeutique qui n’évolue pas au cours du tempensies analyses statistiques. Des
changements positifs au sein de I'antenne ont Bgaleété identifiés par les patients. Par le
biais des interventions éducatives, ils ont etelgiment de mieux se connaitre et de mieux
communiquer entre eux. Concernant I'évolution psi@pique, I'analyse de contenu met en
evidence une amélioration du bien-étre psycholagigue meilleure acceptation et un effet
de réassurance suite au programme pour un petibneode patients pour un petit nombre de
personnes. Bien que certains aient au contrairstattnune absence de changement au niveau
emotionnel, aucun d’entre eux n’ a signifié unerddgtion de son état psychologique apreés le

programme ou trois mois apres. Ce constat estaionth celui des analyses quantitatives qui
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ont montré une augmentation des affects dépressiés le programme puis un retour a I'état
initial trois mois aprés la fin. Cette augmentatoes symptdomes dépressifs étant observée
juste aprés la fin du programme, nous pouvons densander si les patients ont « souvenir »
de cette perturbation émotionnel lors de I'entretjei a eu lieu trois mois apres ou bien s’ils
en ont eu conscience. Ce résultat sera amplemeniitdidans la discussion. Pour terminer
'analyse des résultats, une analyse a été réatieémédiation pour vérifier si l'effet de
I'éducation thérapeutique sur les affects dépressdule issue significative, est médiatisé ou

pas par certaines variables processuelles.

2.2 Exploration des effets médiateurs en éducation thépeutique

Pour rappel, I'hypothése initiale étaites changements relatifs aux connaissances, au

contrble percu, au sentiment d’efficacité persoenelux stratégies de coping, a l'alliance
thérapeutique et au soutien social des patienttisdyse médiatisent partiellement les effets
de l'intervention d’éducation thérapeutique sur déféérentes issues (observance, qualité de

vie et état anxio-dépressif).

Dans un premier temps, comme préconisé par Barerdy (1986), des régressions
linéaires ont été effectuées pour mettre en éveldex variables dépendantes (VD) (c’est-a-
dire les issues) significativement liées a la \@eandépendante (VI) de notre étude (c’est-a-
dire I'éducation thérapeutique) a partir des chamgds entre T1 et T2. Les résultats,
similaires a ceux des analyses de variance a nes@pétées, ont mis en évidence un seul
effet significatif sula symptomatologie dépressivéF= 7,44 ; R2= 0,07 ; Béta standardisé =
0,27 ; p< 0,01). L’ensemble des résultats est présen@naeexe 20L’analyse de médiation
ne portera donc que sur cette variable dépendante.

Dans un second temps, la relation entre les vasafiédiatrices « changement entre
T1/T2 » et I'éducation thérapeutique (VI) a étédesLes résultats, également similaires aux
analyses de variance, ont montré trois relatiogsifstatives avec le changementadto-
efficacité vis-a-vis de I'alimentation (F= 6,44 ; R2= 0,07 ; Béta standardisé = -0,27< p
0,01) ; avec le changement desinaissances sur I'abord vasculair¢F= 10,11 ; R2= 0,10;
Béta standardisé = 0,32 ;<p0,01) et degonnaissances sur l'alimentationF= 4,76 ; R2=
0,06 ; Béta standardisé = 0,24< 0,05). L'ensemble des résultats est présenténnexe 20

Dans un troisieme et dernier temps, avant d’effactanalyse de médiation a partir

de la syntaxe de Preacher & Hayes (2008), des semlje régressions ont été exécutées pour

230



vérifier les liens entre les variables médiatrieeta dépression (VD). Les résultats ont mis en
avant deux relations significatives : aveccoping centré sur les émotiongF= 8,19 ; R2=
0,08 ; Béta standardisé = 0,28 £,01) et avec lesonnaissances sur I'abord vasculaire
(F= 6,34 ; R2= 0,07 ; Béta standardisé = 0,265 p,01). Les résultats sont également
présentées eannexe 20

Concernant les variables médiatrices, seul le draegt des connaissances sur
I'abord vasculaire entre T1 et T2 est associé Baativement a I'éducation thérapeutique
(V1) et a I'évolution de symptomatologie dépress{). Comme un seul médiateur a été
mis en évidence, une analyse de médiation simgke acalisée. L'analyse de médiation est

illustrée par Idigure 2.41ou sont précisés les coefficients de régressionstandardisés.

Changement des

connaissances sur

I'abord vasculaire
(entre Tl et Tz

0,83 0.43%
Education C =144 ** Changement de la
’ symptomatologie

thérapeutique (0=
pas éducation (GC)
1= éducation (GE

dépressive
c'=1,08 (ns) (entre Tl et TZ

Figure 2.41: Résultat de I'analyse de médiation

Le modéle entier de médiation explique 8,4% dealdawnce (F=4,90 ; g 0,01).

Le premier modéle indique que la relation entredd@tion thérapeutique et la
symptomatologie dépressive est significative ettpes(SE = 0,57 ; t= 2,53 ;90,01). Le
second modele montre que I'éducation thérapeutigae positivement associée aux
changements de connaissances sur I'abord vasc(&tie= 0,26 ; t=0,25 ;90,01). Enfin,
comme prévu, le dernier modele constate que léigelantre I'éducation thérapeutique et la
symptomatologie dépressive (soit ¢’) n’est plusniigative lorsqu’'on controle ['effet
médiateur (SE = 0,59 ;t=1,82; p= > 0,05). Peaminer, le test de Sobel transcrit dans la
syntaxe de Preacher & Hayes (2008) met en évidguneel'effet indirect, c’est-a-dire la
meédiation, est significatif (SE=0,22 ; 95% CI| =400 — 0,9067).
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=» Récapitulatif de I'analyse de médiation Le changement des connaissances sur

I'abord vasculaire entre T1 et T2 est considérérnemin médiateur total de la relation entre
I'éducation thérapeutique et la symptomatologiereiggive. En d’autres mots, les patients du
groupe expérimental qui ont augmenté leurs conaates sur I'abord vasculaire entre T1
(avant le programme) et T2 (aprés les cinq atglierd en retour exprimé davantage de

symptomes dépressifs que ceux du groupe controle.
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Chapitre 3 : Discussion

La spécificité de notre étude est de s’étre déeoalépres de patients insuffisants
rénaux dialysés dans des antennes d’'auto-dialgse-&-dire en hors-centre. Lorsque I'état de
santé des patients le permet, le traitement horgeest considéré comme la meilleure
alternative et est alors encouragé dans les praogesmd’éducation thérapeutique de
préparation a la dialyse (Lavaud et al. 2007).

L’éducation thérapeutique auprés des patients éorchalyse peut étre considérée
comme spécifique car elle s’adresse a des persopmesit des caractéristiques différentes de
celles en centre lourd : patients plus jeunes eamneitieure santé physique, autonomie plus
importante par rapport a la gestion du traitementilleure adhésion thérapeutique,
dépression plus faible, qualité de vie plus éleflder & al., sous presge Le role actif et
'autonomie des patients prénés en auto-dialysectént avec la philosophie de I'éducation
thérapeutique, comme nous l'avons vu dans la péaderique. Malgré cette spécificité,
certains besoins sont communs entre les patientgeatre et hors-centre car ils sont
concernés par les mémes recommandations et lessr@meaintes. Ainsi, au cours de cette
discussion, nous serons amenés a comparer nofatesalec ceux de programmes réalisés
auprés de patients dialysant dans des centres éndllyitérogénéité des programmes
(contenu, animation, outils, durée,...).

La mise en place d'un programme aupres de patients auto-dialyse est
particulierement novatrice puisqu’a notre connaissa aucune étude francaise n'a été
publiée. Seuls trois articles ont publié leurs héssi sur ce type de traitement hors-centre
(Casey et al., 2002 ; Cummings et al., 1981, Setithl., 2010).

La particularité de notre recherche est d’avoir bm@ I'approche quantitative et
gualitative pour mieux comprendre les effets dell@tion thérapeutique mais aussi pour
rester centré sur le patient et son ressenti. Gettethode mixte a été préconisée par
Kaptein & al. (2011) dans leur revue de la littératsur I'évolution des prises en charge en
néphrologie. L'interprétation des résultats de exacherche va donc s’articuler entre ces

deux approches.

Cette discussion va se dérouler en plusieurs parfdans un premier temps, nous
discuterons les résultats de l'analyse de contemcernant la satisfaction des patients a
'égard du programme d’éducation thérapeutiqueiséaEnsuite, dans une seconde partie,

nous commenterons les effets directs du progranumkes issues, considérées ici comme les
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objectifs principaux de [I'éducation thérapeutiquBans une troisieme partie, nous
argumenterons les résultats concernant les vasiabkdiatrices. Puis, dans un quatriéme
temps, nous décrirons et interpréterons les effessmédiateurs sur les issues. Enfin, pour
clore cette discussion, nous présenterons lesipailes limites de I'étude et du programme

ainsi que les perspectives d’amélioration.

3.1La satisfaction des patients concernant le programm d'éducation

thérapeutique

3.1.1 La satisfaction globale concernant les ateliers di&ation
thérapeutique

La satisfaction vis-a-vis des programmes d’éducatigerapeutique est généralement
tres élevée surtout lorsqu’elle est mesurée arpdiduto-questionnaires : autour des 90%
pour un ensemble de pathologies (Foucaud et allp€)0 Pour certains auteurs, son
évaluation serait donc peu utile d’autant plus tpgeliens entretenus avec d’autres effets
positifs ne sont pas établis (Foucaud et al 201Pe)rtant cette évaluation est nécessaire et
exigée par les financeurs. Elle permet d’'ajusted’@méliorer le programme bien que cette
évaluation sorte du cadre de celle de I'efficaditéprogramme (Simon et al., 2007 ; Foucaud
et al., 2010e). Dans le programme étudié, la satisih a été évaluée a la fin de chaque
séance éducative. A partir d’'un item mesuré sur écteelle en 4 points (@u'avez-vous
pensé de l'atelier de ce jow), le taux de satisfaction s’est avéré extrémernélevé puisque
97,29%° des patients étaient satisfaits ou trés satisthitd’ensemble des ateliers. Cette
évaluation peut étre « rassurante » pour lesvietamts mais elle est biaisée et « excessive »
pour plusieurs raisons : la satisfaction évaluéméaiatement aprés I'atelier ne permet pas un
temps de réflexion et de recul suffisant pour lagigipants et la présence des intervenants
lors de la passation peut induire un biais de dB#giré sociale. Pour ces raisons, nous avons
choisi de ne pas exploiter les résultats de cestigmmaires. A la place, une évaluation de la
satisfaction a été incluse au cours des entret@migsés trois mois aprés le programme afin
d’obtenir un avis a distance, un ressenti plus exiifj et davantage d’éléments sur la
satisfaction ou l'insatisfaction des patients. Nawwns souhaité explorer le ressenti des
patients dans l'objectif de faire évoluer ce progmee novateur en dialyse, en auto-dialyse et

% 44% des patients étaient trés satisfaits et 53&44faits des ateliers.
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dans la structure ou il s’est déroulé d’autant pgjue certains choix avaient été effectués

(format collectif, déroulement pendant les séaeedialyse).

Pour commencer, I'analyse de contenu a mis en gegdgque 83,3% des patients ont
éte satisfaits des ateliers pour une ou plusiaisems : ateliers appréciés pour leur contenu
ou jugés comme utiles pour apprendre ou se remérdeseconnaissances. La mise en place
d’interventions d’éducation thérapeutique a domcagipréciée par les patients bien gu’ils ne
soient pas a l'origine de la demande. En effetsdanprogramme, c’est la structure qui a fait
la démarche d’aller dans les antennes d’auto-dkalys présenter les ateliers et de les réaliser
aupres de patients souhaitant y participer. Casiext’entretien illustrent cette satisfaction :
« C’était vraiment bien et vraiment bien aussi que iletervenants fassent I'effort de venir
animer et que linfirmiére de I'antenne reste aveaus, c’était vraiment chouette «Tout
m’a plu! De mon co6té, tous les ateliers étaiemnbiétaient importants. Tout est important
car si on n'applique pas les choses dont on a paaf@es c’est la catastrophe. Tous les
thémes sont bien, sont utiles. Il n'y pas de p#igses».

L’intérét des entretiens résidait dans le fait tpsepersonnes pouvaient aussi exprimer
leur insatisfaction. Certaines personnes (27,8%htpas apprécié les ateliers pour plusieurs
raisons : themes déja connus ; ateliers trop coautgpas assez nombreux ; contenu trop
technique, parfois infantile, peu interactif ou tpevant le déroulement de la séance de
dialyse. Les deux premieres sources d’insatisfadant sirement spécifiques aux patients en
antenne puisque l'autonomie et la gestion de leaitetnent les aménent a bénéficier de
connaissances et de compétences importantes. Baseshpouvaient donc avoir déja été
abordés au cours de consultations individuellesawwours de journées de formation qui
étaient organisées une fois par an dans la steictC’étaient des séances d’éducation
thérapeutique pour les débutants cet aspect nécessite d’adapter davantagetsentions
d’éducation thérapeutique aux besoins, aux atterdasniveau de compétences et de
connaissances de chaque patient. Ces différentsegté renvoient indirectement a la limite
du format collectif en antenne qui a toutefois &#é&s apprécié comme nous allons ensuite
I'aborder. La critique sur la durée trop courte diiers ou leur nombre trop restreint met en
avant I'intérét des patients et leur envie d’apdrende connaitre leur maladie et de la gérer
eux-méme.

Etonnamment, nous ne retrouvons pas d’étude ayanoisp le degré de satisfaction
des patients en dialyse. Néanmoins, notre tausitisfaction issu des entretiens est proche de

celui observé dans d’autres pathologies a travessgiiestionnaires d’auto-évaluation. Par
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exemple, Crozet et al. (2010) avaient constaté @b des patients cardiaques étaient

satisfaits par I'accueil, I'approfondissement desraissances, etc.

3.1.2 La satisfaction concernant le déroulement du prognene en séance

de dialyse et du format collectif

La particularité de la maladie rénale traitée palyde est le temps important qu’occupe le
traitement dans la vie du patient. Celui-ci a latiseent de devoir construire sa vie en
fonction du rythme de la dialyse et non pas au mgthde ses projets personnels,
professionnels et familiaux. Lefebvre (2005) fatérence a wn conflit psychique entre le
sujet et le temps qui signifie que d’un point de vue subjectif, datient peut ressentir un
sentiment de perte de temps avec la dialyse tomsspar semaine alors que d’un point de vue
objectif, la dialyse lui permet de gagner du terdpsvie. Face a cette contrainte temporelle
ressentie par un grand nombre de patients, il é@iessaire de proposer des ateliers
d’éducation thérapeutique au moment le plus oppodule moins contraignant pour les
participants. Ainsi, nous avons choisi de réalils séances d’éducation thérapeutique
pendant les séances de dialyse, c’est-a-dire au daetraitement. Plus de la moitié des
personnes interrogées (55,5%) a été satisfaite edeléroulement. Seulement quelques
participants ne I'ont pas été, les autres ne g¢tas exprimés sur le sujet. Il semble donc que
ce choix soit pertinent pour les patients pour fimgipale raison que cela leur a évité de
revenir en dehors des séances de dialyse (42%)esk bien parce que franchement, on ne se
serait pas déplacé parce que venir en dialyse estrdéja pas évident». La présence des
intervenants semble ne pas avoir été intrusiveéatugte puisqu’au contraire, elle a permis
aux patients de passer un bon moment et de fasseepbe temps de la dialyse plus rapidement
et d'une maniére instructive (28%% :Quand on est en séance de dialyse, on s’emb#ie, e
moi je m'embéte. Donc la, du coup, on s’occupasprit, sans regarder I'heure, c'était
bien». Il était également important de connaitre I'atés patients sur ce déroulement en
séance car le risque était de perturber le bontitomement de la séance de dialyse et la
routine des patients. La répétition des séancediadgse, des gestes et des comportements
peut entrainer chez les patients la mise en placsothportements de ritualisation (ou actes
rituels) que les ateliers auraient pu troubler @@es 2007). Cette ritualisation renvoie aux
stratégies de routinisation» qui s’expriment, en patrticulier,par le recours a un ordre fixe
et rigide dans tout ce qui fait partie de I'univggsoche et familier et ou le moindre imprévu

devient, pour les personnes, source de mena¢Bsuisson, 1997). Seuls deux patients ont
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manifesté la nécessité de réaliser les intervemtid@ducation thérapeutique au début de la
séance de dialyse afin de pouvoir satisfaire lasolm de sommeil : ik faut vraiment faire

les ateliers en début de dialyse, parce qu’aprég,a des personnes qui dorment, il y a une
fatigue qui arrive au bout d’'une demie heure, trqisart d’heure, apres elles ont envie de
dormir ». L’autre source d’insatisfaction exprimée pawdeatients a été le manque de
concentration éprouvée pendant la séance de diakyS&est vrai qu'on est peut-étre moins
concentré pendant la dialyse. Si c’était possikdelal faire en dehors, ¢a serait une bonne
expérience aussi. On est un peu plus éveillé a été constaté une altération cognitive plus
importante chez les patients ageés dialysés paorapda population générale bien qu’aucun
lien direct n'ait été établi (Gaxatte et al. 201Q0ette altération est expliquée par des
mécanismes physiologiques tels que l'augmentatienl’'utée due a l'accumulation des
déchets dans le sang. Par rapport a I'attentida ebncentration, peu de travaux ont été
publiés sur le sujet. Cependant, des études ontréh@ue les performances cognitives
(attention, concentration, mémoire visuelle et a@p s’améliorent des que la dialyse
commence et ce durant les 24 heures qui suivenvg@t al. 2003 ; Hagberg, 1974 cité dans
Oaksford et al., 2008). Bien que I'environnement ldeséance de dialyse puisse étre
perturbant et déconcentrant comme exprimé par &ems (perturbations biochimiques,
distraction, bruits des machines, anxiété) celabseme pas altérer la mémorisation (Schira,
1997 ; Oaksford et al. 2008). Nos résultats quatifst vont dans ce sens puisque les
connaissances évaluées sont plus nombreuses ebr@eela la fin de I'atelier par rapport a
celles du commencement. L'impact de I'éducatiorrapéutique sur les connaissances sera
abordé prochainement. De nombreuses études enti@duiteérapeutique auprés des patients
en dialyse ont également été réalisées pendardémsces mais aucune n’a questionné la

satisfaction des patients sur ce choix ou son awatr

Le format « collectif » a été apprécié par un granthbre de patients car il a permis de
partager les expériences, de mieux se connaiteeigdienter la convivialité. Cet extrait
d’entretien illustre nos propos :&est vrai qu'on n'a pas I'habitude d’échanger avies
autres. C’est intéressant de voir ce que chacuncestjui nous rend unique, quoi. En groupe,
il y a des sujets intéressants parce qu’'on lesous. A long terme ¢a nous touche tous, c’est
vrai... ». Le format du collectif n’est utilisé que dans % des études en dialyse alors gu'il a
été tres apprécié par les sujets de notre rechetdse patients se cotoient trois fois par
semaine pendant plusieurs heures. lls ne commumicpes forcément entre eux sur la

maladie mais le lien de la dialyse les unit. IlI$ laoméme pathologie, le méme traitement. lls
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font partie d’'un méme groupe identitaire comme @elau étre exprimé par cette patiente :
« Faire de I'éducation thérapeutique ensemble ? Qemls(r puisqu’on est tous paréib. Le

collectif renforce le sentiment d’appartenance @sti un des criteres énumérés par Yalom
(cité dans Fredenrich-Muhlebach, 2002 et dans Bert2006). Nous allons reprendre ces
criteres en détails lorsque nous aborderons lesgemaents au sein de I'antenne verbalisés

par les patients.

> Cette premiere partie avait pour but de discuterrésultats qualitatifs concernant la
satisfaction vis-a-vis du programme éducatif réahsipres de patients dialysés en antenne.
Nous avons constaté qu'une grande partie des fmteerapprécié et a été satisfaite du
programme et de sa réalisation en groupe pendadialace de dialyse. Nous allons a présent
vérifier a travers les résultats quantitatifs, stte satisfaction et cet intérét a I'égard des
ateliers d’éducation thérapeutique sont associdssaeffets positifs. Pour commencer, nous
allons discuter I'impact du programme sur les ppaax objectifs : 'adhésion thérapeutique,
la qualité de vie et I'état anxio-dépressif.

3.2 Les effets directs de I'éducation thérapeutique suides issues, considérées

comme les objectifs principaux de I’éducation thérpeutique

3.2.1 L’'adhésion thérapeutique

L’amélioration de I'adhésion thérapeutique esivemt un objectif, voire un désir des
meédecins et des soignants. Ce but en éducaticapindique est lié a la possibilité d’avoir un
meilleur état de santé physique, une survie plogue, moins d’hospitalisations si le patient
suit les recommandations médicales.

Le programme que nous avons mis en place auprepatests en dialyse, plus
spécifiguement traités en antennes d’auto-dialgsemontre aucun effet significatif sur les
hospitalisations, le nombre de journées d’hosgilon et les incidents (de thrombose de la
fistule et d'cedeme aigu du poumon). Dans le cadrd’idsuffisance rénale, les études
recensées dans la partie théorique n'ont pas memité incidence meédicale. L’absence
d’effet peut s’expliquer par la diversité des nmotifhospitalisations qui sont tres variables
chez les patients insuffisants rénaux notammentepgu’ils ont souvent des pathologies
associées (diabéte, maladies cardiovasculaire}, BEnombreux motifs d’hospitalisation ou
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d’incidents peuvent ainsi ne pas étre réellemesd@ss a des aspects abordés lors des ateliers

éducatifs mais a de multiples facteurs.

Le programme réalisé n’a pas d’'impact sur I'adh@esi@rapeutique que celle-ci soit
subjective ou objective. Cette absence d’'impact,mans un premier temps, s’expliquer par
les caractéristiques de la population. En effetJ1a avant le début des interventions,
'adhésion thérapeutigue mesurée a partir du Hiiaogique et des données cliniques des
patients des deux groupes était déja relativenatisfaisante.

Concernant le potassium, 57,6% des patients suivies recommandations selon le
seuil a partir duquel les personnes sont considéréemme adhérentes aux
recommandatiorfé L'absence d’évolution du potassium dans notreest consistante avec
celle de Baraz et al.,, (2010). Leur programme étainposé d'une seule intervention
englobant les recommandations sur I'alimentatiole®tiquides. Comme dans le cas de notre
programme, une seule intervention parait insuftsapour changer les comportements
alimentaires associés a des recommandations coespleg programme de Cummings et al.
(1981) avait, quant a lui, montré une amélioratilenI’adhésion au potassium a partir d’'un
suivi éducatif plus long (6 semaines). Tous cesltd@s sont a prendre avec précaution
puisque les études concernant I'effet de I'éducati@rapeutique sur le potassium sont peu
nombreuses et que I'étude de Cummings et al. (188%¥ publié il y a 30 ans, période ou
I'éducation thérapeutique en dialyse était encereqeveloppée.

A propos de la prise de poids interdialytique, 77 @es patients adhéraient déja aux
recommandations avant le début des interverifiorisabsence deffet a seulement été
constatée dans trois études (Casey et al., 20@R2aiddn et al., 2003 ; Tanner et al., 1998). La
majorité des programmes recenses avait montré iomauion de la prise de poids entre les
séances de dialyse signifiant une amélioratioriagthésion aux liquides (Baraz et al., 2010 ;
Barnett et al., 2010 ; Christensen et al., 2002mf@ings et al., 1981 ; Nozaki et al., 2005 ;
Sagawa et al., 2001 ; Sharp et al., 2005 ; Ts@i3RCette différence peut s’expliquer par un
nombre plus élevé d’interventions sur les recomraaods hydriques par rapport a notre
programme, d’autant plus que I'atelier diététiqiee pas abordé directement ce théme. Pour
rappel, les patients de notre étude avaient euxen@misi le théme de I'atelier selon trois

propositions : le potassium, le phosphore et Igsidies. Aucun groupe de patients n'a

" Les moyennes des taux sériques de potassium degdripes a T1 étaient également inférieures ailide
non adhésion.

“8 A T1, la prise de poids moyenne entre les deurcsade dialyse pour les deux groupes est inféri@welle
correspondant au critére de non-adhésion aux bwsso
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souhaité consacré l'intégralité de I'atelier a sgesne ressentant pas le besoin d’acquérir des
connaissances ou des compétences supplémentairesceladomaine. Ainsi, I'absence de
changement de I'adhésion thérapeutique aux recomtettians hydriques est justifiée.

Concernant le phosphore, les nouvelles recommamdapréconisent de tendre vers
un taux proche de la normale (autour de 1,5 mmolZElte préconisation parait relativement
« stricte » dans le cadre de la dialyse d’autans pjue ce taux comporterait un risque de
dénutrition (Jean & Chazot, 2010). Selon ces ndesebcommandations, 60,7% des patients
de notre échantillon a un taux trop élevé en phaspla T1). Toutefois, il reste délicat de
conclure a un comportement de non-adhésion a @ dgprecommandations. En effet, les
recherches en éducation thérapeutique axées siinesan thérapeutigue au phosphore ont
inclus les sujets « non adhérents » a partir dux supérieur a celui de notre population ou a
partir d’'un seuil encore plus élevé (supérieur @arhmol/L ou a 1,8 ou a 1,9 mmol/L). De
plus, par comparaison au seuil de non-adhésioisautilans les études DOPPS (supérieur a
2,42 mmol/L), notre population s’avere trés adht&remx recommandations sur le phosphore
(94% de notre échantillon). Par conséquent, maldmé présence d'une Ilégére
hyperphosphorémie, nous pouvons considérer qupdisnts de notre étude suivaient déja
les recommandations alimentaires de maniere relagnt adaptée avant de commencer les
interventions, ce qui peut expliquer I'absence féeflLes résultats des recherches sont
mitigés. Une minorité d’études a également consiabsence d’'impact avec pour
caractéristique commune a notre étude, la réalisatiun seul atelier diététique (Deimling et
al., 1994 ; Karamanidou et al., 2008 ; Schlattdreztans, 1998).

Au sujet des caractéristiques de la populationgtesles qui ont choisi de n’inclure
gue des patients ayant des taux de phosphore @avi#en des prises de poids interdialytique
importantes ont optimisé leurs chances d’obtenirimpact sur I'adhésion thérapeutique
puisque 9 études sur 10 ont montré une diminutieriadsérologie du phosphore et une
diminution du poids interdialytique a court et/owyan terme (Ashurt & Dobbie, 2003 ;
Barnett et al., 2007 ; Christensen et al., 2002ga%/a et al., 2001 ; Sharp et al., 2005b ; Sun
et al., 2008 ; Yokum et al, 2008). Dans une étuddes phosphore, Reedy et al. (2009) ont
constaté que le phosphore ne diminuait que chegatsnts qui avaient un taux élevé ce qui
semble logique et aller dans le sens de nos oliserga Dans notre programme, nous
pouvons expliquer I'absence d’évolution de I'adbésihérapeutique aux recommandations
sur le potassium, le phosphore et les liquidesupar approche non directive centrée sur la
personne. Les patients choisissaient le themeadeli€r diététique selon leurs besoins. La

philosophie de la structure est basée sur I'absdinuterdit et sur une adaptation des portions
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par les patients. Une personne qui a un taux velagnt satisfaisant de phosphore ou de
potassium n’a pas besoin de supprimer ou de linkgraliments qui en sont riches. Une

bonne connaissance des patients avant les atelipesmis aux intervenants, notamment au
diététicien pour l'atelier sur I'alimentation, de sentrer au maximum sur les besoins des

patients malgré I'approche collective.

Bien que [I'éducation thérapeutigue n’ait pas montténpact sur l'adhésion
thérapeutique objective, nous pouvions supposegllguaurait un effet sur la perception du
patient. Les résultats sont identiques : les patiaiont pas le sentiment de suivre davantage
ou moins les recommandations diététiques et hydsiqaprés le programme. Le nombre de
raisons justifiant I'oubli des médicaments est égant resté stable. Les raisons les plus
frequemment citées a T1 et a T2 pour I'ensemble pd¢ents étaient « avoir simplement
oublié », «ne pas étre chez soi » et «ne ressantun symptome ». En effet, ne pas
percevoir de symptbme est un facteur fréquent de-adbésion aux prescriptions
médicamenteuses (Reach, 2007) et confirme [linté&ét travailler sur la dimension
perceptive/sensorielle. L’'absence d’évolution galliésion percue va dans le sens de celle
des deux études mesurant les recommandations gtolal la dialyse (séances prescrites,
alimentation, etc.) (Kutner et Brogan, 1981 ; WeR€§11). Par rapport a I'évaluation de
'adhésion aux médicaments, il aurait été pertirdatiliser un outil plus complet évaluant
'adhésion thérapeutique percue a partir de plusigams et de ne pas se centrer uniqguement
sur les motifs de non-adhésion cités par les patieBn complément, le questionnaire
développé par Tarquinio, Fischer & Gregoire (20@Mait été intéressant car il a 'avantage
d’englober plusieurs items sur l'adhésion a la erides médicaments (adhésion
comportementale) mais aussi d’autres comportentathésion (adhésion attitudinale) tels
gue les rendez-vous médicaux, l'alimentation, umesaine, etc., évalués sur un continuum

puisqu’il existe différents degrés d’adhésion.

Comme nous l'avons expliquians la partie théorique, 'adaptation de I'alinaioin
est complexe chez les patients en dialyse. Il semlune séance sur I'alimentation et sur un
theme (phosphore ou potassium) soit insuffisantar pwéer un changement chez les
individus. Ce manque d’intervention sur l'alimeitata été exprimé par quelques patients
lors des entretiens :lkn’y avait pas assez d’ateliers. Par exemple,rgian est tombé sur le
phosphore, il y a aussi le potassium, il y a pgnchoses en plus a aborder. Une heure, c’est

trop court quand on aborde des sujets qui sont paws quotidiens, comme le phosphore, le
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potassium. On reste un peu sur notre faim, on v@diUn besoin de connaissances est ici
ressenti chez ces patients. Nous aborderons l'dffeprogramme sur les connaissances et
leurs liens avec I'adhésion thérapeutique dangunehaine partie.

Il semble y avoir une différence entre I'adhésibérapeutique et les comportements
d’auto-soin puisque lors des entretiens, 50% ddgema ont exprimé avoir acquis de
nouveaux comportements. Plus précisément, 36% disnfs ont exprimé avoir modifié
certaines de leurs conduites par rapport a I'altaten, 14% par rapport a la protection de
'abord vasculaire et 8% par rapport aux médicase@es phrases illustrent nos propos :
«Moi, personnellement, jai changé. Je fais attemtid certains aliments (contenant du
potassium). Je mange beaucoup moins de frujtgJe ne faisais pas trop attention avant a
ma fistule. Je tape avec des marteaux, je me faipau mal tout le temps, je sollicite
beaucoup mon bras, de toute fagcon quand j'ai leslsyai commence a gonfler, la jarréte de
taper et je vais faire autre chose. La, je suistam de réfléchir a une facon de faire les
choses, de facon a ce que I'abord ne s’abime pgs Parce que quand méme, c’est étrange
gue les autres aient le méme abord vasculaire depiians et pas moix».; «L’atelier m’'a
permis de prendre mes meédicaments convenablemegu’iét fassent le plus d’effets
possible». Ces changements de comportements, méme exgranégulement la moitié des
patients interrogés, mettent en avant un aspedtifpds programme sur I'acquisition de
compétences d’auto-soin et de savoir-faire. Trearadur I'acquisition de comportements et
de compétences en accentuant davantage les aselredes notions pratiques en lien avec le
quotidien (et non pas sur des notions théoriques)rpit certainement, a plus long-terme,
améliorer I'adhésion thérapeutique objective etjextlve. Mais pour cela, comme pour
I'acquisition des connaissances, pour changertiergadoit se sentir concerné et y trouver un
intérét (Giordan, 1998 ; Golay et al., 2010 ; Lagg§€10).

Cette réflexion sur I'adhésion thérapeutique perdeetettre en avant que I'absence
d’effet du programme pouvait étre liee aux cardtiues des patients (majoritairement
adhérents) mais aussi du programme (nombre etraomkes ateliers). Dans cette recherche,
limpact de I'ensemble des interventions auraitgauticiper a I'amélioration de I'adhésion
thérapeutique bien que latelier diététique paeis$e plus concerné. Or, une seule

intervention s’est sGrement avérée insuffisante pbtenir des résultats.
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Au sujet de la qualité de vie, il semble que celia différent puisque tous les ateliers
pouvaient contribuer & son évolution. Ainsi, nollsrs a présent interpréter les résultats

relatifs a la qualité de vie.

3.2.2 La qualité de vie

Notre programme d’éducation thérapeutique n’a néoatrcun effet sur la qualité de
vie physique, psychologique et spécifique a la dialegnale.

Les articles ayant évalué la qualité de vie se essentiellement centrés sur la qualité
de vie générale, excepté l'article de Tawney ef28l00) qui a pris en compte la qualité de vie
spécifiqgue. Ce programme centré sur I'amélioratienl’activité physique n’a montré aucun
effet. Bien que nos résultats soient concordantd @lasence d’'impact sur la qualité de vie
spécifique, il est limité de comparer notre prograrmavec celui de Tawney et al. (2000) qui
avait des objectifs trés différents des nétres.

Concernant la qualité de vie physique, nos résuttatsont pas consistants avec ceux
de la majorité des études (7 sur 9) qui ont coéstete amélioration chez les patients
(Cabness et al., 2007 ; Lii et al., 2007 ; McMuredyal., 2002 ; Painter et al., 2000 ; Tawney
et al., 2000 ; Tsay et al., 2005 ; Van Vilsternaét 2004). Ces programmes avaient des
objectifs divers mais souvent unique (amélioratier’adhésion thérapeutique aux séances de
dialyse, amélioration de I'ajustement psychosoeaalg¢lioration de l'activité physique, etc.).

Au sujet de la qualité de vie mentale, les résailt la littérature sont tres mitigés
puisque la moitié études (5 sur 9) a mis en avaatamélioration de la composante globale
ou de certaines dimensions psychologiques (Calateds 2007 ; Chen et al., 2008 ; Sharp et
al., 2005 ; Tsay et al., 2005 ; Van Vilstern et aD04). Que ce soit pour la qualité de vie
physique ou psychologique, I'élément principal @iéinciant notre programme des autres, et
pouvant expliquer la différence de résultats, egidns le caractére unique de I'objectif
éducatif visé dans chacun de ces programmes, ogentent a notre programme qui en
comportait plusieurs (adhésion thérapeutique, tualle vie, état anxio-dépressif,

connaissances, etc.).

Bien que notre programme n’ait pas amélioré laitgude vie, notre constat n’est pas
pour autant négatif puisque la qualité de vie esintenue grace au programme d’éducation
thérapeutique, comme préconisée dans le guide ndtdgque de la Haute Autorité de Sante

(2007). Par alilleurs, cette stabilité de la qualigevie est d’autant plus importante que les
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scores du groupe expérimental aux dimensions $péed de la maladie rénale sont
supérieurs (effets et symptébmes) ou proches (fajdda ceux de la population de validation
francaise (Boini et al., 2007aitnexe 2L Comme nous avons utilisé la version courte du
KDQOL, nous n’avons pas a disposition les moyersta@sdard de qualité de vie physique et
mentale. Cependant, le travail de thése de Unt@B@9]2permet de constater que les scores
moyens de nos patients dialysés en antenne (avamrés le programme) sont Iégérement
plus élevés que ceux de son étude un an aprémisaren dialyseapinexe 21 Les patients
avaient donc déja une qualité de vie satisfaisantnt les ateliers. Ce résultat peut étre
rattaché au lieu de soin puisque les personnesutndalyse ont souvent une meilleure
gualité de vie gque celles en centre (Boini et2008 ; Dalmon, 2006 ; Diamant et al., 2010 ;
Roderick et al., 2005 ; Untas, 2009).

Méme si le programme d’éducation thérapeutiques@alans notre travail n'a pas
montré d’amélioration directe de la qualité de vwes analyses supplémentaires basées sur
I'étude des liens a partir de I'évolution des ssoemtre T1 et T2 (c'est-a-dire les deltas)
mettent en avant des résultats intéressants pogrolgpe expérimental. L’amélioration de
certaines dimensions de la qualité de vie est diédkamélioration des autres dimensions
(annexe 2 Par exemple, un changement positif entre T1 Ztpdur la qualité de vie
« effets», se manifestant par une diminution dess@guences de la maladie rénale sur le
guotidien, est liée a une amélioration de la gé@ali¢ vie mentale et a une diminution de la
maladie ressentie comme un fardeau. Ces résulittemh en avant une évolution conjointe
des difféerentes dimensions. Nous pouvons émetigpdthese que si le programme éducatif
avait eu un impact direct en améliorant certainagedsions spécifiques a la maladie rénale,
d’autres dimensions auraient également pu s’aneliés I'inverse, ces résultats confirment
gu’il est indispensable de maintenir la qualitévaeet de ne pas altérer certaines dimensions
au risque d’en dégrader d'autres. De la méme mgniestre étude fait apparaitre qu’une
altération de chaque facette de la qualité denirmd’'1 et T2 est associée a une augmentation
de la dépression (et parfois de I'anxié)riexe 2P

Nous reviendrons sur la dépression dans un progaaagraphe, issue pour laquelle le
programme éducatif réalisé a eu un impact direeisMvant, nous allons faire un point sur

I'effet de I'’éducation thérapeutique sur la sympabotogie anxieuse.
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3.2.3 La symptomatologie anxieuse

Le programme mis en place dans ce travail auprgsatients en dialyse ne montre
aucun effet sur la symptomatologie anxieuse. Sopa@nh n’est pas pour autant négatif
puisque les symptbmes sont stables dans le tempmieet83% des patients du groupe
expérimental ne manifestaient pas d’anxiété avestirterventions selon le score cible de
Zigmond et Snaith (1983). Ce résultat est condistaac ceux de deux études recensées dans
la revue de la littérature dont les objectifs eédifcaétaient centrés sur I'adhésion
thérapeutique, recommandations pouvant en effetsgéturce d’angoisse (Kutner & Brogan,
1981 ; Sharp et al.,, 2005). L'absence d’anxiétérpaumajorité des patients de notre
recherche pourrait en partie s’expliquer par le bi@moyen d’'années de dialyse mais cette
corrélation n’est pas significative. Au cours dediars, particulierement celui sur le vécu de
la maladie animé par des psychologues, les tecegige gestion de I'anxiété ou du stress
n’'ont pas été abordées puisque I'ensemble desnpatieen a pas exprimé le besoin et n'a pas
verbalisé d’'anxiété. Néanmoins, il semble nécessd@ se questionner sur les 17% des
patients du groupe expérimental qui manifestendétabhanxieux a T1 et dont une intervention
sur cette problématique aurait peut-étre été bguefi Ce constat pourrait entrainer un
changement sur le déroulement unique des ateliédsichtion thérapeutique au cours de la
séance de dialyse en en proposant d’autres en delesr dialyses sur des thématiques

spécifiques. Nous aborderons ce point dans lepgetiges d’amélioration du programme.

3.2.4 La symptomatologie dépressive

Contrairement a nos hypotheses, le programme éfitgaisé a eu un impact négatif
sur la symptomatologie dépressive puisque les symgdg ont augmenté pour le groupe
expérimental aprés les cing interventions. Ce tas@st inconsistant avec I'analyse de la
littérature qui a montré qu’aucun programme éd@icgsivait entrainé d’augmentation des
affects négatifs. Soit les interventions éducatigestribuaient a diminuer les symptémes
dépressifs (Sharp et al., 2005 ; Van Vilsternlet2004), soit elles n’avaient aucun effet
significatif sur ces symptdomes (Cabness et al.,720Qutner & Brogan, 1981 ; Lii et al.,
2007 ; Tsay & Hung, 2004 ; Tsay et al., 2005). Lajorité des programmes ayant montré une
évolution favorable était fondée sur un modéle pssgocial, sur lequel s’adossaient, par
exemple, les thérapies cognitivo-comportementaRigsieurs de ces programmes avaient

egalement pour objectif principal, voire uniquantiélioration de I'adaptation psychosociale.
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Cependant, les études centrées sur 'adhésiomtgrgue ou I'activité physique, c’est-a-dire
sur des objectifs médicaux, n’ont pas pour autamtnd une augmentation de la dépression.
Les résultats d’une recherche bibliographique &ififses dans différentes pathologies aménent
au méme constat : aucune étude n’a évoqué d'attérde la symptomatologie dépressive,
suite a des interventions d’éducation thérapeujiquee ce soit dans le champ de la
diabétologie (Albano et al., 2008), de la polyatéh(Albano et al., 2010), de la cancérologie
(Cayrou, 2002), des apnées du sommeil (Wang e@ll) ou bien encore de I'asthme
(Foucaud, 2005). Par conséquent, comment interprégde augmentation des affects
dépressifs chez les patients de notre étude ?

Tout d’abord, il est primordial de préciser quechantillon de patients n’est pas
déprimé puisque les scores moyens du groupe exgétan(comme du groupe contréle) ne
correspondent pas & un état dépressif, que caauit ou aprés les interventions éducafies
Cela signifie que le programme augmente les symgsgdépressifs sans pour autant induire
une dépression, ce qui est plutét rassurant. Rare;doénéficier de plusieurs interventions
éducatives sur des thémes divers (vécu de la nealadimentation, abord vasculaire,
médicaments) a un impact sur la sphére psycholegajuiemotionnelle des patients. Avant
d’aborder les effets médiateurs de la relationesé@tiucation thérapeutique et dépression que
nous développerons amplement dans la quatrieme parsemble nécessaire de faire un
point sur I'impact émotionnel induit par les grogmiéducation thérapeutique.

Nous pouvons considérer que, lors des interventolugatives groupales au sein de
'antenne de dialyse, les patients se sont retmuahs une situation de partage social des
expériences. Ce partage social des expérienceséfreuaissimilé au partage social des
emotions» qui a largement été développé par Rimé (2008jteCthéorie a été mise en
evidence par I'observation d’'un partage et d’'undaksation a autrui lors d’'une expérience
émotionnelle douloureuse comme un tremblement e, ten naufrage, la perte d’un proche
ou I'annonce d’un diagnostic de cancer (Rimé, 200® phénomeéne n’est pas propre aux
expériences émotionnelles intenses mais peut aosserner les évenements vécus au cours
d’'une journée. Les patients qui ont accepté deigy@et au programme éducatif, ont été
ameneés a raconter et a exprimer leur histoire pe® de la maladie, leurs expériences,
leurs difficultés vis-a-vis de la maladie et dedlalyse au cours de l'atelier sur le vécu mais

aussi a travers différents sujets comme l'alimémat’abord vasculaire ou les médicaments.

9 A T1, la moyenne des patients du groupe expériamhes¥écarte de 4,6 points du score signifiant at ét
dépressif certain (10) et de 3,48 a T2.
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Ce partage avec les autres patients a pu entre@gn@ines émotions se manifestant par cette
augmentation des symptdmes dépressifs sans appaditin état dépressif. En effet, Rimé
(2005) expligue dans son ouvrage que partagermefioghs suscite souvent la réactivation
des différentes réponses qui s’étaient produites de I'épisode initial. Dans le cas de nos
patients qui dialysent depuis cinq ans et demi @yemne, nous pouvons supposer qu’ils
faisaient face a la maladie et aux différentes megnandations a leur maniere, avec leurs
propres connaissances (justes ou erronées). possible que ces ateliers aient réactivé le
vécu émotionnel associé a I'annonce et a la miséi@yse et que les patients se soient
autorisés a exprimer leur ressenti aupres dessapatients, chose qu’ils ne faisaient jamais
entre eux :« I'éducation thérapeutique nous permet d’'une padet mieux connaitre les
patients parce que finalement on n’échange pas Bop notre état de santé, sur notre
historique ».Partager son vécu est source d’émotions mais aetaredui des autres I'est
aussi, surtout quand ces personnes ont des praimnget des caractéristiques communes
aux siennes comme dans le cas des patients deétotte. Nous faisons référence ici a la
« contagion émotionnelle (Christophe & Rimé, 1997 ; Rimé, 2005). Le pgetasocial des
eémotions a pour fonction et pour conséquence d& oreéde renforcer les liens socio-affectifs
de maniere durable entre les personnes impliqueeaé( 2005). Cet effet induit par le
partage social des expériences se reflete damsitestiens trois mois aprés le programme ou
certains patients ont exprimé mieux se connaitieyxncommuniquer entre eux et s’autoriser
a exprimer des évenements de vie intimeévec le patient d’a cote, ¢ca a permis de plus se

parler. Il nous a parlé du déces de sa femme. Ca permis d’en parler »

Dans la suite de notre travail, nous ne parler@sdiaugmentation de la dépression
mais de remaniement ou de changement émotionnstjyriila majorité des patients du
groupe expérimental ne manifeste pas un état d@pfed ’interprétation des effets des
variables médiatrices sur cette issue dans unehaire partie, permettra de mieux
comprendre ce changement émotionnel. Auparavantélultats concernant I'impact direct
de I'éducation thérapeutique sur les différentesabées meédiatrices contenues dans le
modele de Lazarus et Folkman (1984) vont étre thesu: les ressources personnelles
(connaissances, contrle percu et auto-efficacle®), ressources sociales (soutien social
familial, soutien soignant et alliance thérapeutigpuis les stratégies de coping de la phase

d’ajustement.

0 pas d'état dépressif pour 89% des patients du G ét 85% a T2 ; moyennes de I'échantillon & TT2t
inférieures au seuil clinique.
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3.3 Les effets directs de I'éducation thérapeutigue sutes variables

médiatrices

3.3.1 Les ressources personnelles

3.3.1.1 Les connaissances sur la maladie et |éctmaent

Un objectif fréquent des programmes d’éducatiorragpéutique est d’améliorer les
connaissances. De nombreux auteurs partent duig®igeie de bonnes connaissances sont
associées a une meilleure adhésion thérapeuticueemeilleures compétences d’auto-soin.
Toutefois, ce n’est pas toujours le cas chez lé¢emia en dialyse (Durose et al., 2004 ;
Kaptein et al., 2011 ; Katz et al., 1998 ; Lee &Id&siotis, 2002 ; Morgan, 2000).

En ce qui concerne le programme de cette étuderigstiens réalisés ont montré que
80,5% des patients avaient le sentiment d’avoiugcde nouvelles connaissances sur un ou
plusieurs domaines abordés au cours des ateltetsy a des choses que jai apprises et
pourtant ca fait 6 ans que je suis en dialyse njiafgrends tout le temps, c’est ¢ca qui est
enrichissant. Ca apporte beaucoup de connaissapcgsu niveau de l'alimentation, des
médicaments » ; « Moi, ¢a m’a apporté plein de drgoe je ne savais pas. Parce qu’avant,
quand vous dialysiez, il fallait vraiment interragkes médecins. Je me rappelle que la
premiere fois que jai dialysé, j'ai posé tout w@astde questions au Professeur. Il a répondu a
guelques questions mais apres, c’est I'interneegtiresté 1h et qui a répondu aux questions.
Il ne peut pas former les étudiants et en plusnedades». Les propos de la derniére
personne sont intéressants car ils confirment dBappssez récent de I'information et de
I'éducation dans le champ de la dialyse. lls témeig également de I'évolution du réle du
meédecin dans la relation de soin qui ne délivrag trés peu d’'informations aux patients et
uniqguement a leur demande. Mixer la méthode quiakteet quantitative sur le sujet des
connaissances est intéressante car les entretansefpent d’évaluer la perception et le
ressenti des patientmais les questionnaires d’auto-évaluation permetterant a eux de
vérifier si 'apprentissage des connaissancesfisiti.

Dans notre étude, subijectivité et objectivité cmi@st puisque les connaissances du
groupe expérimental augmentent immédiatement djtesier et cela pour les trois types de

connaissances évaluées (médicaments, abord vasceti@limentation). Ce résultat confirme
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la conservation des capacités d’apprentissage enémorisation immédiate durant une
séance de dialyse (Schira 1997 ; Ouksford et @i8R0

Par contre, a la fin des cinq interventions édueatiseules les connaissances du groupe
expérimental sur I'abord vasculaire et l'alimerdatiétaient plus élevées par rapport a celles
du groupe controle. Une explication possible sabdence de différence entre les deux
groupes sur les connaissances relatives aux méeliitanpourrait concerner le contenu de
l'intervention qui était tres centré sur les repréations et I'expression des difficultés (sur la
prise, les effets secondaires, ...).

Nos résultats a court-terme, excepté ceux sur Edicaments apres les interventions,
vont dans le sens de ceux de la littérature ou ambreux programmes en dialyse ont
€galement constaté cette amélioration du savoimi{lDey et al., 1994 ; Ford et al., 2004 ;
Karamanidou et al., 2008 ; Kutner et Brogan, 198IcMurray et al., 2002 ; Molaison et al.,
2003 ; Reedy et al., 2009 ; Schlatter & Ferran§8L9Tanner et al., 1998 ; Wells, 2011). A
notre connaissance, seul I'article de Brantleyl.e{ 8990) a rapporté I'impact de I'éducation
thérapeutique sur la protection et I'hygiene dbdia vasculaire mais les connaissances n’ont
pas été mesurées (Brantley et al., 1990).

A moyen terme (3 mois apres le programme), effetepkable uniquement pour le
groupe expérimental, seules les connaissances’'awrd vasculaire sont plus élevées
gu'avant le programme. Les connaissances sur lekcaméents et I'alimentation ne se
maintiennent pas dans le temps. L’absence d’étudées connaissances relatives a I'abord
vasculaire ne nous permet malheureusement pasnoigacer nos résultats. Par contre, ceux
sur l'alimentation et les médicaments ne sont pasistants avec ceux d'autres études ayant
montré des améliorations jusqu’'a 6 mois (Ford et 2004 ; Tanner et al., 1998). Il est
possible que les connaissances sur I'abord vasewdaient plus longtemps retenues car les
messages-clés sont plus simples et moins nombrauxrgpport a ceux concernant les
médicaments esurtout ceux sur I'alimentation. Une autre hypoghesncernant I'approche
de I'atelier peut potentiellement expliquer ce HeguEn effet, I'atelier sur I'abord vasculaire
avait pour fil conducteur un film mettant en scé&®eix patientes au cours d’'une séance de
dialyse. Il s’agit donc d’'un espace et d'un momdahs lesquels chaque patient peut se
projeter et s’identifier. Aprés avoir visionné lgnt, les participants devaient repérer les
comportements inadaptés puis échanger sur des ctamp@mts protecteurs a partir de leurs
propres expeériences. Ainsi, il est possible qupéldagogie de cette intervention ait été plus
interactive et moins directive par rapport auxiatelsur I'alimentation et les médicaments.

Par ailleurs, le niveau de connaissances avamttlEventions éducatives était déja plus élevé
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pour l'abord vasculaire (que pour lalimentation &s meédicaments) nécessitant
I'apprentissage d’'un nombre de connaissances nmopartant.

Ce faible degré de savoir sur I'alimentation eackhaque temps de I'étude confirme la
complexité des notions sur ce domaine dont la méaigwn a long-terme est plus altérée
malgré un rapport quotidien avec la nourriture. comstat met en avant la nécessité de
mobiliser régulierement les connaissances poueEldubli (Golay et al., 2010). Toutefois,
l'apprentissage ne se réduit pas a la dimensiomitteg. Au contraire, il résulte de
l'interaction de plusieurs dimensions (cognitivefracognitive, metacognitive, perceptive et
psycho-affective) que nous aborderons dans lep@eiges de prises en charge (Giordan,
1998 ; Golay et al., 2010 ; Lagger, 2010). La rense fiches aprés les ateliers ne semble pas
avoir eu d’effet sur la mémorisation et la consafiioh des connaissances sur les médicaments
(a court et moyen-terme) et l'alimentation (& moyeme) bien que ces supports aient éte
appréciés. Retenir les conseils diététigues ou cagwnteux nécessite de pratiquer ou de
s’occuper soi-méme de la prise de ses médicamards ses repas. Lorsque c’est le conjoint,
le proche ou une aide a domicile qui s’en occuméa peut favoriser chez le patient un
moindre besoin de connaissances. De plus, I'appsage sera effectif seulement si le patient
y trouve un sens, un intérét et un « plus » ; filsent concerné, interpellé et questionné ;
mais aussi s'il prend appui sur ses représentagbrses propres connaissances ; s'il prend
conscience du savoir et des risques ; s’il a conéaen lui... (Golay et al., 2010 ; Lagger,
2010).

L’absence de validation des questionnaires créésiletes pour I'étude est une limite
importante dans l'interprétation des résultats lpjea la majorité des recherches en dialyse ait
effectué la méme démarche que la notre. Par exengplguestionnaire de connaissances
utilisé par Reedy et al. (2009), dans le cas djpudication plus récente et d’'une validation,
aurait été intéressant pour notre recherche alliél des connaissances sur les médicaments
et 'alimentation par rapport au phosphore. Le tjaesaire sur 'alimentation utilisé dans
notre étude comporte des items assez complexes eopam exemple le classement des
aliments du plus riche ou moins riche en phosplmrepotassium. Cette complexité des
guestions a pu induire un niveau de connaissariusdaible. Il est également nécessaire de
se questionner sur l'utilité de ce type d’appresaige dans la vie quotidienne du patient.

Le questionnaire sur les connaissances relativiabard vasculaire parait également
comporter des limites car certaines questions damaintage appel aux comportements qu’au

savoir comme, par exemple, l'itemAwant de venir a la séance de dialyse, je me suis
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douché(e). Avant le branchement, qu’est-ce quaige?f».Le patient peut répondrerien, je
viens de me doucheralors qu’il sait gu'’il est conseillé de se lales mains et le bras avant
chaque branchement mais cela peut-étre un chaie gas le faire. Il aurait été plus pertinent
de formuler chaque question a la troisieme pers@melemandant guelle conduite est
conseillé®@ » pour que nous soyons sOres de mesurer un ncectastruit, ici les
connaissances. Associée aux modalités de répodseiamultiples, il aurait été intéressant
de rajouter une échelle de pourcentage pour évédueegré de certitude face a chaque
réponse afin de limiter les réponses dues au hgsaaercq, 2006). A l'avenir, il serait
egalement sans doute plus pertinent de créer destigs de connaissances davantage axees
sur la pratique et la vie quotidienne c’est-a-dles questions qui concernent davantage le
patient, qui lui sont utiles et qui ont intérét pdwi. L’idéal aurait été également de combiner
I'évaluation des connaissances et des comportenadintdle savoir dans quelle mesure la
personne change son comportement, objectif finalemeeplus important. En effet, savoir,
c’est pouvoir réutiliser des connaissances dansdiestions différentes, dans le quotidien,
lors d'imprévus» (Golay et al., 2010). L'analyse des entretieeamet tout de méme de
constater que 50% des patients interrogés ont ragpavoir mis en place de nouveaux
comportements d’auto-soin au niveau de l'alimeatgtide I'abord vasculaire et/ou des

médicaments comme abordé dans la partie sur I'aathé®érapeutique.

L’amélioration des connaissances par le biais @#ulcation thérapeutique peut étre utile
aux patients et nécessaire a leur désir d'appeagiess Mais est-elle vraiment suffisante pour
favoriser une meilleure adaptation psychosocidbéaitres ressources personnelles telles que
le contréle percu sur la maladie sont aussi nétessat ont un intérét a pouvoir étre
ameliorées ou maintenues. Ainsi, les résultatsermant I'effet du programme sur le controle

percu vont étre a présent discutés.

3.3.1.2Le controle pergu et 'attribution causale

= | 'attribution causale

Ce processus cognitif consiste a rechercher lesesaexpliquant I'apparition de la
maladie. Comme attendu, les résultats n’'ont moatcun effet sur I'attribution causale qui
n'avait pas de raison d’évoluer puisque le programmavait pas d’action directe sur cette

croyance. Dans notre échantillon, le score d’aitiidm causale interne a T1 était faible et
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proche de celui de la population de validatforCela signifie que les patients ne se
considéerent pas comme responsables de leur maédite. L'objectif du programme était de
rester centré sur cette croyance et de ne pasidavda croyance en des causes personnelles
pouvant augmenter le sentiment de culpabilité etmdéétre psychologique. Notre résultat
n'est pas consistant avec I'étude de Sharp eR@D5) dans laquelle une dimension de
I'attribution causale des patients en dialyse aaagmenté aprés les interventions éducatives
sur les recommandations aux liquides. Cette difiéggepeut s’expliquer par le fait que les
items du questionnaire utilisé par ces auteurss rsmmblent plus proches du concept de
contr6le percu que de celui de lattribution caesdla dimension ayant augmenté apres
l'intervention éducative concernait les efforts qmemels par rapport a I'adhésion
thérapeutique aux liquides. Il ne s'agit pas vraitnd@attribution causale selon la définition
sur laquelle nous nous appuyons, qui est une coagyarposteriori sur les causes relatives a la
maladie (Bruchon-Schweitzer, 2002). Lors d'une miigala croyance en ses ressources
personnelles est importante a valoriser a travarprogramme d’éducation thérapeutique.
Ainsi, dans ce travail, nous avons pris en compt autre croyance, celle du contrdle percu,
mesurée par le méme questionnaire que celui dabiation causale. L'impact de I'éducation

thérapeutique des patients en dialyse sur cetyacoe va a présent étre discuté.

= Le contrble percu

Nos résultats ont montré que le contrdle percu l'swolution de la maladie ne
changeait pas aprés le programme d’éducation tbétigpe, signifiant que les patients ne
croient pas contrbler davantage I'évolution de leatadie a I'issue de la prise en charge. Il
est important de noter qu’au début de I'étudepksents du groupe expérimental avaient un
niveau de contréle percu plutot élevé et supéregewelui du groupe contréle. Un effet
« structure » a d’abord été envisagé pour expligeette différence. Par exemple, a
TAURAD Agquitaine, tous les patients sont formédaatechnique de la dialyse dans une
antenne spécifique de formation. Toutefois, malgréniveau plus élevé de contrdle percu
chez les patients de TAURAD par rapport a ceux desx autres structures, les différences
ne sont pas significativear{nexe 28 Statistiguement, il n’y a donc pas d’effet wsture »
mais bien un effet groupe. Ce niveau plus élev&al@rble percu peut éventuellement

s’expliquer par I'age des patients. Les personmnegrdupe expérimental étant plus jeunes, il

*L Attribution causale : population de validation79GE a T1:9,1; GC a T1 : 8,9 (Cousson-Glial.e 2005).
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est possible que leur degré d’autonomie vis-a-w@sla dialyse (comme le montage du
générateur) soit plus important.

Concernant notre résultat sur I'absence d’effetadidu programme sur la perception
de controle, il n'est pas possible de comparer émultat a d’autres puisque a notre
connaissance, aucune étude en dialyse n'a évaiygalct d’'un programme éducatif sur cette
variable. Des auteurs avaient mesuréoteis of controlde patients débutant la dialyse sans
constater d'effet deux mois apres les deux intdigra axées le traitement (Kutner &
Brogan, 1981). Ce résultat n’est pas surprenarsigpei lelocus of controlest une tendance
stable de la personnalité. Ce concept est doncitfusment différent du contrdle percu qui
peut évoluer dans certaines situations. Dans soraitrauprés de patients asthmatiques,
Foucaud (2005) avait également observé une abskeffet du programme éducatif sur le
contrble percu qui avait eété mesuré avec le mérntieque celui de notre recherche (échelle

deCancer of Locus Control Scale

Bien que la moyenne de contréle percu du groupérerpntal a chague mesure soit
supérieure a la médiane, elle s’avere plus failie celle de la population de validation
francaise sur des patientes atteints de canceeidu(@ousson-Gelie et al., 2085)Il était
donc envisageable d’améliorer ce sentiment de Glentr

Cette absence deffet de [I'éducation thérapeutigue le contr6le percu peut
hypothétiguement s’expliquer par une stabilité diteccroyance engendrée par la chronicité
du traitement de la dialyse. La perception de é&batde la maladie se transformerait ainsi en
une caractéristique stable ou seul un événemergdumast susceptible de modifier cette
croyance.

Une autre hypothése concernerait I'outil qui a édgeloppé en cancérologie. Dans
notre recherche, la formulation de certains iteresntde inadaptée, dans le sens ou
l'insuffisance rénale est une maladie chronique tpealialyse ne peut pas guérir. Au
commencement de I'étude, il aurait été judicieuxataplacer la formulatiom influencer le
cours de ma maladie par «nfluencer mon état de sante Par ailleurs, une des limites du
guestionnaire utilisé dans notre travail est lsspnée d’items relatifs au contrble interne et
externe dans la méme dimension de contréle pencliéswolution de la maladie. Dans le
cadre de notre étude en éducation thérapeutiqaarait peut-étre été préférable de dissocier
ces deux types de contrble pour observer I'effepidigramme sur chacun. Bien que, dans le

%2 Contréle percu sur I'évolution de la maladie : plapion de validation : 20,3/24(Cousson-Gelie et2005) ;
GEaT1:17,7/24,aT2:16,9/24.
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cadre de la prise en charge de la maladie chroniqesassociation entre contrble externe et
interne soit complémentaire et protectrice (Rastlal., 2009), croire que I'on peut contrbler
soi-méme sa maladie est indispensable, notammergutmidialyse ou I'un des objectifs
principaux est 'autonomisation du patient. Deslgs®s supplémentaires incluant seulement
des items relatifs au contréle interne ont confifabsence d’effet du programme éducatif
sur ce type de contréle.

Une autre des explications possibles de cetteliséathii contrdle pourrait concerner le
contenu du programme et le déroulement. Avec dulremus pouvons penser que les
interventions de notre programme n’ont pas étéssuffment axées sur cet objectif éducatif
d’autant plus gu’une seule intervention psycholagigarait insuffisante pour atteindre ce
but. De plus, la position « passive » des patiaotscours des ateliers réalisés pendant le
traitement n'a pas favorisé I'expérimentation etrlanipulation d’outils. La réussite de ces
apprentissages aurait pu améliorer le sentimentoméréler soi-méme son traitement (par
exemple, faire son pilulier, préparer un repaslénéi etc.).

Malgré ces différentes hypothéses explicatives,dasequestions principales est selon
nous : les patients avaient-ils envie de contr@erantage leur maladie et leur traitement ?
Etaient-ils motivés et préts a changer ? Ces dquestsont d’autant plus justifiees que les
patients n'étaient pas a l'initiative des ateliarais ont accepté d'y participer puisqu’ils se
déroulaient dans leur antenne. Il est ici fait iéfée audésir de contrdleconcept mis en
avant dans les travaux de White (1959). Le désuamérdle est défini commel¥nportance
gue les gens accordent a étre motivés pour comtiéke événements de leur wigBurger,
1992, cité dans Paquet, 2009). En effet, dansdeeade I'éducation thérapeutique, I'envie et
la motivation a changer sont primordiales. Le pdtipeut avoir les connaissances et les
compétences adéquates mais seule sa motivatiomisene le changement. Golay et al.
(2010) preferent parler dedésir de changementplutét que de motivation» car selon eux,
ce désir part réellement de la personné,vient de l'intérieur», le sujet est I'auteur de son
propre changement. Plusieurs facteurs influencentdésir de changement: les besoins
fondamentaux, I'estime de soi, le sentiment d’aotoie, les projets, les plaisirs, etc. Tout
comme le contrdle percu, ces éléments n‘ont passéfitsamment travaillés dans notre
programme. Pour mieux comprendre ce désir de chagnge il aurait était intéressant de
s’appuyer sumodele transthéoriqude Prochaska et Di Clemente pour savoir si leeptti
était prét a changer et comment il évoluait (stdelgpré-contemplation, contemplation, etc.).

Ce modele sera discuté dans les perspectives daat&n du programme.
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Notre programme a évalué une troisieme croyanaepas basée sur la perception de
contrble ou sur la cause de la maladie, mais foisdéda capacité du sujet a mobiliser ses
ressources pour faire face a une situation comnseiilé des recommandations diététiques
dans le cas de la dialyse. Il s’agit du sentimégffidacité personnelle. L'effet direct du

programme éducatif sur cette variable va étre raaanit discuté.

3.3.1.3Le sentiment d’efficacité personnelle

Dans ce travail, deux dimensions de l'auto-effigacdbnt été mesuréesl’auto-
efficacité vis-a-vis des freingnanque de temps, absence de soutien, état émeliaic.) et
I'auto-efficacité vis-a-vis de l'alimentatiorfrespect des recommandations relatives aux

boissons, potassium, phosphore au quotidien etgoetes grandes occasions).

Le programme éducatif réalisé aupres de patientausmdialyse n’a montré aucun
effet sur le sentiment d’efficacité relatif auxifre Il n’a donc pas d’influence sur la croyance
des patients en leurs capacités a respecter lmeégietétique recommandé en 'absence de

soutien ou lors de la présence d’'un état émotionéghtif (se sentir énervé, triste, etc.).

Par contre, les résultats ont mis en avant un efégatif du programme sur la
dimension relative a I'alimentation puisque le gaent d’auto-efficacité diminue a la fin du
programme. Ce résultat va a I'encontre de notreotigse. Apres les cing interventions
d’éducation thérapeutique, les patients en diabgs@ercoivent moins capables de contrbler
leur alimentation au quotidien ou lors de grandesmsions (invitations, repas d’anniversaires,
etc.). Ce résultat est inconsistant avec ceux vésatans d’autres études en dialyse ou dans
d’autres pathologies. Par exemple, les effets @dulation thérapeutique sur l'auto-efficacité
relative a la douleur ou a divers symptémes despttisouffrants de polyarthrite rhumatoide
étaient associés a une amélioration dans 11 étwtel2 (Albano et al., 2010). En dialyse,
les deux programmes individuels et collectifs m&diaupres de patients taiwanais ont montrée
une amélioration du sentiment d’auto-efficacité raais aprés les interventions (Lii et al.,
2007 ; Tsay et Hung, 2004). Contrairement a nouestionnaire, celui utilisé dans ces deux
études ne comportait pas d’item spécifique a lbyska Il s’agissait d’'un questionnaire sur la
promotion de la santé (Lev & Owen, 1996). Cettdédénce peut contribuer a expliquer
'hétérogénéité des résultats en plus de la diéerdes programmes et de la culture.

Contrairement a nos interventions, ces deux rebber@taient basées sur des objectifs
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uniquement psychosociaux, ce qui peut expliqudfeteositif sur cette variable. En effet,
une des limites principales de notre programmes@éstment d’avoir ciblé un nombre trop
important d’objectifs a atteindre (adhésion théwtijogeie, qualité de vie, ...) en un nombre
insuffisant d’interventions, créant un doute chez patients vis-a-vis de leurs propres
capacités a controler leur alimentation. Il estié&gant regrettable de ne pas avoir évalué le

sentiment d’auto-efficacité vis-a-vis de la prigerdédicaments et de I'abord vasculaire.

La diminution de I'auto-efficacité relative a I'alentation observée dans I'étude n’est
pas associée a l'acquisition des connaissancestidigts puisque les corrélations calculées
dans chacun des groupes ne sont pas significativesliminution du sentiment d’auto-
efficacité pourrait étre associée au contenu dd&et trop centrés sur la dimension cognitive
(abondance des messages a transmettre) au détdedatdimension psychosociale et des
techniques visant a améliorer ce sentiment.

Dans leur programme auprés de patients atteinpolgarthrite rhumatoide, Riemsma
et al. (2003) ont constaté que, un an aprés lerpnuge, le sentiment d’auto-efficacité pour
faire face aux symptémes douloureux diminuait clesz patients ayant participé avec un
proche alors qu’il augmentait chez ceux ayant gigeiseuls (pas d’effet a 2 et 6 mois). Cette
étude met en exergue un effet néfaste a long-telem&mplication des proches sur l'auto-
efficacité du patient. Notre étude n’est pas tofaittcomparable puisque les proches n’étaient
pas présents aux ateliers. Au contraire, leur paeseaurait peut-étre été bénéfique
notamment pour les patients de sexe masculin quimisentiment d’auto-efficacité vis-a-vis
de l'alimentation plus faible que les patientesla@nnexe 2}t Cette différence liée au genre
peut s’expliquer par plusieurs hypothéses : de membhommes ne préparent pas leurs
repas, ils n‘ont généralement pas I'habitude dersudes recommandations diététiques
contrairement aux femmes dans notre sociéte, tisles plus grands besoins alimentaires, ils
expriment généralement une plus grande difficultésudvre les conseils diététiques
(notamment lors des apéritifs ou des repas entig) @ui peut se manifester par une prise de

poids plus élevée entre les dialyses chez les han@€l et a T2)aphnexe 21
A la lecture des résultats sur l'auto-efficacite sémble primordial dans un futur

programme, d’agir davantage sur cette croyance @mous le développerons dans la partie
sur les perspectives de prises en charge
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L'impact de I'éducation thérapeutique sur les rasses sociales va a présent étre
discuté. Dans un premier temps, les effets du progre sur le soutien social recu de la part
des soignants et I'alliance thérapeutique vont abardes.

3.3.2 Les ressources sociales
3.3.2.1Alliance thérapeutique et soutien social recu dpdat des soignants

L’éducation thérapeutique doit étre fondée sur umdation soignant/soigné
harmonieuse. Percevoir un soutien social satisfaide la part de I'équipe de soins est
protecteur sur la qualité de vie et 'adhésion dpéutique (Untas et al, 2011). Il est donc
important de I'améliorer ou de maintenir une bomektion. Cependant, ce programme
aupres des patients en auto-dialyse ne montre’gfistdlirect sur l'alliance thérapeutique et
le soutien médical c’est-a-dire recu de la partstegnants.

Une des explications concernerait I'état initial Td). Le sentiment d’alliance
thérapeutique était satisfaisant avant le débutirtesventions pour le groupe expérimental
mais aussi le groupe contrdleDe la méme maniére, le soutien social percu gait des
soignants était relativement satisfaisant puisguecbre a T1 du groupe expérimental était
supérieur a celui de la population de validati@ngaise et identique pour le groupe controle
(Boini et al., 2007 Il est positif de constater que les patientslersentiment d’étre pris en
compte dans leur prise en charge, de participétralécouté, encouragé et a l'aise dans leur
relation avec les soignants. Les équipes soignavagnt donc une approche centrée sur le
patient méme avant les interventions éducatives.

Malgré cela, le soutien social de la part des soighest plus élevé a T1 pour le
groupe expérimental que pour le groupe contréls. diférences entre ces deux groupes ne
semblent pas liées a des différences de struchwrissiue des analyses comparant les trois
structures ayant participé a cette recherche netreminaucune différence significative
(annexe 2B Une hypothése, a prendre cependant avec prépnaigerait que le fait de
proposer un programme d’éducation thérapeutiquenantg le soutien social recu par les

soignants avant que le programme n’ait lui-mémemence.

%3 Scores d'alliance thérapeutique pour le GE : 38tdu pour le GC : 37,7 sur 44
¥ Soutien soignants: population de validation frarsgai 83 (Boini et al., 2007) ; GC : 83,5 ; GE : 88,
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L’alliance thérapeutique et le soutien social sdeux construits psychologiques
proches puisqu’ils sont corrélés entre eamnexe 2h Le fait de percevoir du soutien de la
part des soignants était associé au sentimentlddarer et de participer au traitement. Il est
€galement protecteur de ressentir une alliancapleétique satisfaisante car elle est associée
a T1 a moins d'effets négatifs sur le quotidienyree meilleure qualité de vie mentale, a
davantage de stratégies de coping instrumentdegtejue rechercher ou suivre un avis
médical), a moins de coping centré sur I'émotiomna adhésion thérapeutique percue plus
élevée vis-a-vis de l'alimentation et des liquidés,moins d’affects dépressifs et a un
sentiment d’auto-efficacité plus élevanfexe 2h Les résultats sur les issues nous
permettront de vérifier comment évoluent conjoirgain l'alliance thérapeutique et ces
variables. A T1 également, le soutien social regdadpart des soignants montrait certaines
associations similaires a celles de I'alliance apéutique en plus d’'un soutien familial plus

éleve.

Les résultats quantitatifs de ce travail qui omstaté une stabilité de la perception du
soutien de la part des soignants et de lalliarfe&rapeutique sont consistants avec les
résultats qualitatifs. En effet, seulement 5,5%muigents ont verbalisé une amélioration de la
relation soignant/soignés basée sur une meilleammaissance et une plus grande facilité
pour solliciter les soignants en cas de besoin.dutes patients ne se sont pas exprimés sur

le sujet au cours des entretiens.

A notre connaissance, aucune étude recensée densiade la littérature n'a évalué
impact de I'éducation thérapeutique sur I'alli@nthérapeutique des patients en dialyse. Par
contre, une étude avait constaté une amélioratiorsalitien social médical sur plusieurs
domaines : soutien social global, réseau socialtio informatif,...(Chen et al, 2008).
Contrairement au programme évalué dans cette daugkys grand nombre d’interventions (8
versus 5) et le fondement du programme sur le peusedémpowerment (reconnaissances
des besoins ; amélioration de l'auto-déterminataba,la motivation, du contréle sur la vie
quotidienne ; mobilisation des ressources, etaiv@et expliquer I'amélioration du soutien
social recu de la part des soignants mais ausspieEhes comme cela va étre maintenant

développé.

% Pour rappel, Bmpowermenest un processus par lequel un sujet, dans umgtisit d’impuissance liée a la
maladie, «wa augmenter sa capacité a identifier et satisfaies besoins, résoudre ses problemes et mobiliser
ses ressources, de maniére a avoir le sentimeoodebler sa propre vie (Gibson, 1991)
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3.3.2.2Le soutien social familial et amical

L’inclusion des proches dans les programmes d'éducathérapeutigue peut
comporter certains avantages : I'apport de conaaces et d’aide pour gqu’ils puissent gérer
au mieux le traitement et la maladie avec leur Ipeomalade ; le renforcement du soutien
entre les membres de la famille ; la diminution sgntiment d’'isolement et de la détresse
émotionnelle. Néanmoins, leur participation pelgsaentrainer certains risques comme celui
de « médicaliser » les proches et/ou de dépostEgatient de son rble actif vis-a-vis de son
traitement.

Dans le cadre de garogramme réalisé pendant les séances de diabs@rbches
n'ont pas été invités aux ateliers éducatifs. Hatefa dialyse est un lieu de soin privilégié
pour les patients ou la présence des proches péssadaptée au bon fonctionnement de ce
lieu sauf a titre exceptionnel (par exemple, dédolw lieu et mieux comprendre la dialyse).
La routinisation des séances de dialyse favorisg pertains patients la mise en place d'un
moment spécifique pour se reposer et comporte gatiains la mise en place d'actes rituels
(ordre de branchement souvent identique, fautewl dialyse dédié, repas apportés
semblables d’'une séance a l'autre, apport des mé&bgets comme le drap de dialyse,
etc.) (Desseix, 2007). Ainsi, certains patientssnahaitent pas que leur conjoint ou leurs
enfants soient présents pendant ce temps privitigla dialyse pour préserver leur intimité et
leurs habitudes mais aussi pour les protéger en'sasdent. Il paraissait également délicat
d’'imposer la présence de la famille aux patientsaghaitant pas participer aux ateliers ou
éprouvant des séances de dialyse difficiles.

Au commencement de I'étude, les patients étaigjat shiisfaits du soutien regu de la
part de leurs proches bien que les moyennes des gteupes (particulierement celle du
groupe contréle) soient plus faibles que celleadedpulation de validation francaise (Boini et
al., 2007}°. Les analyses statistiques ont montré une diminutilu soutien social
familial/amical pour le groupe expérimental au codu temps (a T2 et T3). Cette diminution
n'est pas liée a I'éducation thérapeutique puisgeierésultat n'est pas retrouvé dans les
analyses de variance a mesures repétées incluamblpe contrble. Cette diminution est
d’autant plus étonnante que les proches n’étai@nippesents aux ateliers. Elle peut étre liée a

des facteurs personnels et familiaux comme dedcudifs au niveau familial, des

% Soutien familial: population de validation frangai: 79,5 (Boini et al., 2007) ; GC : 66,5 ; GE5: 7
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modifications des rbles ou de l'organisation faaddi (reprise du travail, de la vie
« normale ») ; un certain épuisement des proclsesignir ou du patient a étre soutenu. Mais
il ne s’'agit que d’hypothéses. Concernant les &ete dialyse, Chen et al. (2008) avaient
montré une amélioration du soutien social familair plusieurs dimensions dans un
programme qui était, comme le nétre, composé umegume de patients. Le fondement de ce
programme sur le processusentipowermentappuyé sur la mobilisation des ressources
(résumé précédemment), peut contribuer a explicette différence de résultats.

Dans les autres pathologies chroniques, les résulsant mitigés: absence
d’amélioration dans les maladies rhumatoides (Adbainal., 2010 ; Savelkoul, De Witte &
Post, 2003) ; augmentation de la disponibilité cutien social percu pour faire face a la crise
dans I'asthme (Foucaud, 2005) ; amélioration dmatisfaction du soutien social des patientes
atteintes de cancer du sein (Cayrou, 2002).

Il parait important de conserver un niveau sassfiai de soutien familial car des
analyses supplémentaires réalisés a partir desraiffes entre T1 et T2 ont montré qu’un
changement négatif, c’est-a-dire une diminutiorsdutien familial était lié a une diminution
du contrdle percu chez les patients ayant partiaipprogrammeanexe 2B Le soutien des
proches a donc un réle important dans la perceplgooontréle sur I'évolution de la maladie
par le patient mais aussi par les proches eux-m@umegue la dimension du contrdle percu
évaluée dans la CLCS englobe des items de contt@élee et externe (Cousson-Gelie et al.,
2005).

Dans notre étude, le soutien social a été évalwee aeulement deux items du
guestionnaire de qualité de vie spécifique auxep#ti en dialyse. Une évaluation plus
compléte aurait été pertinente. Le questionnairsadgien social percu de Sarason (validé en
francais par Rascle, 1997 ; Rascle et al., 2003aitaété intéressant pour mesurer la
disponibilité de différentes personnes et la satisbn de ce soutien. Comme le programme
réalisé dans cette étude était composé d’intermesitollectives, ce questionnaire aurait peut-
étre pu faire apparaitre le soutien social de ftags pairs car la dynamique de groupe peut
renforcer la solidarité et le soutien entre legipigants.

En effet, 40% des patients interrogés lors de rétigin ont ressenti des effets positifs
du programme au sein de I'antenne de dialyse commaemeilleure connaissance des autres
et davantage de communication. Grace a ces ensgti®us retrouvons plusieurs facteurs
thérapeutiques présents a l'intérieur de tout geoufs ont notamment été identifiés par
Yalom (1975 cité dans Fredenrich-Muhlebach, 2008tétdans Berteau, 2006) et ont guidé

notre choix vers le format collectif :
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- Le sentiment d’universalité (Qui permet de se sentir moins seulOn a discuté
sur la maladie, sur ce que ¢a apporte comme anggjsOmme soucis et tout ¢a. Et c’est vrai
que tout seul, tu ne parles pas de tout ¢a, plficitément peut-étre. L4, c’est parti tout seul.
Ce qui est bien aussi, c’est qu’on s’apercoit quroest pas le seul a se prendre le chou avec
ca. Moi je suis arrivé chez moi, on ressasse tapetje me suis dit : « je ne suis pas le seul a
en « chier ». C’est malheureux mais c'est comme ¢eafait du bien. Cest juste que
maintenant, je me dis que c’est cool, que je ne gas tout seu ;

- Le sentiment d’appartenance au groupex En fait, on était déja trois jeunes et on
s’entendait bien, on vivait un peu la dialyse phrEt en face, on avait des personnes plus
agées qui vivaient un peu la dialyse différemm@nts’est encore plus rapproché du fait de
vivre la dialyse pareil, ¢ca s’est ressenti » ;

- La cohésion du groupe « Il y a un esprit de groupe plus sympa. On audaitepas
de groupe, je pense que I'on aurait été beaucoumsneombreux s’il N’y avait pas eu les
séances d’éducation thérapeutique dans I'antenne !

- L’apprentissage par l'interaction (qQui permet de changer certaines perceptions):
« L’éducation thérapeutique nous permet de mieux atrenles patients, ¢ca permet de mieux
comprendre je pense, ce par quoi certains sontgsaess ce pourquoi ils sont anxieux, quels
drames ils ont pu avoir vécu. Ca peut se concrépigadant les séances de dialyse par un
certain stress qu’on n’explique pas forcément,gage que ce n'est pas toujours facilais
le fait de I'expliquer, ca permet de mieux conra&l& personne ;

- Le partage de l'information : « Chacun apporte son vécu et son expérience. Les
themes étaient intéressants mais si on cherchen8oie, on trouve sur Internet. La, ce sont
les échanges d’expérience. J'aime bien le colleddf pense qu’on peut aller plus loin en
rebondissant sur les idées des autses

Ces résultats qualitatifs confirment l'intérét daliser des ateliers collectifs d’éducation
thérapeutique aupres des patients en dialyse msss deffectuer une évaluation quantitative

du soutien social intégrant les pairs.
D’aprés le modéle de Lazarus et Folkman (1984), messources sociales et les

ressources personnelles abordées précédemmereniceiot la mise en place de stratégies de

coping dont I'impact de I'éducation thérapeutiqaeéire a présent discuté.
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3.3.3 La phase d’'ajustement : les stratégies de coping

Les cing interventions réalisées aupres des patemauto-dialyse n'ont pas eu d’'impact
direct sur les stratégies de coping qu’elles saresttumentales (rechercher ou suivre un avis)
ou émotionnelles (se demander pourquoi on est tondléde, se sentir frustré ou en colere).

Dans ce travail, les stratégies sont stables datesrips.

A propos des stratégies de coping centrées suéngions, leurs issues positives ou
négatives sont controversées (Chabrol & Callah@84R Dans cette recherche, les résultats
des corrélations effectuées a T1 sur I'échantilobal ont montré un effet négatif du coping
centré sur I'émotion puisqu’il est associé a unelitgi de vie mentale plus faible, & une
symptomatologie anxio-dépressive plus élevée eh datdeau de la maladie plus intense
(annexe 2). Ces résultats sont concordants avec ceux olsderss la littérature aupres des
patients en dialyse (Gilbar, Or-Han, Plivazky, 200%kaki et al., 2003 ; Takaki et al., 2005 ;
Lindqvist et al., 1998 ; Lok, 1996 ; Santos, 201®s résultats des corrélations sous-tendent
gu'une diminution du coping centré sur I'émotionmr péducation thérapeutique pourrait
ameliorer les issues citées. Bien que cette steatégsoit pas influencée directement par les
ateliers d’éducation thérapeutique, des analysepl@mentaires a partir des différences entre
T1 et T2 ont montré des liens avec certaines dassegs (qualité de vie et état dépressif).
Nous détaillerons ces effets dans la prochaingepadncernant les principaux effets des
médiateurs sur les issues.

Le coping instrumental spécifique a la maladieeré&jalement stable dans le temps. A
l'issue de I'éducation thérapeutique, les patieatecherchent pas et ne suivent pas davantage
les conseils des proches et des soignants d'aaltengue celui ci est déja assez élevé a T1 et
aussi a T2 (par rapport au score maximum).

Malheureusement, I'absence d’étude sur I'éducatiérapeutique auprés des patients en
dialyse et le coping, nous empéche d’approfonds interprétations. Toutefois, les travaux
effectués dans d’autres pathologies permetteniod’an apercu de I'évolution du coping en
éducation thérapeutique. Par exemple chez lesnpatessthmatiques, Foucaud (2005) avait
montré une stabilisation des réactions émotionsdlee a I'asthme et une réduction des
stratégies de coping consistant a moins minimiaegrhvité de la crise. Dans leurs deux
revues de la littérature, Albano et al. (2010, J088@aient constaté que les stratégies de
coping s’étaient améliorées dans 6 études sur 9 opolyarthrite rhumatoide mais ils

n'avaient mentionné aucune étude en diabétologiecdhceérologie, un programme basé sur
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les thérapies cognitivo-comportementales avait néomhe augmentation de I'esprit combatif
évalué avec un outil spécifique (léental Adjustment to Cancer Schhrais cette différence
n'était pas maintenue a 1 mois (Cayrou, 2002). tésiltats des effets de I'éducation
thérapeutique sur le coping sont donc mitigés selepathologies.

Les résultats sur le coping sont a prendre avecapt®n car l'outil utilisé dans notre
étude comporte des limites. En effet, le choix Gechure que les items les plus saturés pour
créer une version courte de la CHIP n'a pas matsféet concluant puisque seulement deux
stratégies sur quatre ont été mises en évidensenible nécessaire de développer un outil
d'évaluation du coping spécifique aux patients iatyske. Ce besoin est rapporté dans une
étude qualitative antérieure ou l'analyse de 2%etiehs a mis en avant la diversité et la
spécificité des stratégies de coping (Idier et241Q9). Utiliser un outil de mesure spécifique a
la maladie rénale permettrait peut-étre d’obtengs deffets associés a I'éducation
thérapeutique comme cela a été observé dans @srfa@thologies que nous venons de citer.

En plus des qualités psychométriques de l'outdbdence d'effet peut aussi étre
expliguée par le contenu et I'approche du programirag centré sur l'acquisition des
connaissances et 'amélioration de I'adhésion ftewdque dans I'objectif d’'une meilleure
gualité de vie. Seule la premiére intervention basdr le vécu psychologique a abordé les
stratégies de coping et les ressources utilisées fpoe face a la maladie. Une seule séance
est certainement insuffisante pour entrainer unaduéon des stratégies. De plus, cette
intervention était essentiellement centrée surpfegsion du vécu et non pas sur des
techniques telles que cognitivo-comportementalasoqt fait leurs preuves dans certains

programmes éducatif comme celui de Cayrou en calugpe (2002).

Des analyses de régressions linéaires ont étésééalipour observer l'influence des
ressources personnelles et sociales sur la migdaee des stratégies de coping selon le
modeéle de Lazarus et Folkman (1984). Les résustaig différents entre les deux groupes
mais des liens intéressants existent surtout aveoping instrumentabfnexe 28 Pour le
groupe expérimental, un sentiment élevé de conpréieu et d’auto-efficacité (vis-a-vis des
freins et de I'alimentation) prédit significativemtda mise en place de stratégies des coping
instrumental & T1 mais aussi a T2 signifiant lditita de cette relation dont la force est plus
élevée. Pour le groupe contrdle, I'ensemble desotgses sociales, I'auto-efficacité et
'absence de connaissances sur l'abord vasculaidigent I'utilisation de stratégies de

coping instrumental a T1. Or, a T2 seul le liencavalliance thérapeutique est maintenu. Il
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est ainsi possible que le programme d’éducatiorapigttique ait une influence positive sur le
maintien des liens uniquement pour le groupe erpamtal.

Dans le cadre du modéle transactionnel de Lazdr&slkman (1984) appliqué a cette
étude, les stratégies de coping ainsi que I'ensemmés$ variables médiatrices déterminent les
issues (adhésion thérapeutique, qualité de vieiétnet dépression). Ainsi, les résultats
associant les effets des médiateurs sur les iskaresle cadre de ce programme éducatif en

dialyse vont étre a présent discutés.

3.4 Les effets principaux des médiateurs sur les issuedans le cadre d'un

programme d’éducation thérapeutigue aupres des patnts en auto-dialyse

Il convient de préciser que les interprétationscdetravail ne se sont pas limitées a
'analyse de médiation effectuée sur les symptodégsessifs et les connaissances (présentée
dans le chapitre des résultats). Afin d’observer désultats sur les effets indirects de
I'éducation thérapeutique, des analyses suppléinesntant été également réalisées pour
étudier les liens et les prédictions entre lesesst les médiateurs a partir de leur évolution
au cours du temps, c'est-a-dire a partir des diffées entre T1l (avant éducation
thérapeutique) et T2 (aprés éducation thérapeytique

Pour commencer, les effets de certains médiateurd’alhésion thérapeutiqgue des
patients en dialyse vont étre présentés et dischHteslite, les résultats sur la qualité de vie et
'anxiété seront interprétés. Enfin, nous reviemdrgplus amplement sur les effets des

médiateurs sur I'état dépressif, résultat princgmhotre étude.

3.4.1 L’adhésion thérapeutique

Les effets discutés sont les connaissances, Hakighérapeutique et I'auto-efficacité
(annexe 2%

I a été montré que les malades chroniques maaifestin faible niveau de
connaissancesvaient davantage de difficultés pour adhérerraa@mmandations médicales.
En dialyse, certaines études ont constaté unieffetse ou I'absence de liens (Durose et al.,
2004 ; Katz et al., 1998 ; Lee & Molassiotis, 20@ans notre recherche aupres des patients
en auto-dialyse, le lien dépend du type de conaates et du type de recommandations. Plus
précisément, les connaissances a Tl a propos limefdation ne sont pas associées a

'adhésion (percue et objective) dans I'ensemble I'dehantillon. Par contre, celles
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concernant les médicaments sont corrélées posiineau phosphore montrant que plus le
niveau de connaissances est important plus ledayphosphore est élevé. Ce résultat va dans
le sens de celui de Durose et al. (2004) qui avaienstaté que les patients qui avaient un
niveau élevé de connaissances sur le phosphoregasgitémoins aux recommandations.
L’évolution conjointe de ces deux variables danscéelre de I'éducation thérapeutique
apparait cependant positive puisque I'augmentadies connaissances sur les médicaments
entre T1 et T2 prédit une diminution du phosphaorecada uniquement dans le groupe
expérimental. Les résultats recensés dans laalitiér qui mettent en lien 'amélioration des
connaissances et de l'adhésion thérapeutique damsdre d’'un programme d’éducation
thérapeutique sont mitigés. L’amélioration des @issances sur le phosphore, les liquides ou
la fistule est la plus souvent rapportée avec ceadel'adhésion a ces recommandations
(Brantley et al., 1990 ; Ford et al., 2004 ; Kutre¢rBrogan, 1981 ; Reedy et al., 2009 ;
Schlatter & Ferrans, 1998) mais parfois elle nstlgas (Deimling et al., 1994 ; Karamanidou
et al., 2008 ; Molaison et al., 2003 ; Wells, 201d¢anmoins, seule une étude a réellement
évalué ce lien entre connaissances sur le phosgtderx de phosphore en effectuant une
corrélation (Schlatter & Ferrans, 1998). Ceci recdo I'idée que [I'évaluation des
connaissances n’'est pas suffisante comme nousrdalmms dans les limites et les

perspectives d’amélioration.

Bien que le programme éducatif n'ait pas eu dieflce directe sufalliance
thérapeutique et I'adhésion thérapeutique, les analyses effestiséir les scores obtenus a
partir des différences entre T1 et T2 confirmemportance de la relation soignants/soigné.
En effet, une augmentation de I'alliance percueeeitl et T2 prédit une diminution de la
prise de poids entre les deux séances de dialyselek patients du groupe expérimental. Il
est possible que I'évolution de l'alliance thérapmie soit ici liée aux recommandations
hydriques parce qu’elles sont au coeur du traiterewnérifiées tous les deux jours lors de la

pesée avant et apres la séance de dialyse.

Les analyses réalisées a partir de la mise endisndifférences entre T1 et T2 ont
€galement mis en avant qu’une baisse skntiment d'auto-efficacité vis-a-vis de
'alimentation prédisait une augmentation du phasehll est possible que seule I'adhésion
thérapeutique au phosphore ressorte des analygestigties par rapport a celle au potassium
et aux liquides parce qu’elle demande davantageisd&ments sur le long-terme comme la
diminution « d’aliments plaisir » (fromage, chaexig, etc.), une prise de médicaments
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guotidienne souvent difficile (prise pendant lepag gros comprimés, dégodt, ... ), des
connaissances plus approfondies (mode d’actionndédicaments, effets a long termes,
physiopathologie compliquée), une motivation plaible liée a I'absence de risque vital a
court ou moyen-terme. De plus, les « résultatogigues » ne dépendent pas que des efforts
des patients puisque des facteurs hormonaux suali&a qualité de I'épuration peuvent
influencer ces résultats. Pour ces raisons, lemat d’autant plus besoin de croire en ses
propres capacités pour suivre les recommandatiges lau phosphore et aussi en ses
capacités a maintenir ses efforts sur le long-terire lien bénéfique entre adhésion
thérapeutique aux recommandations diététiquestetedficacité a été mis en évidence dans
plusieurs études en dialyse (Bourdeau, 2004 ; téngen & Ehlers, 2002 ; Lindberg,
Wikstrom & Lindberg, 2010 ; Lindberg & Fernande®1P ; Takaki & Yano, 2006 ; Zrinyi et
al., 2003 ; etc.). Ces résultats renforcent la ssitiede davantage travailler sur I'amélioration

de l'auto-efficacité dans les prises en charge ailtes aupres des patients en dialyse.

3.4.2 La qualité de vie

L’éducation thérapeutique n'ayant pas eu d'effe¢disur la qualité de vie, il n’a pas
été possible de réaliser une analyse de médiatlas.contre, des analyses intégrant le
changement entre le temps 1 (avant éducation thétigpe) et le temps 2 (apres éducation
thérapeutique) ont mis en avant trois variables iatédes intéressantes a discuter :

I'attribution causale, I'auto-efficacité et le cagicentré sur I'émotiorafinexe 31

A propos de Mttribution causale interne, les résultats ont montré que son
augmentation entre les deux temps était assocideeaaugmentation de la qualité de vie
physique uniqguement chez les patients du groupéremental. Le changement indirect induit
par I'éducation thérapeutique sur la facette irdede Iattribution causale serait ainsi
protecteur puisque la qualité de vie physique augeneSe sentir davantage responsable de
I'apparition de la maladie entrainerait peut-éaearlise en place de comportements d’auto-
sSoin pour «réparer » ou « compenser » ceux duépesgendrant ainsi un meilleur état
physique. Pucheu et al. (2004) ont observé un tegssimilaire avec ldocus of control
d’orientation interne et la composante physique lalequalité de vie chez les patients

insuffisants rénaux traités par dialyse péritonéale
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Pour rappel, le programme d’éducation thérapeutigusiscité une diminution du
sentiment d’efficacité vis-a-vis de l'alimentation dans le groupe expérimental. Cette
absence d’amélioration de l'auto-efficacité estutbat plus regrettable que les différentes
analyses effectuées a partir des différences di@tret T1 ont montré que la diminution du
sentiment d’efficacité personnelle vis-a-vis dditeentation prédisait une diminution de la
gualité de vie mentale et une augmentation dedseffégatifs de la maladie rénale sur le
guotidien (géne des restrictions, des déplacemehtsa baisse du niveau d’auto-efficacité

entre T1 et T2 est donc associée a un changemgatifrde la qualité de vie.

Une augmentation deoping centré sur I'émotion entre T1 et T2 s’avére néfaste
puisqu’elle est associée a une augmentation detsafe la maladie sur le quotidien et du
poids de la maladie rénale. Dans cette étude,gagaentré sur les émotions est représenté
par seulement trois items consistant a se demagpolerquoi la dialyse est arrivée et a
ressentir de la colére ou de la frustration facetéévenement de vie majeure. Les personnes
qui s’autorisent a ressentir ces affects liés mddadie sont donc celles dont les effets de la
maladie rénale sur leur vie personnelle sont tegapts, se manifestant ainsi par un fardeau
important. Ce résultat confirme qu’en dialyse, miog centré sur I'émotion n’est pas
protecteur sur la santé mentale (Lingvist et &98). Mais, ne pas exprimer ses émotions ne
va-t-il pas a I'encontre des programmes d’éducati@rapeutique, de psychoéducation ou
d’autres prises en charge psychologiques? Cetterdiimn du coping centré sur I'émotion
évalue-t-elle vraiment une stratégie d’'expressies dmotions ? Nous allons aborder ces

guestions plus précisément dans la partie surdeedsion.

3.4.3Létat anxieux

L'évolution de certaines variables médiatrices, ommn l'auto-efficacité et les
connaissances, est associée a une altérationnaét@ gnnexe 3\

En effet, un changement dadito-efficacité vis-a-vis des freingntre T1 et T2 prédit
un changement des affects anxieux dans le group&riemental. Ne plus se sentir capable de
contrler son alimentation en présence dobsta(dsence de soutien social, se sentir
énerve,...) entraine une augmentation des symptamasux. Ce résultat va dans le sens de
ceux de la littérature (ne concernant pas I'’édooathérapeutique) qui ont montré que les
patients en dialyse qui rapportaient un faible dafjauto-efficacité exprimaient davantage de
symptémes anxieux (Devin et al., 1982 ; Oka & Clyaipo2001 ; Takaki et al., 2003 ; Tsay &
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Healstead, 2002). Néanmoins dans notre étude, alimura été observé entre ces deux
variables a T1 et & T2 que se soit dans I'’échantilobal, le groupe expérimental et contrble.
Ici, ce sont les scores de changement entre T2 eful montrent des résultats significatifs.
Cela met en avant la nécessité de ne pas altésentanent d’efficacité personnelle dans le
cadre d’'un programme éducatif puisque la perteotdiance en ses capacités personnelle est

anxiogene.

Les analyses supplémentaires a partir des difféeratre T1 et T2 ont également
montré qu’'une augmentation de®nnaissances sur l'abord vasculaireprédisait une
augmentation des affects anxieux dans le groupérimental. Ce lien va a I'encontre des
principes de I'éducation thérapeutique dont I'apgier connaissances est censé étre associé a
des issues positives. Cependant, un apport de issanaes peut étre déstabilisant car il
nécessite de modifier ses connaissances antérigtudesréameénager certains comportements.
Selon les pédagogues, cette déstabilisation estss@&ice a I'apprentissage qui est un
processus de déconstruction et de constructionrd@ig 1998 ; Golay et al., 201Me plus,
comme nous le verrons dans le prochain paragraph&tat dépressif, les connaissances sur
I'abord vasculaire sont associées a des risquesiwifinfections et hémorragies) et a des
complications de fistule (thrombose) nécessitaré nouvelle intervention chirurgicale et
parfois une hospitalisation. Ces risques ont peliétegrés suite a I'apport des connaissances.
Les patients en auto-dialyse appréhendent souegidspitalisations et les séances car ils ont
le sentiment d’étre infantilisés par des infirmgmgerant la totalité de leur traitement. lls
peuvent ressentir un sentiment de perte de contnéle aussi de perte d’identité notamment
parce que I'abord vasculaire est piqué par desniigres ne les connaissant pas. Au cours
d’'un atelier sur I'abord vasculaire, nous nous smawns de la réaction d’'un patient qui ne
connaissait pas tous les risques associés au&fist qui s’est demandé Est-ce que tout ¢ca
va m’arriver & moi aussi . Nous avions percu une certaine angoisse cré&ékapport de
nouvelles connaissances sur les risques potewtidbs crainte que cela puisse se produire.
L’infirmiere d’éducation thérapeutique I'avait ras8 en lui disant que I'atelier avait pour but
de proposer des conseils pour éviter que des pnalslél’abord vasculaire ne se produisent.
Or pour ce patient, les risques vitaux renvoyaggmément a une angoisse de mort mais aussi
a la complexité et la difficulté d’étre malade. Bigue I'éducation thérapeutique n’ait pas
d’effet direct sur I'anxiété, l'influence des comssances apportées par les programmes doit
étre refléchie, d’autant plus que nous retrouvaisetfet pour la dépression que nous allons

maintenant aborder.
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3.4.4 L’'état dépressif

L’effet de deux médiateurs va étre discuté : leimmgppcentré sur I'émotion et les
connaissances sur I'abord vasculaiemnexe 32 Ces dernieres se sont avérées étre un

médiateur total de la relation entre éducationapéutique et affects dépressifs.

Le partage des expériences, que nous avons abmrdédpmment en nous appuyant
sur la théorie de Rimé (2005), provoque des émetmymme l'augmentation des affects
émotionnels dans notre étude. Cette hypothésenaldasens du résultat obtenu a partir des
différences entre T1 et T2 qui a montré qu’une aargation de l'utilisation destratégies de
coping centrées sur I'émotion prédisait une augmentation des symptomes déemessif
Ressentir une certaine coléere et de la frustrgiemee que la maladie est arrivée a soi (pour
reprendre les items du questionnaire) serait «fmwoalors que, dans le cheminement du
travail de deuil de la bonne santé et de I'accaptade la maladie, cette phase de coléere est
inévitable. Cette phase de colere a été mise eteds® dans les travaux de Kibler-Ross
(1996) ou la résolution du deuil se déroule en gihgses : le déni, la révolte (ou la colére), le
marchandage, la dépression et I'acceptation. Cleszpatients dialysant depuis plusieurs
annees, ce changement de I'état émotionnel dorimgrBssion d’une réactivation non
consciente de I'annonce de la maladie et des berdements associés a la mise en dialyse
par le biais des ateliers. Plusieurs patients xotieé |'utilité de réaliser ces ateliers au début
du parcours en dialyse. Cet extrait d’entretiehsstite nos propos : ke début de la dialyse,
c’est la période ou on est le plus éprouvé, oualguelque chose qui nous tombe sur la téte...
C’est la période peut-étre ou on a besoin d’étrestaé. On n’est pas le méme bonhomme au
début et trois ans apres... I'éducation thérapeugigloit aider au début, ¢ca doit permettre de
gagner du temps. Ca peut permettre d’avoir plusietgie pour travailler sur soi-méme’.

Pour en revenir au lien observé entre coping émoébet symptdomes dépressifs, nos
résultats vont dans le sens d’'un effet protecteutré@itement émotionnel. Cette stratégie
d’évitement est une mise a distance de l'attendidi®gard d’'un événement stressant et des
réactions physiologiques et psychologiques provesjygar ce stresseur (Luminet, 2002).
L’évitement est opposé a la confrontation qui cgpoad a une focalisation de l'attention sur

le stresseur et les réactions induites. La limaed’échelle de coping utilisée ici est d’avoir

" Pour information, afin de vérifier si le programméalisé avait un impact spécifique chez les « raux »
patients (moins d'un an de dialyse) versus « agocierpatients, nous avons effectué des analyses
supplémentaires sur des échantillons réduits ewloant que les sujets extrémes (31 patients)abatyses de
variance n'ont montré aucun effet significatif.
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évalué davantage un ressenti émotionnel (stratplyibt passive) plutdt qu’'une réelle
expression des émotions a une tierce personnée@rglutdt active). Stanton et al. (1994)
avaient déja constaté la contamination des échéla@tuant le coping émotionnel par la
présence de symptdbmes psychopathologiques. En antetirces dimensions
psychopathologiques, les auteurs avaient montréffies positifs de I'utilisation de ce type
de stratégie sur I'adaptation psychosociale. Giplst et al. (2009) avaient constaté, lors de la
validation d’'un outil de régulation émotionnellajagles sujets qui utilisaient davantage la
suppression excessive des émotions (stratégiestansia inhiber la réponse émotionnelle)
par rapport a la réévaluation cognitive (stratégp@sistant a atténuer ou a augmenter le
caractere émotionnel de la situation) étaient pluseux. Ces deux stratégies de régulation
émotionnelle sont cependant différentes des siemtéde coping qui sont réduites aux
expériences stressantes et la plupart du temp<ieaotes. La régulation émotionnelle est
issue d'un concept plus large que les stratéegiesogeng (Gross & John, 2003 cités dans
Christophe et al., 2009). Elle correspondux tentatives réalisées par les individus pour
influencer la nature des émotions qu’ils éprouvédamtmaniere dont ils les ressentent et les
expriment. Ces processus peuvent étre automatiquesontrélés, conscients ou nen
(Christophe et al., 2009).utilisation du questionnaire de régulation ématielle de Gross et
John (2003), validé en francais par Christophel.e(2809), aurait été intéressante dans le
cadre de notre recherche. Concernant les stratéigiesoping, des auteurs ont également
constaté que I'expression des émotions était sawarsidérée comme bénéfique (Luminet,
2002). Cette expression est d’ailleurs encouragéep®ychothérapie (Luminet, 2002).
Historiquement, Freud et Breuer (cités dans Lumi2e02) étaient partis du constat qu’'une
accumulation d’émotions non exprimées était néfastag terme (modeéle de I'hystérie). Les
séances de psychanalyse ont ainsi pour but de ipgogive décharge émotionnelle (c’est-a-
dire l'abréactior) pour se libérer des affects traumatiques afin regsentir un effet
cathartique. De la méme maniére, les thérapiesitdamigomportementales accordent un réle
important aux émotions auxquelles les sujets doisertonfronter (Luminet, 2002 ; Cottraux,
2004). Dans son ouvrage, Luminet (2002) rapporte résultats d’études montrant que
'expérience émotionnelle prédit des effets pasitif long terme comme des changements
comportementaux, 'amélioration du bien-étre psyopiojue, une meilleure compréhension
de la situation et de ses émotions (p. 144).

Ce constat nous améne a nous demander si cettaeatsgion des symptdomes
dépressifs dans notre étude, sans réelle dépressbmeégative ? Cette augmentation des

affects dépressifs sans présence d'état déprefsit (e niveau a T3 revient a I'état initial)
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pourrait plutdt correspondre a un remaniement pgyeh a une remise en question sur soi et
sa maladie et/ou a une prise de conscience dedihqge la maladie sur la vie émotionnelle.
La capacité a verbaliser les émotions par le biis ateliers d’éducation thérapeutique
pourrait étre protectrice sur le long-terme. Eregffabsence de verbalisation a montré des
effets négatifs chez les personnes alexithymiguesnipet, 2002). Etymologiquement,
l'alexithymie signifie «’absence de mot pour décrire les émotienSifneos, 1973). Elle se
caractérise par quatre composantes: une difficaltéentifier et différencier les états
emotionnels ; une difficulté a verbaliser les émsi a autrui ; une vie imaginaire limitée ; un
mode de pensée orienté vers les aspects concrdiexggence au détriment des aspects
affectifs (Taylor, Bagby & Parker, 1997 cités ddngninet, 2002). Pour Sifneos (1973),
'alexithymie pourrait étre un style d’ajustemerabdré pour faire face a des situations
stressantes spécifiques mais qui serait souvembrittonnel et inefficace (alexithymie dite
secondaire car état momentané). Dans de nombrpagesdogies, I'alexithymie est associée a
des issues négatives notamment un risque de dipredsde mortalité plus élevé chez les
patients en dialyse (Masayo et al., 2010 ; Masaya.£2007). Il serait intéressant d’évaluer
cette dimension dans des études ultérieures pour l\affet potentiel de I'éducation
thérapeutique sur l'alexithymie et ses liens awex dutres variables. Identifier, ressentir,
exprimer et verbaliser des émotions est donc umghéne naturel et positif signifiant une
absence de rigidité émotionnelle lorsqu’il n'est @Bsocié a une expérience émotionnelle
intense et durable telle que la dépression. Cepgéndans notre étude, les connaissances
jouent un réle prépondérant puisqu’elles expliquampact du programme éducatif réalisé

sur le remaniement émotionnel des patients ensaly

Les analyses de médiations ont mis en évidencéeqeleangement deonnaissances
sur I'abord vasculaire par le biais du programme éducatif médiatise latiom entre
I'éducation thérapeutique et la symptomatologiereggive. Ce modeéle explique 8,4% de la
variance ce qui est relativement faible. En d’autmeots, I'amélioration des connaissances
entre T1 et T2 est associée a un remaniement émeticdDans cette étude, bien que tous les
ateliers rappellent la maladie et ses conséquemeesont les connaissances sur l'abord
vasculaire qui expliquent ce résultat sur le pleatigique. L’acquisition des connaissances
perturbe la sphére psychologique et doit certaimtéméactiver, de maniére inconsciente, le
traumatisme de la maladie. L’abord vasculaire jgénat appréhendé comme un lien privilégie
avec la vie mais un lien angoissant puisque certacidents graves peuvent entrainer la mort

du patient (comme linfection ou I'hémorragie). Ilaémorisation des connaissances sur
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I'abord vasculaire peut s’expliquer par cet imp&awiotionnel qui touche les patients dans leur
intégrité physique et leur quotidien en dialyseléser le bras, ne pas porter de poids lourds,
etc.). Cet effet médiateur peut étre illustré pacémmentaire de Rimé (2005) tirdividu
étend continuellement son savoir pour se protégsr risques. Mais I'accroissement de ses
connaissances n’‘augmenterait-il pas du méme coapcascience des périls auxquels
I'existence lI'expose 2 (p 329). La conscience des risques est désahié puisqu’elle
rappelle au sujet sa fragilité, son statut de nhattieela encore plus chez un sujet malade.
Cette conscience des risques peut altérer I'étathodogiqgue en se manifestant par une
augmentation des affects dépressifs dans notreendof Il est possible que les ateliers
précédant celui sur l'abord vasculaire aient cbo#i a augmenter ce bouleversement
émotionnel. Cependant, le theme du potassium paurel le risque mortel existe (lors d’'un
taux élevé) n'a pas été abordé dans chaque atbédtique, ce qui pourrait expliquer
l'absence d’effet sur les affects négatifs. Le pihase est, quant a lui, assimilé a moins
d’angoisses car les effets n'apparaissent qu'a-tenge. L'absence de lien prédictif avec
I'évolution de la symptomatologie dépressive pawgsas’expliquer par un niveau plus faible
de connaissances sur l'alimentation et sur les caéwents.Toutefois selon Golay et al.
(2010) pour changer, le patient doit étre pertuthas ses croyances et ses savoirs, il doit
accepter de lacher-prise. |l est fait référenceanflit socio-cognitif (souvent a I'ceuvre dans
un groupe) qui correspond a un conflit d'idées pgriturbe la structure cognitive et permet a
'apprenant de dépasser ses représentations dtuiomsle nouveaux savoirs (Giordan, 1998).
Selon les pédagogues, le processus de décongtrigttide construction est nécessaire a
'apprentissage (Giordan, 1998) mais en tant qyelmdogues, nous devons étre attentifs au

bouleversement émotionnel induit par les connatesan

Dans notre recherche, nous pensons que ces madific@motionnelles par le biais
des connaissances ne sont pas conscientes : ‘@lfégpas été verbalisées par les sujets qui,
dans la majorité des cas, ont apprécié I'acquisitie nouveaux savoirs, comme illustré dans
I'extrait d’entretien suivant « J'ai appris des choses sur le bras. C’est ¢ca gaitétouveau.

Les autres choses, je connaissais mais il fallaitappel pour augmenter ma vigilance. Tout
¢a nous fait un rappel. C’'est comme c¢a que nousrdevivre. On ne doit pas s’en foutre !
Quand on s’habille bien, on ne voit pas qu’'on estate. On pense que je suis en bonne
santé mais en fait, je suis un grand malad€et extrait de discours met également en avant

une des particularités de la maladie rénale quendevine pas a I'aspect physique du patient
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malgré l'intrusion de la fistule qui ne se voit gasjours ou qui est cachée par les patients.

Malgré cela, cette maladie est présente pour lergat entraine un remaniement identitaire.

Dans notre programme, lI'absence de dépressiontat li@tial, pouvant refléter un
certain équilibre psychologique malgré la dialygesté malgré tout conservée méme si les
affects négatifs ont augmenté. Dans le cas d’'uh dépressif certain, nous aurions bien
entendu interprété nos résultats differemment. Qudgo®, lors de la mise en place de
programmes ultérieurs, il faudra quand méme égawit sur cet apport de connaissances et
la fagcon de les aborder qui peuvent avoir un effatif sur I'état émotionnel. Il semble
également nécessaire de privilégier la diffusios dennaissances aux besoins des patients
c’est-a-dire a leur style cognitif personnel . gréhce pour I'évitement (ne pas vouloir
recevoir d’'informations) ou la confrontation (voulcecevoir des informations). En effet, une
étude ancienne a montré que lors d’'un diagnosticadeer, les patients qui ont une tendance
naturelle a préférer I'évitement et qui recoiveati@’informations ainsi que ceux qui ont une
tendance naturelle & se confronter aux évenemeigis eecoivent beaucoup d’informations
manifestent une activation émotionnelle moindre@aue la transmission d’informations est
adapté a leurs besoins et a leur style cognitiflléM& Mangan, 1983).

L’ensemble de ces réflexions va nous permettrerdeoser de nouvelles perspectives
de prises en charge en éducation thérapeutiqueesaupes patients en dialyse. Mais

auparavant, nous allons rapporter les différeimeisels de notre étude.

3.5 Les limites de I'étude

3.5.1 Les principales limites méthodologiques

La premiere limite méthodologique concernedenbre de patientinclus par rapport
au nombre de variables. La mise en place du pragestans une structure spécifique, ici
TAURAD Aquitaine, n'a pas permis d'étendre davaygale nombre de sujets du groupe
expérimental une fois les interventions réalisésscchaque antenne de dialyse. Le nombre
de patients inclus dans le groupe expérimentaitarfeent diminué a T2 (17%) et a T3 (28%)
par rapport a T1 principalement pour des raisondicates, d’hospitalisations et de greffes
(63% a T1, 85% a T2). Quant a I'affaiblissement thmbre de patients dans le groupe
contrble entre T1 et T2 (26%), le refus a été I|difine plus fréquent exprimé (81%). En

conséguence, les raisons justifiant la perte déenta entre chaque temps de I'étude ne sont
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pas similaires selon le groupe. Bénéficier d’'inégmions éducatives engagerait davantage les
patients a participer aux différents temps de tléfla ne pas refuser. Différentes hypothéses
peuvent expliquer ce constat : sentiment d'étreevalle et d’étre plus concerné, un plus
grand assentiment, un lien privilégié avec I'équipe

En dehors des motifs médicaux et de refus, lectarstiques des patients peuvent également
rendre compte des pertes entre T1 et T2. Dansdléitlon global, les patients n'ayant pas
remis le protocole a T2 se percevaient (& T1) commoms adhérents aux recommandations
alimentaires et utilisaient moins de stratégiesa@ng instrumental. Nous pouvons supposer
gue répondre aux questionnaires pouvait renvoyepdtients a leurs difficultés a suivre les

recommandations et peut-étre renforcer une certailpabilité de ne pas les respecter.

Une seconde limite est 'absencerdadomisation Au sein de la structure, la mise en
place du programme d’éducation thérapeutique dariaices antennes a été choisie pour des
raisons pratigues et de mobilité des intervendristégration dans le groupe contréle de
patients dialysant dans d'autres structures a reéftimpossibilité de sélectionner les sujets
par randomisation. Bien que les patients de 'AUR#dlent plus jeunes que ceux des autres
structures, il n’y pas de différence significatsug cette variable et les autresifjexe 2B Les
différences a T1 entre les deux groupes (contréelp et soutien social de la part des
soignants), qui sont une limite importante pourifigri'effet du programme, ne sont donc
pas liées au lieu de soin mais bien a un effetrdapg que la randomisation aurait sirement
permis d’éliminer.

Une troisieme limite concerne ldgemps de mesureAfin d’observer l'effet du
programme a moyen terme, nous avons réalisé unerenésis mois apres la fin des
interventions. Toutefois, cette évaluation a unigeet été effectuée dans le groupe
expérimental. Il aurait été pertinent de la réaliégalement dans le groupe contréle pour

s’assurer du maintien ou non des effets en liern B&ducation thérapeutique.

Une quatrieme limite porte sur 'absencendesure a long-terméa six mois ou un an
apres le programme) afin d’apprécier la stabilikél'évolution des effets d’autant plus que
changer nécessite généralement du temps. Cettearie$ong-terme n’a pas pu étre réalisée
dans notre travail afin de mener cette recherches dies temps impartis. L'objectif était
d’évaluer l'effet des cinq séances a court et megeme pour ensuite améliorer, selon les
résultats, ce programme extrémement récent daden®ine de la dialyse. L’'HAS (2007)

précise dans son guide méthodologique que I'éducatiérapeutique est un processus
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continu. Dans le cadre de notre recherche baséansprogramme ponctuel, la pertinence
d’'une évaluation a long-terme interroge quant agmrtenu puisque les patients auraient pu
étre confrontés a de nombreux événements de vieapena période sans éducation
thérapeutique. Ces évenements auraient pu infludeseeffets lies au programme. Une
évaluation a long terme semble nécessaire et paténsurtout si le programme éducatif
évalué est continu. De plus, des mesures auprégadype contrble (effectuées aux mémes
temps) pourraient réduire ces effets dans le sanmses patients sont aussi confrontés a des
évéenements de vie mais cela retarde la mise ere mlas interventions dans ce groupe

pouvant poser des questions éthiques.

Le choix de quelquesutils de mesureconstitue une cinquiéme limite qui a déja été
evoquée lors de l'interprétation de certains réssilt

- adhésion thérapeutiqgue aux médicameqtgestionnaire évaluant davantage
les causes de non adhésion aux prescriptions mméditauses. L'utilisation d'un
guestionnaire plus complet évaluant 'adhésionragxlicaments et a d’autres comportements
de soin aurait été intéressant en association@lacdes causes ;

- connaissances questionnaires non validés comportant des questio
complexes et dont la formulation ne faisait pagos appel au savoir. A I'avenir, il semble
plus opportun de se référer a des outils contetremitems renvoyant au quotidien du patient
et a ses compétences ;

- contréle percu la limite de 'outil utilisé concerne I'assod@b du controle
percu interne et externe dans la méme dimensiars go'il aurait été avantageux de les
dissocier dans le cadre d’'une évaluation en édaurc#tiérapeutique ;

- soutien social une évaluation plus large du soutien social uait le
soutien de la part des pairs aurait été pertingote évaluer 'impact du programme collectif
sur cette dimension ;

- coping: la validation d’une version courte de la CHIRglae travail n'a pas
été satisfaisante mettant seulement en avant dewendions sur les quatre avec des qualités
psychométriques insatisfaisantes (pour le copisgrumental). Le développement d’un outil

spécifique aux patients en dialyse serait un chmécessant pour des études futures.

Apres avoir exposeé les limites principales de Bétucelles concernant le programme

vont étre a présent évoquees.
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3.5.2 Les principales limites du programme

La principale limite de ce programme est certaingndéavoir fixétrop d’objectifsen
un nombre restreint d’'interventionsCing séances d’éducation thérapeutique, donsuné&
satisfaction des ateliers, paraissent insuffisaptasg changer les comportements. Certains
themes comme I'alimentation auraient nécessité rdaga d’ateliers, comme I'ont exprimé
certains patients. Acquérir d’autres connaissamtesompétences aurait pu favoriser une
améelioration de I'adhésion thérapeutique. De plas, techniques utilisées n'ont pas été
suffisantes pour augmenter la perception de cantwdl d’auto-efficacité d’autant plus que
nous étions partie de l'idée que I'ensemble debesteaméliorerait ces croyances grace a
I'acquisition de savoirs, de certains savoir-fa@te savoir-étre. Pour le coping, une seule
séance, animée par les psychologues, était ingaféspour identifier et approfondir le type
de stratégies utilisées par chaque patient etili@vaur le développement de nouvelles
stratégies bien que les autres ateliers auraiergégalement avoir une influence. Dans un
espace temps plus important, nous aurions purimhigepatients aux techniques de résolution

de probléeme, de gestion du stress, de relaxation, .

Le modele transactionnede Lazarus et Folkman (1984) sur lequel s’appeitec
recherche a I'avantage de pouvoir intégrer plusieariables, d’observer les liens entre elles
et surtout de prendre en compte les aspects madiateependant, il nécessite de s’appuyer
sur les concepts théoriques de chacune des variabtduses et surtout de mettre en
application les techniques et les moyens pratiguesrespondant. C’est un des manques de
notre étude. Les interventions auraient di étreant@ge ciblées sur le changement de ces
variables médiatrices (a partir de techniques figéeis) qui auraient pu a leur tour induire
une évolution des issues telles que l'adhésionafigdrtique et la qualité de vie. Le
programme évalué dans ce travail a surtout travailk le médiateur des connaissances, pour
lequel nos hypotheses pronaient un effet indirect’@ducation thérapeutique sur d’autres

variables, comme cela a été le cas pour les syngst@idpressifs.

La standardisationdes ateliers (approche, contenu, nombre) est seicedors de
I'évaluation d’une intervention dans le cadre d'uaeherche scientifique mais elle comporte
guelgues limites par rapport aux besoins des gati&ans le cadre de ce programme, les
participants du groupe expérimental ont bénéficiénéme nombre d’interventions alors que

certains étaient demandeurs d’ateliers supplémestaiotamment en diététique ou sur
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d’autres sujets (le poids sec, l'activité physiqlee,greffe, la sexualité, les loisirs et les
vacances, le quotidien, etc.). Les interventioraisées ont engendiies demandes et des
nouveaux besoins. Or, pour le bien de I'étudent@s/eaux ateliers n'ont pu étre réalisés que
trois mois apres la fin du programme, c’est-a-dipees notre derniere évaluation. Selon le
guide méthodologique de 'HAS (2007), ce délai éeond pas aux principes de I'éducation
thérapeutique en ne prenant pas en compte les desates patients. Ceci renvoie a la
remarque concernant I'évaluation a long-terme. Rietendu, pour des besoins immédiats et
urgents, les médecins et les différents interveneggondaient a la demande des patients lors
des visites d’antenne ou de consultations indivldse

Une autre difficulté, associée a la standardisademinterventions, concerne les outils
éducatifs (Kreuter et al., 2000 cités dans Welchlet2005). L'utilisation des mémes outils
peut-étre limitée dans le sens ou elle nécessidaypatient trie les informations, renonce a
celles qui ne le concernent pas et qu'il retiereidesnent celles correspondant a ses besoins

et qui sont utiles a son changement.

Enfin, la derniere limite de ce programme, quidgstantage une réflexion, concerne le
recrutement des participantsBien entendu, toutes les personnes qui ont jgzétia ce
programme et a cette recherche étaient consentaniateressées, mais étaient-elles toutes
réellement motivées et prétes a changer ? Dansogeamnme, ce sont les soignants qui sont
venus a la rencontre des patients pour leur propdeseparticiper aux ateliers dans leurs
antennes et pendant leur temps de la dialyse. h@snps n’étaient pas a l'origine de la
demande. Selon la situation, le cheminement dedsspgut-étre différent. Une personne en
demande d’accompagnement éducatif et/ou s’insdrsliarméme a des ateliers manifeste un
désir au moins infime de changer et de s’engagerdage dans le processus thérapeutique,
ce qui peut entrainer davantage d’effets du program

Cependant, I'avantage de ce programme, accompdi da@ structure qui commencait
tout juste a développer I'éducation thérapeutigst,d’avoir proposé des ateliers a tous les
patients en dialyse et pas uniquement aux « nodweatlious les intervenants travaillant en
dialyse savent qu’il est difficile de mobiliser Ipatients, surtout avec les années qui passent,
en fonction des disponibilités, des emplois du tgnaes activités, de la fatigue, des moyens
de déplacements, etc. Ce programme a donc permisiad’ tous les patients a I'éducation
thérapeutique et de continuer ensuite avec les iptésessés, les plus motivés et les plus
désireux d’apprendre, d’évoluer et de changer.alissi permis a tous les patients de voir les

professionnels de santé sous un angle différede dés solliciter plus facilement en cas de
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besoin. Enfin, il a également permis aux professtsd’appréhender les patients autrement
et de travailler avec eux differemment mais aussifaire évoluer le travail d’équipe.
Dailleurs, il aurait pu étre intéressant d’évalles effets du programme chez les soignants

(satisfaction, qualité de vie au travail, allianicérapeutique, ...).

3.6 Perspectives d'amélioration de I'éducation thépeutigue des patients en
dialyse

L’analyse des résultats et 'énumération des diffées limites permettent de proposer
plusieurs suggestions afin d’améliorer la priselearge de I'éducation thérapeutique chez les
patients en dialyse.

» La premiere perspective d’amélioration du progr&mponsiste adavantage
travailler sur les médiateurpsychosociawen utilisant des techniques visant a agir et faire
évoluer ces médiateurs. En référence au modeleadarls et Folkman (1984), une plus
grande action sur les médiateurs induira en raiowgffet de I'éducation thérapeutique sur les
issues (adhésion thérapeutique, qualité de vieaétao-dépressif). Cette évolution pratique
nécessite une appropriation des concepts théorippregyant a la place privilégiée des
psychologues en éducation thérapeutique puisqueodireux médiateurs renvoient a la
sphére psychosociale et cognitive (sentiment d-affioacité, stratégies de coping,
perception de contrble,...). En ce sens, une appratavantage centrée sur la psycho-
éducation (expression des émotions, gestion dedigmmoet du stress, apprentissage de
techniques de relaxation, d’affirmation de soi, résolution de problémes, etc.) pourrait
permettre d’accentuer le travail sur les médiateQestte action du psychologue doit étre
evidemment associée a celles des autres profestsot@ santé qui ont une place importante
dans I'apprentissage, la mobilisation et I'acqigsitdes compétences de sécurité et d’auto-
soins pour que le patient puisse gérer au miewkesavec la dialyse. Nous reviendrons sur la
place du psychologue en éducation thérapeutiqueprdsent, différentes implications
pratiques vont étre proposees pour favoriser lé@umh de certains médiateurs, considérés

comme des compétences psychosociales en édudatiapeutique.

- le sentiment d’efficacité personnelldJn travail de restructuration cognitive
pourrait étre utile pour corriger les croyancesomées du patient quant a ses capacités

personnelles. Toutefois, le risque mis en avantBasadura (2007) est celui de remplacer les
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croyances par des pensées effrayantes et de revémipensée négative initiale. Il propose
ainsi la méthode de la « maitrise guidée ». Cettertique est basée sur un accompagnement
du sujet dans des expériences de maitrise ayamnt pdul’acquisition de compétences
(notamment des compétences de coping). Le thémpeoit créer un environnement
favorable, de préférence sans I'apparition des éouences appréhendées par la personne,
afin qu’elle agisse avec succes et élimine seséasnsrronées. Bandura (2007) parle de
thérapie « capacitante » dans le sens ou le thémpeit renforcer les aptitudes du patient,
faire en sorte qu'il s’attribue les responsabilidiesses réussites et non pas de ses échecs. Ce
travail de valorisation est indispensable car umdleure confiance en soi peut contribuer a
améliorer le sentiment d’efficacité personnelle sraissi la perception de contrble du patient
sur sa maladie. Ainsi, dans le cadre d’'un nouveagrpmme éducatif en auto-dialyse, il
semble nécessaire de travailler dans cette direeioaccompagnant le patient a travers la
réalisation d'activités pratiques et concretes feadion du pilulier, comportement de
protection du bras, ateliers pratiques de cuisimexaomicile, etc.). Cette mise en oeuvre
semble plus réalisable en dehors des séanceslgsedia qui va a I'encontre du souhait de la
majorité des patients. Néanmoins, cela pourrabmépe a la demande des personnes les plus
motivées ou serait plus facile a mettre en place d®s nouveaux patients. Une alternative
pourrait étre de travailler sur des cas concretgamieen action un personnage fictif auquel le
patient pourrait s’identifier. Cela permettrait evaloriser sur ces capacités de savoir, de

savoir-faire, de résolution de probléme, etc.

- les stratégies de copingpour favoriser I'évolution des stratégies de cgpideux
techniques peuvent étre envisagées : la résoldé@roblemes (issue des thérapies cognitives
et comportementales) et la thérapie orientée wsdlutions (présente dans le courant des
thérapies breves). La résolution de probleme ast processus cognitif et comportemental
dirigé sur soi, par lequel une personne chercheleéniifier ou & découvrir des solutions
adaptées a des problemes spécifiques rencontrés stam quotidien» (p.639) (Poinsot et
Antoine, 2007). Ainsi, une situation problématiglet d’abord étre analysée selon plusieurs
critéres (émotions, pensées, comportements, coeségs, ...) puis le patient doit essayer de
percevoir ses réactions de maniére différentevavar d’autres solution L'utilisation cette
approche dans un programme de psycho-éducatiomélesties femmes atteintes de cancer
du sein était associée a une augmentation de itespnbatif (Cayrou, 2002). La thérapie

%8 || s’agit des cing colonnes de Beck (Cottraux, 200
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orientée vers les solutions consiste, quant a&Hteut faire pour que la patient se réapproprie
son pouvoir sur sa vie et qu'il reprenne confiaeneses capacités (Doutrelugne et Cottencin,
2008). Cette démarche consiste a aider la persanse remémorer et a verbaliser les
ressources utilisées antérieurement et qui oneffigaces ; a valoriser les progressions ; a
réfléchir sur les moyens et les ressources qui @irarent un changement, etc. La relaxation
est une technique également utilisée en éducdignapeutique et qui a fait ses preuves (par
exemple Cayrou, 2002 en cancérologie ; Wang et2@ll1 dans les apnées du sommeil).
Cependant, I'hypnose pourrait aussi étre aussisagee dans une approche thérapeutique et
éducationnelle. Brievement, I'hypnose est une ndghqui induit un état de conscience
modifié, proche du sommeil mais physiologiquemastinitt. Selon I'approche d’Erikson, le
but est de permettre au patient un changement etolalisation de ses ressources pour
résoudre son probleme (Thioly, 2007). La pratique I'thypnose et de Il'auto-hypnose
(pratiquée par le sujet lui-méme) dans le chamfadkalyse pourrait permettre au patient de
gérer certaines situations difficiles et de troulesr ressources nécessaires (par exemple, la
gestion des consommations compulsives ou comp@aesaties liquides entre les séances de

dialyse).

- Contrdle percu Associé a un travail sur les représentations delsriques évoquées
précédemment pourraient également améliorer laepgon du contréle sur I'évolution de la
maladie. Dans les études futures, une mesuiteaiis of controlpourrait s’avérer utile pour
déterminer la tendance générale du patient a agirides facteurs internes ou externes aux
évenements. Cela permettrait d’adapter les intéives éducatives ou psychoéducationnelles
au profil des participants. Cette proposition recéo la remarque effectuée dans
l'interprétation des résultats ou nous avons vl gerait préférable d’adapter la transmission

des connaissances selon le style cognitif desmiatid’évitement ou la confrontation.

» La seconde perspective d’amélioration du prograracueatif concerne I'approche
éducative utilisée pour favoriser la transmissior’aquisition desconnaissancesll est
possible que dans ce programme réalisé auprésatiestp en dialyse, la diffusion du savoir
ait eté parfois trop « directive » malgré le déder favoriser une approche interactive et
centrée sur le patient. Ceci peut étre expliquégaesoin des soignants de transmettre tous
les messages clés dans l'objectif d’'une bonne fistencelle de protéger le patient. A
'avenir, I'ensemble des intervenants doit étreilaig a la durée de l'atelier et a la quantité

d’'informations transmises. En effet, les capacttésmémorisation diminueraient de moitié
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apres 45 minutes d’attention et le nombre d’infdioms stockées dans la mémoire a long-
terme est limité (D’lvernois & Gagnayre, 2011). Pque le patient se sente concerné et qu'il
ait envie d'apprendre, il est nécessaire d'utilisgre approche davantage orientée sur
l'intention d’apprendregn a-t-il envie ¥, sur son questionnememjue souhaite-t-il savoir ?,
gu’est-ce qui lui est utile)?t basée sur une co-construction des réponseslaveelon ses
connaissances, ses représentations et ses exp8ri®® plus, pour que le patient soit dans
une dynamique d’apprentissage, il est nécessairgedeentrer sur le quotidien du patient
c’est-a-dire sur des objectifs de vie. Comme ldignait Toombs (1993), ge qui importe le
plus au patient, ce sont les effets que sa mahaliavoir sur sa vie de tous les jourgcité
dans Aujoulat, 2007). Cette approche sur les afgeate vie doit étre combinée a
'apprentissage des principales compétences derigédaléja transmises au cours du
programme évalué dans ce travail). Selon ces pigatoons, un nouveau programme collectif
baptisé <Ma semaine» a été construit en 2011 a 'AURAD Aquitaine dteg objectifs sont
de travailler avec les patients sur leur quotidieteurs difficultés avec la dialyse mais aussi
sur leurs projets de vies et leurs « petits pkisi(activités de loisirdiobbies ...).

Nous avons constaté, au cours de l'interprétatesrdsultats, la nécessité de ne pas se
centrer que sur la dimension cognitive car 'appssage et le changement de comportement
impliquent d’autres parametres. La conception mintensionnelle de [I'éducation
thérapeutique par Golay et al. (2010) et Lagged12Gemble particulierement appropriée
pour construire et animer les interventions. Ce édest une extension du modéle
allostérique de Giordan (2008) adapté a la maldtliest composé de cing dimensions :
cognitive (savoir et savoir faire) ; psycho-affeeti(désir de changement, intéréts, affects,
personnalité, vécu de la maladie, etc.) ; infradogn (raisonnements intimes, réflexes de
pensées, pensées automatiques négatives, etciproméitive (représentations, valeurs,

explicitation des intentions, projets, etc.) etge@tive (sensations, symptomes, etc.).

» Les deux premiéres perspectives suggeérant de @aeaimsister sur I'évolution des
meédiateurs ne remettent pas en cause la pertindumgrodele théorique de Lazarus et
Folkman appliqué a cette recherche. Par contre, commecéndens les limites, le choix de
ce modéle implique I'appropriation d’'un ensemble tHéories et la mise en pratique de
différentes techniques thérapeutiques. Les obgediévaluation de ce premier programme en
auto-dialyse se voulaient « modestes » : évaliseeffets directs du programme sur les issues

et les variables médiatrices puis mesurer les psuse transactionnels. Cependant, dans
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l'objectif de prendre en compte I'étude des faceuenvironnementaux, socio-
démographiques, médicaux (nombre d’'années de dijalysffe ou non, etc.) et individuels
(par exemple, le lieu de contrdle, le style cofnitic.), le modéle intégratif et multifactoriel
de Bruchon-Schweitzer et Dantzer (1994 ; 2007) gkers pertinentdescription du modeéle en
annexe 3B

Associés a ces modeles théoriques, il semble atétpiss’appuyer sur certains
modeles pédagogiques. badeéle transthéoriqude Prochaska et Di Clemente est celui qui
nous a le plus interpellé lors de l'interprétatabes résultats. Le changement d’un patient ne
peut étre effectif que si celui-ci en ressent Igiéenvie et le besoin. Ainsi, I'efficacité d’'un
programme ne dépend pas que du contenu des intiengnll est important de respecter le
désir du patient et de travailler a son rythmesteddire en adaptant les interventions en
fonction du stade de changement. Une étude ensdiayutilisé le modele transthéorique et a
constaté une évolution des stades de changemerd guaprogramme éducatif (Molaison et
al., 2003).

» Une derniere perspective concernediEroulement des ateliers éducatifs le

nombre d’ateliers et la présence des proches.

- Le nombre d’ateliers Lors d’un futu programme, il semble nécessaire d’augmenter
le nombre d’ateliers et d’adapter ce nombre entfonades demandes des patients. L'idéal
serait alors d’évaluer non plus l'efficacité d’'urogramme mais celle d’'une prise en charge
éducative aupres des patients en dialyse. Cette pn charge pourrait inclure des ateliers
collectifs en dehors des séances et des entretidividuels suivant le besoin des patients et
leurs objectifs éducatifs. Bien que la mobilisataes patients en dialyse soit difficile, des
ateliers thématiques en dehors des séances saegrtentiles pour répondre aux besoins des
patients les plus désireux d’apprendre et de chidhddin d'axer I'évaluation sur I'efficacité
d'une prise en charge en éducation thérapeutidiusmrait intéressant de se centrer sur les
nouveaux patients dialysés d’autant plus gu’ils seoins réticents au changement. L’objectif
serait de les suivre dés leur arrivée dans la tsireic constitution du diagnostic éducatif
multidimensionnel a partir de I'observation et dévdluation de chaque intervenant;

participation & un programme collectif dédié auxiveaux patients concernant la dialyse et

%9 Certains ateliers ont déja été réalisés a I’AURAduitaine alors que d’autres vont étre proposéspatients
dans les semaines et mois a venir (alimentatiaiys et diabéte ; poids sec ; gestion des méditamegestion
du stress ; couple et la famille face a la dialgse.).
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la vie quotidienne ; évaluation centrée sur le guatiapres le programme ; consultations
individuelles multidisciplinaires et/ou propositiode participations a divers ateliers
thématiques ; évaluation un an aprés son affivéeratique et recherche doivent étre
complémentaires et s’enrichir mutuellement. Néamsioassociée a I'évaluation scientifique
de l'efficacité d’'une prise en charge, il sembleassaire, dans le souci d'une démarche
éducative et thérapeutique, d’'associer le patiefiévaluation et a l'interprétation de ses
résultats pour discuter avec lui de ses changem@tpulat, 2007).Ainsi, des outils
éducatifs pourraient étre également créés etsétilipar exemple des cas concrets pour
évaluer les compétences de sécurité, une phot@ssipn pour évaluer I'état émotionnel,

etc.).

- La présence des procheda maladie rénale et le traitement de la dialyse des
répercussions émotionnelles et sociales sur leschpso et peuvent entrainer des
bouleversements au niveau du fonctionnement fan(iiatas, 2009). Les familles ont besoin
d’aide, de soutien, de compétences et de connassdaur la maladie, le traitement et les
recommandations) pour gérer le mieux possibleveuavec la présence de la maladie de leur
proche. La famille a un role essentiel aupres diepanotamment de soutien et d’aide a la
prise de décision (Steinglass & Gonzales, 2007nsDia cadre de la dialyse, son role
concerne aussi la gestion des recommandationstigiété, hydriques et médicamenteuses
(Isenberg & Trisolini, 2008). Les « Groupes Multifdiaux » offrent une perspective pratique
intéressante dans le champ de I'’éducation thérmpeutl’approche est ikspirée de la
thérapie de groupe et de la thérapie familiale, sistant a regrouper plusieurs familles
autour d’'une pathologie donnée ou de pathologies dhéme registre, dans un cadre et dans
un but thérapeutique» (Cook-Darzens, 2007). Ces groupes multifamilianotamment
d’orientation psychoéducative incluent difféerentesmposantes (Steinglass & Gonzales,
2007) :

- éducative acquisition de connaissances sur la maladie gaitement, possibilité que
les familles s’éduquent entre elles suite a leypgBences ;
- sociale: accent sur les liens et les réseaux sociaugture du sentiment d’isolement

affectif et social ;

€0 Cette nouvelle démarche est en cours de préparafidURAD Aquitaine.

283



- résolution de problemesdévelopper des stratégies de résolution de @modd et
d’adaptation pour faire face aux exigences de l@adma et contenir son impact sur la
vie de la famille.

En dialyse et auto-dialyse, différents objectifsipaient ainsi étre associés a la mise en place
d'un «groupe multifamilial en éducation thérapeutigue prendre en compte a la fois les
besoins des patients et des proches ; encouraaegulsition des connaissances et des
compétences utiles aux proches et aux patientsteirie partage d’expériences et le soutien
mutuel entre proches et entre patients ; favolisanaintien des roles nécessaires au bon
fonctionnement de la famille et correspondant atbentes et aux besoins de chaque
membres ; améliorer le bien-étre émotionnel eulditg de vie de la famille. Dans le cadre de
cette approche, différents espaces pourraient éeisinent étre envisagés : pour les familles
(patients et proches), les patients (sans les ps)ddt les proches (sans le patient). Dans un
centre de dialyse francais, des psychologues acogmées de plusieurs soignants ont mis en
place un groupe multifamilial (patients et prochesnposé de 6 séances (représentations de
la maladie ; aspects médicaux, diététiques et grriguntas, Aguirrezabal, Rascle, 2010).
Bien que le nombre de sujets soit faible (13 peves)) les résultats obtenus aupres de
'ensemble des sujetsont encourageants : diminution du stress percufadieau et de

'anxiété ; amélioration de la verbalisation aunsge la famille ; maintien de la qualité de vie.
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Conclusion

Cette étude a permis d'évaluer les effets d’'un Enogne d’éducation thérapeutique

réalisé aupres de patients en auto-dialyse a plutie approche quantitative et qualitative.

Les principaux résultats concernant les effetscthrelu programme ont montré une
amélioration de certaines connaissances sur ladmalalimentation et abord vasculaire), une
diminution du sentiment d’efficacité personnelle wte augmentation des symptémes
dépressifs. Nous avons interprété chacun de cestatssen privilégiant notamment un
remaniement émotionnel chez les patients puisqeedee ne signifie pas un état dépressif.
Ainsi, I'aspect collectif des interventions induisain partage et une contagion des émotions a
certainement contribué de maniere indirecte a emgément émotionnel. Néanmoins, nous
avons constaté que l'acquisition des connaissascesl’abord vasculaire contribuait a
expliquer I'effet de I'’éducation thérapeutique kg symptémes dépressifs, c’est-a-dire sur ce
changement émotionnel. Ce résultat a mis en exdegnécessité d’adapter la transmission
des connaissances a la vie quotidienne des pateénte favoriser la mobilisation des
compétences et des ressources c’est-a-dire der m@=téré sur l'apprenant. Nous avons
également constaté que la diminution du sentimeeffichcité entre T1 (avant les
interventions) et T2 (aprés les interventions) @&t la diminution de I'adhésion
thérapeutique aux recommandations sur le phospttol@ diminution de la qualité de vie
mentale ainsi que 'augmentation des symptomesearxet des effets négatifs de la maladie
rénale sur le quotidien. Ces résultats ont permaisalligner le nécessité de mettre en place
des interventions visant a améliorer (ou a maintéaisentiment d’efficacité personnelle des
patients en auto-dialyse. Au dela de ces réesudtatsstiques, la majorité des participants a
apprécié le programme collectif d’éducation théutigeie et son déroulement pendant la
séance de dialyse. Les effets inattendus (diminudie I'auto-efficacité et changement de
I'état émotionnel) n'ont pas été verbalisés au sales entretiens. Il est possible que ces

changements n’aient pas été percus consciemmelgspaatients.

Ces résultats et 'ensemble des perspectives pestigvoquées dans la discussion
mettent en avant la place privilégiée du psychatodans les prises en charge d’éducation
thérapeutique. Son rble est diversifié et doisiseer aux différentes étapes du parcours de la
maladie et du parcours éducatif : accompagnemshpkgique des patients et des proches

(soutien par rapport a I'annonce et a I'acceptatieta maladie ; travail sur I'estime de soi et
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la confiance en soi, etc.) ; exploration des regmtions sur la maladie ; développement de
compétences psychosociales et des stratégies thidag prise en charge de la famille ;
identification des troubles psychologiques, etcitqiarry, 2011 ; Grimault, 2010 ; Idier,
2010 ; Idier et al.sous presge Ces actions sont propres a la fonction du pdpgue et ne
sont pas spécifiques a son rble en éducation thétigpie. Notre travail renforce a son tour
importance de sa place en éducation thérapeutifneeffet, il est nécessaire de prévoir un
espace de parole et d’écoute pour les patientieggbroches) pour lesquels le programme
d’éducation thérapeutique a entrainé un impact iémoel ou I'envie d’entreprendre un
travail personnel. De plus, 'amélioration du sem@nt d’efficacité personnelle, de contrdle
percu et des stratégies d’adaptation a la maladévelopper plus amplement a partir de
techniques thérapeutiqgues psychosociales et sogiotves, fait partie du champ de
compétences des psychologues.

Le réle du psychologue ne doit pas se situer qué&sides patients mais également au
sein d’'une équipe pluridisciplinaire, essentiellairde prise en charge du patient dans sa
globalité. L’éducation thérapeutique est un travBdquipe ou les professionnels de santé
travaillent en complémentarité. En effet, le tragair les compétences de sécurité et d’auto-
soin des patients requiert des connaissances etaapétences bio-médicales que les
psychologues n'ont pas acquises pendant leur fasmatependant, notre résultat, exposant
gue les connaissances sur la maladie contribuergx@iquer I'effet de [I'éducation
thérapeutique sur l'augmentation des symptomes edsiis, demande l'implication du
psychologue. Son regard, en complémentarité dei ais autres professionnels, doit
permettre de faire en sorte que certaines techsiquedagogiques n’interferent pas
négativement sur la sphére psychologique. La pleseonscience des limites et des difficultés
lites a la maladie a travers l'acquisition de cissances doit absolument s’accompagner
d’'une prise de conscience des ressources, sinpatient se retrouve dans une impasse ou la
maladie envahit sa vie (Aujoulat, 2007). Au seinr@ équipe, le rbéle du psychologue peut
étre aussi d’accompagner et de sensibiliser legnanits dans le développement de leurs
propres compétences psychosociales (écoute, empathoix des mots, valorisation du
patient, ...), de les amener a se questionner &tedle garant d'une approche humaniste
centrée sur la personne (Ditcharry, 2011 ; GrimaR@10). Cette complémentarité, cet
humanisme, cette écoute, cette centration sur ibgsctifs de vie permettront au patient
d’exercer un meilleur contréle sur sa vie (pasex@eint sur la maladie et le traitement), c’est-
a-dire de réussir un processugsrdpowermentomme le soulignerait Aujoulat (2007). Pour

finir, le psychologue doit s’intégrer au champ dedcherche sur I'éducation thérapeutique en
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valorisant l'inclusion de variables psychologiquBkatre travail confirme que ces variables
sont indispensables a la compréhension de lI'imgdastprises en charge éducatives sur les
patients, effets qui ne doivent pas seulement corcées aspects médicaux et pédagogiques
(Idier et al., 2011).

Cette étude sur I'éducation thérapeutique en aidllgstt en France est une premiére
pierre a I'édifice. Ce n’est que le début d'une valle ere dans la prise en charge des patients
en dialyse dont I'évolution semble prometteuse.ctéation et I'évaluation du programme
évalué dans ce travail a permis de faire évolugorise en charge éducative des patients
dialysés a 'AURAD Aquitaine (nouveaux ateliers édiifs thématiques, nouvelle prise en
charge éducative pour les nouveaux patients, edalieverts aux proches, mise en place d’'une

approche évaluative réguliere avec le patient, ...)

Cette recherche est le résultat d'un travail perebde trois ans dont I'appropriation
de différents champs disciplinaires n'a pas étéleénte (sciences de I'éducation, médecine,
psychologie, ... ). Mais elle est aussi le résutan riche travail d’équipe, de professionnels
de santé motivés et soucieux d’améliorer sans dagsese en charge des patients, d’étre au

plus prés de leurs besoins.

Nous espérons que cette étude donnera I'envie wrd&aéquipes de construire un
programme d’éducation thérapeutique aupres desnpaten dialyse, en pré-dialyse, greffés
ou atteints d’autres pathologies chroniques massiadien évaluer ses effets a partir d’'une
approche transactionnelle.
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Annexe 1 : Avantages et inconvénients des différenindicateurs de I'observance thérapeutique chezdgersonnes en dialyse (tableau

issu du travail doctoral de Untas, 20

09)

Indicateurs

Avantages

Inconvénients

(1) Indicateurs comportementaux objectifs

5 (1) Pas de consensus de la littérature sur un deuibn

Observance .| (2) Indicateurs simples a évaluer observance
g R Manquer et/ou raccourcir , .
spécifique a des séances de dialyse (2) Pas de prise en compte de la raison de la non
I'hnémodialyse observance
(3) Indicateurs surtout pertinent aux USA
(1) Indicateurs comportementaux objectifs (1) Rasahsensus de la littérature sur un seuil de
Observance Raccourcir ou manquer des observ_ance e s
spécifique ala | échanaes/des cvcles (2) Indicateurs parfois difficiles & évaluer
P di ? 9 Y (3) Pas de prise en compte de la raison de la hon
lalyse observance

péritonéale

non

Nombre de péritonites

(1) Indicateur objectif

(1) Indicateur qui n’estspabligatoirement le reflet de
la non observance

Observance aux
médicaments

Mesures biologiques

(1) Mesure objective de I'observance dan
les jours précédents la prise du médicam

(1) Lourd et colteux
ent

Piluliers électroniques

(1) Mesure objective des heures effective
d'utilisation du pilulier

S(1) Ne garantit pas que le médicament soit pris

Medication possession rati

(1) Mesure objective du renouvellement d
o) - :
stock de médicaments du patient

u1) N'existe pas en France

Auto-évaluation

(1) Mesure rapide
(2) Mesure peu colteuse

(1) Etudes qui montrent que I'observance est sunést
par les patients

Observance aux
recommandations
diététiques

Taux de potassium

(1) Indicateur simple a mesurer

(1) Indicateur qui peut étre influencé par certains
médicaments ou par la fonction rénale résiduelle
(2) Indicateur qui n’est pas utilisé en DP

Taux de phosphore

(1) Indicateur simple a mesurer
(2) Indicateur qui est également le reflet g
I'observance a certains médicaments

(1) Indicateur qui peut étre naturellement élevé,
d@nfluencé par certains médicaments ou par la foncti
rénale résiduelle

Prise de poids
interdialytique

(1) Indicateur simple a mesurer

(1) Indicateurueficé par la fonction rénale résiduel
du patient

Auto-évaluation

(1) Mesure rapide

(1) Les outils qui existent présentent des faildess

(2) Mesure peu codteuse

le

psychométriques
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Annexe 2 : Schémas des compétences selon la conealgation d’Ardouin (2008)

(Article : « De la compétence individuelle aux capacitégorsationnelles : Regards croisés

France-Quebec)

1) Compétence située sur un continuum allant ds ffi@orique au plus pratique

Savoirs¢«— Connaissanc€s¥» Capacités&—» Compétence$—» Performance

<

Théorique <

2) Evolution du continuum : compétence inscrite awcarrefour entre le visible et l'invisible &

le théorique et le pratique

VISIBLE
Savoirs Performances
Connaissances
PRATIQUE
THEORIE COMPETENCES
Capacités Schémes
INVISIBLE
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Annexe 3a : Formulaire de consentement groupe coriile

Madame, Monsieur,

L'objectif de cette étude est de mieux comprendrevdcu et les répercussions psychologiques
engendrées par le traitement de la dialyse afiméliarer la prise en charge globale des patients
dialysés.

Cette évaluation fait I'objet d’'une these en Psyobie réalisée a I'université de Bordeaux Il par
Laetitia Idier.

Votre participation consistera a répondre a unie £ questionnaires que vous pourrez compléter
seul ou avec une psychologue pendant votre séandialgse.

Cette évaluation aura lieu a 2 reprises c’est-@-@iB mois d'intervalle.

Nous vous remercions pour votre participation !

Je soussigné(e) :
NOM & Prénom : ...

U Accepte de participera I'étude qui fait I'objet d’'un doctorat en psybbgie de la santé.

U Refuse de patrticipera I'étude qui fait I'objet d’'un doctorat en psytbgie de la santé.

- J'ai été informé(e) de I'objectif de cette étude.

- J'ai été libre d’accepter ou de refuser de pigetica I'étude.

- Si je le désire, je peux interrompre a tout monmea participation.

- J'accepte que les données enregistrées au malaaette évaluation puissent faire I'objet
d'un traitement informatisé. Mon droit d’accés & @onnées peut s’exercer a tout moment en
application de la loi « Informatique et LibertéGes données peuvent m'étre communiquées si je le
désire.

- Les médecins néphrologues sont informés de nieipation.

-Toutes les informations et les données me conones®&ont strictement confidentielles et
soumises au secret médical.

- Pour toutes informations, je peux contacter lt@etDIER, psychologue et doctorante en
psychologie au 06.** ** ** **

N [ - S

Nom et signature :
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Annexe 3b : Formulaire de consentement groupe expénental

Madame, Monsieur,
Mieux connaitre sa maladie et ses traitementst ktdgectif de I'éducation thérapeutique.

En hémodialyse les programmes d’éducation thérapeutsont encore peu nombreux en France
comme I'a récemment publié laute Autorité de Santé

Avec le soutien de Agence Régionale d’Hospitalisati@iAquitaine nous avons mis en place un
programme d’Education Thérapeutique a 'AURAD eusavez été sollicité pour y participer.
Tout le personnel de I'AURAD est impliqué dans cegnamme : médecins, pharmaciens,
préparatrices, infirmiéres, diététiciens et psyobaeks.

Afin d’améliorer au fil du temps ce programme, @waluation continue a été mise en place et fera
I'objet de la thése en Psychologie réalisée aVersité de Bordeaux Il par Laetitia Idier.

Votre avis et votre expérience sont indispensgbes améliorer le programme et développer cette
prise en charge auprés de tous les patients diabmé améliorer la qualité de vie.

Votre participation prendra la forme de 3 sériegjdestionnaires que vous pourrez compléter seul
ou avec une psychologue pendant votre séance Oealidh la fin du programme d’éducation
thérapeutique, nous vous proposerons un entretiepayrra également se dérouler pendant votre
séance de dialyse si vous le souhaitez.

Je soussigné(e) :
NOM & e Prénom : ..o

O Accepte de participera I'évaluation du programme d’Education Thérappugiqui fera I'objet
d’un doctorat en psychologie de la santé

U Refuse de participera I'évaluation du programme d’Education Thérampugi qui fera I'objet
d’un doctorat en psychologie de la santé

- J'ai été informé(e) de I'objectif de cette évdioa.

- Jai été libre d’accepter ou de refuser de pigeic a I'évaluation de ce programme
éducatif.

- Si je le désire, je peux interrompre a tout monmea participation.

- J'accepte que les données enregistrées au malaaette évaluation puissent faire I'objet
d'un traitement informatisé. Mon droit d’accés & aonnées peut s’exercer a tout moment en
application de la loi « Informatique et LibertéGes données peuvent m'étre communiquées si je le
désire.

- Les médecins néphrologues seront informés dearigipation.

-Toutes les informations et les données me conones®&@ont strictement confidentielles et
soumises au secret médical.

- Pour toutes informations, je peux contacter lizelDIER et les médecins néphrologues a
'AURAD Aquitaine.

T |- ST

Nom et signhature :
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Annexe 4 : Référentiel de compétences d’auto-soiasd’adaptation psycho-sociales

Population cible : personnes insuffisantes rénalesn dialyse

Elaboré par: équipe de 'AURAD Aquitaine et validé par les péents
Relecture et mise en formecellule ETAPE (Arlette Communier)

M ALADIE RENALE

Exprimer ses sentiments relatifs a la maladie et ntiee en ceuvre des conduites d’ajustement

X

X X X %

Exprimer ses émotions, ses représentations, sgarares et ses difficultés par rapport a: la
maladie, la dialyse, la transplantation

Repérer et verbaliser les troubles sexuels etdebles de I'image corporelle

Mobiliser ses ressources personnelles

Ajuster sa réponse face aux problemes posés paalédie

Gérer le sentiment d’incertitude vis-a-vis de I'iton de la maladie et des résultats des
actions mises en ceuvre

Comprendre, s’expliquer sa maladie rénale

X

X X X X %

Citer les fonctions principales du rein normal

Citer les conséquences d'une Insuffisance Rénalenjue (IRC)

Faire des liens entre les conséquences de I'IR€s esturveillances cliniques et biologiques
Connaitre la cause de son IRC

Connaitre les différentes méthodes de suppléance

Expliquer le lien entre sa facon de vivre, sa malatlles risques potentiels

Repérer les complications de I'RC et décider desonduites a tenir

X

Repérer les signes de complications de la malédiale (auto surveillance) : poids, tension,
hyperkaliémie, complications liees aux pathologissociées

Identifier les situations a risque d’OAP, hyperkatie, hyperphosphorémie, dénutrition
Décider la conduite a tenir en cas complicationadmaladie : OAP (respiration, cedeme,
prise de poids), Hypertension, Hyperkaliémie

ABORD VASCULAIRE

Exprimer ses sentiments relatifs au vécu de la diade

X

Exprimer son ressenti et son vécu de la dialyse sod abord vasculaire

Comprendre, s’expliquer sa dialyse

X

X X X %

Citer son type d’abord (fistule ou prothése ou éth)

Expliquer le principe du fonctionnement de I'abeeagculaire

Lister les complications liees a I'abord vasculaire

Enoncer les moyens de surveillance de son abord.

Citer les situations a risques (jardinage, bricelagort de poids, vétements serres,
exposition au soleil, traumatisme FAV, sport vidlgrise de T.A, prise de sang)
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Surveiller sa fistule
x Gérer son abord vasculaire (hygiene, se laver cemeent les mains et le bras, gérer le

pansement, comprimer les points de ponction, ctamtf@tat de son abord vasculaire (thrill,
état cutané)

x Expliquer la conduite a tenir face a une situatmgence : hémorragie, infection, thrombose
x Repérer des signes cliniques anormaux : Edémer@syedie vol vasculaire
x Expliquer la conduite a tenir dans une situatioisgue

ALIMENTATION

S’exprimer, informer et éduquer son entourage

X
X

X

Exprimer son ressenti, son vécu sur le régime alime spécifique a la dialyse.

Exprimer son sentiment d’efficacité personnelleadAgis des différentes recommandations a
suivre

Former son entourage aux conduites a tenir ed’'oagence

Comprendre, s’expliquer son alimentation quand on & dialysé

X
X

X
X

Expliquer le lien entre I'alimentation et la diagy

Citer les recommandations de consommations de dmssssel, potassium, protéines et
énergie et phosphore

Citer les aliments riches en sel, potassium, pretéiénergie et phosphore

Citer les équivalences en sel, potassium, proté&@hplosphore

Analyser son alimentation

X

Evaluer I'apport en sel, boissons, potassium, preg énergie, phosphore d’'un repas pris a
domicile.

Evaluer I'apport en sel, boissons, potassium, pres énergie, phosphore d’'un repas pris
au restaurant

Adapter son alimentation aux recommandations et aguotidien

X
X
X

Concevoir les repas d’'une journée équilibrée eadamis, sel, potassium, protéines,

énergie et phosphore.

Choisir parmi ses godts les plats les moins rigmesel, potassium, phosphore ; les plats les
plus riches en protéines et €nergie.

Concevoir un menu pour le diner & partir d’'un dégrwa domicile

Concevoir un menu pour le diner a partir d'un dégea au restaurant

Anticiper son repas du midi en ayant programmeeas au restaurant le soir
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TRAITEMENT MEDICAMENTEUX
Exprimer ses sentiments relatifs aux traitements d&a maladie
x Exprimer son ressenti, son vécu sur son traitemerédicamenteux et autres
recommandations

Expliquer son traitement médicamenteux

% Citer les différents médicaments prescrits
Expliquer le r6le de chaque médicament
Expliquer la posologie et le mode d’emploi de cramédicament,
Expliquer les précautions d’emploi,
Expliquer les conséquences s'il ne prend pas sdgaments,
Expliquer sa fiche de traitement a tous les prptauirs

X X X X %

Analyser son traitement
% Repérer si les médicaments prescrits ont été rexdplaar des génériques
x Repérer d’éventuels nouveaux symptdémes et fairerleavec les médicaments prescrits

Gérer les stocks de ses médicaments pour éviter tt&en rupture

Adapter son traitement, prendre des décisions

% Expliquer la conduite a tenir en cas d'effets seleines des traitements

% Décider que faire en cas d’oubli d’'un médicament

= Adapter et résoudre les difficultés liées a lagode médicaments en public (travail, repas
entre amis, etc.

% Adapter son traitement lorsqu’il est confronté a giéuations exceptionnelles/ imprévues

% Adapter son traitement en fonction des situationsrisijue (décalages horaires,
vomissements,...)

VIE QUOTIDIENNE

Exprimer et identifier les répercussions familialessociales, et professionnelles et mettre en
ceuvre des conduites d’ajustement dans sa vie quagdne

Identifier comment (re)construire ou de mainteoin projet de vie familial et professionnel
Repérer ses ressources personnelles, socialdtestdie systéme de soins

S’informer sur ses droits du travail et les faiatoir

Identifier les aides départementales liées a sadibap

x

X X %

Adapter son rythme de vie
% |dentifier les activités physiques adaptées a apaaités physiques, a son age et a ses envies
% Adapter son activité physique en fonction de I'éNioin de son état de santé
% |dentifier les activités de loisirs adaptées aé&tam de santé et son évolution
% Adapter son alimentation et sa prise de médicansntyuotidien et aux évenements de vie
(imprévus, fétes)

Impliquer son entourage
% Identifier les personnes ressources dans son egeur
% Former son entourage aux conduites a tenir ed’'oagence
x  Exprimer ses besoins, ses projets, ses attentes.
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Annexe 5 : Récapitulatifs du déroulement de chaquiatervention d’éducation

thérapeutique

Déroulement de séance : 1ére séance d'ETP

difficultés.

Intervenants : psychologues

Objectifs pédagogiques Identifier ses représentations sur la dialyS&xprimer sur le vécu de la maladie et sur sé

2S

Théme(s) abordés

Durée de
chaque phase

Déroulement en phases

Supports a chaque
phase

Présentation

10 mns

Présentation
- des intervenants
- du programme et des différents ateliers
- des regles du groupe
- du déroulement et de I'objectif de la séance

Représentations de la
dialyse & Représentation
de la maladie rénale par
rapport a la dialyse

15a 20 mns

5

Tour de table ou chaque patient donmeat qu’il associe a la dialyse :
1. « Trouvez un mot que vous associez a la dialyse
2. « Pouvez-vous nous expliquer pourquoi vous atersi ce mot ? »
3. « Quelle est la différence pour vous entre diib/sé et étre malade ?

Technique du
« brainstorming » et de
principales techniques
de communication
(questions ouvertes,
relances, etc.)

2]

Expression des 15420 mns Tour de table ou on demande aux patienQuelles sont les Idem
conséguences de la conséquences de la dialyse sur votre vie familsaeiale et

maladie rénale et des professionnelle ? »

difficultés

Identification des 10 a 15 mns Tour de table ou on demande aux patient idem

ressources actuelles et « Qu’'est-ce qui vous aide a faire face a votre dhal@ » ; « Qu’est-ce quj

futures pourrez vous aider ? »

Synthése de la séance 10 mns Tour de table oaroardle a chaque patient de nous dire ce gu’intetiQuestionnaires de

de la séance et ce qu’il en a pensé

satisfaction
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Déroulement de séance "% séance d’éducation thérapeutique

Objectif pédagogique : Equilibrer son alimentairedans sa vie quotidienne avec la dialyse
Intervenants : Diététicien et co-animatrice psyoboe

Théme(s) abordés

Durée de
chaque phase

Déroulement en phases

Supports a chaque
phase

Présentation
- des intervenants
- des obijectifs et du

déroulement de la séance

15 mns

Choisir le théme de la séance a partir deopl{potassium, phosphore ou s¢
et boissons)
1. Quelle photo a choisi chaque patient ?
2. « Quel theme associé-vous a votre choix de pheto ?
3. Choix collectif du théme

>Photolangage ®
Paperboard

Représentations des liens
entre I'alimentation et la
dialyse

N
D

10 a 15 mns

« Quelles questions vous posez vouesujet ? »
« Pour quelle raison vous demande-t-on de limibsrapports en potassium
phosphore ? »

Tour de table
dRaperboard

Identifier les risques de

complications, situations
risques, comportements &
avoir

|

2}

10 a 15 mns

« Que se passe-t-il lorsque le tayotissium ou phosphore est trop éleve
« Pouvez-vous citer les symptdmes que I'on redsesqu’on a trop de
phosphore ou potassium dans le sang ? »

« Que faire en cas de taux élevé ? »

2Péaperboard
« Corps humain »

Facteurs de risques
alimentaires

10 a 15 mns

« Quelles peuvent étre les causedalmrtrop élevé de potassium ou de
phosphore ? »

Equilibrer son alimentatio
au quotidien

10 a 15 mns

« Quelles sont les recommandationétidjées ? »
Fréquences de consommation
Aliments riches /pauvres

Aliments factices
Photos-équivalence

Adapter son alimentation| 15 mns Repas a I'extéreurestaurant : « quel choix faire ? que maagaepas |Cas concrets
précédent/suivant ? » Cartes restaurant
Paperboard
Synthése de la séance et 10 mns Tour de table ou on demande a chaque pdaamus dire ce qu'il retient dg Fiche mémo

remise des classeurs

la séance et ce gu'il en a pensé
Evaluation des connaissances

nutrition
Questionnaires
satisfaction et
connaissances
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Déroulement de séance : troisieme séance d’éducatithérapeutique

Objectif pédagogique : Le patient doit étre capald de préserver son abord vasculaire

Intervenants : une infirmiére d’éducation théraupig et co-animatrice psychologue

Théme(s) abordés

Durée de
chaque phase

Déroulement en phases

Supports a chaque
phase

Présentation

5 mns

- Présentation des intervenants et des fmtien
- Présentation des objectifs de la séance

Tour de table

Identifier le type d’abord |5 mns - Choisir une fiche de type d’abord correspondasdraabord, expliquerFiches abord
vasculaire pourquoi ce choix vasculaire et fiches
d’alerte
Gérer son abord vasculairg 50 mns - Visionnage du film (3mns 30)
- Repérer les comportements inadaptés a partiatierp jouant sur le
film
- Discussion entre les patients sur ces comportengtipropositions de| Film réalise par
comportements protecteurs avec le groupe (hygianage du bras, 'AURAD 1 °®partie
contrdler I'état de son bras, comprimer, gestiosn ginsements)
i L . o . . Télévision ou vidéo
Gérer les situations a risque - Beperer les s@uatlons arisque _(Jar(J\Imag('e,_tagm pprt de poids, projecteur +
par rapport a I'abord vétements serrés, etc.) : discussion a partiridesd d’alerte ordinateur
vasculaire - Savoir réagir face & une situation a risque (héagge, infection, o
o . o thrombose) : discussion & partir des fiches d'alert Film realise par
Réagir face a une situation 'AURAD 2" partie
d’urgence - Discussion/syntheése des conduites a risque etafepétences de
- Hémorragie sécurité Tableau blanc
- Infection o _ _ _ o Feutres
- Thrombose - Cpnclusmn a partir du film avec une version wigge » par une autre ~piffon
patiente (3mns 30)
Satisfaction 5 mns - Evaluation de la satisfacébdes connaissances Questionnaires

satisfaction /
connaissances
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Déroulement de séance : quatrieme séance d’éducatithérapeutique

Date

Objectifs pédagogiques : Le patient doit étreapable d’exprimer son ressenti et ses difficultgsar rapport a la
prise de son traitement
Intervenants : une préparatrice en pharmacie@i-animatrice psychologue

Théeme(s) abordés

Durée de
chaque phase

Déroulement en phases

Supports a chaque
phase

Présentation 5 mns - Présentation des intervenants et des pmatien Tour de table
- Présentation des objectifs de la séance
Représentations du 15420 min Distribution des photos/cartes a chaaient qui en choisi une ou deux Paperboard

traitement médicamenteu

X

gu'’il associe a son traitement :

1. « Trouvez une carte que vous associez a vaitertrent»

2. « Par rapport a la prise de vos médicamentsyémune carte qui
correspond a votre ressenti par rapport a vos rméaints ou au contraire
gui ne correspond pas du tout»

Photo-expression
Tour de table

Expression sur le choix d
cartes

%5 a 20 min

Tour de table ou I'on demande a chaaqtient :
1. « Pourquoi avez-vous choisi cette carte ? »
2. « Que représente t-elle pour vous ? »

Paperboard
Tour de table

Partage avec les autres s
le ressenti sur les
médicaments, les
difficultés et contraintes

ur5 & 20 min

Tour de table ou I'on demande a chaaqtient :
« Est-ce la méme chose pour vous (pour ceux qui ont choisi la méme
carte ou qui prenne le méme médicament)
Demandez quel médicament est le plus contraignprerare.
Echange d’astuce pour éviter les oublis et/ou aetlégs contraintes.
Récapitulatif si nécessaire des classes de méditarmaitées.

Paperboard
Tour de table

Synthese de la séance et
remise des classeurs

10 min

Récapitulatif de ce que le patient a retenu.
Questionnaire de satisfaction et de connaissances

Questionnaires de
satisfaction et de
connaissances
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Déroulement de séance (Road Book) °B° séance d’éducation thérapeutique

Date

Objectif pédagogique : Exprimer son vécu et ssatisfaction sur les séances d’ETP
Psychologuesu psychologue/infirmiere

Théeme(s) abordés

Durée de
chaque phase

Déroulement en phases

phase

Supports a chaque

Présentation 5 mns 1. Présentation des objedtifie Eintérét de cette séance de « bilan » :
évaluer le vécu et la satisfaction des patientsaggvort au programme
d’ETP dans I'objectif de pouvoir I'adapter et I'aloéer pour mieux prendre
en charge les patients
2. Présentation du déroulement de la séance
o Bilan des interventions
o0 Attentes, suggestions pour la suite
Vécu des séances 10 & 15 mns « Comment avez-vouisegéséances d’'ETP ? Qu’en avez-vous pense Tour de table
« Qu’'est-ce qui a été difficile lors de ces atslier»
« Que pensez-vous du déroulement des ateliers ifdymandant les séanceBaperboard
de dialyse ? »
Répercussions du 10 a 15 mns « Quelles sont les répercussions quedeamme d’ETP a eu pour vous ?leem
programme ETP « Que vous a apporté le programme ETP ? »
Evaluation de la 10 & 15 mns « Trouvez 2/3 points positifs et négdti programme ETP » Idem
satisfaction
Suivi ETP 10 & 15 mns « Comment envisagez-vousila du programme ETP ? » Idem

« Quels themes aimeriez-vous aborder ? (en inddidu en groupe) »
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Annexe 6 : Questionnaire d’informations générales
1) Sexe : U Masculin O Féminin
2) Date 0 NAISSANCE ...ttt et e e e e e et e e e e e e e e e e

3) Situation maritale : 0 Marié U Divorcé-Séparée U Veuf O Célibataire

4) Avez-vous des enfants ?
Q4 Oui (combien ?.............. ) O Non

Si oui, vivent-ils chez vous ?
U Oui U4 Non

5) Travaillez-vous actuellement ?
4 Oui U Non

Si vous ne travaillez-pas, étes-vous
U Retraité(e)
Q En arrét maladie ou en Invalidité
U En recherche d’empiloi
L AULIE & et e e et e e e e e e e ————

Quel métier eXercez-vous OU aVeZ-VOUS EXEECE?. .. .. .. it it e it it ee e eeeaaeenas
6) Quel est votre niveau d’étude ?

QO Pas d’étude

Q Certificat d’étude

U BEP-CAP

Q BAC

0 BAC+ combien d’années aprés [e BAC ? ....c.ooiiiiiiiiii i i ieeee

7) Avez-vous souffert déja souffert d’un trouble/g@®ologique (dépression, troubles de I'humeur,
troubles du comportement alimentaire, phobie,...) ? U Oui O Non

8) Quelle est la date (mois/année) de votre prentdi@lyse ? ..........ooveeviiiiiiiiiieiieen,

9) Avez-vous déja été greffel? Oui U Non

10) Actuellement, avez-vous un projet de greftd ®@ui U Non

11) Actuellement, étes-vous inscrit sur la listard@splantation rénale?
4 Oui O Non UEnN cours d’inscription
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Annexe 7 : Questionnaire sur I'adhésion thérapeutige percue

Les propositions suivantes portent sur la fagon dont vous avez géré votre traitement durant le mois
dernier. Nous ne cherchons pas a savoir qui respecte ou hon les prescriptions médicales, mais d voir comment vous
percevez votre gestion du fraitement.

1) Au cours de ces quatre dernieres semaines, comment pensez-vous avoir suivi les recommandations
diététiques spécifiques a l'insuffisance rénale ? Indiquez votre réponse sur I'échelle ci-dessous.

J'ai toujours suivi les

Je nai jamais suivi les N ecomTmondations avec
recommandations

précision

2) Au cours de ces quatre dernieres semaines, comment pensez-vous avoir suivi les recommandations
hydriques spécifiques a l'insuffisance rénale ? Indiquez votre réponse sur I'échelle ci-dessous.

J'ai toujours suivi les

Je nai jamais suivi les O ecommondations avec

recommandations précision
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Annexe 8 : Echelle de mesure sur I'adhésion aux médments et les causes de non-adhésion

Quel(s) médicament(s) avez-vous oublié au courg @ESNIEers JoUrs © .......cocvvvvvievieereenniennnn.

Combien de fois est-ce arrivéP 1 seule fois U Plusieurs fois (Combien ? ............... )

Cochez la case qui correspond a la raison pourelEgwous avez oublié de prendre vos
médicaments au cours des 7 derniers jours :

Au cours des 7 derniers jours, je n'ai pas pu  Oui Non
prendre mon traitement parce que:
1. J'ai tout simplement oublié

2. Je n'étais pas chez moi

3. Je ne ressens aucun symptome
4. Il y'a eu un changement dans mes routines
quotidiennes
5. Je me suis endormi(e)/ Je dormais a I'’heure
de la prise

6. J'ai eu des problémes a les prendre aux
horaires prescrits

7. J'étais malade/ Je ne me sentais pas bien
8. Je voulais éviter les effets secondaires
9. J'avais besoin de souffler un peu

10. J'ai trop de comprimés, de sachets ou de
gélules a prendre

11. Jai I'impression que mon traitement est
toxique/dangereux

12. Je n’ai pas bien compris les instructions de
prise

13. J’étais en panne pour certains
médicaments

14. Autre raisons :
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Annexe 9 : questionnaire de qualité de vie (KDQOL-@; Hays et al., 1994)

1. Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé est :

Excellente Trés bonne Bonne Médiocre Mauvaise

2. Voici une liste des activités que vous pouvez avadir faire dans votre vie de tous les jours. Pour
chacune d’entre elles, indiquez si vous étes lim{& en raison de votre état de santé actuel.

Oui, beaucoup Oui, un peu | Non, pas du tout
limité(e) limité(e) limité(e)

Efforts physiques modérés tels que
déplacer une table, passer I'aspirateur,
jouer au boules

Monter plusieurs étages par I'escalier

3. Au cours de ces 4 dernieres semaines, et en raigimvotre état physique,...

Oui Non

Avez-vous fait moins de choses que ce que vousasduhaité ?

Avez-vous di arréter de faire certaines choses ?

4. Au cours de ces 4 derniéres semaines, et en raistmvotre état émotionnel (comme vous sentir
triste, nerveux(se) ou déprimé(e)...),...

Oui Non

Avez-vous accompli moins de choses que vous asoebhaité ?

Avez-vous eu des difficultés a faire ce que vouezaa faire avec
autant de soin et d’attention que d’habitude ?

5. Au cours de ces 4 derniéres semaines, dans quellesure vos douleurs physiques vous ont-elles
limité(e) dans votre travail ou vos activités domeigues ?

Pas du tout Un petit peu Moyennemen Beaucoup rrdoent

6. Les guestions suivantes portent sur comment vous w® étes senti(e) au cours de ces 4 derniéres
semaines. Pour chaque question, veuillez indiquest Féponse qui vous semble la plus appropriée.
Au cours de ces 4 dernieres semaines, y a-t-il eesimoments ou...

En permanence Tres souvent Souvent QuelquelRErement Jamais

Vous vous étes senti(e)
calme et détendu(e)

Vous vous étes senti(e)
débordant(e) d’énergie

Vous vous étes senti(e)
triste et abattu(e)
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7. Au cours de ces 4 dernieres semaines, dans quellesure votre état de santé, physique ou
émotionnel, vous a-t-il géné(e) dans votre vie sat@ et vos relations avec les autres, votre famille
VOS amis, vOSs connaissances ?

Enormément Beaucoup Moyennement Un petit ped Pé&sutiu

8. Indiquez pour chacune des phrases suivantes, dangajle mesure elles sont vraies ou fausses
dans votre cas.

Totalement " . I A | Totalement
vraie Plutot vraie| Je ne sais pas  Plutdt fausse fausse

Ma maladie rénale me rend
la vie trop compliquée
Ma maladie rénale me
prend trop de temps

Je supporte mal tout ce
qgu’il y a a faire pour ma
maladie

J'ai le sentiment d’étre un
poids pour ma famille

9. Au cours des 4 derniéres semaines, dans quelle mesavez-vous eu les problémes suivants ?
Pas du tout | Un petit peu  Moyennement Beaucoup rEfment

Des douleurs musculaires,
des courbatures

Des douleurs
dans la poitrine

Des crampes

Des démangeaisons

Une sensation de peau
séche

Un essoufflement

Des étourdissements ou des
vertiges

Un manque d’appétit

Une fatigue ou un
épuisement

Des mains ou des pieds
engourdis

Une envie de vomir ou
I'estomac dérangé

Des problemes avec votre
fistule ou votre cathéter
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10. Les conséquences de la maladie rénale sur la vieagaienne génent certaines personnes et pas
d’autres. Jusqu’a quel point les effets de la malad rénale sur votre vie quotidienne vous génent-
ils dans les domaines suivants ?

Pas dutout| Un petit peu MoyennementBeaucoup | Enormément

La restriction des boissons

La restriction alimentaire

La restriction dans ce que
vous pouvez faire a la maison

La restriction dans vos
déplacements ou vos voyages

La dépendance vis-a-vis des
médecins et du personnel
soignant

Le stress ou les soucis liés a
la maladie rénale

Votre vie sexuelle

Votre apparence physique
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Annexe 10 : Questionnaire d’évaluation d

e I'état axio-dépressif (HADS de Zigmond &

Snaith, 1983)

Un certain nombre de phrases que I'on utilise peutécrire sont données ci-dessous. Lisez chaque
phrase, cochez la réponse qui correspond le miegxcaue vous ressentad’instant, juste en ce
moment. Il n'y a pas de bonne ni de mauvaise réponsepad¢sez pas trop de temps sur lI'une ou

I'autre de ces propositions, et indiquez la rép

angedécrit le mieuxos sentiments actuels

1. Je me sens tendu(e) ou énervé(e) :
QU La plupart du temps

U Souvent

U De temps en temps

O Jamais

8. J'ai I'impression de fonctionner au ralenti :
U Presque toujours

U Tres souvent

U Parfois

U Jamais

2. Je prends plaisir aux mémes choses
gu’autrefois :

Q Oui, tout autant qu’'avant

U Pas autant

U Un peu seulement

Q Presque plus

9. J'éprouve des sensations de peur et j'ai
'estomac noué :

U Jamais

O Parfois

U Assez souvent

O Trés souvent

3. J'ai une sensation de peur comme si quelque
chose d’horrible allait m’arriver :

Q Oui, tres nettement

Q Oui, mais ce n’est pas trop grave

O Un peu, mais cela ne m’inquiéte pas

Q Pas du tout

'10. Je ne m'intéresse plus a mon apparence :
U Plus du tout

U Pas autant que je devrais

U Il se peut que je n’y fasse plus autant attentig
4 J'y préte autant attention que par le passé

4. Je ris et vois le bon coté des choses :
Q Autant que par le passé

QU Plus autant qu’avant

O Vraiment moins qu’avant

Q Plus du tout

11. Jai la bougeotte et n’arrive plus a tenir en
place :

O Oui, c’est tout a fait le cas

U Un peu

U Pas tellement

U Pas du tout

5. Je me fais du souci :

O Trés souvent

U Assez souvent

U Occasionnellement

U Trés occasionnellement

12. Je me réjouis d’avance a I'idée de faire
certaines choses :

4 Autant qu'avant

U Un peu moins qu'avant

U Bien moins qu’avant

U Presque jamais

6. Je suis de bonne humeur :
O Jamais

U Rarement

U Assez souvent

QU La plupart du temps

13. J’éprouve des sensations soudaines de
panique :

U Vraiment tres souvent

U Assez souvent

U Pas trés souvent

U Jamais

7. Je peux rester tranquillement assis(e) a ne
rien faire et me sentir décontracté(e) :

Q Oui, quoi qu'il arrive

Q Oui, en général

U Rarement

O Jamais

14. Je peux prendre plaisir a lire un bon livre oy
a regarder une bonne émission de télévision :
U Souvent

U Parfois

U Rarement

4 Trés rarement
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Annexe 11 : Echelle de coping (CHIP de Endler et al1998)

Consigne: Les propositions suivantes correspondent a différemoyens de réagir face a des
problemes de santé. Indiquez dans quelle mesure wdisezactuellementchacun de ces moyens
pour faire face a la dialyse et a la maladie rénale

Jamais

Rarement

Quelquefois

Souvent

En
permanence

1. Je me demande pourquoi cela m’est arrive
moi ?

a

A%

2. Japprécie I'attention que les gens me por

[ent

3. J'essaye de conserver mon énergie

4. Je suis les conseils que I'on me donne

5. Je me sens en colere (parce que cela m'e
arrivé a moi)

6. J'écoute de la musique (ou je regarde la
télévision)

7. Je m'aménage un environnement calme

8. Je suis I'avis du médecin

9. J'invite des gens chez moi

10. Je me sens frustré(e)

11. Je reste calme et tranquille

12. Je me renseigne a propos de mon traiten

nent
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Annexe 12 : Echelle de contrdle percu (C.L.C.S. deruyn et al., 1988 )

Consigne :

Les propositions suivantes correspondent a difféeedéclarations pouvant étre liees aux causes
ou au devenir de votrmaladie rénale Pour chacune des 17 propositions, indiquez vadgré

d’accord.

Pas du tout
d’accord

Pas
d’accord

D’accord

Tout a
fait
d’accord

1. Je peux certainement influencer le cours de aladre.

2. Je suis devenu(e) malade en partie parce quedbia
décidé ainsi.

3. Mon docteur (et I'équipe soignante) peut cegaiant
influencer le cours de ma maladie.

4. Mon époux(se)/partenaire ou ma famille peut
certainement influencer le cours de ma maladie.

5. La survenue de maladie est due a mon styleede vi

6. Dieu peut certainement influencer le cours de ma
maladie.

7. C'est en partie de ma faute si je suis « tombeédade ».

8. Des évenements malheureux ou des déceptiongraan
passé ont contribué a la survenue de ma maladie.

9. Ma religion a une influence sur le cours de nadautie.

10. En vivant sainement, je peux influencer le sale ma
maladie.

11. Ma personnalité a eu quelque chose a voir lavec
survenue de ma maladie.

12. Si je suis les conseils de mon docteur (etdgiipe
soignante), je peux certainement influencer le €ogrma
maladie.

13. Je peux influencer le cours de ma maladie ebattant
contre elle.

16. La survenue de maladie a été surtout due @ugiel

chose me concernant.
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Annexe 13 : Echelle d’auto-efficacité de Schwarzeat Renner adaptée aux patients dialysés

Dans quelle mesure étes-vous sdr(e) que vous poausgir a surmonter les difficultés suivantes ?

Je me sens capable de respecter le régime alimentagt pas slr| passar| sdr touta
hydrique recommandé par le diététicien ... du tout fait sar
1. ... méme si cela doit me prendre beaucoup de tpoys

m'y habituer.

2. ... méme si je dois repenser toute ma facon deaueir.

3. ... méme si je ne recois pas beaucoup de souwtiéanmhrt
de mes proches.

Je me sens capable de respecter le régime alimen¢agt pas sOr| passar| sdr tout a
hydrique recommandé par le diététicien ... du tout fait sQr

4. ... méme si j'ai des soucis et des problemes.

5. ... méme si je me sens triste et déprimé(e).

6. ... méme si je me sens tendu(e) ou énervé(e).

7. ... méme si je suis fatigué(e).

8. ... méme si je suis occupé(e).

Je suis sdr(e) que je peux me contréler pour... pas sr | passur| sdr tout a
du tout fait sOr

9. ... limiter ma consommation de sel

10. ... limiter ma consommation d’eau et de boissons

11. ... limiter ma consommation de boissom&me pendant

les grandes occasions

12. ... limiter ma consommation d’aliments riches en

potassium

13. ... limiter ma consommation d’aliments riches en

phosphore

14. ... favoriser les aliments riches en protéindestaipports
en énergies (par ex. les matiéres grasses)

15. ...respecter mon régime alimentaiméme pendant les
grandes occasions
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Annexe 14 : Questionnaire de soutien social familigitems de la KDQOL-36 de Hays et al.,
1993)

En ce qui concerne votre vie de famille et vos rdians amicales, quel est votre degré d’accord
ou de satisfaction pour chaque aspect suivant ?

1. Le temps que vous pouvez passer avec votniddanhvos amis :

Trés insatisfait(e

Plutét
insatisfait(e)

Plutot
satisfait(e)

Trés
satisfait(e)

2. Le soutien et la compréhension manifestés par vatndle et par vos

amis :

Trés insatisfait(e

Plutot
insatisfait(e)

Plutot
satisfait(e)

Tres
satisfait(e)
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Annexe 15 : Soutien social de la part des soignar(items de la KDQOL-36 de Hays et al.,
1993) et d'alliance thérapeutique (4-PAS de Misdralet Baylé)

Dans quelle mesure les phrases suivantes vous sesnibtlelles vraiesou fausse®

1. L’équipe de dialyse m'encourage a mener unaugsi normale que possible
Totalement vraie | Plutdt vrall Je ne sais pas Pfatdt | Totalement faux

2. L’équipe de dialyse m’apporte son soutien etcs@seils pour m'aider a supporter ma maladie
Totalement vraie | Plutdt vrall Je ne sais pas Pfatdt | Totalement faux

Ce questionnaire porte swotre relation actuelle avec I'équipe soignante de I'AURAD
(médecins néphrologues, infirmieres, diététicien, gshologue, préparatrice en pharmacie,
etc.). Indiquez votre réponse en cochant la caseaquespond le mieux a ce que vous ressentez.

Oui Cest C’est Non c’est
Actuellement c’est A . plutot tout a fait
—_— . .| plutét vrai
bien vrai faux faux

Je crois que I'équipe soignante m’aide
Je suis a l'aise dans ma relation avec
I’équipe soignante

Je comprends mieux les symptomes de ma
maladie

Je me sens mieux depuis que I'équipe
soignante me soigne

Je sens que je peux compter sur I'équipe
soignante

Je sens que je comprends bien I'équipe
soignante

Je sens que I'équipe soignante me
comprend bien

Je trouve que I'équipe soignante expliqu
clairement les choses

Je sens que I'équipe soignante désire a ce
gue j'arrive a m’en sortir
Je sens que nous travaillons ensemble, que
I'équipe soignante et moi : nous faisons
equipe

Je crois que nous comprenons mes
difficultés de la méme maniére

1%
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Annexe 16 : Questionnaire de connaissances sur lagdicaments (QCMed)

1) Prenez vous des médicaments contre le phosph@re

O Oui
U Non
Q Je ne sais pas.

Si OUI, NOTEZ IBUIS NOIMIS & ettt e e e e e e e e e e e,

2) Comment faut-il les prendre ?

O Ajeun

Q Apres les repas

U Tout au long des repas
Q Avant les repas

U Je ne sais pas.

3) Dans I'aprés-midi, vous vous apercevez que voagez oublié de prendre vos médicaments a
midi. Quelle est la conduite a tenir ?

U Je saute la prise

Q J'en prends deux avec du pain et une pomme
Q Je les prends tout de suite

Q Je ne sais pas.

4) Pourquoi faire diminuer le phosphore ?

O Pour diminuer le risque de fractures

O Pour améliorer la digestion

O Pour améliorer la mémoire

Q Pour protéger le cceur et les vaisseaux
Q Pour diminuer les démangeaisons

O Pour améliorer le sommeil

U Je ne sais pas.
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Annexe 17 : Questionnaire de connaissances sur lafal vasculaire (QCA)

1) Quel type d’abord avez-vous ?

U Une fistule :d Radiale O Humérale O Cubitale
O Une prothésed Bras U Avant-bras U Cuisse
U Un cathéter central.

U Je ne sais pas.

2) Vous avez dialysé le matin ou le soir. Votre aba se remet a saigner quelques heures apres.
Quelle conduite devez-vous tenir ?

Q Je téléphone au SAMU.

Q Je téléphone au néphrologue.
O Je compresse.

Q Je fais un garrot.

Q Je ne sais pas.

3) Vous avez dialysé ce matin ou le soir. J'enlémees pansements :

QO En rentrant chez moi, juste aprés la séance.

O Le soir, vers 20heures si j'ai dialysé le matin feUendemain matin, si j'ai dialysé le
soir.

O Juste avant la prochaine séance de dialyse pdtrerfeepatch.

Q Je ne sais pas.

4) Le lendemain de la séance de dialyse, je resséres douleurs au niveau de ma fistule et je
n’entends plus le thrill. Que dois-je faire ?

Q J'appelle le néphrologue dés que je m’en rendgptem
Q J'attends la prochaine séance

Q Je prends un doliprane.

U Je ne sais pas.

5) Votre conjoint(e) a mal au dos, il vous demandde porter un pack d’eau (ou quelque chose
de lourd), que faites-vous ?

Q Oui, je porte sans probleme.

O Oui, je porte avec le bras de I'abord vasculaire.
Q Oui, je porte avec le bras opposé a I'abord vasaul
U Non, je ne porte pas.

6) Avant de venir a la séance de dialyse, je me sulouché(e). Avant le branchement, qu’est-ce
gue je fais :

O Je me lave les mains.

O Je me lave les mains et le bras.
U Rien, je viens de me doucher.
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Annexe 18a : Questionnaire de connaissances surdatétiqgue (QCD version
phosphore)

1. Le taux de phosphore normal dans votre se sang situe :

O Entre 0, 8 et 1 mmol/Il

U Entre 1, 13 et 1,78 mmol/l
U Entre 2 et 2, 25 mmol/Il

U Entre 2, 10 et 2,37 mmol/l

2. Une portion de camembert recommandé est de :

Q10g
Q25¢g
Q30g
Q45¢

3. Parmi ces 3 présentations de jambon de porc,dgaelle est Ia moins riche en phosphore ?

O Jambon cuit au torchon

O Jambon de pays

U Jambon issu de I'agriculture biologique
O Jambon premier choix

4. Parmi ces groupes d’aliments lesquelles sont soas de phosphore ?

Q Fruits et legumes

O Matiéres grasses

Q Viande, poisson, ceuf
QO Céréales

O Charcuteries

U Produits laitiers

U Eaux et boissons

5. Cochez les signes d’une Hyperphosphorémie :

Q Paralysies

Q Difficultés a respirer

O Mal de téte

QU Fatigues musculaires

O Démangeaisons

U Yeux rouges

O Tremblements, fourmillements des mains ou lévres
O Crampes

O Tétanies
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Annexe 18b : Questionnaire de connaissances surdegtétique (QCD version
potassium)

1. Le taux de potassium normal dans le sang se stu

O Entre 2,5 et 3,5 mmol/l
U Entre 3,5 et 5,5 mmol/l
O Entre 5,5 et 6,5 mmol/l
U Entre 6,5 et 7,5 mmol/l

2. Pour apporter moins de potassium dans son alimation il est conseillé de :

O Consommer les légumes et fruits frais avec leagaip

O De faire tremper les Iégumes et pommes de tenmdgme 2 h avant la cuisson

O De cuire dans 2 volumes d’eau différents

Q Peler, coupez en petits morceaux les légumesigt fr

Q Faire cuire la viande dans un grand volume d’eau

O De choisir des légumes secs plutbt que frais pguiiks sont moins riches en eau

3. Cochez les signes d’'une hyperkaliémie :

Q Paralysies

Q Difficultés a respirer

O Mal de téte

QO Fatigues musculaires

O Démangeaisons

Q Coloration bleue de la peau

O Tremblements, fourmillements des mains ou levres
Q Crampes

U Tétanies

4. Entourez les 2 aliments les PLUS riches en posasm et soulignez les 2 aliments les MOINS
riches en potassium (pour une portion de 100g):

- chocolat

- chips

- carottes cuites
- lentilles cuites
- banane

- carottes crues

5. Chaque jour, pour ne pas apporter trop de potasgm, il vous est conseillé de manger :
Q 3 fruits frais pelés, 1 portion de légumes unigelein
Q 1 crudité et 1 portion de légumes cuits, 1 fruit aniguement

Q 2 fruits dont 1 sous forme cuite, 2 portions dput@es dont 1 crudité
0 Pommes de terre et Iégumes cuits en accompagnelrenit frais a chague dessert
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Annexe 19 : Tableaux des différences entre le groagxpérimental et le groupe contrdle a T1
pour les antécédents (variables quantitatives et @litatives), les variables médiatrices et les

iIssues
Variables quantitatives
Groupe moyen | écart- minimum maximum F p
ne type
Age (en années) GE (64) | 56,67 | 14,31 22 81 7,18 | 0,01
GC (61) | 63,26 | 13,11 38 87 o

Premiere dialyse (en GE (64) | 95,64 | 108,52 2 400 0,47 | 0,49
mois) GC (59) | 108,49 | 98,66 3 396
Mises en dialyse ou GE (64) | 63,01 | 77,23 1 400 0,49 | 0,48
remise en dialyse (en | GC (58) | 72,27 | 67,35 1 296
mois)
Adéquation de la GE (40) | 1,27 0,33 0,58 2,06 0,43 | 0,51
dialyse (Kt/V) GC(29) | 1,22 0,30 0,74 1,85
Hémoglobine (en GE (60) | 11,21 |1.81 6,50 21 1,21 | 0,27
g/100ml) GC(58) | 11,53 | 1,33 8,70 15
Etat inflammatoire GE (45) | 9,04 9,37 0,60 39 0,35 0,55
(CRP en mg/L.) GC (49) | 10,51 | 13,92 0,70 63,90
Etat nutritionnel GE (39) | 36,87 | 4,81 24,7 45 2,27 | 0,14
(albumine en g/L) GC (50) | 38,36 | 4,47 27,7 49
Etat nutritionnel GE (38) | 327,66 | 67,98 200 530 3,76 | 0,06
(préalbumine en g/L) | GC (31) | 359,90 | 69,63 210 550
Variables qualitatives
Variables Modalités GE | GC | p(Khi2)
Genre Masculin 37 43 0,14

Féminin 27 18
Statut marital En couple 42 42 0,70

Seul 22 19
Statut familial Enfants 47 54 0,03*

Pas d’enfants 17 7
Vivre avec ses enfants Vivre avec 10 12 0,91

Vivre sans 37 42
Situation professionnelle | Travall 11 12 0,72

Pas de travail 53 49
Niveau d'études Inférieur au BAC 47 44 0,99

Supérieur au BAC 17 16
Trouble psychologique Oui 19 13 0,31
antérieur Non 45 47
Greffe Déja greffé 20 17 0,68

Jamais greffé 44 44
Nombre de greffe Une greffe 15 11 0,63

Deux greffes 4 6

Trois greffes 1 1
Projet de greffe Projet 26 21 0,39

Pas de projet 35 39
Inscription sur la liste de | Inscrit 16 15 0,48
greffe Pas inscrit 37 38

En cours d’inscription 6 6

347




Les issues

Groupe | moyenne | écart-| F p
type

Qualité de vie « Symptémes de la maladie rénale » GE (64) | 76,40 13,62 | 0,01 | 0,94
GC (61) | 76,26 14,06

Qualité de vie « Effets de la maladie rénale » GE (64) | 63,77 20,68 | 0,00 | 0,96
GC (61) | 63,60 19,51

Qualité de vie « Fardeau de la maladie rénale » GE (64) | 44,33 20,52 10,24 | 0,71
GC (61) | 42,93 21,08

Qualité de vie physique GE (63) | 41,19 9,34 3,07 | 0,08
GC (58) | 38,17 9,62

Qualité de vie psychologique GE (63) | 44,68 10,97 | 0,06 | 0,80
GC (58) | 44,21 10,05

EVA observance alimentaire GE (55) | 63,05 2483 (0,14 | 0,71
GC (55) | 63,42 21,50

EVA observance hydrique GE (52) | 58,83 26,55 | 0,46 | 0,49
GC (52) | 62,19 23,98

Observance médicaments (Question 1) GE (62) | 1,63 0,49 0,79 | 0,38
GC (61) | 1,70 0,46

Observance médicaments (total questionnaire) GE (63) | 0,79 1,36 0,05 | 0,82
GC (61) | 0,74 1,36

Nombre de fois médicaments oubliés GE(19) |2 1,64 0,35 | 0,56
GC (15) | 2,33 1,64

Potassium avant dialyse(en mmol/L) GE (60) |5,21 0,83 1,16 | 0,28
GC (58) |5,35 0,56

Phosphore avant dialyse (en mmol/L) GE (59) | 1,66 0,48 0,00 | 0,99
GC (58) | 1,66 0,46

Prise moyenne entre deux séance en KG GE (59) |1,91 0,85 0,00 | 0,97
GC (58) | 1,92 0,71

Symptomatologie anxieuse GE (64) | 6,48 4,07 0,23 | 0,63
GC (60) | 6,80 3,21

Symptomatologie dépressive GE (64) | 5,59 3,77 2,73 | 0,10
GC (60) | 6,73 3,90
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Les variables médiatrices

Groupe moyenne écart- F p
type

Auto-efficacité « alimentation » GE (55) 20,65 4,41 3,09 | 0,08
GC (57) 19,35 3,39

Auto-efficacité « freins » GE (54) 22,46 5,69 0,19 | 0,66
GC (60) 21,98 591

Contréle pergu sur I'évolution de la maladie | GE (61) 17,44 2,99 4,14 | 0,04*
GC (60) 16,11 4,10

Attribution causale interne sur I'origine de GE (62) 9,45 2,88 0,86 | 0,35

la maladie GC (60) 8,97 2,88

Coping instrumental GE (64) 7,89 1,65 0,48 | 0,49
GC (60) 7,70 1,39

Coping émotionnel GE (64) 6,45 2,95 0,51 | 0,48
GC (60) 6,08 2,85

Soutien social famille GE (62) 72,31 27,48 1,39 | 0,24
GC (59) 66,38 27,77

Soutien social de la part des soignants GE (63) 89,09 12,99 6,39 | 0,01 *
GC (60) 81,87 18,33

Alliance thérapeutique GE (63) 16,75 4,26 0,23 | 0,63
GC (60) 17,15 5,05

Connaissances médicaments GE (45) 3,11 1,54 0,48 | 0,49
GC (47) 2,89 1,46

Connaissances abord vasculaire GE (60) 5,07 1,25 0,39 | 0,53
GC (63) 4,90 1,50

Connaissances diététiques GE (42) 1,74 1,19 3,12 | 0,08
GC (61) 1,33 1,14
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Annexe 20 : Résultats des régressions amenant aeetier 'analyse de médiations

Résultats des régressions linéaires entre des bkasadépendantes et la variable indépendante
« Education Thérapeutique »

Variable Dépendante (VD) (Y) F R2 Beta
standardisé

Observance pergue totale® 0,09 0,00 0,03
Observance potassiumd® 0,01 0,00 -0,01
Observance phosphored® 0,62 0,01 -0,79
Observance prise de poid€ 0,38 0,00 0,07
QDV symptémes de la maladied 0,00 0,00 - 0,00
QDV effets de la maladie® 1,43 0,01 -0,12
QDV poids de la maladie® 2,29 0,02 -1,15
QDV physique & 0,75 0,01 -0,12
QDV mentale & 0,21 0,02 - 0,05
Symptomatologie anxieused 3,25 0,03 0,18
Symptomatologie dépressived 7,44** 0,07 0,27

VI : Education thérapeutique (0= pas d’éducatioBrdpeutique ; 1 = éducation thérapeutique ) ;
A :delta T2-T1 ; ** p< 0,01

Résultats des régressions linéaires entre des bkasamédiatrices et la variable indépendante
« Education Thérapeutique »

Variable Médiatrice (M) F R2 Beta
standardisé
Contréle percu & 0,46 0,00 - 0,07
Attribution causale & 0,80 0,01 -0,09
Controle religieux & 1,23 0,01 -0,12
Coping instrumental & 0,04 0,00 0,02
Coping émotionneld 0,29 0,00 -0,05
Alliance thérapeutique & 2,03 0,02 0,15
Soutien social soignan®® 0,99 0,01 -0,10
Soutien social familial ® 2,54 0,03 -0,16
Auto-efficacité freins & 0,00 0,00 0,00
Auto-efficacité alimentation & 6,44 ** 0,07 -0,26
Connaissances médicament® 0,63 0,01 0,09
Connaissances abord vasculaire& 10,11** 0,10 0,32
Connaissances alimentatiod 4,76* 0,06 0,24

VI : Education thérapeutique (0= pas d’éducatioBrdpeutique ; 1 = éducation thérapeutique ) ;

A :delta T2-T1 ; ** p<0,01; * p<0,05




Résultats des régressions linéaires entre les bagamédiatrices et la variable dépendante
« Symptomatologie dépressive»

Variable Médiatrice (M) F R2 Beta
standardisé

Contréle percu & 0,71 0,01 - 0,09
Attribution causale & 0,17 0,00 -0,41
Contréle religieux & 0,04 0,00 - 0,02
Coping instrumental & 0,58 0,01 0,08
Coping émotionnel 8,19** 0,08 0,28
Alliance thérapeutique & 0,17 0,00 0,04
Soutien social soignan®® 1,65 0,02 -0,13
Soutien social familial » 0,32 0,00 - 0,06
Auto-efficacité freins A 0,07 0,00 0,03
Auto-efficacité alimentation & 2,17 0,02 -0,16
Connaissances médicament® 0,02 0,00 0,02
Connaissances abord vasculaire® 6,34** 0,07 0,26
Connaissances alimentatiod 0,48 0,01 0,08

A :delta T2-T1 ; ** p< 0,01
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Annexe 21 : Tableau comparatif des scores moyens gealité de vie (QDV)

Symptdmes Effets Fardeau QDV QDV
physique mentale

Patients de I'étude 76,4 63,8 44,3 41,2 44,7
(Groupe Expérimental) (6=13,6) | (6 =20,7)| (o =20,5) (6 =9,3) (6 =10,9)
Patients de I'étude 76,3 63,6 42,9 38,2 44,2
(Groupe Contréle) (6=141) | (6=19,5)| (6 =21,1) (0 =9,6) (0 =18,3)
Validation francaise de 71,3 59,6 44,5
Boini et al. (2007) (6=18,3) | (6=12,1) | (6 =29,4)
Etude d’Untas (2009) 75,1 68,5 44,2 37,5 44,1
(score un an apres la (60 =13) (6=16,9) | (c =24,2) (0 =9,6) (c=11,4)

mise en dialyse )

352




Annexe 22 : Résultats des corrélations entre lesfffirentes dimensions de la qualité de
vie, la dépression et I'anxiété (sorties SPSS)

Corrélations

DV
QDV-sympt- | QDV_effet | qdv-poids Ph?/sique QDV mentale depression | anxieté delta
deltaT2T1 s _delta -delta Delta delta delta t2-t1 T2-T1
QDV-sympt-deltaT2T1 Corrélation de Pearson 1 ,323*4 ,301*4 ,366*% ,223* -,315*4 -,250*
Sig. (bilatérale) , ,001 ,003 ,000 ,030 ,002 ,015
N 97 96 97 95 95 94 95
QDV_effets_delta Corrélation de Pearson ,323%% 1 ,397*4 ,148 ,309*4 -,344*4 -,304*
Sig. (bilatérale) ,001 , ,000 ,154 ,002 ,001 ,003
N 96 96 96 94 94 93 94
qdv-poids-delta Corrélation de Pearson ,301*4 ,397*4 1 ,218* ,260* -, 407 -,428*
Sig. (bilatérale) ,003 ,000 , ,034 ,011 ,000 ,000
N 97 96 97 95 95 94 95
QDV Physique Delta  Corrélation de Pearson ,366*4 ,148 ,218* 1 -,090 -,384*4 -,086
Sig. (bilatérale) ,000 154 ,034 , ,387 ,000 /413
N 95 94 95 95 95 92 93
QDV mentale delta Corrélation de Pearson 223 ,309*4 ,260* -,090 1 -,329%4 -,354*
Sig. (bilatérale) ,030 ,002 ,011 ,387 , ,001 ,000
N 95 94 95 95 95 92 93
depression delta t2-t1  Corrélation de Pearson -,315*4 -,344*A -,407*4 -,384*4 -,329*4 1 442%
Sig. (bilatérale) ,002 ,001 ,000 ,000 ,001 , ,000
N 94 93 94 92 92 95 95
anxieté delta T2-T1 Corrélation de Pearson -,250% -,304*4 -,428*4 -,086 -,354*4 A2 1
Sig. (bilatérale) ,015 ,003 ,000 413 ,000 ,000 ,
N 95 94 95 93 93 95 96

**. La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).

*. La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

353




Annexe 23 : Tableau récapitulatif des différencesndre les patients selon les structures de
dialyse par rapport aux différences entre le groupeontrole et expérimental (variables age,
contréle percu et soutien social)

Structure Moyenne Ecart-type F p

Age AURAD (91) 58,21 13,57 2,71 0,07
CTMR (22) 63,09 12,86
DELAY (12) 59,89 17,79

Contrdle | AURAD (87) 17,02 3,30 0,89 0,41
Percu CTMR (22) 15,86 4,28
DELAY (12) 16,75 4,65

Soutien | AURAD (89) 86,94 15,53 1,89 0,15
social de la] CTMR (22) 79,54 17,90
part des DELAY (12) 86,46 16,39

soignants

! Pour information supplémentaires, les moyennd&dsemble des variables « issues » et « médiatrigge sont pas
différentes selon les trois structures.
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poids interdialytique entre les séances » (a T1 €R)

Annexe 24 : Différences entre les hommes et les fieres pour les variables « age » et « prise de

Moyenne Ecart-type F p
Age Hommes (80) 61,54 13,70 3,10 0,08
Femmes (45)] 56,95 14,42
Prise de poids| Hommes (66) 2,32 1,97 4,62 0,03
moyenne entre, Femmes (41) 1,63 0,79
les séances T1
Prise de poids| Hommes (61) 2,14 0,77 4,47 0,04
moyenne entre Femmes (39) 1,78 0,87

les séances T2

D
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Annexe 25 : Corrélations a T1 pour I'échantillon tdal entre I'alliance thérapeutique, le soutien soail soignants et plusieurs variables

pour I'échantillon total (qualité de vie, coping auo-efficacité, adhésion thérapeutique percue et dépssion) (sorties SPSS)

Corrélations

alliance coping score AE Adhésion
thérapeutique Soutien QDV QDV instrumental coping dépression alimentation pergue

T1 Soignants T1 | "effets" T1 | mentale T1 T1 emotion T1 T1 AE freins T1 T1 liquides T1
alliance thérapeutique T1  Corrélation de Pearson 1 ,630*4 ,266* ,215* ,351*4 -,262*4 -,198* ,261*4 ,215*% ,225*%
Sig. (bilatérale) ) ,000 ,003 ,018 ,000 ,003 ,029 ,005 ,024 ,023

N 123 122 123 120 122 123 122 112 110 102

Soutien Soignants T1 Corrélation de Pearson ,630*4 1 ,110 179 ,267*4 -113 -,182* ,261*4 ,229* ,132
Sig. (bilatérale) ,000 ) ,226 ,049 ,003 ,212 ,045 ,005 ,016 ,185

N 122 123 123 121 122 123 122 113 111 103

QDV "effets" T1 Corrélation de Pearson ,266* ,110 1 ,509*4 ,046 -,490™4 -,505*4 ,258*% ,213* ,046
Sig. (bilatérale) ,003 ,226 ) ,000 ,610 ,000 ,000 ,005 ,024 ,643

N 123 123 125 121 124 125 124 114 112 104

QDV mentale T1 Corrélation de Pearson ,215* 179 ,509*4 1 ,050 -,384*4 -,515*4 137 ,081 -,088
Sig. (bilatérale) ,018 ,049 ,000 s ,587 ,000 ,000 ,149 ,399 ,378

N 120 121 121 121 120 121 121 112 111 103
coping instrumental T1 Corrélation de Pearson ,351*4 ,267*4 ,046 ,050 1 ,053 -,184* ,404*4 ,345*4 ,389*
Sig. (bilatérale) ,000 ,003 ,610 ,587 , ,657 ,041 ,000 ,000 ,000

N 122 122 124 120 124 124 123 113 111 103

coping emotion T1 Corrélation de Pearson -,262*4 -113 -,490*4 -,384*4 ,053 1 ,293*4 -,164 -,066 ,017
Sig. (bilatérale) ,003 212 ,000 ,000 ,557 , ,001 ,081 ,487 ,865

N 123 123 125 121 124 125 124 114 112 104

score dépression T1 Corrélation de Pearson -,198* -,182* -,505*4 -,515*4 -,184* ,293*4 1 -,217* -,118 ,035
Sig. (bilatérale) ,029 ,045 ,000 ,000 ,041 ,001 , ,021 217 ;721

N 122 122 124 121 123 124 124 113 112 104
AE freins T1 Corrélation de Pearson ,261*4 ,261*4 ,258* ,137 ,404*4 -,164 -,217* 1 ,618*4 ,A87*
Sig. (bilatérale) ,005 ,005 ,005 ,149 ,000 ,081 ,021 , ,000 ,000

N 112 113 114 112 113 114 113 114 109 98
AE alimentation T1 Corrélation de Pearson ,215* ,229* ,213* ,081 ,345*4 -,066 -,118 ,618* 1 ,422*
Sig. (bilatérale) ,024 ,016 ,024 ,399 ,000 ,487 217 ,000 , ,000

N 110 111 112 111 111 112 112 109 112 99

Adhésion pergue liquides  Corrélation de Pearson ,225* ,132 ,046 -,088 ,389*4 ,017 ,035 ,A87* ,422*4 1
T1 Sig. (bilatérale) ,023 ,185 ,643 ,378 ,000 865 721 ,000 ,000 ,
N 102 103 104 103 103 104 104 98 99 104

**. La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).

*. La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).
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Annexe 26 : Corrélation entre le score de soutiemmilial a partir des différences entre T1 et
T2 (delta) et le contrdle percu a partir des difféences entre T1 et T2 (delta) pour le groupe

expérimental (sortie spss)

Corrélations

SS famille | contréle pergu
delta T2T1 delta T2T1
SS famille delta T2T1 Corrélation de Pearson 1 ,378*
Sig. (bilatérale) , ,010
N 50 45
contrOle pergu delta T2T1  Corrélation de Pearson ,378* 1
Sig. (bilatérale) ,010 ,
N 45 48

*. La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

a. groupe = expérimental
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Annexe 27 : Résultats des corrélations a T1 entre toping centré sur I'émotion, la qualité de

vie, le fardeau de la maladie et la dépression poliéchantillon global (sorties SPSS)

Corrélations

score
coping QDV QDV dépression
emotion T1 | mentale T1 | "fardeau” T1 T1
coping emotion T1 Corrélation de Pearson 1 -,384*4 -,552*4 ,293%]
Sig. (bilatérale) , ,000 ,000 ,001
N 125 121 125 124
QDV mentale T1 Corrélation de Pearson -,384*4 1 ,379*4 -,515%
Sig. (bilatérale) ,000 , ,000 ,000
N 121 121 121 121
QDV "fardeau" T1 Corrélation de Pearson -,552*4 , 3794 1 -,398*
Sig. (bilatérale) ,000 ,000 , ,000
N 125 121 125 124
score dépression T1  Corrélation de Pearson ,293*4 -,515*4 -,398* 1
Sig. (bilatérale) ,001 ,000 ,000 ,
N 124 121 124 124

**. La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).
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Annexe 28 : Régressions linéaires significativesewle coping instrumental en variable

dépendante a Tl et T2

Groupe expérimental

F R2 Beta
Contréle percu T1 7,91 ** 0,12 0,34
Contréle percu T2 7,33 ** 0,13 0,36
Auto-Efficacité freins T1 12,73 ** 0,20 0,44
Auto-Efficacité freins T2 30,73 ** 0,40 0,63
Auto-Efficacité alimentation T1 | 8,56 ** 0,14 0,37
Auto-Efficacité alimentation T2 | 40,59 ** 0,45 0,67
**pn <0,01; VD : copirigstrumental
Groupe contréle
F R2 Beta
Alliance thérapeutique T1 17,75** | 0,24 0,48
Alliance thérapeutique T2 4,10 * 0,10 0,32
Soutien familial T1 6,91 ** 0,11 0,33
Soutien soignants T2 8,37 ** 0,13 0,36
Auto-Efficacité freins T1 8,72 ** 0,13 0,36
Auto-Efficacité alimentation T1 452 * 0,19 -0,44
Connaissances abord T1 11,93 ** 0,08 0,28

**» < 0,01 ; * p< 0,05 ; VD : coping instrumental
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Annexe 29 : Effets significatifs des variables méatrices sur 'adhésion thérapeutique
(variables « changement entre T1 et T2 »)

1) Corrélation entre les connaissances sur les nadents et le taux de phosphore a T1 pour
I’échantillon total

Corrélations

connaiss
ances
médicam taux de
ents T1 phosphore T1
connaissances Corrélation de Pearson 1 ,225*
médicaments T1 Sig. (bilatérale) , ,034
N 92 89
taux de phosphore T1  Corrélation de Pearson ,225% 1
Sig. (bilatérale) ,034 ,
N 89 117

*. La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

2) Régression linéaire entre taux de phosphoretddlet les connaissances sur les médicaments
(delta) pour le groupe expérimental

F R2 Beta

Connaissances médicaments delta 5,31* 0,14 - 0,37
*p < 0,05; VD : Taux de phosphore delta

3) Régression linéaire entre la prise de poids roitdytique (delta) et l'alliance thérapeutique
(delta) pour le groupe expérimental

F R2 Beta

Alliance thérapeutique delta 5,21* 0,12 - 0,34
*p < 0,05 ; VD : Prise de poids interdialytique Itk

4) Regression linéaire entre le taux de phosphadeltd) et I'auto-efficacité relative a
l'alimentation (delta) pour le groupe expérimental

F R2 Beta

Auto-efficacité alimentation delta| 12,42* 0,23 -0,48
*p <0,05; VD : Taux de phosphore delta
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Annexe 30 : Effets significatifs des variables médirices sur la qualité de vie
(variables « changement entre T1 et T2 »)

1) Régression linéaire entre la qualité de vie jipys (delta) et I'attribution causale (delta) poler
groupe expérimental

F R2 Beta

Attribution causale delta 4,85* 0,09 0,31
*p < 0,05 ; VD : Qualité de vie physique

2) Régression linéaire entre la qualité de vie ralnt(delta) et l'auto-efficacité relative a
l'alimentation (delta) pour le groupe expérimental

F R2 Beta

Auto-efficacité alimentation delta| 4,57* 0,09 0,30
*p < 0,05 ; VD : Qualité de vie mentale

3) Régression linéaire entre la qualité de vie fetsf de la maladie rénale » (delta) et I'auto-
efficacité relative a I'alimentation (delta) powr broupe expérimental

F R2 Beta

Auto-efficacité alimentation delta | 7,64** 0,15 0,38
** n<0,01 ; VD : Qualité de vie « effets de la mdia rénale »

4) Régression linéaire entre la qualité de vie léamu de la maladie rénale » (delta) et le coping
centré sur les émotions (delta) pour le groupe erpntal

F R2 Beta
Coping centré sur les émotions | 6,38* 0,11 -0,33
delta
* p<0,05 ; VD : Qualité de vie « fardeau de la mdia rénale »

5) Régression linéaire entre la qualité de vie fetefde la maladie rénale » (delta) et le coping
centré sur les émotions (delta) pour le groupe erpntal

F R2 Beta
Coping centré sur les émotions | 9,69** 0,16 -0,40
delta
** n<0,01 ; VD : Qualité de vie « effets de la mdia rénale »
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Annexe 31 : Effets significatifs des variables médirices sur I'état anxieux
(variables « changement entre T1 et T2 »)

1) Régression linéaire entre I'anxiété (delta) 'atuto-efficacité relative aux freins (delta) powr |
groupe expérimental

F R2 Beta

Auto-efficacité freins delta 6,77** 0,15 -0,38
**p<0,01;VD: Anxiété

2) Régression linéaire entre I'anxiété (delta) es kconnaissances sur I'abord vasculaire (delta)
pour le groupe expérimental

F R2 Beta
Connaissances abord vasculaire| 4,51* 0,09 0,30

delta
*p<0,05; VD : Anxiété

362



Annexe 32 : Effets significatifs des variables médirices sur I'état dépressif
(variables « changement entre T1 et T2 »)

1) Régression linéaire entre I'état dépressif (@e#Ht le coping centré sur les émotions (delta)rpou
le groupe expérimental

F R2 Beta
Coping centré sur les émotions | 7,16** 0,12 0,35

delta
**p<0,01;VD : Dépression
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Annexe 33 : Le modéle intégratif et multifactorielde Bruchon-Schweitzer (2002)

Le modéle intégratif et multifactoriel a été déygé par Bruchon-Schweitzer et Dantzer
(1994, 2002). Il s’inspire du modele transactiondel Lazarus et Folkman (1984) mais la
particularité de celui de Bruchon-Schweitzer esmgliquer «a la fois I'étude des facteurs
environnementaux et socio-démographiques et desuiacindividuels ayant un effet principal et
des effets d’'interaction sur la santé physiquedtién-étre psychique

Ce modele integre trois types de facteurs ayaminpact sur la santé :

- les antécédents ou prédicteuysi sont composés des antécédents environnememstaux
socio-démographiques, les antécédents biologiguyesyehosociaux ;

- lestransactions entre individu et le contexp@ ont un rélemédiateur ou modérateuii
s’agit de I'évaluation (stress percu, contréle pesputien social percu, auto-efficacité), des
stratégies de coping et des fonctionnements desdsystemes physiologiques.

- les issus (ou criterestorrespondent le plus souvent a la santé phys(gpearition,
aggravation ou amélioration d’'une maladie somajigéenotionnelles et psychologiques
(bien-étre, qualité de vie, état anxio-dépress){Bruchon-Schweitzer, 2002) .

Issues
(ou criteres

Transaction individu-contexte
(réle médiateur ou modérar)

Antécédents
(ou prédicteur:

Environnementaux
Evénements de vie
Réseau social... Evaluation
Sociodémographiques - Stress percgu

l - Contréle percu
- Soutien social percu

-/

\ 4
Etat de santé

Dispositionnels

Affectivité négative

Optimisme

Lieu de contrdle interne
Auto-efficacité
Endurance

Sens de la cohérence
Résilience

Affectivité positive

- Recherche de soutien social

¢

A 4

Fonctionnement de diver

systemes physiologiques

(neurologie, endocrinien,
immunitaire,...)

\"ZJ

Type A, Type C ¢ physique
Hostilité 2
Névrosisme Stratégies d’ajustement

Dépression - Coping centré sur I'émotion

Anxiété - Coping centré sur le probléme v

Bien-étre,
qualité de vie,
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