La présente contribution interroge la mise en ceuvre d’ate-
liers thérapeutiques collectifs sous forme ludique pendant
les séances d’hémodialyse, impliquant des patients chro-
niques et des infirmiéres formées en ETP. La probléma-
tique sur laquelle jai travaillé s’établit sur la nécessité de
proposer des situations d’apprentissage faciles a intégrer
dans nos pratiques quotidiennes de soin : comment inté-
grer la complexité des savoirs a transmettre aux appre-
nants et I'adapter aux contextes sur lesquels ils ont le pou-
voir d'agir ?

Cette démarche testée aupres de 26 patients accueillis
en hémodialyse a permis de conceptualiser et finaliser un
outil d'apprentissage ludique, opérationnel et simple au
service de 'ETP.

Soignants et patients de 'AURAL (Association pour I'Utili-
sation du Rein Artificiel en région Lyonnaise) ont contribué
ensemble a ce projet qui offre un socle de connaissances
pratiques et utiles pour le patient afin de 'accompagner
efficacement dans la gestion au quotidien de sa pathologie
chronique.

Selon la définition du rapport OMS-Europe publié en 1996,
I'éducation thérapeutique « vise a aider les patients a ac-
quérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin
pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique.
Elle fait partie intégrante et de fagon permanente de la
prise en charge du patient. Elle comprend des activités or-
ganisées, y compris un soutien psychosocial, congues pour
rendre les patients conscients et informés de leur maladie,
des soins, de l'organisation et des procédures hospita-
lieres, et des comportements liés a la santé et a la mala-
die. Ceci a pour but de les aider, ainsi que leurs familles,
a comprendre leur maladie et leur traitement, a collabo-
rer ensemble et a assumer leurs responsabilités dans leur
propre prise en charge, dans le but de les aider a maintenir
et améliorer leur qualité de viel ».

L'éducation thérapeutique est un processus intégré aux
soins dont le but est d'aider les patients a acquérir ou a
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maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer

au mieux leur vie avec une maladie chronique.

Dans les recommandations de I'HAS on retrouve parmi les

critéres de qualité en matiere d’éducation thérapeutique

gu’elle doit :

e Etre centrée sur le patient, élaborée avec le patient, et
impliquant autant que possible les proches et intégrée
a sa vie quotidienne,

e Etreissue d’une évaluation des besoins et de I'environ-
nement du patient (diagnostic éducatif),

e Etre réalisée par des professionnels de santé formés a
la démarche, dans un contexte habituellement pluri-
professionnel et interdisciplinaire,

¢ Faire partie intégrante de la prise en charge de la mala-
die,

o Etre scientifiquement fondée (sur des recommanda-
tions professionnelles, de la littérature scientifique, des
consensus), et enrichie par les retours d’expérience des
patients et des proches,

e Etre définie en termes d'activités et de contenu, étre
organisée dans le temps, réalisée par divers moyens
éducatifs.

En prenant en compte ces objectifs comme la réalité de

mon expérience en tant qu’IDE d’hémodialyse, jai donc

imaginé un jeu congu sur le modeéle d’un Trivial Pursuit®,
destiné a rendre le temps de dialyse ludique et convivial
tout en le mettant a profit pour I'éducation thérapeutique.

Ce jeu permet d’évaluer les connaissances et les pratiques

des patients, de promouvoir I'échange entre les patients

et les soignants, d’amener le patient dialysé a s’approprier
sa pathologie, ses thérapeutiques et a améliorer son quo-
tidien.

Lidée a germé aprés l'organisation d’un mot croisé géant,
sur le theme de la dialyse aupres de patients en auto-dia-
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lyse. J'ai constaté a cette occasion que les patients avaient beaucoup de connaissances sur la dialyse et demandaient a
en acquérir encore plus. Il en ressortait également qu’ils avaient vraiment apprécié ce moment ludique, de partage et
d’échanges. Partant de ce constat, j’ai décidé de développer un jeu congu sur le modele d’un Trivial Pursuit®, compor-
tant plusieurs thémes permettant d’'aborder le contenu des séances de dialyse et tout ce qui concerne le quotidien des

patients.

Comme certains patients avaient beaucoup plus de
connaissances que dautres. Il m’a paru nécessaire d’éla-
borer différents types de questions avec plusieurs niveaux
de difficultés pour ne pas mettre en échec les patients aux
connaissances moindres.

Pour chaque theme, ont été élaborés :

¢ Des questions ouvertes permettant aux patients d’ex-
primer leur ressenti, d'évoquer des difficultés ou des
appréhensions

Exemple: Quels sont les inconvénients d’une transplanta-

tion rénale ?

Eléments de réponse :

- Ce n’est pas une guérison.

- Contraintes liées aux immunosuppresseurs (effets in-
désirables, prise des traitements de fagon réguliére).

- Nécessite un suivi médical et biologique régulier.

e Des études de cas pour permettre aux patients d’iden-
tifier les situations a risques qu’ils pourraient rencon-
trer et leur donner les moyens d'y faire face

Exemple : Je ne sens plus le thrill de ma FAV. Quelle doit

étre ma réaction ?

Eléments de réponse attendus :

- Je prends contact au plus vite avec mon néphrologue
ou je me rends aux urgences.
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Six thémes ont été identifiés :

e La Fistule Artério-Veineuse (FAV).

e Lagreffe.

e Lanutrition.

Lhygiéne et le générateur.

La biologie et les médicaments.

e Lavie quotidienne et la culture générale.

¢ Des vrai/faux et des QCM. Congus afin que les patients
osent faire une proposition méme s'ils ont peu de
connaissances.

Exemple de vrai ou faux: Quand on dialyse, peut-on

prendre des vacances ? VRAI

Exemple de QCM : Que dois-je faire apres avoir comprimé

mes points de FAV 10 minutes

e Mettre un pansement.

e Désinfecter les points avec une compresse alcoolisée
puis mettre le pansement.

e Partir sans pansement si ¢a ne saigne plus.

Plus de 300 questions ont ainsi été rédigées avec l'aide
de toute I'équipe de 'AURAL : IDE, diététicien, assistant
social, médecins... et aussi avec celle des patients. En effet,
lorsque je leur ai présenté ce projet, certains patients ont
souhaité participer a son élaboration. Je leur ai demandé
de me proposer les questions auxquelles ils avaient pensé
et je les ai impliqués dans la recherche du nom du jeu.
Parmi une dizaine de propositions tirées de la boite a idée
mise a leur disposition, c’est « A la poursuite du rein » qui
a été retenue.

Nous avons ensuite créé une maquette afin de pouvoir
la tester en séance. Les questions ont été imprimées et
plastifiées. Chaque participant dispose d’un rein magné-



tique avec 6 triangles de couleurs a
recouvrir par des aimants lorsque la
réponse a la question est la bonne. Le
plateau de jeu se compose d’une roue
multicolore avec, en son centre une
fleche a faire tourner pour déterminer
la question a poser.

Le jeu a été testé aupres de 26 pa-
tients, dans trois unités de soin (Unité
de Dialyse Médicalisée et auto-dia-
lyse). Tous les patients ont répondu au
questionnaire.

92%, ont apprécié que le jeu se dé-
roule pendant la séance de dialyse
ainsi que la durée de la partie. Bien
que celle-ci s‘arréte lorsque 'un des
patients a répondu avec exactitude
a toutes les questions, lors des tests,
les autres patients ont souhaité pour-
suivre la partie afin de compléter eux
aussi leur « rein ».

La totalité a exprimé l'envie de re-
jouer et recommanderait aux autres
patients de participer a cet atelier.
Tous ont trouvé les infirmiéres a leur
écoute. Pour 88% des patients, les
échanges entre les participants et
les sujets abordés ont correspondu
a leurs attentes. 19% souhaiteraient
d’autres questions plus difficiles ou
plus approfondies. 96% des patients
ont considéré que l'outil était adap-
té. Un patient a exprimé le souhait
d’'une amélioration de la rotation de
la fleche.

Concernant latteinte des objectifs

pédagogiques :

e 88% estiment que le jeu leur a per-
mis d’acquérir des connaissances
et 12%, particulierement les pa-
tients en auto-dialyse, font remon-
ter gu’au quotidien les équipes
insistent toujours sur les mémes
sujets.

e 81% des patients trouvent que le
jeu leur a permis d’identifier les si-
tuations dangereuses qu’ils pour-
raient rencontrer et comment
y faire face en adaptant ou en

réajustant leur pratique de soin. A
contrario, pour 19% des patients,
les questions posées n‘ont pas per-
mis d’atteindre cet objectif.

¢ 58% des patients ont réussi a évo-
quer des difficultés ou des appré-
hensions. Certains ont pu exprimer
leurs appréhensions par rapport a
la greffe, d’autres la crainte que la
fistule artério-veineuse ressaigne
a domicile.

L'expérience montre que les séances
de dialyse peuvent étre abordées avec
une approche différente de celle des
soins techniques purs. Les patients
expriment une réelle satisfaction du
fait de pouvoir échanger différem-
ment, tant avec les soignants qu’avec
les autres patients. Ce temps de jeu
leur permet d'exprimer librement
leurs difficultés ou appréhensions,
rendant ainsi possible une véritable
écoute bienveillante de chaque parti-
cipant. C’'est un moment riche de par-
tage ol chaque joueur est a égalité. Le
patient, tout en jouant, réactualise ses
connaissances, devient plus acteur de
sa maladie et ainsi s'approprie sa pa-
thologie. Le temps de dialyse est res-
senti plus court et tous sont deman-
deurs d’une prochaine session.

Les temps d’Education Thérapeutique
sous forme de jeux éducatifs sont
pour nous un axe de progrés a privi-
légier et a enrichir. Notre objectif est
de les développer et de les partager
avec tous les autres sites de 'AURAL
et, éventuellement avec d‘autres
structures de dialyse qui seraient inté-
ressées.

Aprés chaque session de jeu jai dis-

tribué les questionnaires de satisfac-

tions aux patients, j'en ai également
profité pour recueillir leur ressenti.

Voici la parole des patients d’auto-dia-

lyse :

e« Cest une bonne piglire de rappel ».

e « Le jeu apporte toujours des
conseils supplémentaires ».

e « Avec I'ancienneté, on nous ré-
péte toujours les mémes choses.
Jaimerais avoir d'autres informa-
tions telles que des informations
sur la chute des cheveux, la perte
de vitamines... ».

¢ « Le jeu m’a permis de me rappe-
ler de certaines informations ou
méme d’apprendre plus sur la dia-
lyse ».

e « On peut encore améliorer les
questions ».

¢ « Cela m'a permis d’acquérir des
connaissances surtout au niveau
des médicaments ».

La parole des patients d’Unité de Dia-

lyse Médicalisée :

¢ « Le jeu ma permis de voir que
mes pratiques étaient bonnes ».

e « On apprend toujours quelque
chose ».

e «Jaiapprécié acquérir des connais-
sances notamment sur le Kt/v ».

¢ « On a bien rigolé tout en appre-
nant des choses ».

o« Jaiapprécié les sujets abordés et
je souhaite rejouer ».

e « Je ne suis pas trop conscient en-
core que je puisse adapter ou réa-
juster mes pratiques (traitement,
alimentation, hygiene, surveillance
de la FAV...) ».

¢ « Jai pu identifier certaines situa-
tions dangereuses (saignement,
potassium) et avoir des éléments
pour y faire face ».

e « Jai pu évoquer mes appréhen-
sions sur la greffe ».

¢ «Llaplupartdes patients ont appré-
ciés pouvoir échanger ensemble ».
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