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En 2006, I'équipe pluridisciplinaire médicale et paramédicale de I'unité de transplantation rénale du CHU de
Bordeaux a initié, avec les centres de néphrologie et de dialyse d’Aquitaine, des réunions annuelles d’échanges
et d’informations autour de la transplantation rénale.

Ces réunions ont permis d’avoir une réflexion commune autour du parcours, de la préparation et de I'accompa-
gnement des patients candidats a la greffe. Lobservation du vécu des patients, candidats a la greffe, des trans-
plantés rénaux ainsi que de leurs proches, a mis en exergue leur manque de savoirs et de compétences sur la
transplantation rénale.

Au terme de ces réflexions, nous avons donc mis en oeuvre un programme d’Education Thérapeutique (ETP)
régional pré et post-greffe afin de pouvoir répondre aux besoins des patients. Grace a un travail collectif médical
et paramédical, le programme a été soumis puis validé par I'ARS fin 2011.
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La premiére étape a été, en 2010, d’élaborer un réfé-
rentiel de compétences en pré et post-transplantation
rénale. Ce référentiel a été construit conjointement par
un groupe de patients (insuffisants rénaux stade 4 et
5, greffés et dialysés), proches et représentants d’as-
sociations et un groupe de soignants du CHU, a partir
des besoins, demandes et attentes exprimées par les 2
groupes.

Cette étape cruciale et fondatrice a permis aux patients
et leur entourage de s’exprimer et de prioriser leurs
besoins éducatifs.

Une équipe pluridisciplinaire régionale s’est ensuite
constituée. Une chargée de mission, ingénieur en édu-
cation thérapeutique, nous a accompagnés pendant
les 3 ans de construction du programme. Des réunions
de travail ont été organisées au CHU, chaque trimestre,
avec les acteurs d’éducation thérapeutique, des centres
de néphrologie et de dialyse de la région Aquitaine.
Cette collaboration nous a amenés a co-construire les
conducteurs des ateliers pré-greffe, tester les ateliers,
élaborer et adapter les outils.

Parallelement, un comité de pilotage régional a été créé
afin de suivre la mise en place du programme, partager
des formations, mutualiser des outils, évaluer les acti-
vités.

Les conducteurs des ateliers d’ETP post-greffe ont été
construits plus spécifiguement par, une équipe pluridis-
ciplinaire du service de transplantation du CHU sous la
direction d’'un comité de pilotage spécifique au CHU.

Ce partenariat a permis d’assurer une cohérence et une
continuité des activités éducatives proposées aux pa-
tients appelés a recevoir une transplantation rénale en
Aquitaine.

Afin de favoriser la communication, la cohérence et la
continuité des soins des patients transplantés rénaux,
un dossier médical informatisé partagé a été développé
et installé dans tous les centres de néphrologie d’Aqui-
taine. A ce jour, ce dossier est exclusivement utilisé par
les néphrologues, pour les patients transplantés rénaux.

Dans cette méme optique de communication entre per-

sonnes intervenants sur le parcours éducatif du patient IRC
et de continuité des actions éducatives, des pages ETP ont
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été développées. Ces pages sont accessibles par tous les
professionnels de santé de la région Aquitaine, impliqués
dans la prise en charge des patients transplantés rénaux.
Ces pages ETP (R@N) ont été développées en suivant la
démarche éducative : recueil de données, synthese du
diagnostic éducatif avec la définition des objectifs éduca-
tifs négociés avec le patient, planification du programme
éducatif personnalisé, transmission et suivi, évaluation.
Ce dossier permet de collecter a la fois des données
quantitatives et qualitatives du suivi éducatif de chaque
patient inclus dans les programmes ETP et ce, quel que
soit le lieu de suivi (CHU ou centres de néphrologie de
proximité).

Ce dossier éducatif a été élaboré par un groupe de tra-
vail pluridisciplinaire : Arlette Communier (CCECQA), Dr
Nicole Larroumet (AURAD), Dr Karine Moreau (CHU),
Sylvie Morin (IDE, CHU), Vincent Malige (Informaticien
MEDIO), Dr Lionel Couzi (CHU).

Objectifs généraux

Favoriser chez les personnes concernées la mobilisa-
tion de savoirs, savoir-faire et savoir-étre, organiser leur
vie quotidienne apres la transplantation et « prendre
soin » de leur vie avec un greffon.

Objectifs spécifiques

Les items du référentiel de compétences patients ont

été regroupés en objectifs d’auto-soins et d’adaptation

psycho-sociale pour répondre aux besoins des patients

qui sont :

e Aborder la transplantation avec un donneur vivant
et un donneur décédé,

e Expliquer les contraintes/complications de la greffe,

e Appréhender le parcours pré-greffe (inscription sur
liste, attente, appel greffe) et la greffe,

e Anticiper sa vie aprés transplantation (activité pro-
fessionnelle,...),

e Connaitre l'importance de l'adhésion au traite-
ment immunosuppresseur,

¢ Anticiper les complications,

e Gérer ses projets et sa vie quotidienne en tenant
compte des contraintes de sa pathologie.
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Un programme ETP transplantation rénale intégré au parcours de soins despatients IRC
en Aquitaine

L'évaluation repose sur les objectifs du programme qui sont la qualité de vie, les connaissances, 'adhésion au
traitement, les complications de la greffe, le développement de l'auto-soin...

Une réflexion est en cours pour mettre en ceuvre cette évaluation dans le cadre d’un projet de recherche clinique.
Lobjectif global de I'évaluation du programme est de montrer en termes de santé publique le bénéfice de I'ETP
pour les personnes transplantées rénales.

Pour les professionnels de santé :

Une vision des pratiques en ETP des autres centres participant au programme, un développement de compé-
tences, la motivation du groupe, le dynamisme d’équipe, la création d’un collectif, un travail en collaboration, le
partage d’un concept de I'ETP.

Pour les patients :

Une meilleure préparation a une transplantation rénale sur le plan physique, psychique et comportemental, une
préparation a la prévention des complications, une prise en charge globale multidisciplinaire, une continuité sur
le parcours de soin, de la cohérence dans les discours pour le patient.
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