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CONTEXTE 1.

* Contexte de I'HDD (hémodialyse a domicile):
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Epidémiologique Economique

Social professionnel

Recommandation

\\ d’augmentation de
la part HDD

Pour le professionnel, 'lhémodialyse a domicile donne tout son
sens a I'éducation thérapeutique. |l s’agit de former quelqu’un
sur sa propre santé, en situation de « vulnérabilité

biologique » (Tourette-Turgis).




CONTEXTE 2.

- Obligation réglementaire de tierce personne:

Décret 2002-1198 du 23 septembre 2005: « | 'hémodialyse a
domicile est offerte a des patients , formés a cette technique,
en mesure d'assurer habituellement eux-mémes tous les gestes
nécessaires a leur traitement, en présence d'une tierce

personne de I'entourage habituel qui peut leur préter
assistance ».

* Notion d'aidants:

« Les aidants [..] sont les personnes non professionnelles qui
viennent en aide[..] a une personne dépendante de son
entourage [..].Cette aide réguliére peut Etre prodiguée de

facon permanente ou non, et peut prendre plusieurs formes
[..]»(HAS)



CONTEXTE 3.

Etonnement:

Tout se passe comme si la situation de l'aidant
était naturelle du simple fait de la proximité
affective.

Or,

L'aidant n'est pas toujours la ou on I'attend, ni tel
qu'on I'attend




CONTEXTE 3.

—
Situation Dyades
d'HDD patients/
aliaants
= Contexte
[ Professionnels ] —

Analyser le Modéliser et Cadre de la
travail réel des proposer des

dyades pistes d'action recherche

\_Y_I

Objet de la recherche




QUESTION DE DEPART

«Par quel processus les dyades
aidants/patients vont-elles co-
construire leur activité autour de
la séance d'hémodialyse a
domicile? »



THEORIES MOBILISEES

THEORIES L T
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METHODOLOGIE
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4 dyades enquétées rencontrées grace a « Renaloo »
Au domicile du patient

Au moment de la séance de dialyse




METHODOLOGIE

METHODOLOGIE

Présence
Ancienneté Type de Autonomie
Patient Aidant d’enfants au
HDD générateur du patient
domicile
Mr G 63 ans, chef | Mme G, épouse 60 ans, Générateur
non 6 mois totale
d’entreprise associée « portable »
Générateur
Mr S, 25 ans, totale
Mr S, 55 ans, pére non 3 mois « portable »
intérimaire
Mme L 40 ans, sans | Mr L, compagnon 40 Générateur
1 fils de 16 ans 1 an totale
profession ans, magasinier cariste conventionnel
Mme B, 45 ans, Mr B, conjoint, 45 ans, | 1 fille de 16 ans, Générateur
18 mois Partielle.
assistante maternelle informaticien 1 fils de 18 ans conventionnel




RESULTATS 1.
2 types de résultats :

» Modélisation de la situation
d'HDD

* Mise en évidence d'un processus
d'ajustement de l'activité du
patient et de |'aidant
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RESULTATS 2.

Proposition de structure conceptuelle de la situation d’hémodialyse a domicile

Realiserla
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du patient aidant aidant
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Tannee

Prasences
autres
personnes

Empathie, fatigue,
usure, enervement,
£coute, tolerance

Presence
de I'aidant

Seances de dialyss,
occupation descentres,
anteriorite du
tratement

Paids, cedemes, crampes,
alarmes, fatigues,

pression arterielle, repas
anterieur, boissons

Pressions, douleur,
aspect, alarmes, taux de
recirculation, retour




RESULTATS 3.

Un processus de pragmatisation différent

Un regard
différent: Une place
« I’hygiéne c’est différente: « sans
important, il ne lui, je ne pourrais
jaut pas faire pas dialyser.s
n’importe quoi » domicile »

Des motivations
différentes: « tu
continuerais a
dialyser a
domicile car tu es
moins fatiguée

Un équilibre co-construit




RESULTATS 4.

Des dyades qui se réapproprient leur quotidien

Mr G« Si on va au thééatre, et bien je fais mon jour « off », et je
rattrape le dimanche. Je fais comme je veux en fait. Je ne suis
pas malade, la dialyse c’est un élement de ma vie »

Des dyades qui mettent a distance le stress

Mr B: « Si on stresse, on ne dialyse pas a domicile. Au pire, on
débranche et on dialyse le lendemain. »




RESULTATS 5.

Des dyades qui apprennent ensemble

Mr B:« ¢a, on 'apprend a la maison, parce qu’au centre on ne se rend
pas compte de grand-chose en fait. On nous en dit tellement a la
fois ».

Mr L: « si on ne trouve pas la panne, on deébranche et elle
récupére sur la séance suivante, sinon ¢a coagule, elle perd son
circuit de sang et c’est mauvais pour I’'anémie ».

Des dyades qui font de ce « temps obligé » un moment de
plaisir
Mme G:« Depuis qu’il est malade, et bien nous avons pris
I'habitude de travailler ensemble. Et finalement, c’est plutét
agreable »

Mme B:« Depuis que je dialyse a la maison, ma fille vient
passer du temps avec moi, du coup je la vois plus qu’avant »




PROPOSITIONS POUR L'ACTION 1.

Au regard de ces résultats, des propositions a 3 niveaux:
1.L'HDD demande un processus d'apprentissage de la
dyade:

» Améliorer I'orientation

- Mettre en place I'ETP pour le choix de la méthode de

suppléance
- Associer des patients et aidants aux réunions

d'information

« Les patients parlent aux patients »




PROPOSITIONS POUR L'ACTION 2.

Au regard de ces résultats, des propositions a 3 niveaux:

2 La tache est redéfinie

» Améliorer la formation

« Au fond de l'action ,la conceptualisation »
6.Vergnaud

Le but de la formation doit €tre de mettre en place une

dynamique de raisonnement plutot que I'apprentissage de
théories




PROPOSITIONS POUR L'ACTION 3.

Au regard de ces résultats, des propositions a 3 niveaux:

3.Le savoir expérientiel de la dyade est primordial

» Améliorer le suivi

Ne pas se limiter au recadrage des pratiques
par rapport a une norme.




DISCUSSION




