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Résumé  

Il est montré dans la littérature que 30% des patients greffés rénaux ne prennent pas 
correctement leur traitement immunosuppresseur. Or, cette mauvaise adhésion 
médicamenteuse est la première cause évitable de perte du greffon. 

Dans notre pratique, nous avons des difficultés à repérer les difficultés d adhésion des 
patients, identifier les facteurs influençant cette adhésion et les accompagner afin de 
faciliter leur adhésion thérapeutique. 

La mise en évidence des difficultés et besoins éducatifs chez les patients greffés depuis plus 
d un an, pourrait nous permettre d élaborer un guide d entretien exploratoire de ces 
difficultés, afin de s accorder avec eux sur leurs propres difficultés pour proposer lorsque 
cela est nécessaire, un suivi éducatif approprié et permettre au patient de mieux prendre en 
charge sa santé et prolonger la durée de vie de son greffon. Lanalyse de la littérature a 
permis de mettre en évidence différents facteurs explicatifs d inobservance en relation avec 
les traitements mais aussi avec de nombreux autres facteurs de l ordre des croyances et des 
difficultés psychosociales. Nous avons ensuite revisité ces facteurs explicatifs de mauvaise 
adhésion médicamenteuse en interrogeant les patients (Focus group et entretiens 
individuels) sur leur difficultés avec la greffe en général et le traitement. 

Cette analyse des besoins nous a permis d adapter le guide d entretien de compréhension 
aux patients greffés depuis plus d 1 an .Cet entretien individuel est désormais proposé au 
patient lors de son bilan annuel après 2 ans de greffe. Lobjectif est de lui permettre 
d exprimer ses difficultés sur le vécu de la greffe et de son traitement, et déterminer si des 
temps éducatifs lui sont nécessaires. 

Afin de proposer cet entretien de suivi aux patients qui en ont le plus besoin, nous avons, de 
plus, créé un outil de dépistage des difficultés rencontrées par le patient greffé au long 
cours, qui sera régulièrement proposé au patient au cours de son suivi. 

En fonction des besoins du patient identifiés lors de l entretien de compréhension, nous 
pourrons proposer, à différents temps de son parcours, quand cela savère nécessaire,  un 
programme d ETP personnalisé, afin d améliorer si possible sa qualité de vie avec la greffe et 
sa participation active dans son traitement.  



3  

Mer ci Monique, pour t on r egar d bienveillant et t es r emar ques t ouj our s éclair ant es. Ta 

capacit é à t r aduir e ma pensée et met t r e les mot s pour l expr imer clair ement 

m impr essionne beaucoup

  
Mer ci Aline pour t on enseignement et la discussion inf or melle au Gr üt li qui ma conduit à 

me rapprocher des chercheurs en sciences humaines.  

Merci aux enseignants qui nous ont appor t é leur vision de l ETP et nous ont t r ansf or mé.  

Mer ci à t out es les per sonnes de la volée 16 de mavoir si bien accueillie par mi eux

  

Mer ci à « mon » équipe d ETP. Mar ina, Mar ie-Fr ançoise, Sandr a, Nat halie, Aurélie, 

Cat her ine et les « Dominique », Mer ci à t out es pour vot r e sout ien. J e suis heur euse 

d avoir mené ce pr oj et avec vous.  

Merci à Mar ie, qui ma ouver t la voie, pour t out es ces discussions sur l ETP..  

Mer ci à mes collègues de mavoir laissé du t emps pour ce pr oj et . J espèr e que nous 

pourrons voir une amélioration de la qualité de vie de nos pat ient s et de l obser vance ??   

Merci à l associat ion « Digne d un don » qui a financé en grande partie cette formation.  

Mer ci à Sylvie qui me f ait par t ager les dif f icult és de la maladie chr onique, le vécu de 

certains propos et attitudes des soignants et des aberrations du système de soin.  

Mer ci à Fr édér ic, Sabr ina, Ludovic et Clément ine, de mavoir accueillie chez eux pendant 

cette formation..  

Mer ci à Guillaume, qui ma sout enu t out au long de cet t e année, et à Emilie, Tit ouan et 

Léa de mavoir encour agée malgr é mes absences et aux gr ands par ent s qui ont « assuré » 

pendant ces semaines Genevoises.  



4  

Table des matières 

INTRODUCTION 1 

I. PROBLEMATIQUE EDUCATIVE 3 

A. Constat initial 3 
1. Ce que souhaitent (tous) les patients 3 
2. Ce que font certains patients 3 
3. Ce qu en pensent et comprennent les soignants

 

4 

B. Problématique et évolution au fil du projet. 5 

C. Hypothèse 6 

D. Objectifs finaux 6 
1. Objectifs pour le patient 6 
2. Objectifs de santé publique 7 
3. Objectifs de ce travail de DIFEP 7 
- Comprendre les difficultés des patients 7 
o En général, (dans la théorie issue de la littérature) 7 
o Lors d entretiens ou focus group avec les patients du service 7 
- Classer ces difficultés en fonction de leurs thèmes et de leur nature 7 
- Concevoir un outil, en se basant sur ces données, permettant 7 
o De permettre au patient d exprimer ses difficultés 7 
o De favoriser la réflexion du patient sur ses difficultés personnelles 7 

II. CADRE THEORIQUE. CONCEPTS 8 

A. La transplantation rénale : une maladie chronique particulière 8 

B. Acceptation de la maladie et Empowerment 9 
1. Acceptation de la maladie 9 
2. Empowerment 10 

C. Observance ou adhésion thérapeutique 10 
1. Définition 10 
2. Comment la dépister ? 11 
3. Différents types d inobservance 12 
4. Approche philosophique de l observance 12 
5. Modèles et Théories psychosociales de l inobservance 13 
6. Impact de la relation soignant-soigné dans l observance 16 

D. Comment intégrer la notion d observance à l ETP ? 16 
1. Propositions théoriques 17 
2. Exemple du Modèle MOTHIV 17 

III. BESOINS EDUCATIFS 19 



5  

A. Revue de la littérature sur l observance des patients greffés rénaux . 19 

B. Entretiens auprès des patients 23 
1. Entretiens auprès de patients ayant arrêté ou prenant mal leur traitement 23 
2. Entretiens avec patients greffés depuis plusieurs années en utilisation le guide d entretien de suivi 
décrit dans la partie action. 24 
3. Entretiens auprès des patients greffés depuis plus de 15 ans avec bonne fonction rénale, supposés 
particulièrement observant (réalisés avec le guide d entretien de suivi). 24 
4. Focus group sur le suivi au long cours et l observance (groupe de patients « ressource » (annexe 7) 24 
5. Discussion au cours d un atelier « suivi de greffe » 25 
6. Etats Généraux du Rein. 26 

C. Ressources identifiées lors des entretiens 27 

D. Problématiques/Difficultés du long cours identifiées par les professionnels du service 28 
1. D après les infirmières d ETP 28 
2. D après la psychologue du service (cf annexe 8) 28 
3. D après les pharmaciens : 29 
4. D après  les médecins 29 

E. Synthèse des difficultés et besoins éducatifs 29 
1. Besoins issus des verbatim des patients (éventuellement renforcés par la littérature) 29 
2. Autres besoins non exprimés par les  patients (analyse de la littérature et analyse des soignants) 32 

F. Traduction et classification de ces besoins en terme de Compétences, selon proposition de JF d Ivernois 
(62)(63) 33 

1. Compétences d autosoin 33 
2. Compétences d adaptation à la maladie 34 

A. Intégrer  ce projet au sein d une prise en charge globale de service visant à améliorer l adhésion 
médicamenteuse. 36 

1. Situation actuelle 36 
2. Pistes évoquées par différents professionnels du service 36 
3. Besoins de formation des soignants non formés en ETP 36 

B. Implication de l équipe dans la conduite du projet 37 

C. Elaboration d un guide d entretien de compréhension du suivi du patient greffé depuis plus de 1 an 37 

D. Prise en charge à l issue de l entretien de suivi. 42 
1. Principe d un « accompagnement »  éducatif 42 
2. Modalités envisagées 42 
3. Atouts et limites 42 

E. Elaboration  d un outil simple de dépistage des difficultés et bénéfices de la greffe pour le patient 43 

V. EVALUATION 46 

A. Entretien individuel de suivi 46 
1. Vérification préalable de la faisabilité et de l acceptabilité de l entretien de suivi avec le guide 
d entretien proposé  (phase de test) 46 



6  

2. Motifs de l évaluation 46 
3. Question d évaluation et critères : 46 

B. Outil de dépistage des difficultés de vécu du patient 49 

C. Conditions de l évaluation et utilisation des résultats. 50 

VI. DISCUSSION- PERSPECTIVES 51 

VII. REFLEXION SUR LE PROCESSUS D APPRENTISSAGE 53 

A. Coordonner, comme communiquer et valoriser 53 

B. Coordonner comme animer une équipe 53 

C. Coordonner, cest revisiter  les pratiques et évaluer 54 

D. Coordonner, cest former et impliquer les soignants du service 54 

E. Coordonner, cest faire du lien 55 
1. Avec les autres réseaux d ETP 55 
2. Avec la recherche qualitative 55 
3. Avec l éthique clinique 55 
4. Avec les patients « ressource » 56 

F. Gestion de projet dans le cadre de ce mémoire 56 

VIII. CONCLUSION 57 

IX. BIBLIOGRAPHIE 58 

X. ANNEXES 63 

A. Annexe1 :Questionnaire d observance BAASIS 63 

B. Annexe 2 :  Entretien avec Mr B, en rejet aigu suite à un arrêt de son traitement. 67 

C. Annexe 3 : Mr M, 68 ans, à 2 ans d une 2e greffe. 72 

D. Annexe 4 :Mme B, 49 ans, greffée depuis 4 ans sans dialyse préalable, avec le rein de son frère. 78 

E. Annexe 5 : Mr H, 48 ans, greffé il y a 18 ans après 1 an de dialyse 83 

F. Annexe 6 : Mme V., 47 ans, greffée depuis 19 ans (après 3 mois d hémodialyse et dialyse péritonéale) 88 

G. Annexe 7 : Verbatim des patients « ressource » du focus group, à propos du traitement 92 

H. Annexe 8 : Expérience de la psychologue concernant les patients du service 94 

I. Annexe 9 : questionnaire des pharmaciens sur les compétences liées au médicaments 96 



7  

J. Annexe 10 : tableau d analyse des besoins des patients greffés 97 

K. Annexe 11 : référentiel de compétences pour les patients greffés (période initiale) 113 

L. Annexe 12 : Guide d entretien de compréhension pour les patients greffés rénaux au long cours vierge, 
et échelles associées 115 

M. Annexe 13 : lettre d information pour le programme de suivi de greffe 1 

N. Annexe 14 :  tableau de suivi d activité ETP 119 



 

1  

Introduction  

Ce travail a pour objectif d améliorer la prise en charge des patients transplantés rénaux 
dans le service de néphrologie-transplantation du CHU de Nantes.  

Il s agit d un des centres français les plus actifs en terme de nombre de transplantation 
(environ 180 greffes rénales et/ou pancréatiques par an), mais également en terme 
d activité de recherche clinique. Plus de 5 000 patients ont été transplantés dans notre 
centre, et environ  2 500 patients y sont encore régulièrement suivis en consultation. Un des 
objectifs du service est d améliorer et personnaliser le suivi de ces patients (notamment 
grâce à la mise au point de scores statistiques de risque de perte du greffon, à l évaluation 
dans le cadre d un protocole de recherche, d un suivi par  téléconsultation, et au travail 
d une équipe de bio statistique sur la thématique de la qualité de vie) 

Léducation thérapeutique a débuté en 2007, en hospitalisation, avec l accueil d externes en 
pharmacie, intervenant auprès des patients nouvellement greffés, pour l éducation au 
nouveau traitement. Plusieurs personnes (infirmières et médecins) ont ensuite été formées 
à partir de 2010. Le programme d ETP pour les patients transplantés de rein et/ou de 
pancréas a été conçu par une équipe formée d une pharmacienne, une psychologue, une 
infirmière et moi-même (médecin coordinateur de ce programme), et débuté, autorisé et 
financé par l ARS en 2010 (nous ayant permis d obtenir un mi-temps infirmier). Pour des 
raisons d organisation, nous avions alors décidé de débuter l ETP en nous concentrant sur les 
problématiques des patients ayant été greffé récemment (<1 an). Ce programme 
comprenait des temps individuels de diagnostic éducatif et d évaluation, et 4 ateliers 
collectifs « de base » centrés sur « le vécu de la greffe », animé par une psychologue, 
« comment se surveiller et réagir face à des signes d alerte » animé par une infirmière et un 
médecin, « la vie avec le traitement » animé par les pharmaciens et « comment prendre soin 
de sa santé après la greffe» animé par l infirmière et le médecin. Dautres ateliers se sont 
ajoutés au fil du temps : « reprise de l activité physique » avec la kinésithérapeute, 
« protection solaire » avec la dermatologue », « aide au sevrage tabagique » avec les 
tabacologues, ateliers diététiques sur des thèmes variés avec la diététicienne

 

44 cycles d ateliers ont été réalisés depuis 2010. 705 patients ont participé à au moins une 
séance d éducation thérapeutique entre 2010 et 2014.  

Léducation thérapeutique fait désormais partie de la prise en charge initiale des patients 
greffés dans le service, même si tous ne souhaitent pas participer au programme  une fois 
sortis du service, mais les patients sont encore assez peu orientés vers l ETP par leur 
médecin référent. En effet, même si les médecins sont globalement satisfaits de la prise en 
charge de l ETP et témoignent de la satisfaction des patients, ils ne semblent pas totalement 
convaincus de l efficacité de cette prise en charge.  Cela s explique probablement à la fois 
par un manque de connaissances sur l éducation thérapeutique, et également un manque 
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d évaluation de ces pratiques sur des critères clinico-biologiques comme l observance, le 
nombre de rejets, la survie du greffon

  
Ces années passées au contact des patients venant d être greffés, nous ont montré que les 
difficultés d adaptation à la greffe pouvaient être liées à un manque de « préparation à la 
greffe ». Nous avons donc développé un programme régional d ETP pour les patients en 
attente de greffe, autorisé par l ARS en 2014. Il s agit de collaborer avec les centres de 
néphrologie-dialyse qui adressent les patients pour la greffe en co-animant avec ces équipes 
2 ateliers collectifs de préparation à la greffe (se préparer psychologiquement, 
médicalement, et physiquement à la greffe, et pouvoir échanger et exprimer ses attentes et 
ses craintes). Nous avons pour l instant peu de recul sur les bénéfices à long terme de ce 
programme, mais les soignants qui accueillent les patients à leur arrivée pour la greffe disent 
constater une diminution du stress préopératoire chez les patients ayant bénéficié de ces 
séances. Les équipes soignantes ne pratiquant pas la greffe au quotidien ont pu également 
approfondir leurs connaissances et se sentir plus compétentes pour discuter de la 
transplantation avec les patients dialysés.  

De la même façon, nous avons constaté que les besoins des patients greffés depuis plus 
d un an sont différents des besoins présents lors de la période post-greffe initiale. Il nous est 
donc apparu indispensable d enrichir le programme actuel et poursuivre l accompagnement 
des patients après la première année de greffe. Nous savons que la tache va être difficile au 
vu de l effectif soignant (1,5 temps infirmier pour 3 programmes) par rapport aux 2 500 
patients greffés suivis au long cours, et des restrictions budgétaires de l hôpital, mais il s agit 
de notre réflexion d équipe et du principal objectif pour les 4 prochaines années, fixé dans 
notre rapport d auto-évaluation quadriennale en aout 2014. Ceci est en accord avec les 
recommandations de la Haute autorité de santé qui préconise une offre de suivi après l offre 
initiale. Afin de faire du lien avec les principales préoccupations des soignants, nous nous 
sommes également intéressés au problème de l adhésion thérapeutique au long cours qui 
conditionne les résultats de la greffe.  

La réflexion sur les objectifs et la mise en place de cette prise en charge au long cours est 
donc le but de ce travail. 
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I. Problématique éducative  

La principale problématique éducative pour le patient greffé est de « maintenir sa 
participation active à la gestion de sa maladie et en particulier en ce qui concerne la prise 
médicamenteuse, le suivi médical et le suivi des recommandations hygiéno-diététiques 
nécessaires à la baisse des risques liés à la maladie ».  

A. Constat initial  

1. Ce que souhaitent (tous) les patients  

On constate quotidiennement que le principal objectif de santé des patients transplantés est 
de  prolonger la survie de leur greffon pour éviter le retour en dialyse (il est rarissime qu un 
patient exprime le souhait de perdre son greffon et retourner en dialyse). La perte du 
greffon (et le retour en dialyse) est toujours sauf rares exceptions, vécue comme un échec. 

2.  Ce que font certains patients  

Or, on sait d après la littérature, que la première cause évitable de perte du greffon est 
l inobservance (essentiellement médicamenteuse mais concerne aussi le suivi et les règles 
hygiéno-diététiques), et que l observance des patients transplantés rénaux diminue 
progressivement au fil des mois de greffe pour atteindre  moins de 70% de patients 
observants à leur traitement immunosuppresseur après 2 ans de greffe rénale. 

Dans la méta-analyse de  Dew (1), en transplantation rénale, le taux de mauvaise adhésion 
au traitement immunosuppresseur est supérieur à 35% (vs 17% pour les autres organes 
greffés). Une autre étude (2) montre que 28% des patients rapportent ne pas prendre 
correctement leur traitement immunosuppresseur. Selon l étude de Griva en 2012 (3) , 60% 
des patients admettent ne pas prendre le traitement comme il est prescrit, mais sans que 
cela soit intentionnel dans 46% des cas. 

Le niveau à partir duquel, la mauvaise prise des traitements va avoir un impact clinique n est 
pas connu, au contraire de la transplantation cardiaque qui est de 5% (4), bien que certaines 
équipes aient  montré qu un taux de prise du traitement immunosuppresseur <95,1% était 
lié à une augmentation du risque de défaillance rénale (5) (6). 
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Pour les autres traitements (non immunosuppresseurs ); le taux d inobservance est de 45%  
(7), ce qui contribue à la  mortalité cardiovasculaire (mauvaise prise des traitements contre 
la Tension, le diabète, le cholestérol), première cause de mortalité des patients transplantés. 

Il est admis que la mauvaise adhésion au traitement est la première cause évitable de rejet 
de greffon. Il y a 7 fois plus de chance de perte du greffon par rapport aux personnes 
prenant bien leur traitement (8). Autrement dit, 36 % (de 14 à 65 % selon les études) des 
pertes de greffon seraient en lien avec la mauvaise adhésion au traitement, selon la méta-
analyse de Butler.  Par ailleurs, 20% des rejets aigus tardifs et 16% des pertes de greffon 
seraient associés à une non compliance (9) et la survie des patients les moins observant 
serait de 4 ans inférieure à ceux prenant bien leur traitement. 

En résumé : les conséquences  de l inobservance sont donc des couts de santé plus élevés, 
une baisse de la qualité de vie, des rejets, des retours en dialyse plus précoces, une 
augmentation de la morbi-mortalité et un allongement de la liste d attente. Lamélioration 
de la survie des greffons étant limitée malgré les nouvelles stratégies thérapeutiques, il 
serait peut-être plus utile de mettre des moyens pour prendre en compte les difficultés des 
patients expliquant ce faible taux d observance ! 

3. Ce qu en pensent et comprennent les soignants

  

Il est donc toujours difficile pour les soignants de comprendre cette dissociation entre 
l intention de garder le greffon et le comportement d inobservance des patients, et les 
mécanismes de cette mauvaise adhésion aux  médicaments. Les causes de l inobservance 
semblent complexes. Est-ce le souhait inavoué de se débarrasser de ce greffon (vécu comme 
un étranger ? , ou engendrant des effets  non souhaités ou non anticipés?) ou est-ce une 
mauvaise prise des traitements immunosuppresseurs en souhaitant tout de même conserver 
la fonction de ce greffon ? (sentiment d invulnérabilité de ce greffon ou de guérison 
définitive ?) ou juste un ras le bol général de la maladie ? 

Nous n avons pas réalisé d enquête sur le niveau d observance dans notre service, compte 
tenu de la reproductibilité des données de la littérature, de la complexité des définitions (les 
médecins ne sont pas forcément d accord sur le niveau d inobservance « acceptable ») et 
des limites des ces études (cf partie Concepts), mais lorsqu on interroge les patients, 
nombreux sont ceux qui oublient de temps en temps leur traitement, ou qui ne le prennent 
pas volontairement dans certaines circonstances, ou qui se posent des questions sur 
certaines situations. D autres paramètres comme une diminution des taux sériques 
d immunosuppresseurs, ou le report itératif de consultations peuvent aussi alerter sur un 
possible problème d adhésion du patient à sa prise en charge. 

A ce jour, il n y a pas d attitude formalisée dans le service face à ce problème d adhésion 
médicamenteuse, même lorsqu il est clairement identifié (et c est sans parler de toutes les 
fois où elle n est pas dépistée !). La non observance est parfois perçue comme une fatalité 
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par les soignants qui se sentent impuissants face à ce comportement, puisque les 
recommandations données ne semblent pas avoir d effet. On constate néanmoins que les 
patients sont rarement envoyés vers l équipe d éducation thérapeutique.  

B. Problématique et évolution au fil du projet.  

Le travail de recherche bibliographique sur les causes d inobservance en transplantation 
rénale m a amenée à considérer la diminution de l adhésion aux traitements comme une 
conséquence, un symptôme de difficultés liées à la maladie chronique (ou à la vie en 
général). 

Dans notre situation, la problématique est  : 

 

La difficulté de repérer les éventuels problèmes  d adhésion chez chaque patient 

 

La difficulté à identifier pour chacun d eux les facteurs générant cette difficulté 

 

Le manque « d outils » pour  les aider à dépasser ces difficultés et faciliter leur 
adhésion thérapeutique. 

 

Labsence d organisation permettant d accompagner le patient tout au long de son 
parcours de greffe afin de préserver sa qualité de vie, et l aider à gérer ces difficultés 
avant qu elles aient un retentissement sur son comportement de santé. 

Léquipe d ETP est très motivée pour réfléchir à cette problématique (conscience du manque 
d accompagnement au long cours). Les patients devraient également être  intéressés par 
une telle prise en charge puisque leur principal objectif de santé est de protéger le greffon . 
De plus, les patients ayant participé au programme d ETP pour la période initiale de greffe, 
cherchent souvent à renouer les liens avec l équipe d ETP. Enfin, La formalisation de cet 
accompagnement favoriserait la collaboration entre l équipe  «soignante » et l équipe 
« éducative ». 

Par contre, au vu de la file active des patients suivis dans notre centre, et des ressources 
limitées en personnel d éducation thérapeutique, ce suivi ne pourra pas être systématique, 
et il va falloir déterminer les patients à qui ce suivi éducatif va être proposé. Par ailleurs, on 
peut penser que les patients anciennement greffés, ayant appris à gérer leurs difficultés 
seuls auront possiblement du mal à exprimer leurs difficultés. Sur le plan des soignants, un 
approfondissement de la formation en vue de répondre aux difficultés psychosociales qui 
vont être prédominantes, mais pour lesquelles les soignants sont moins à l aise, pourra être 
proposé. 

Reste à déterminer en quelle mesure l équipe soignante s impliquera dans l orientation des 
patients vers ce programme d ETP, et l accueil qui sera fait par les patients à cette nouvelle 
prise en charge, notamment ceux qui n ont jamais participé au programme d ETP. 
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C. Hypothèse  

La connaissance fine et partagée dans l équipe des difficultés rencontrées par les patients 
greffés au long cours (issue de la littérature et d entretiens de patients) pourrait nous 
permettre de concevoir un outil pédagogique, facile à utiliser dans notre contexte, capable 
d explorer les besoins spécifiques de chaque patient et de discerner parmi eux ceux qui ont 
besoin d un suivi éducatif structuré et approprié. 

Il s agit de permettre au patient d exprimer ses difficultés psychologiques et sociales 
concernant sa greffe et son traitement, ses difficultés en lien avec les aspects pratiques de la 
vie quotidienne, ses représentations et croyances sur sa maladie, son traitement, le 
donneur , de renforcer son sentiment d auto-efficacité à gérer sa maladie, tout en 
explorant ses ressources et freins environnementaux et sociaux. LETP peut permettre au 
patient de faire le lien entre le souhait de préserver le greffon, sa qualité de vie actuelle et la 
contrainte que représente la prise très régulière des médicaments, d aider le patient à 
trouver des stratégies pour ne pas oublier son traitement en cas de circonstances 
imprévisibles. Mais il faut également veiller à ne pas aboutir à un sentiment de culpabilité en 
cas d échec car certains paramètres sont imprévisibles. Cette prise en charge 
complémentaire à la prise en charge médicale (au sens du diagnostic des maladies et de la 
prescription), permet d obtenir une vision globale du patient (somatique, psychologique, 
sociale, environnementale, et spirituelle) et d adopter les stratégies adaptées.  

D. Objectifs finaux  

1. Objectifs pour le patient  

Objectif final de santé:  

 

Prolonger la durée de vie de la greffe (diminuer le nombre de rejets) 

 

Améliorer la qualité de vie  

Objectifs de comportement :  

 

Prendre mieux le traitement 

 

Adopter une hygiène de vie favorable à la santé et la survie du greffon  

Il s agit donc d améliorer la participation du patient en tant qu acteur responsable de la 
durée de vie de son greffon (notamment en améliorant ses connaissances sur l efficacité du 
traitement, ses compétences d adaptation dans la gestion du quotidien avec ses traitements, 
et d augmenter ses ressources personnelles, notamment en terme d estime de soi et de 
sentiment d efficacité dans la prise en charge de sa santé, empowerment).  
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La prise en charge de la personne dans son ensemble devrait conduire également à une 
meilleure qualité de vie du patient, qui devrait également contribuer à  une meilleure 
observance médicamenteuse, qui elle-même retardera le retour en dialyse et préservera la 
qualité de vie !  

2. Objectifs de santé publique   

Sur un plan plus large de santé publique, un allongement de la durée de vie des greffons 
contribuerait  à une diminution de la durée d attente de greffe, un meilleur accès à la greffe 
pour les patients, et à une diminution des couts liés à l insuffisance rénale terminale (1 
année de greffe coute 5 fois moins cher qu une année de dialyse).  

Au niveau du CHU, l objectif final est de diminuer les complications et durée 
d hospitalisation, comme indiqué dans le projet médical d établissement. 

Par ailleurs, l observance dans les maladies chroniques est un sujet d actualité, en passe de 
devenir grande cause nationale, qui fait débat actuellement en France. En effet, on peut 
opposer le souci d économies de santé et le risque de stigmatisation du patient non 
observant(10).   

3. Objectifs de ce travail de DIFEP 

a) Objectif général  

Il s agit  d élaborer un outil exploratoire cohérent avec les problèmes vécus par les patients 
greffés, pour accéder aux difficultés rencontrées sur le long terme (pour ensuite proposer un 
suivi éducatif adapté). 

b) Objectifs pédagogiques :  

- Comprendre les difficultés des patients  
o En général, (dans la théorie issue de la littérature) 
o Lors d entretiens ou focus group avec les patients du service 

- Classer ces difficultés en fonction de leurs thèmes et de leur nature 

- Concevoir un outil, en se basant sur ces données, permettant 
o De permettre au patient d exprimer ses difficultés 
o De favoriser la réflexion du patient sur ses difficultés personnelles 
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II. Cadre théorique. Concepts  

A. La transplantation rénale : une maladie chronique particulière   

Il s agit d un stade de la maladie faisant suite à d autres périodes que sont la dégradation 
progressive de la fonction rénale (insuffisance rénale chronique), et/ou  la dialyse. Comme la 
dialyse, la transplantation est réalisée lorsque la maladie arrive a un stade dit « terminal », 
ce qui confronte le patient à la mort. 

Les traitements de suppléance que sont la dialyse ou la greffe deviennent fréquemment 
pour le patient « la maladie » et non le « traitement » (« la dialyse, cette maladie »,(11) ), et 
notamment en cas de greffe préemptive (où le patient se découvre parfois malade dans les 
suites de la transplantation). D un autre coté, la greffe peut-être aussi vécue comme la 
« guérison » de la «maladie dialyse ». 

La greffe est le plus souvent, non définitive (sauf en cas de décès d une autre pathologie ou 
de patients âgés au moment de la greffe). Cette incertitude sur la durée de la greffe (« épée 
de Damoclès ») est un facteur de stress important pour de nombreuses personnes, et peut 
compromettre l adaptation du patient. En effet, on sait que la personne doit cheminer  dans 
l acceptation de la maladie et dans le sens donné à celle-ci pour lui permettre de 
reconstruire son sentiment d identité pour devenir « autrement le même » (12). Ceci est un 
réel challenge dans la maladie rénale car les patients  ont une forte probabilité de changer 
fréquemment de statut (différents stades de la maladie qui vont se répéter plusieurs fois si 
on est jeune ! dégradation de la fonction rénale avec choc de la dialyse, transplantation, 
rejets, hospitalisations, perte du greffon, dialyse). Cette incertitude sur l évolution peut être 
présente à chaque consultation, et il n est pas rare que les patients nous avouent ne pas 
avoir dormi les jours précédents la consultation. 

Par ailleurs, dans la transplantation, l organe greffé est le traitement de l insuffisance 
d organe, et l acceptation de cet organe peut en soi être déjà problématique (processus 
d incorporation) (13). Et on ajoute un traitement médicamenteux qui va permettre à 
l organe (traitement) de rester fonctionnel le plus longtemps possible. Dans les soucis 
d observance, on peut donc se demander si les difficultés sont en relation avec les 
médicaments ou avec l organe greffé (que cela soit de l ordre du conscient ou de 
l inconscient) ? 

On constate également que la greffe est souvent accompagnée de désillusions par rapport à 
la greffe rêvée et idéalisée par rapport à la dialyse (14). 
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Parmi les problématiques spécifiques à la transplantation, on peut également citer le 
problème de la culpabilité du receveur ou le sentiment de dette vis-à-vis du donneur, qu il 
s agisse d un donneur décédé ou d un donneur vivant. 

De plus, la plupart des personnes greffées ont d autres comorbidités (diabète, maladie 
cardiovasculaire telle qu hypertension, dyslipémie), donc d autres médicaments. La 
personne est donc amenée à hiérarchiser ses différentes pathologies, ce qui ajoute à la 
complexité de la prise en charge et à la probabilité d avoir une moins bonne qualité de vie. 
Enfin, dans la greffe, les objectifs thérapeutiques sont multiples, et concernent aussi le 
contrôle de la pression artérielle, le poids, de multiples paramètres biologiques (créatinine, 
protéinurie, bilan lipidique, taux de médicaments ), les glycémies. Les modifications de vie 
concernent aussi l alimentation, qui impacte beaucoup la qualité de vie et les relations 
sociales. Lensemble de ces variables rend la situation complexe.  

B. Acceptation de la maladie et Empowerment   

Ces 2 concepts me paraissent particulièrement importants dans ce contexte. 

1. Acceptation de la maladie  

Pour rappel, il s agit de la dernière étape du processus de deuil de la santé perdue, 
autrement dit, l aboutissement du processus de maturation du patient face à la réalité de sa 
maladie, lui permettant de gérer son traitement et les contraintes de la maladie (15). 

La problématique d acceptation me parait importante dans le contexte de la transplantation 
rénale.  En effet, dans notre pratique quotidienne, on remarque que certaines personnes 
greffées depuis plusieurs années ne sont pas arrivées au stade de l acceptation, et semblent 
restées à des étapes antérieures comme la dépression ou le déni. Par ailleurs, chaque 
nouvelle étape (dialyse, greffe, retour en dialyse, rejet, changement de traitement ou autres 
complications) de la maladie conduit souvent à une reprise du processus et remet en 
question cette acceptation. D autre part, chez le patient greffé, on peut différencier les 
problèmes d acceptation de la maladie, acceptation des traitements, acceptation de l organe 
d un autre , qui n évoluent pas toujours au même rythme. 

Cette acceptation va impacter la façon d aborder le patient en entretien, ses croyances, et la 
perception d utilité des traitements, et il est donc important d avoir repéré le stade de 
maturation du patient afin d adapter la prise en charge.    
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2. Empowerment   

Lempowerment désigne le processus par lequel une personne parvient à mobiliser et 
développer des ressources personnelles pour agir dans le cadre d une situation qui, 
initialement, dépasse ses ressources et sa capacité de faire face. La plupart des définitions 
de l empowerment mettent l accent sur la notion de contrôle ou de maitrise comme finalité 
du processus (empowerment comportemental). 

Cependant, Isabelle Aujoulat distingue dans son travail de thèse différentes composantes :

  

la conscience de soi et des déterminants d une situation aliénante (16)  

 

l autodétermination du patient par rapport à ses objectifs de santé et dans le cadre 
de la relation de soin (17)  

 

le sentiment d auto-efficacité par rapport à des objectifs auto-déterminés (18) 

 

le sentiment de sécurité, notamment soutien social et notamment de la part des 
soignants (19) 

 

le sentiment général de cohérence dans la vie (20) 

 

la notion de changements de valeurs et de priorité (21) 

 

le lâcher prise (19) 

Ces différentes composantes peuvent être classées en 3 dimensions

 

: 

 

Lempowerment « comportemental

 

» qui allie à la fois les concepts d auto-efficacité 
et de lâcher prise, ce qui me parait important dans le contexte de la greffe rénale. En 
effet, les problèmes d adhésion au traitement du patient peuvent entrainer le rejet 
du greffon, d où l importance de renforcer l aspect comportemental de 
l empowerment et le renforcement du sentiment d auto-efficacité. Mais le rejet peut 
également survenir alors que le patient prend correctement son traitement, dans ce 
cas, il est important d aider à renforcer le lâcher prise et de ne pas aggraver le 
sentiment de culpabilité. 

 

Lempowerment « relationnel »

 

comportant la participation et la négociation dans la 
relation de soin, et dépendant fortement du soutien social, notamment de la part des 
soignants. 

 

Lempowerment « identitaire »

 

consistant en un changement de certaines valeurs et 
priorités, comme dans l analyse de Bensaid : « devenir autrement le même »(12).  

C. Observance ou adhésion thérapeutique 

1. Définition  

Plusieurs définitions ont été proposées et  modulées au fil des années (22): 
On a d abord parlé de compliance, c'est-à-dire, selon la définition de l OMS, « en quelle 
mesure une personne respecte les prescriptions ou conseils médicaux concernant sa santé ». 
Puis la notion d adhésion

 

est apparue, moins autoritaire que la compliance: il s agit de 
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déterminer « en quelle mesure, le comportement du patient est en accord avec la 
prescription du médecin ». On peut entendre  maintenant parler de concordance, qui 
consiste à « rechercher un accord négocié entre le patient et le médecin afin de respecter les 
souhaits et croyances du patient ».  

Dans le champ de la transplantation, une conférence de consensus a été publiée en 2009

 

dans l American Journal of Transplantation : la non compliance y est définie comme une 
« déviation par rapport à la prescription médicamenteuse suffisante pour influencer 
négativement les effets attendus des traitements ». Autrement dit, « l adhésion au 
traitement est satisfaisante lorsque l écart entre la dose prise et la dose prescrite n a pas 
d effet sur l évolution du traitement » Il s agit d un processus dynamique qui évolue avec le 
temps du patient et de la maladie (22)(23).  

La mauvaise adhésion au traitement immunosuppresseur peut prendre plusieurs formes (de 
la prise d un médicament à un mauvais horaire ou à une mauvaise posologie jusqu à ne pas 
le prendre du tout et arrêter le traitement) (24). 
La mauvaise adhésion peut concerner la prise des médicaments immunosuppresseurs, mais 
elle peut également concerner les autres médicaments, le suivi médical, les règles hygiéno-
diététiques (régime ou activité physique), la consommation de substances illicites

  

2. Comment la dépister ?  

La mesure précise de la mauvaise adhésion au traitement demeure un challenge ! 

 

Linformation spontanée par le patient est rare,  

 

l interrogatoire direct est moins bon que le questionnaire.  

 

Les auto-questionnaires (lorsqu ils sont remplis dans le cadre d une enquête 
indépendante au service soignant  indiquent un plus haut taux d inobservance mais 
risque de sous estimation s ils sont remplis ou remis avec l équipe soignante). Un 
questionnaire a été validé pour la transplantation par l équipe europééenne d adhésion 
au traitement immunosuppresseur (task force), il s agit d un questionnaire de 4 items + 1 
échelle, concernant les 4 dernières semaines du traitement : BAASIS  (24) (cf annexe 1) 

 

Les dosages médicamenteux sont incertains (n indiquent pas la régularité de la prise 
entre les dosages). 

 

Le compte des comprimés, ou taux de renouvellement des ordonnances (utile mais 
fastidieux) 

 

Le sentiment/ ressenti des médecins  par rapport à la prise médicamenteuse de leur 
patient n a jamais été évalué en greffe rénale mais dans d autres domaines, il est connu 
que les médecins sous estiment les problèmes d adhésion de leur patients. 
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Le gold standard serait le monitoring électronique (le plus sensible (25)) mais il a ses limites 
(24) et reste surtout utilisé en recherche clinique. 

Plusieurs études ont tenté d établir des scores composites de dépistage de la mauvaise 
adhésion au traitement. De l avis général (Task Force pour l adhésion au traitement 
immunosuppresseur en transplantation (24) : l idéal serait de combiner plusieurs méthodes : 
triangulation entre questionnaires, avis subjectif des soignants et les taux résiduels des 
traitements. Les facteurs cliniques qui devraient faire craindre une mauvaise adhésion au 
traitement sont les fréquentes annulations de rendez-vous, l inefficacité du traitement, et 
les difficultés reconnues par le patient dans la prise de son traitement.  

3. Différents types d inobservance  

Greenstein (26) a montré dans son étude, que l on pouvait différencier 3 types de patients 
qui présentaient une mauvaise prise médicamenteuse : 

 

Non adhérents accidentels : 47%, mais qui ont des croyances positives pour le 
traitement 

 

Invulnérables (28%) : dont beaucoup de jeunes et donneur vivants, plus éduqués, 
plus vieux greffés (repris aussi  par Chisholm (27)) 

 

Décision de non adhérence (25%) : choix délibéré 

Griva (28) et Wroe(29)  ont montré par ailleurs, que l on pouvait distinguer la 

 

Non adhésion non intentionnelle dans des circonstances particulières en dehors de la 
routine et/ou situation de compétition entre les demandes (travail, famille, autre) 
/ou changement de traitement 

 

Non adhésion intentionnelle : décision active (modification de la dose, du nombre de 
traitement ou adaptation pour attendre) et réfléchie mais il est possible que cela soit 
la mauvaise connaissance de l ensemble des éléments qui conduise à ce choix.  

4. Approche philosophique de l observance  

Pour Georges Reach, dans son livre « pourquoi se soigne-t-on ? » (30), l observance n est pas 
un comportement mais une répétition  d actions : je choisis à chaque fois de prendre mon 
traitement ou de ne pas le prendre. Ce choix dépend de ce que je sais, ce que je crois, ce que 
je désire, mes émotions, les bénéfices de ce choix par rapport au choix contraire (ne pas 
prendre mon traitement).  

 

En terme de maladie chronique, les bénéfices sont hypothétiques, le plus souvent à 
long terme et s exprime souvent en termes négatifs : ne pas avoir de complications, 
rejets Le bénéfice immédiat de ne pas prendre son traitement peut-être vécu 
comme supérieur. 
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Le choix d accepter ou de refuser de se plier au traitement qui lui est proposé, peut 
être un moyen, conscient ou non, d exprimer sa liberté. 

 
Inversement, si l avenir est prédéterminé, à quoi bon  prendre son traitement ? 

 
La question de la finalité : pour quoi (cause et bénéfice) est au centre de cette 
question d observance 

 
Lobservance médicamenteuse est donc un aller retour perpétuel entre habitude et 
délibération 

 

Linobservance peut parfois être de l ordre de l akrasia : c est plus fort que soi ! 
(impossibilité de contrôle de l action malgré des connaissances et un raisonnement 
adaptés) 

Pour P Barrier (31), on comprend l importance pour le patient de reconsidérer sa norme 
(autonormativité), en tant que malade, par rapport à son état antérieur.  

5. Modèles et Théories psychosociales de l inobservance  

Dans son article traitant du « cadre théorique pour comprendre et agir sur le problème de la 
non-compliance aux traitements » en général (32), Alain Deccache fait le point sur les 
différentes théories et distingue  

 

Les facteurs liés au patient (facteurs préalables et facteurs subséquents à la relation 
soignant/soigné) 

 

Les facteurs liés aux soignants 

 

Les facteurs d interaction entre soignants et patients 

 

Les facteurs de contexte (institutionnel et organisationnel) 

En s intéressant aux facteurs préalables  liés au patient, il distingue plusieurs théories : 

 

Les théories de la personnalité 
o Health Locus of Control 
o Anxiété 
o Théories de l auto-efficacité 

 

Les théories « valeur-attente » 

 

Les modèles de croyance de santé 
o Health Belief Model 
o PRECEDE 

 

Théories prenant en compte l attente ou les croyances en l efficacité du 
comportement : 

o théorie de l action raisonnée  
o théorie  du comportement planifié 
o théorie des comportements inter-personnels 
o modèle de compliance en santé 
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Parmi ces théories, certaines ont été plus spécifiquement utilisées dans les études portant 
sur l adhésion au traitement immunosuppresseurs  des patients transplantés rénaux : 

Théorie du locus of  cont rôle ou Lieu de m ait rise de la sant é(33) (Rosenst ock , 

1960) 

Certaines personnes considèrent que ce qui concerne leur santé est de leur ressort, ils sont 
dans une logique de gestion (locus interne). Pour d autres, ce qui leur arrive est extérieur à 
eux, c est la responsabilité d un autre tout puissant (Dieu, médecin), ils sont dans une 
logique d abandon et sont des patients plus à risque  en terme de gestion de leur maladie 
(locus externe). Une 3e catégorie de patients attribue à la chance ou la malchance, ce qui 
peut leur arriver (locus Chance), fréquent en cas de dépression. 

Pour améliorer l adhésion médicamenteuse, il faudrait renforcer le locus interne : c'est-à-
dire faire prendre conscience que l évolution de la maladie est dépendante du 
comportement de santé (notion de responsabilité) 

Modèle des croyances de sant é (Healt h Belief m odel) 

Il permet de saisir les raisons que peut avoir une personne de suivre ou non son traitement. 
Il repose sur 4 croyances. Le modèle postule que pour que le patient soit en mesure 
d accepter le traitement, les croyances doivent être favorables. 

 

les 2 premières croyances sont relatives à la maladie : 
o être persuadé d être atteint par une maladie 
o croire que la maladie et ses conséquences sont graves 

 

les 2 autres croyances sont relatives au traitement : 
o croire que le traitement est bénéfique 
o croire que les bienfaits du traitement sont plus importants que ses 

désavantages (effets secondaires, contraintes, coûts divers) 

En effet, la mauvaise observance médicamenteuse peut être délibérée selon les croyances 
sur la maladie et le traitement.  Enfin, Butler a confirmé dans cette population, que la faible 
perception du besoin des médicaments est associée à mauvaise observance (33). 

Il existe également un questionnaire spécifique aux croyances médicamenteuses (belief 
about medications (29) (34). En effet, il existe un impact des croyances concernant le 
traitement immunosuppresseur sur l adhésion (35). 

Théorie socio-cognit ive (Banduras 2000 : t héorie de l aut o-efficacit é(18)) 

Selon cette théorie, les différences individuelles, dans la façon d accomplir une action ou 
d emprunter un comportement significatif, s expliquent, en grande partie par 2 croyances : 
la croyance en l efficacité d un comportement et la croyance en l efficacité personnelle. Ces 
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croyances sont elles-mêmes dépendantes de Composantes personnelles (biologiques, 
affectives, cognitives) mais aussi environnementales. 

Il s agirait, selon cette théorie, pour valoriser l adhésion médicamenteuse, de favoriser le 
sentiment de contrôle sur son environnement et son comportement, en valorisant les 
expériences, en favorisant le dialogue, en utilisant des jeux de rôle pour diminuer les freins 
psychologiques, en favorisant la confiance dans le traitement. 

Théorie du com port em ent planifié (Ajz en (36) ,Chisholm (37))  

Il s agit d une évolution de la théorie de l action raisonnée qui postule que l intention d une 
personne d adopter ou de ne pas adopter un comportement est déterminée par son attitude 
à l égard du comportement et l importance qu elle accorde à l opinion des gens qui lui sont 
proches, sachant que selon les comportements , c est l attitude qui va déterminer les 
intentions, ou la norme subjective. Lattitude d une personne à l égard d un comportement 
est déterminée par ses croyances concernant les conséquences d un comportement donné 
et par l évaluation qu elle fait de ces conséquences. La norme subjective est déterminée par 
les croyances normatives de la personne, c'est-à-dire par l importance que celle ci accorde à 
l opinion de certaines personnes ou groupes de personnes et par sa motivation à se 
conformer à l opinion de ces personnes. 

La théorie du comportement planifié tient compte en plus, du contrôle que la personne croit 
pouvoir exercer sur le comportement en question. La perception du contrôle est définie par 
les croyances de contrôle et l importance des facteurs de contrôle (notion contenue 
également dans le modèle d autoefficacité de Banduras).     

Théorie des com port em ent s int er-personnels (Tr iand is , 1980) 

Elle se différencie de la théorie de l action raisonnée, par le fait que tous les comportements 
ne sont pas sous le contrôle direct de la personne. Certains comportements devenus par la 
pratique plus ou moins automatisés peuvent en effet se manifester sans pour autant 
découler d une volonté consciente. 

Elle soutient que tout comportement résulte des 3 facteurs suivants ; 

 

la force de l habitude devant un comportement donnée (dépend du degré de 
nouveauté et de l habilité de la personne à emprunter un comportement donné) 

 

l intention d emprunter un comportement 

 

Attitude envers le 
comportement 

 

Norme subjective 

 

Perception de contrôle 
sur le comportement

  

Intention 

 

Comportement  
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la présence de conditions qui facilitent ou nuisent à l adoption du comportement  

Les caractéristiques de chaque modèle peuvent être résumées ainsi (selon G Godin (38)) 

Modèle Caractéristique principale 
modèle des croyances de santé perception d une menace 
théorie sociale cognitive croyance en l efficacité personnelle 
théorie de l action raisonnée l intention seule permet de comprendre le 

comportement 
théorie des comportements interpersonnels complémentarité de l intention et de 

l habitude 
théorie du comportement planifié Perception de contrôle 

 

6. Impact de la relation soignant-soigné dans l observance  

A Deccache dans son analyse théorique des facteurs de compliance (32), s intéresse aux 
facteurs qui ne sont pas liés au patient « naïf du suivi médical » 

En effet, chaque composante de la relation entre le soignant et le soigné (de civilité, de 
soins, d empathie, d aide psychologique, thérapeutique, éducative, de soutien social) peut 
modifier à la fois les perceptions, les croyances, les attitudes et le comportement du patient. 

Il existe ainsi des facteurs de modification de compliance du patient liés au soignant, comme 
les comportements propres de santé et de compliance du soignant, les perceptions du 
traitement par le soignant, les perceptions de l éducation du patient, le modèle personnel de 
santé et d éducation véhiculé, la personnalité des soignants. 

A ceci s ajoute les facteurs de contexte (institutionnels et organisationnels), et notamment la 
coordination avec le reste du système de soin. Il est donc très important de communiquer, 
dialoguer et former l ensemble des soignants d un service pour homogénéiser les pratiques 
et permettre au patient d avoir une cohérence dans les messages et la prise en charge, pour 
lui permettre, en cas d intervenants multiples, avec des perceptions multiples, de garder 
confiance en l équipe : facteur important pour permettre le processus d empowerment.  

D. Comment intégrer la notion d observance à l ETP ?   

Cest en 1975 que le terme de « non compliance »  est apparu dans la littérature médicale. 
Cette notion a contribué à impliquer de façon active les patients dans leur maladie, et 
développer de nouvelles stratégies : l éducation thérapeutique. 
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Comme l écrit Philippe Barrier (39), « si l amélioration de l observance du patient peut être 
un effet de la visée émancipatrice et autonomisante de l ETP, la donner comme objectif 
premier, peut, au contraire, être un frein à cette émancipation constructive et structurante 
du patient par rapport à sa maladie, son traitement et ses soignants. » En effet, il fait 
l hypothèse que pour aboutir à la mise en place des compétences d autosoin que sont 
l adoption de comportements de santé adéquats (traitement et mode de vie), il faut avoir au 
préalable, développé des compétences dites d adaptation à la maladie (savoir vivre avec et 
avoir construit un nouveau rapport à soi, centré sur la sante/maladie).  

« Définir l observance comme finalité et priorité, c est procéder à l envers, et s engager dans 
une démarche éducative volontariste, c'est-à-dire qui surestime le pouvoir de la volonté, au 
détriment de la prise en compte des affects et des émotions, forcément liés à la maladie ; ou 
bien considérer qu on peut faire plier la volonté du patient, en la motivant de l extérieur par 
des objectifs, qui, parce qu ils sont rationnels, devraient le convaincre à la fois rapidement et 
durablement »   

1. Propositions théoriques  

Selon le rapport de l OMS en 2003 (40), les approches ciblant les facteurs de risque de non 
adhésion au traitement doivent inclure une combinaison d interventions éducatives, 
cognitivo-comportementales et de soutien social, afin d agir sur les paramètres 
modifiables (qu ils soient socio-économiques, thérapeutiques, d organisation de soins), liés à 
la non observance. 

En effet, l éducation des patients dans le but d augmenter leur connaissances des 
conséquences est nécessaire mais pas suffisante pour changer les comportements (34) (41) 
(42). Certains préconisent l utilisation des thérapies cognitivo-comportementale afin 
d augmenter les stratégies de coping (43), d autant que cette approche éducative et 
comportementale est démontrée comme supérieure aux autres approches (éducative seule, 
psychologique seule, comportementale seule (44).  

2. Exemple du Modèle MOTHIV  

Lapproche MOTHIV  (45), initialement développée pour les patients porteurs du VIH, a été 
adaptée à la maladie rénale chronique dont la greffe. Ce programme, dont la finalité est 
d améliorer l observance thérapeutique, est centré sur la personne  et le développement 
d une relation empathique, à l encontre des représentations sociales dominantes de 
l éducation et de l observance centrées sur le contrôle, la surveillance, l injonction, le respect 
de la prescription et l autorité. Ce modèle tient compte : 
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des facteurs cognitifs (motivation, croyances, stratégies) 

 
des facteurs comportementaux (stratégies, retour expérience, sentiment de perte de 
compétences) 

 
des facteurs émotionnels  (liens émotions et projet de soin) 

 
des facteurs sociaux (soutien social, qualité de vie sociale) 

Sur le plan  méthodologique, ce modèle utilise : 

 

les approches empathiques (questionnement du vécu de la personne grâce à des 
questions ouvertes, reformulation, recontextualisation ) 

 

les approches motivationnelles 

 

l apprentissage par situation-problème ou incident critique 

 

le coping 

 

le bien être 
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III. Besoins éducatifs   

A. Revue de la littérature sur l observance des patients greffés 
rénaux . 

L OMS répert orie 5 fact eurs de risque pouvant influencer l adhésion 
m édicam ent euse (40) 

 

Facteurs socio-économiques (difficultés financières, moyens de transport) 

 

Organisation des soins (temps par patient, changement d équipe) 

 

Facteurs liés à la maladie 

 

Facteurs liés au traitement (effets secondaires, prises complexes) 

 

Facteurs relatifs au patient (communication, emplois du temps, croyances de santé, 
attitudes) 

Dans la littérature, de nombreux facteurs on pu être identifiés comme favorisant une 
mauvaise adhésion au traitement. Il est cependant essentiellement question de l adhésion 
au traitement immunosuppresseur, mais on peut supposer que ces éléments pourraient être 
mis en lien avec les autres types d adhésion que sont l adhésion au suivi médical, au 
traitement non immunosuppresseurs et aux règles hygiéno-diététiques non détaillées ici. 

Fact eurs socioéconom iques ret rouvés dans la lit t érat ure : 

 

Pas de lien avec le genre (homme ou femme), ni la race/ethnie n est évident (dépend 
des études) 

 

Niveau d adhésion médicamenteuse fortement liée à l âge : 
o Diminution de l adhésion chez les jeunes de moins de 30 ans (46) 
o Diminution de l adhésion chez les patients plus âgés  (>65 ans ?) en raison de 

troubles cognitifs, polymédications, plus de dépression, moins de contrôle du 
comportement) (37) 

 

Niveau éducatif. 
Les résultats sont très variables selon les études. Les patients les plus instruits 
comprennent mieux leur traitement, mais selon les études, peuvent moins bien 
adhérer à leur traitement (plus d autonomie..) (47)  

 

Faible soutien social  
Le soutien social est défini par le réseau familial, amical, entourage disponible afin 
d aider psychologiquement, physiquement et financièrement la personne en cas de 
besoin.  
On peut distinguer le soutien perçu par la personne et le soutien réel.  Le soutien 
social perçu est le fait d être capable de compter sur quelqu un d autre, ce soutien 
perçu est lié à l adhésion au traitement (9)  
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On peut distinguer également 3 dimensions : 1) l origine du soutien 
famille/amis/soignants) ; 2) la satisfaction par rapport à ce soutien et 3) le type de 
soutien (émotionnel (soins, empathie, amour, confiance)/ pratique (matériel ou 
comportemental/ éducatif (aide à la résolution de problème/valorisation des 
compétences) 
il existe un lien entre le soutien social et l observance, surtout en ce qui concerne les 
supports techniques/pratiques (ménage/repas) et émotionnels (48). Le soutien social 
permet de dimnuer le stress, modifier l état affectif et permet de changer des 
comportements (dont adhésion). Le soutien social permet aussi d augmenter la 
résilience. Des scores de soutien social élevés augmentent la probabilité d adhésion 
médicamenteuse X3, et X 4 quand le score de résilience est haut également (score 
ITAS), (49),(48) 

 

travail « intense » 
le travail à temps plein est associé avec une moins bonne adhésion au traitement 
(50), probablement parce qu il est difficile de concilier un emploi du temps 
professionnel chargé avec une prise médicamenteuse complexe. Cependant, le 
travail est associé positivement à la qualité de vie qui peut améliorer l observance. 

 

Cout des traitements 
L insuffisance de prise en charge des traitements peut conduire à diminuer 
l observance (peu applicable en France) 

 

style de vie 
Etre loin de son domicile, changer de routine ou de rythme de vie, et les 
hospitalisations ou les diverses procédures médicales peuvent être associées  à une 
moins bonne adhésion médicamenteuse. 

Fact eurs liés à l Organisat ion des soins ret rouvé dans la lit t érat ure 

 

La fréquence des consultations et la longueur des entretiens est associée 
positivement à l adhésion au traitement. 

 

Le changement d équipe est corrélé à une baisse de l adhésion, notamment chez les 
adolescents, transferés du service de pédiatrie au service adulte. 

Fact eurs liés à la m aladie ret rouvés dans la lit t érat ure 

 

Réprésentations du patient sur sa maladie et la gravité de celle-ci (croyances de 
santé),( cf cadre théorique) 

 

Faible durée d attente en dialyse (meilleure observance si temps passé en dialyse 
plus long) (28) 

 

Allongement du délai par rapport à la greffe 
On note une moins bonne adhésion au traitement après 2 ans de greffe (51) 

 

Type de donneur 
En cas de greffe issue de donneur vivant, certaines études montrent une meilleure 
adhésion au traitement (52) alors que d autres études montrent l inverse (50), (53) 
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ou d autres ne montrent pas de différences (37),(54). Il y a probablement des 
croyances qui s appliquent comme celle d être mieux compatible, ce qui rend le rejet 
moins probable, et aussi la plus grande fréquence parmi les receveurs de greffe de 
donneurs vivants, de greffe dans période de dialyse. 

 
Comorbidités 
Le nombre de comorbidités, diminue l adhésion au traitement (50). 

Fact eurs liés au t rait em ent ret rouvés dans la lit t érat ure 

 

effets secondaires des médicaments 
52% des patients transplantés rénaux rapportent au minimum 1 effet secondaire du 
traitement (55), les effets les plus stressants (en dehors des infections ou des 
cancers) sont : les douleurs, les maux de tête, la fatigue, la faiblesse musculaire, la 
chute de cheveux, l acné, les troubles psychologiques (dépression, 
peur..)L importance des effets secondaires par rapport aux bénéfices est un facteur 
de moins bonne adhésion médicamenteuse, mais certaines études sont 
contradictoires. 

 

croyances sur les médicaments (cf cadre théorique) 

 

changements de médicaments/modifications du traitement 

 

nombre de médicaments, nombre de prises par jour 
Le nombre de médicaments diminue l adhésion (56), l adhésion à un médicament est 
meilleure en monoprise (56)(55). 

 

l absence de  participation active à l élaboration du schéma thérapeutique 
contribue aussi à diminuer l adhésion au traitement. 

Fact eurs liés au pat ient ret rouvés dans la lit t érat ure. 

 

Dépression et stress 
22% des patients transplantés sont dépressifs (8). Le risque de mauvaise adhésion au 
traitement est multiplié par 3 en cas de dépression, expliqué par un isolement social, 
la baisse des fonctions cognitives et un sentiment de « à quoi bon ? » (57). Cette 
dépression pourrait être augmentée par les traitements immunosuppresseurs 
(ciclosporine et tacrolimus) (58). Par ailleurs, il existe un lien entre stress et 
observance (59)(60). 

 

Expérience antérieure d inobservance 
Elle peut entrainer une diminution du sentiment de contrôle sur leur comportement 
de prise de traitement ultérieur, et donc lié à une moins bonne prise des 
médicaments (37). 

 

Absence de crainte de perte du greffon 
En effet, la crainte de perdre son greffon est associée à une meilleure adhésion a 
traitement mais à une moins bonne qualité de vie ! (28) 

 

Peu de Sentiment de satisfaction par rapport à la vie menée, (il existe un lien entre 
la satisfaction de la vie menée et  une meilleure observance du traitement (61). 
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B. Entretiens auprès des patients  

1. Entretiens auprès de patients ayant arrêté ou prenant mal leur 
traitement   

a)  Mr T,  24 ans, greffé depuis 7 ans, sur polykystose hépatorénale, avoue ne pas prendre 
son traitement. Hospitalisé suite à une complication hépatique qui va nécessiter 
transplantation rein/ foie. 
« tous les matins, je ne les prenais pas parce que ça me rappelait que j avais une maladie » 
« je croyais que ça pourrait pas être pire, mais en fait si » 
« j ai fait du mal à ma famille », « j ai eu peur »  
« j ai décidé de me prendre en charge, je ne veux plus que ça recommence », « je ne veux plus que 
ma fille me voit comme ça ». 

b) Mme L, 45 ans, greffée depuis 3 ans 
« la greffe, c est très bien mais . » « au départ, ça a été un soulagement, mais j ai toujours 
survolé » 
« je me suis rendu compte que ce ne sera jamais fini » 
« je ne veux plus aller dans les hôpitaux » « je me fais violence pour prendre mes médicaments ils 
sont posés à coté de moi, je les vois mais je retarde la prise le plus possible, et des fois je les prends 
plus tard ou pas » 
« j ai envie d être normale » 
« la cicatrice, la fistule, les médicaments, être toujours fatiguée,  toujours là pour rappeler . » 
En parlant de son mari et de la maladie :

  

« il la subit », « différence entre subir et comprendre » 

c) Mr B, 22 ans, greffé depuis 5 ans (entretien lors de son hospitalisation pour rejet) 
(entretien complet en annexe 2 ) 
« Quand j ai eu la greffe, j me suis dit c est bon, j suis comme tout le monde, j ai plus besoin de faire 
attention et tout ça ». « Cest vrai je me voyais pas faire un rejet en fait. Je me sentais bien ».  
« Cest sur qu au niveau des médicaments, c est contraignant. On m a changé mon traitement.  je 
me mélange dans les noms..j arrivais pas à prendre aux mêmes heures. On m a mis sous advagraf, et 
c est beaucoup mieux » 
 « Depuis 1 mois ,j ai trouvé un travail. Je dois me lever à 6 heure tous les matins, et en plus, je viens 
de déménager donc les 2 cumulés.. il y a eu beaucoup de choses à faire du coup, j ai complètement 
oublié voilà »  
 « Jai toujours été  tête en l air.. j ai été greffé parce que je prenais déjà pas bien mes médicaments, 
même si j avais ma mère derrière qui était toujours en train de me dire de les prendre » 
« Des fois je sortais mais je ne pensais pas rester aussi tard donc je les avais pas. » 
« j avais rendez vous en consultation Et  si j étais allé, surement que ça serait pas arrivé » 
« j étais pas.. conscient des risques qu il pouvait y avoir. je les connaissais, mais j étais pas conscient»  
 « je savais que dans le mois j avais des fois oublié mes médicaments. Sauf que ma créat elle montait 
pas, donc je savais que si je l oubliais 2-3 fois c était pas grave. Et bien la preuve que non. » 
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2. Entretiens avec patients greffés depuis plusieurs années en 
utilisation le guide d entretien de suivi décrit dans la partie action.  

a) Mr M (annexe 3) 
Patient âgé de 68 ans, greffé rénal pour la 2e fois il y a 2 ans 

b) Mme B (annexe 4) 
Patiente âgée de 49 ans, greffée il y a 4 ans avec le rein de son frère, sans dialyse préalable.  

3. Entretiens auprès des patients greffés depuis plus de 15 ans 
avec bonne fonction rénale, supposés particulièrement observant 
(réalisés avec le guide d entretien de suivi).  

a) Mr H (annexe 5) 
Greffé il y a 18 ans après 1 an d hémodialyse. 

b) Mme V (annexe 6) 
Greffée il y a 19 ans après 3 mois de dialyse (hémodialyse et dialyse péritonéale)  

4. Focus group sur le suivi au long cours et l observance (groupe 
de patients « ressource » (annexe 7)  

Il s agit d une réunion qui a eu lieu en décembre 2014, avec 7 patients : 

 

patients « ressource » formés par l unité transversale d ETP du CHU,  

 

patients participant à des actions de promotion de l activité physique  

 

patients ayant déjà témoigné lors de journées d information.  

Lobjectif de ce focus group était  d explorer quels sont les problématiques rencontrées au 
cours du suivi de greffe, de manière générale et plus précisément en ce qui concerne le 
traitement.  

a) Quelles difficultés et forces au quotidien ? (technique des mots clés) 

- Facteurs limitant : « Mes difficultés au quotidien » 
o Peur du rejet 
o Prise de conscience des limites de la médecine et des médecins 
o Gestion de l incertitude (durée de la greffe, rejet, maitrise des effets 

secondaires, avis divergents entre les médecins, mauvaise connaissance de la 
greffe par les médecins généralistes, manque de communication)  
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o Quels symptômes sont en lien avec la greffe ou les traitements ? irritabilité , 
changement de caractère? Diminution des capacités physiques ? 

o Apprendre à vivre avec des effets secondaires sans certitude de mieux ou de 
solutions. 

o Greffe= « expérience singulière vécue dans la solitude », « solitude face à la 
maladie », « entourage ne comprend pas toujours » 

o Comment gérer sa carrière avec maladie/ arrêts itératifs 
o Prise en charge peut-être pas assez globale 
o Poids de l hérédité 
o Questionnement sur le donneur 
o Anxiété (évènement de santé, organisation .)  

- Facteurs favorisant : « ce qui me fait du bien » 
o Qualité de l accueil (rôle de l infirmière de coordination) 
o Savoir comment contacter une personne identifiée 
o Cohérence de la prise en charge (différents médecins/hospitalisation). Avoir 

un seul interlocuteur, mais aussi importance de l équipe pluriprofessionnelle 
o Entourage « compréhensif » 
o Discuter avec des autres greffés 
o Associations de patients 
o Avoir des informations 
o Education thérapeutique : avoir plus de connaissances, entretiens avec 

l infirmière 
o Ne pas s inquiéter/ Acupuncture/méditation 
o Entretiens avec la psychologue  

b) Expression libre en groupe concernant le traitement (cf annexe 7)   

5. Discussion au cours d un atelier « suivi de greffe »   

Patients en cours d atelier sur le suivi de greffe (fin de 1e année de greffe), répondant à la 
question : « quelles sont les difficultés au quotidien depuis la greffe ? »: 

-« Hantise au quotidien » 
-« Comment faire pour protéger son greffon le plus longtemps possible » 
-« savoir quoi manger » (problème de la quantité de sel) 
-« Adaptation des accompagnants à la situation », « Améliorer la compréhension du vécu 
de la personne greffée par l entourage », « Manque d information de l entourage », 
« Considérer le besoin des accompagnants à être soutenus » 
« Difficultés de concentration »,  « modification du comportement »  
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6. Etats Généraux du Rein.  

Organisés par les associations de patients, ces états généraux se sont déroulés entre 
septembre 2012 et avril 2013. Il s agit d une grande enquête réalisée auprès de 9 000 
patients suivis pour maladie rénale, suivie de phases de débat (11 tables rondes consacrées 
à des thématiques différentes) rassemblant tous les acteurs : médecins, soignants, 
établissements, experts en santé publique et économie de la santé, agences sanitaires et 
institutions, et les patients, leurs proches et leurs associations. Sen sont suivis une série de 
constats et des propositions d amélioration ont été réalisées au cours d une restitution 
officielle en présence des autorités sanitaires dont le ministre de la santé en juin 2013. 

Les 5 axes prioritaires étaient les suivants : 

 

Orientation, information et accompagnement 

 

Priorité à la greffe 

 

Parcours de soins, parcours de vie 

 

Prévenir, ralentir la progression, améliorer les connaissances 

 

Améliorer la vie des malades  

Dans ce dernier axe : améliorer la vie des malades, c'est-à-dire d être plus attentif aux 
personnes malades et à leurs attentes, les pistes d amélioration étaient les suivantes : 

 

Améliorer la qualité de la relation soigné-soignant 

 

Favoriser le suivi alterné après la greffe 

 

Développement d une consultation infirmière 

 

Accès au soutien psychologique et soins de support (assistante sociale, douleur, 
dispositifs d encouragement et d accompagnement à la reprise d une activité 
physique ) 

 

Permettre aux patients d être acteurs de leur maladie et de leur soins et de 
reprendre le pouvoir sur leur vie (généraliser l accès des patients et de leur proches à 
des programmes d ETP. Garantir leur financement pérenne par les ARS, développer 
des stratégies d empowerment des personnes malades) 

 

Renforcer le soutien social (accompagnement pour insertion professionnelle et 
sociale) 

 

Proposer des contacts avec autres patients (associations, groupe de parole ) 

 

Améliorer la prise en charge du retour en dialyse/de l échec de greffe. 

 

Léducation thérapeutique du patient, un droit, tout au long du parcours 

Dans ce rapport, on retrouve de nombreux témoignages de patients, exprimant le manque 
de soutien social et psychologique le long de leur maladie rénale  dont la greffe  (extraits): 

« les malades ayant bénéficié d une transplantation s estiment les plus heureux et les plus 
chanceux, parce qu ils ont retrouvé une vie presque normale. Ce sont pourtant ceux qui se 
déclarent le plus insatisfaits de leur relation avec les soignants et de leur suivi médical. Ils 
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déplorent ainsi de manière très fréquente le manque d écoute des médecins et des équipes, 
l absence de suivi psychologique et d accompagnement, les consultations trop courtes, au 
détriment d une prise en charge globale de la personne

 
et de la prise en charge de 

pathologies annexes » 

La fin de la greffe

 
: « cette étape est très douloureuse pour les malades, qui sont 

probablement insuffisamment accompagnés dans cette épreuve  (soutien psychologique 
notamment). Il s agit d un véritable travail de deuil et de renoncement à accomplir », 
« globalement des efforts importants sont nécessaires pour mieux accompagner, 
médicalement et humainement, cette période difficile » 

Par ailleurs, un paragraphe traite de l autonomie et de l inobservance

 

: « derrière 
l inobservance de certaines personnes, on peut entrevoir fréquemment une difficulté plus 
inconsciente à accepter la gravité de la maladie et cette dépendance inévitable à la 
médecine qu elle implique ; il s agit souvent de personnes qui ont cherché, par leur histoire, 
à éviter à tout prix toute forme de dépendance. Les soignants, par leurs comportements 
envers ces personnes, peuvent aussi accentuer ce statut de dépendance à leur égard par 
certaines attitudes qu ils adoptent dans la relation de soins. Il faudra donc, avec les 
personnes les plus fragiles, en particulier les plus inobservants, être particulièrement attentif 
à la marge  d autonomie qu on peut leur offrir, notamment dans le cadre de l ETP pour 
qu elles puissent au maximum avoir le sentiment de reprendre un contrôle sur leur vie et 
choisir leur traitement autant que faire se peu »  

C. Ressources identifiées lors des entretiens  

Si on s intéresse plus particulièrement aux deux patients greffés depuis plus de 10 ans, dont 
les bons résultats de la greffe témoignent à priori d une bonne adhésion médicamenteuse à 
priori, on note une remarquable adaptation à la maladie, avec une vie considéré comme 
normale (nouvelle norme  (31)? reconstruction identitaire (12) où la greffe semble 
complètement intégrée sans émotion particulière), mais sans pour autant forcément cacher 
leur statut de patient transplanté. Ils n évoquent pas de difficultés avec les traitements, la 
prise est devenue automatique. Ils ont pu tirer de leur greffe des aspects positifs. 

Pour les 4 patients interrogés, la greffe est vécue positivement et leur a appris des choses 
positives sur eux même : « voir le coté positif des choses », « je me suis rendue compte que j avais 

la persévérance et de l endurance», « Ne pas prendre la vie au premier degré. Si je m apitoie sur mon 
sort. On voit qu il y a plus malheureux que nous ça permet de se repositionner par rapport à ça. on se 
dit moi, je suis encore en vie. Il y pire que moi.  On ne peut pas changer ce qu on a . la vie elle est 
faite comme ça. Jai une famille, j ai un travail. Je suis heureux d avoir eu la greffe », « Ça m a 
redonné confiance en moi » 
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Pour autant, un des patients ne se sent pas forcément soutenu par son entourage. Et les 4 
patients sur lesquels l entretien a été testé ont exprimé que la principale personne sur 
laquelle ils pouvaient compter était « eux même ». 

Pour un des patients, la perspective de la dialyse était vécue positivement : si la greffe ne 
fonctionne plus, on ne va pas mourir, il y a la dialyse comme « roue de secours ». 

Dans le focus group, la cohérence de la prise en charge, la personne soignante ressource et 
la qualité de l accueil étaient des « ressources » déterminantes pour l ensemble des 
personnes, leur permettant de vivre mieux leur maladie. 

Ceci nous donne donc des pistes de compétences à acquérir pour vivre en harmonie avec la 
greffe, en prenant son traitement :  

- Trouver les effets positifs de la greffe dans sa vie  (Donner un sens ce parcours de 
santé en trouvant un mieux être psychologique à la greffe, sapproprier cette réalité comme 
faisant partie de soi)  

- vivre en harmonie avec la greffe, agir pour la protéger   
-s adapter à la greffe, jusqu à considérer comme normal d être greffé 
-Intégrer complètement le traitement à son mode de vie, tout en étant conscient de 

leur responsabilité dans le maintien de cette norme. 
-se sentir soutenu par les soignants 
- avoir confiance dans le système de soin  

D. Problématiques/Difficultés du long cours identifiées par les 
professionnels du service  

Lobjectif de préserver le plus longtemps possible la greffe pour ne pas retourner en dialyse 
est un objectif commun aux patients, du point de vue de l ensemble de l équipe soignante. 

1. D après les infirmières d ETP 

- effets indésirables du traitement 
- rigueur du traitement (prises à heures fixes) 
- risque de récidive de la maladie 
- peur du rejet  

2. D après la psychologue du service (cf annexe 8) 

- Importance donnée au passage des 1 an de greffe avec espacement du suivi. 
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- Sentiment d être guéri après 1 an de greffe, pensée magique : « rien ne peut plus 
m arriver » 

3. D après les pharmaciens : 

Les externes en pharmacie explorent les compétences des patients greffés depuis plus de 2 
ans à l aide d un questionnaire établi d après les compétences travaillées lors de l atelier 
médicament du cycle d ETP pour la période initiale post-greffe (cf annexe 9). On remarque 
que certaines compétences ne sont pas acquises pour certains patients n ayant pas bénéficié 
du programme d ETP (greffe avant 2011) : 

 

Savoir que les anti-inflammatoires sont contre-indiqués 

 

Ne pas confondre anti-inflammatoires et paracétamol 

 

Connaitre les règles de reprise des médicaments en cas d oublis ou de vomissements 

 

Savoir que le pamplemousse peut modifier les taux des médicaments anti-rejet 

4. D après  les médecins 

- Problèmes de communication avec l entourage 
- Mauvaise compréhension du terme rejet, entrainant une mauvaise communication 

avec les soignants. 
- Difficultés de communication avec les médecins. 
- Prise régulière du traitement 
- Trouver un compromis entre stress et connaissance 
- Arriver à mener vie la plus normale possible, y compris sur le plan professionnel.  

E. Synthèse des difficultés et besoins éducatifs  

La mise en évidence des besoins éducatifs des patients a été réalisée selon la méthodologie 
de recherche qualitative décrite par A Morichaud(62). Il s agit d extraire les verbatim des 
discours des patients, de les classer par thèmes, et d analyser leur signification sous forme 
de constats et en déduire des besoins éducatifs. Ce travail a été fait dans le tableau de 
l annexe 10. 

1. Besoins issus des verbatim des patients (éventuellement 
renforcés par la littérature)  

a) Vécu de la maladie 
Auto-soin :  

 

Connaitre les moyens de protéger son greffon 

 

Connaitre les risques des autres traitements pour son greffon. 
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Adaptation : 

 
Cheminer dans l acceptation de sa maladie rénale  

 
Accepter que la greffe ne soit pas une guérison 

 
Savoir situer son état de santé en tant que greffé par rapport à la population 
générale, par rapport à l insuffisance rénale chronique et par rapport à la dialyse. 

 
pouvoir différencier les symptômes qui sont en lien avec la greffe et les autres. 

 

Rester conscient de la maladie/des risques malgré le fait que l on se sente bien. 

 

Prendre conscience des effets de son comportement sur sa santé 

 

Pouvoir vivre avec l incertitude de l évolution de la greffe 

 

savoir gérer son stress 

 

Savoir utiliser des ressources pour ne pas s inquiéter 

 

Savoir exprimer ses difficultés à propos : 
- de l hérédité de la maladie 
- du donneur 
- de l image corporelle 

 

Repenser  à faire des choses abandonnées en dialyse, faire des projets. 

 

savoir poser le pour et le contre de certains projets, activités ou situations  

b) la relation à l entourage, au travail et au système de soin 

Compétences d adaptation : 

 

Confronter les différents points de vue sur la maladie : savoir écouter les croyances  
des l entourage  et  exprimer ses propres perceptions. 

 

Expliquer sa maladie et son vécu à son entourage. 

 

Expliquer que l on n est pas guéri, qu il y a des contraintes et des traitements 

 

Trouver des stratégies pour ne pas avoir l air malade (reprendre sa place de soutien 
après la greffe)   

 

Faire comprendre à l entourage l importance de leur soutien après la greffe 

 

Demander de l aide à son entourage. 

 

Repérer les difficultés de l entourage. 

 

Donner à l entourage des moyens de s informer sur la maladie, être soutenus et de 
ne plus subir la maladie 

 

Savoir expliquer l importance du traitement à son entourage. 

 

Saffirmer quant au respect des contraintes liées au traitement.  

 

Etre convaincu d être le plus à même de savoir quoi faire pour sa santé 

 

Prendre du recul quant à l avis de l entourage lorsque c est nécessaire 

 

Avoir confiance en soi.  

 

Connaitre les aides à disposition pour mener au mieux son travail/ sa carrière. 
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Pouvoir prendre du temps au travail pour sa santé. 

 
Savoir trouver les moments opportuns pour  parler de se maladie  

 
Savoir expliquer la maladie à son travail  

 
Communiquer avec les soignants

 
: 

 
Exprimer aux soignants le besoin de prise en charge globale 

 

Savoir exprimer les incohérences du système et demander des explications 

 

Exprimer le besoin d être rassuré 

 

Savoir demander les informations que l on souhaite relatives à sa santé. 

 

Trouver une personne « ressource » dans le système de soin  

 

Echanger avec d autres personnes greffées

  

c) Le traitement  

Compétences d autosoin : 

 

Savoir se réadapter lors des changements de traitement 

 

Adapter si possible les contraintes des médicaments à son mode de vie 

 

Savoir trouver son rythme avec son traitement 

 

Savoir s organiser /savoir anticiper comment  prendre son traitement en cas de 
circonstances imprévues ? 

 

Savoir quoi faire en cas d oubli de son  traitement. 

 

Trouver des stratégies pour savoir si on a oublié ses traitements  

 

Connaitre le rôle de chaque médicament pour les prendre en conscience. 

 

Savoir hiérarchiser les traitements  

Compétences d adaptation : 

 

Accepter la maladie 

 

Trouver la force de prendre son traitement 

 

Accepter de prendre le traitement malgré les effets secondaires 

 

Prendre conscience de ses difficultés et pouvoir en tirer des leçons sans culpabiliser 
pour autant (lâcher prise ?)  

 

Savoir exprimer ses doutes et questions au médecin. 

 

Savoir s interroger sur les prescriptions  

 

Etre convaincu de la nécessité du traitement  

 

Faire ses choix tout en étant responsable de son greffon. 
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Maintenir la prise du traitement dans les objectifs de vie principaux quelque soient 
les évènements  

 
Prendre conscience de  son expertise en ce qui concerne sa santé 

 
avoir confiance en soi 

 
Se sentir capable de gérer ses médicaments  

 

Accepter de s impliquer et prendre des décisions en ce qui concerne le traitement 
(renforcer le sentiment de compétence ? ) 

 

Accepter le regard des autres quant à la prise des traitements 

 

Savoir expliquer l importance des traitements 

 

Savoir défendre son point de vue envers l entourage 

 

Savoir impliquer l entourage dans le traitement 

 

Savoir au contraire faire respecter  son autonomie dans la prise de traitement.  

2. Autres besoins non exprimés par les  patients (analyse de la 
littérature et analyse des soignants)  

 

Comprendre le traitement, son utilité, la façon de le prendre 

 

Pouvoir expliquer en quoi la greffe/ le traitement s intègre dans les objectifs de vie 
(cela apporte t-il du bon ou du mauvais) ? 

 

Savoir faire le lien entre le greffon/ le traitement immunosuppresseur et les effets 
positifs ou négatifs sur la vie quotidienne (psycho/socio/professionnels/affectifs) 

 

Se sentir capable de prendre son traitement (autoefficacité) 

 

Savoir quoi faire en cas d oubli ou vomissements 

 

Savoir repérer les anti-inflammatoires et les éviter  

 

Savoir expliquer en quoi je me  sens responsable de sa santé (empowerment), 

 

Savoir lâcher prise (connaitre les limites de ce qui dépend de soi et ce qui ne dépend 
pas de soi (je ne suis pas responsable non plus de tous les paramètres de la greffe) 
afin de ne pas engendrer de culpabilité en cas d échec. 

 

Sinterroger sur ce que la maladie a appris sur soi ? 

 

Renforcer l estime de soi,  

 

Savoir prendre soin de soi 

 

Gérer la peur du rejet 

A cela, il faut rajouter le maintien de certaines compétences (principalement d autosoins)  
identifiées dès le début de la greffe (annexe 11 : référentiel de compétences des patients 
greffés)   
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F. Traduction et classification de ces besoins en terme de 
Compétences, selon proposition de JF d Ivernois (62)(63)  

En bleu : compétences liées au traitement 
En rouge, compétences liées au vécu de la maladie 
En vert, compétences relationnelles 
En noir, compétences issues de la littérature/ soignants/réferentiel des patients greffés en période 
initiale 

1. Compétences d autosoin  

Compétences d autosoin Exemples pour le greffé rénal 
Comprendre, s expliquer Connaitre les moyens de protéger son greffon 

Connaitre les risques des autres traitements pour son greffon.

 

Savoir citer ses médicaments 
Connaitre le rôle de chaque médicament pour les prendre en 
conscience. 
Savoir expliquer l importance des traitements 
Connaitre les risques de l automédication 
Repérer les anti-inflammatoires et les éviter 
Connaitre les moyens de protéger son greffon et sa santé sur 
le long terme. 
Justifier l intérêt d un suivi régulier. 

Repérer, analyser, mesurer Repérer les signes d alerte 
Analyser ses résultats de prise de sang 
Trouver des stratégies pour savoir si on a oublié ses 
traitements  
Savoir hiérarchiser les traitements 
Surveiller sa peau 

Faire face, décider Savoir quoi faire en cas d oubli de son  traitement ou 
vomissements 
Savoir s organiser /savoir anticiper comment  prendre son 
traitement en cas de circonstances imprévues ? 
Savoir qui contacter en cas de signe d alerte 

résoudre un problème de 
thérapeutique, de gestion 
de vie et de sa maladie, 
résoudre un problème de 
prévention 

Savoir se réadapter lors des changements de traitement 
Adapter si possible les contraintes des médicaments à son 
mode de vie 
Mettre en place un mode de vie adapté (activité physique, 
alimentation, protection solaire et suivi médical) 
Préparer une grossesse. 

Pratiquer, faire Gérer son stock de médicaments 
Préparer ses médicaments 
Mesurer sa tension, se peser, mesurer sa diurèse. 
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Adapter, réajuster Savoir reporter ou avancer sa consultation en cas de signe 
d alerte, problème de médicaments, anomalie biologique 

2. Compétences d adaptation à la maladie  

Compétences d adaptation Exemples pour le greffé rénal  

Informer, éduquer son 
entourage 

-Confronter les différents points de vue sur la maladie : 
savoir écouter les croyances  des l entourage  et  exprimer 
ses propres perceptions. 
-Expliquer sa maladie et son vécu à son entourage familial et 
professionnel 
-Expliquer que l on n est pas guéri, qu il y a des contraintes 
et des traitements 
-Expliquer l importance du traitement à son entourage. 
-Repérer les difficultés de l entourage. 
-Donner à l entourage des moyens de s informer sur la 
maladie, être soutenus et de ne plus subir la maladie 
-Trouver les moments opportuns pour  parler de sa maladie 

exprimer ses besoins, 
solliciter l aide de son 

entourage 

-Faire comprendre à l entourage l importance de leur 
soutien après la greffe 
-Demander de l aide à son entourage. 
-Impliquer l entourage dans le traitement ou au contraire 
faire respecter  son autonomie dans la prise de traitement. 
-Savoir demander aux soignants les informations que l on 
souhaite relatives à sa santé. 
-Exprimer aux soignants le besoin de prise en charge globale

 

-Exprimer le besoin d être rassuré 
-Exprimer ses doutes et questions au médecin. 

Utiliser les ressources du 
système de soins-Faire valoir 

ses droits 

-Connaitre les aides à disposition pour mener au mieux son 
travail/ sa carrière. 
-Pouvoir prendre du temps au travail pour sa santé. 
-Trouver une personne « ressource » dans le système de 
soin 
-Trouver des moyens d échanger avec d autres personnes 
greffées 

Analyser les informations 
reçues sur sa maladie et son 
traitement 

-Savoir exprimer les incohérences du système et demander 
des explications 

Faire valoir ses choix de 
santé 

-Saffirmer quant au respect des contraintes liées au 
traitement.  
-Etre convaincu d être le plus à même de savoir quoi faire 
pour sa santé 
-Prendre du recul quant à l avis de l entourage lorsque c est 
nécessaire 
-Avoir confiance en soi. 
-Sinterroger sur les prescriptions 
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-Etre convaincu de la nécessité du traitement  
-Faire ses choix tout en étant responsable de son greffon. 
-Discuter d une modification de traitement. 
-Discuter des difficultés rencontrées avec le traitement, les 
effets secondaires 
-Sexprimer sur sa capacité de prendre son traitement (auto-
efficacité), d agir sur sa santé (empowerment, lâcher prise) 
-Exprimer sa volonté ou non de s impliquer et prendre des 
décisions en ce qui concerne le traitement  
-Positionner la place de la maladie et du traitement dans la 
vie quotidienne 

Exprimer ses sentiments 
relatifs à la maladie et 
mettre en uvre des 

conduites d ajustement    

-Exprimer sa possible déception vis-à-vis de la greffe 
Gérer l incertitude de l évolution de la greffe 
-Exprimer sa peur du rejet 
-Gérer son stress 
-Savoir utiliser des ressources pour ne pas s inquiéter 
-Savoir exprimer ses difficultés à propos : 

- de l hérédité de la maladie 
- du donneur 
- de l image corporelle 

-Exprimer sa difficulté à accepter l organe d un autre 
-Rester conscient de la maladie/des risques malgré le fait 
que l on se sente bien. 
-Prendre conscience des effets de son comportement sur sa 
santé 
-Retrouver sa place de soutien après la greffe dans la famille  
et au niveau professionnel (ne pas avoir l air malade) 
-Accepter le regard des autres quant à la prise des 
traitements 
-Exprimer son intention (et les moyens) de prendre soin de 
soi 

Etablir des liens entre sa 
maladie et son histoire de vie

 

-Cheminer dans l acceptation de sa maladie rénale  
-Savoir situer la greffe dans l histoire passée et à venir de la 
maladie rénale. 
-Situer son état de santé en tant que greffé par rapport à la 
population générale, par rapport à l insuffisance rénale 
chronique et par rapport à la dialyse. 
-Différencier les symptômes qui sont en lien avec la greffe et 
les autres. 
-Pouvoir expliquer en quoi la greffe/ le traitement s intègre 
dans les objectifs de vie (cela apporte t-il du bon ou du 
mauvais) ? 
Faire le lien entre le greffon/ le traitement 
immunosuppresseur et les effets positifs ou négatifs sur la 
vie quotidienne (psycho/ socio/ professionnels/ affectifs) 
-exprimer ce que la greffe a appris sur soi-même 

Formuler un projet, le mettre Reprendre des activités abandonnées en dialyse, faire des 
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en uvre projets. 
Savoir poser le pour et le contre de certains projets, 
activités ou situations 

IV. Actions  

A. Intégrer  ce projet au sein d une prise en charge globale de 
service visant à améliorer l adhésion médicamenteuse.  

1. Situation actuelle  

Dans le cadre du programme initial, les patients venant d être transplantés  sont 
« éduqués » dès l hospitalisation  par les étudiants en pharmacie. Ces derniers interviennent 
2 fois environ dans la chambre du patient pour évaluer l histoire médicamenteuse du patient 
(croyances et représentations), donner les informations sur le nouveau traitement, et établir 
avec le patient avant la sortie, un plan de prise des médicaments. Des transmissions à 
destination des pharmaciens d officine sont réalisées afin que ceux-ci puissent poursuivre ce 
travail d accompagnement. Un atelier collectif, animé par le pharmacien hospitalier et les 
étudiants, vise à renforcer les connaissances du patient, les compétences organisationnelles 
du patient avec son traitement dans les situations de la vie quotidienne (vacances, oublis ). 
Bien qu un accompagnement par des consultations infirmières d ETP ou les étudiants en 
pharmacie soit possible tout au long de la greffe, celui n est pas pour l instant formalisé.  

2. Pistes évoquées par différents professionnels du service  

Différentes propositions ont été faites sur ce thème en dehors de la prise en charge en ETP, 
comme améliorer la compréhensibilité des prescriptions médicamenteuses, envoyer des 
SMS de rappel du traitement, communiquer avec les pharmaciens d officine et les impliquer 
dans l accompagnement du patient LETP parait la mieux adaptée pour aider le patient à 
mieux vivre sa maladie et donc éviter une possible évolution vers l inobservance. Cependant, 
les autres approches peuvent être complémentaires, et je pense qu elles doivent être 
associées dans le cadre d un projet de service centré sur cette problématique. 

3. Besoins de formation des soignants non formés en ETP  

Il s agit de susciter l envie des soignants : 
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o à améliorer leur connaissance sur les difficultés liées à la maladie chronique et aux 
différents facteurs favorisants une diminution de l adhésion au traitement. 

o à modifier leur posture face au patient : grâce à l écoute, la reformulation  
o à rechercher les informations sur le vécu, les difficultés et les ressources des patients 

identifiées par l équipe d ETP (tracées avec l accord du patient, dans le dossier 
médical). 

o à redécouvrir la personne greffée en tant que personne, reconnaitre ses valeurs afin 
de permettre  un dialogue et une négociation des objectifs de santé. 

o à connaitre l offre d ETP  dans le service, afin de pouvoir lorsque cela est nécessaire, 
adresser un patient à l équipe pour une prise en charge éducative.  

B. Implication de l équipe dans la conduite du projet  

Le choix de la thématique de ce projet a permis de faire correspondre à la fois l intérêt de 
l équipe médicale pour le problème de l observance médicamenteuse, et la volonté de 
l équipe d ETP de mettre en place le suivi au long cours du patient, et a été validé par 
l ensemble de l équipe. 

Après l analyse de la littérature réalisée d octobre à décembre, la réalisation d un focus 
group avec des patients greffés depuis plus de 2 ans a été réalisé en décembre 2014 avec 
une infirmière d ETP. Une réunion a été organisée en février pour communiquer sur la revue 
de la littérature et les témoignages des patients interrogés dans le service.  

Parallèlement, chaque personne impliquée dans l ETP a collecté de janvier à mai, les 
données relatives aux problématiques des patients rencontrés dans le cadre de leur suivi. 

Les outils (guides d entretiens et outils de dépistage) proposés dans le cadre de ce mémoire 
grâce à l ensemble des données recueillies, ont été testés et améliorés par l équipe. Les 
modalités d utilisation (quels patients, quand ) ont fait l objet de plusieurs réunions de 
l équipe d ETP. 

Les autres soignants ont été informés de l existence de ces outils et participent à leur 
utilisation (essentiellement en ce qui concerne l outil de dépistage, principalement dans les 
rôles de distribution et récupération des formulaires).   

C. Elaboration d un guide d entretien de compréhension du suivi 
du patient greffé depuis plus de 1 an  
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Ce guide d entretien a été élaboré à partir de la recherche bibliographique sur les facteurs 
d inobservance, des entretiens avec les patients, des constats des états généraux du rein, et 
à partir des difficultés et forces, recensées lors du focus group des patients greffés. Ce guide 
se veut explorer toutes les dimensions de la personne (état psychologique et physique, 
représentations, contexte socio-professionnel, lien avec les autres maladies, priorités de vie) 
et la faire réfléchir également sur les aspects positifs et le sens donné à sa maladie. Les 
thèmes abordés sont en majorité de l ordre des compétences d adaptation, mais un retour 
sur les situations ou problèmes vécus, permettent d aborder si besoin certaines 
compétences d autosoin spécifiques au patient. 

Des questions ont été proposées par thème, issues pour certaines du modèle MOTHIV (45). 
Des outils (échelles et guide d entretien vierge, annexe 12) sont également proposés pour 
tenter d évaluer les perceptions du patient sur sa santé, et son sentiment d auto-efficacité, 
sa perception de guérison. 

Un outil particulier sur l observance est proposé. Il s agit de l échelle du questionnaire 
BAASIS (annexe 1) qui permet au patient d auto-évaluer son niveau d observance 
médicamenteuse. Cette échelle me parait plus utile que le questionnaire complet 
demandant au patient d indiquer le nombre d oublis, retard, dans le dernier mois (alors que 
l équipe ne considère pas forcément les retards de prise comme un gros problème). Cette 
échelle devrait pouvoir amener le patient à exprimer ce qu il entend par bonne prise ou 
mauvaise prise, et à confronter sa norme à celle des soignants (qui doit tendre vers les 
100%). 

Lobjectif de ce guide d entretien

 

est : 

 

d explorer les différents axes de vie du patient pouvant influencer la prise des 
traitements,  

 

de mettre en évidence, les difficultés individuelles du patient et ses besoins 
éventuels, et ses ressources 

 

de le faire réfléchir à ses difficultés et les ressources qu il a mises en place depuis la 
greffe. 

 

de lui proposer si besoin, une prise en charge éducative  ciblée sur ses besoins 
(ateliers collectifs ou en consultation individuelle) lors d un temps de synthèse (bilan 
éducatif partagé) 

Modalités d utilisation

 

: 

La durée d entretien dans le cadre de cet outil est de 1h à 1h30 par patient. Lentretien sera 
proposé lors de la consultation ou programmé à l avance avec le patient. Une lettre 
d information en expliquera le principe et la finalité (annexe 12).  
Il est surtout utilisé en consultation, en tête à tête avec un soignant (infirmière le plus 
souvent), dans un bureau de consultation. 
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Cet entretien est suivi d une synthèse remplie conjointement avec le patient sur ses 
difficultés et ressources identifiées, et le cas échéant, la liste des objectifs éducatifs. A l issue 
de cette synthèse, seront planifiés ou non des autres entretiens ou ateliers collectifs. 
Un questionnaire d évaluation de l entretien est enfin rempli par le patient (cf évaluation).  

Quel public ?

  

Lidée première était de proposer cet entretien à tous les patients greffés au moins une fois 
par an à partir de la 2e année (entretien d évaluation du programme post-greffe immédiat 
vers 1 an, et diminution de l adhésion augmentant vers 2 ans). En effet, même si cette prise 
en charge en ETP pourrait être plus utile chez les patients moins observants ( comportement 
avoué, constatation de sous dosages médicamenteux ou rejets liés à une mauvaise adhésion 
médicamenteuse), on souhaiterait  proposer cette prise en charge dans l idéal à l ensemble 
des patients greffés  tout au long du parcours de greffe afin de soutenir leur motivation à se 
soigner et les accompagner dans des périodes de vie ou contextes qui peuvent favoriser la 
mauvaise adhésion thérapeutique (cf analyse des besoins). De plus, limiter le recours à l ETP 
aux patients inobservants pose le problème du diagnostic de l inobservance ( ??? en dehors 
des situations citées ci-dessus) et expose au risque de méconnaitre des patients qui 
pourraient bénéficier de l ETP. Mais à l inverse, il est impossible de proposer un suivi régulier 
en ETP à l ensemble de la cohorte des patients suivis (environ 2500 patients). 

Cet entretien pourra être demandé par le patient lui-même (affichage présentant 
l entretien) ou être proposé  par le soignant (ETP, médecin ou autre soignant) lors d un signe 
d appel clinique, de signes biologiques de mauvaise prise médicamenteuse (taux résiduel 
d immunosuppresseur bas de manière inexpliquée), suite à un événement de santé 
particulier (type rejet)  , profil à risque de difficultés (jeunes adultes par exemple), ou 
expression de difficultés par le patient

 

Cependant, l équipe a bien conscience de se laisser « abuser » par certains patients qui 
n expriment pas leurs difficultés. Nous avons donc essayé de mettre en place un outil de 
dépistage « rapide » des difficultés. 
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Croyances de santé: 
Effets positifs et négatifs de la greffe

Quels effets négatifs attribuez vous à la greffe? Au traitement?
Qu est-ce que la greffe ou le traitement vous apportent de positif? 

De quel coté feriez vous pencher la balance 
Effets positifs/Effets négatifs?

Est-ce que la maladie vous a aussi appris quelque chose de positif 
sur vous-même?

Où vous situez vous sur cette échelle: 
entre complètement malade et complètement guéri?

Que diriez vous à quelqu un qui
attend  la greffe?

Physique:
En quelle condition physique vous 

sentez vous?
Est-ce que cela a évolué depuis 

la dernière fois?

Evènements depuis la
dernière cs infirmière

Quels pr oblèmes avez-vous r encont r é
depuis not r e der nièr e consult at ion? 

Comment y avez-vous f ait f ace?
Avez-vous pu mener à bien 

vos pr oj et s? Comment ?

Ou discussion aut our d une 
situation cllinique 

(selon besoins )

Projets pour l année 
prochaine

Quelles sont les choses que 
vous aimer iez f air e dans les 

semaines et mois qui viennent ? 
Comment comptez 

vous les met t r e  en place 
par  rapport à la greffe

(grossesse, voyages..)

Activités sociales,
professionnelles
Rythme de vie

Difficultés 
(organisation, financière)
Racontez moi comment 

se passent vos journées ?
(au travail, à la maison)

Relations avec 
l entourage 

Qu est-ce que vos proches 
pensent de votre maladie et de 

votre traitement? 
Quel est l impact de votre maladie 

sur votre vie familiale, sociale?
Sur qui pouvez 
Vous compter? E

xp
lo

ra
tio

n 
so

ut
ie

n 
so

ci
al

Psychologique:
Bien être/Dépression?
Qu est-ce qui vous stresse

le plus? Est-ce que la
maladie a changé votre état

d esprit ,votre humeur?

Comportements de santé/ 
adhésion médicamenteuse

Qu est ce que vous pouvez faire pour maintenir 
ou améliorer votre état de santé? (cf FDR cardiovasc)

Comment évaluez vous votre façon de prendre votre traitement?
(questionnaire BAASIS, en commençant par l échelle?)

La dernière fois que vous n avez pas pu prendre correctement 
votre traitement, que s est-il exactement passé?

Et pour les autres traitements?
A votre avis, sur une échelle de 0 à 10, en quelle 

mesure une personne greffée peut-elle influencer 
l évolution de sa greffe?

Croyances et comportements de santé A
ut

o-
év

al
ua

tio
n 

de
 s

an
téResituer la consultation dans le parcours

Guide d entretien 
de compréhension
du patient greffé 

Depuis plus d 1 an

Relations 
avec le système de soins



 

41  

Synthèse de l ent ret ien

 
:

 
          M

 
Date 

                       

ACCORD SUR quelques OBJECTIFS 

   

-   

-     

 

individuel                   

 

atelier collectif 

Facteurs aidants (ressources)

  

-   

- 

 

Facteurs limitants (obstacles)

  

-   

- 

 
OBJECTIFS exprimés par le 

PATIENT 
( attentes, demandes, projets)  

-   

-   

-  

 
OBJECTIFS du SOIGNANT   

-   

-   

-   

 

Entretien annuel 
de suivi 
A programmer  

Dans            an(s) 

 

Pas de nouvel 
entretien 

programmé 
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D. Prise en charge à l issue de l entretien de suivi.        

1. Principe d un « accompagnement »  éducatif 
Il s agit de proposer un programme ouvert tout au long de la greffe (pas de durée) ,  basé sur 
la régulation par le patient selon ses besoins et en fonction des évènements de vie 
intercurrents et de l évolution de sa maladie. Le patient pourrait être vu régulièrement en 
entretien, et si besoin dans son évolution, participer à des temps éducatifs. 

2. Modalités envisagées 
En fonction des besoins identifiés avec le patient, nous pourrons proposer une offre dite de 
« suivi » (selon les termes de l HAS) pour ces patients, composée  

 

d entretiens individuels (modalités à définir : présentiel ? téléphone ? 
visioconférence ?) 

 

des entretiens patient-entourage (possible adaptation de l outil « si on en parlait » à 
notre population pour favoriser la communication dans le couple) 

 

de séquences collectives dont les thèmes seront à déterminer au fil des entretiens. 
Certains thèmes sont évoqués comme : 

o atelier pour entourage en parallèle avec un atelier patient ? 
o estime de soi, confiance en soi, autoefficacité ? 
o médicaments (axés sur les représentations) ? 
o peau et soleil 
o dégradation de fonction rénale/retour en dialyse 
o activité physique  

3. Atouts et limites 

On constate une grande motivation des soignants pour le programme d éducation 
thérapeutique, y compris pour des personnes n ayant pas officiellement de temps dédié.  

Aucun financement à priori n est prévu dans le cadre de l élargissement de la population 
concernée par cette prise en charge. Il s agira de réorganiser les temps disponibles pour 
cette prise en charge, sachant que l augmentation de l activité (nombre de patients déclarés 
au titre de la prise en charge en ETP) pourra possiblement donner lieu à du temps infirmier 
supplémentaire. 

Le nombre de patients intéressés est également à déterminer au fil de la prise en charge.                                                                                                                                                                                                         
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E. Elaboration  d un outil simple de dépistage des difficultés et 
bénéfices de la greffe pour le patient  

Objectif : Il s agit de permettre  

o au patient de réfléchir sur les bénéfices et les difficultés inhérentes à la greffe et au 
traitement. 

o Aux soignants, de repérer les patients à qui il est pertinent de proposer l entretien de 
compréhension complet. 

Modalités d utilisation

 

: document proposé au patient à chaque année de greffe, et rempli 
dans la salle d attente ou au domicile, et remis au soignant qui pourra apprécier les 
difficultés éventuelles du patient et prévoir avec lui une consultation individuelle pour 
réaliser l entretien complet de compréhension en cas de difficultés identifiées.  
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Nous savons, parce que de nombreux patients nous l ont dit, 
qu il n est pas touj ours simple de vivre avec une greffe. 

Nous n avons pas toujours le temps d en discuter!

Nous souhaitons mieux connaître votre quotidien avec la 
greffe pour qu ensemble, nous puissions mieux adapter votre 

suivi.

Sur le schéma au dos, veuillez nous indiquer
les aspects positifs et négatifs de la greffe dans votre vie 

Pour cela, entourez: 

Un ou plusieurs effets négatifs de la greffe dans votre vie(s il y en a!)

Un ou plusieurs effets positifs de la greffe  (si il y en a!)

N hésitez pas à utiliser les cercles vides pour ajouter                  
des aspects positifs ou négatifs manquants 

Vous êtes greffé
depuis plus de 18 mois?

Merci de remettre ce document rempli                        
à l infirmière ou au médecin. 

Nous pourrons alors vous proposer une prochaine fois, 
Un entretien avec une infirmière d éducation 

thérapeutique pour discuter plus longuement de ces aspects 
Un accompagnement adapté à vos besoins Merci!   
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Aspects négatifs et positifs
de la greffe et des traitements dans ma vie

Nom:
Prénom:
Date :

Mon travail

L hôpital, 
Les soins

Ma vie 
de famille

Vacances
Week-ends

La façon 
de me voir

Mon couple

Mes
loisirs

Mes amis

Les repas

Mon travail

L hôpital, 
Les soins

Ma vie 
de famille

Mon couple La façon 
de me voir

Mes
loisirs

Les repas

Mes amis

Vacances
Week-ends
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V. Evaluation  

A. Entretien individuel de suivi 

1. Vérification préalable de la faisabilité et de l acceptabilité de 
l entretien de suivi

 

avec le guide d entretien proposé  (phase de test)   

o Du coté des patients

 

:  

Le ressenti semble positif mais l utilité perçue et l efficacité en terme de mise en réflexion du 
patient n a pas été explorée : « je trouve cela intéressant. Cela schématise pas mal de chose. 
Ça fait bien le tour, ça englobe tout »,  « ca fait du bien de partager mes ressentis » ; « j ai 
jamais eu l occasion d en parler. Ça m a fait plaisir. »,  « je suis contente que vous vous soyez 
intéressée que à moi. »,  « Ça donne une vue de l environnement.  Ya pas que la greffe, c est 
pas que le morceau de chair qui est important. » 

o Du coté des soignants :

 

c est très riche mais très long..   

2. Motifs de l évaluation   

Il s agit de passer de l état de projet de l outil  à son utilisation sur le terrain et évaluer sa 
pertinence avant de passer à la partie objectifs éducatifs et travailler sur la conception des 
autres activités du programme 

La question d évaluation est donc liée à l instauration de ce nouvel outil : l entretien de suivi 
et son rôle dans la nouvelle orientation que l on souhaite développer dans le cadre  du 
programme d ETP  des patients greffés : le suivi au long cours 

(Lutilisation de l outil de dépistage simplifié n est pas encore assez clarifiée pour en définir 
l évaluation)  

3. Question d évaluation et critères :   

En quoi cet entretien de suivi est-il approprié pour engager le patient dans un suivi éducatif 
sur le long terme ? (+Comment ce programme s intègre-t-il dans le mode de suivi des 
patients ?) 

Pour cela, on veut déterminer : 
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o si cet outil est efficient en terme d expression des difficultés et ressources par les 
patients 

o et s il permet d engager le patient qui le nécessite dans un processus d éducation  

critères indicateurs Méthode de recueil 
Les patients acceptent-ils de 
participer à cet entretien ? 

Nombre de patients qui acceptent 
/nombre de patients à qui c est 
proposé 

Tableau de suivi d activité 
ETP  

Quel est le public touché? Combien d année de greffe ? 
Patient ayant participé au 
programme d ETP post-greffe 
initial ? 

Tableau de suivi d activité 
ETP 

Combien d entretiens ont-ils 
été réalisés  

Tableau de suivi d activité 
ETP 

Par qui le patient a t-il été 
orienté vers cet entretien ? 

Le patient lui-même 
Léquipe d ETP 
Les soignants non ETP 
Le médecin 

Tableau de suivi d activité 
ETP 

Cet entretien permet-il au 
patient de s exprimer 
librement  

Durée de l entretien 
Liberté d expression estimée par le 
patient 

Document de synthèse 
d entretien 
Questionnaire de fin 
d entretien 

Des besoins éducatifs ont-ils 
été mis en évidence ? 

Nombre de besoins éducatifs  Document de synthèse 
d entretien 

A-t-on pu dégager des 
thématiques et objectifs 
communs  

Lister les besoins éducatifs par 
fréquence 

Document de synthèse 
d entretien  

Cet entretien a-t-il permis au 
patient d engager une 
réflexion et d évaluer ses 
ressources et ses difficultés ?  

Questionnaire de fin 
d entretien  
+ document de synthèse 

Les modalités de proposition 
de cet entretien conviennent-
elles au patient ?  

Echelle de satisfaction 
(questionnaire de fin 
d entretien) 

Quel est  le ressenti du patient 
face à cet entretien ?  

Thermomètre de l humeur 

Le patient souhaite-t-il 
bénéficier d un suivi éducatif  
régulier? 

Programmation d une nouvelle 
consultation ? 

Document de synthèse 
d entretien  
Questionnaire de fin 
d entretien 

 

Le questionnaire d évaluation de l entretien par le patient (page suivante) et un tableau de 
suivi (cf annexe  13) ont été construits pour permettre de recueillir ces données au fur et à 
mesure.
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B. Outil de dépistage des difficultés de vécu du patient  

1. Facilité d utilisation de l outil par le patient

 
Tous les patients interrogés (ayant rempli la feuille) lors des premiers jours 
d utilisation ont bien compris le fonctionnement de l outil, et ses objectifs. 

2. Efficacité de l outil :

  

critères indicateurs Méthode de recueil 
Les patients acceptent-ils de 
d utiliser l outil ?  

taux de retour de l outil  
(Nombre de feuilles 
récupérées/nombre de feuilles 
distribuées)  

Analyse de l utilité perçue sur 
quelques patients  ayant rempli 
la feuille et quelques patients 
n ayant pas voulu la remplir 

Tableau de suivi (feuilles 
distribuées/récupérées/entretien 
proposé/entretien réalisé)   

Entretien avec 10 personnes 
ayant rempli l outil et 10 
personnes ne l ayant pas rempli.  

Quel est le public touché? Combien d année de greffe ? 
Patient ayant participé au 
programme d ETP post-greffe 
initial ? 

Tableau de suivi d activité ETP 

Cet outil permet-il de 
détecter des difficultés ? 

Nombre d entretiens de suivi 
programmé/nombre de feuilles 
de dépistage récupérées  

Nombre d entretiens de suivi 
programmé/nombre de feuilles 
de dépistage distribuées 

Tableau de suivi 

Cet outil montre-t-il une 
utilité à la fin du processus 
d identification des 
difficultés ? 

Utilité perçue par le patient de 
l entretien de suivi déclenché par 
l outil de dépistage  

Utilité perçue par le soignant à 
l issue de l entretien de suivi 
déclenché par l outil de 
dépistage 

Questionnaire d évaluation 
patient post entretien de suivi   

Indication de la perception de 
l infirmière suite à l entretien 
(noté sur le compte rendu de cs) 

 

3. Perception de l utilité de l outil par les soignants non ETP

 

Mise en place d un questionnaire spécifique pour les soignants non ETP : 



 

50   

Un peu Beaucoup

 
Pas du 
tout 

Sans avis 

Cette feuille de dépistage des difficultés vous 
parait-elle utile ?     

Cela vous a-t-il permis de percevoir certaines 
difficultés de vos patients non perçues avant ?     

Cet outil a-t-il permis d améliorer la 
communication avec le patient ?     

Avez-vous adressé des patients à l infirmière d ETP 
suite à cet outil ?     

 

C. Conditions de l évaluation et utilisation des résultats.  

Les entretiens de suivi  ont été mis en place en juin 2015, l outil de dépistage  en juillet 2015.  
Lanalyse des critères prédéfinis sera réalisée en janvier 2016 après 6 mois de pratique.  

Après analyse préalable de ces critères, une réunion

 

sera planifiée en février 2016 avec 
l équipe d ETP (de 14 h à 16 h 30, bibliothèque d hémodialyse).  

Un brainstorming sera réalisé : 

-commentaires sur le processus et les résultats de l analyse des critères. 
-perception de l utilité de l outil face au patient et de la facilité d utilisation, par les 
utilisateurs 
- temps d expression sur les effets inattendus observés pendant ces 6 mois  

Enfin, cette analyse du processus et des effets de l entretien nous permettrons de décider 

1. de l intérêt de poursuivre cet entretien et de l outil de dépistage? 
-en fonction de l analyse des indicateurs (public, effets, satisfaction des patients..) 
-en fonction du ressenti de l équipe 
-en fonction de l organisation de service  

2. des adaptations à faire  
o public cible ? 
o modification de l outil ?  

3. des thèmes d ateliers à mettre en place en fonction des besoins et objectifs éducatifs 
identifiés, et de l organisation de ces ateliers (fréquence, animateurs, groupe de 
travail sur les objectifs éducatifs, création du conducteur et des outils le cas échéant). 
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VI. Discussion- Perspectives  

Ce travail constitue donc le premier pas vers une prise en charge au long cours du patient 
transplanté rénal. Les modalités précises de déploiement de ce suivi éducatif et de la 
réponse éducative à apporter aux besoins éducatifs décelés lors de ce suivi restent à 
déterminer. 

Pour l instant, tous les patients greffés ne pourront pas bénéficier de la consultation de suivi, 
et la question des patients à qui la proposer en priorité reste débattue. En effet, les 
soignants dépistent certaines personnes en difficulté qui devraient pouvoir bénéficier d une 
« intensification » de la prise en charge, mais on sait aussi que l on passe souvent à coté de 
patients pour qui tout semble aller très bien, mais pour qui un entretien approfondi pourrait 
permettre de dépister de gros besoins tant psychosociaux que d autosoin. Par ailleurs, on ne 
connait pas actuellement la proportion des patients qui accepterait de participer à cette 
consultation. 

En ce qui concerne les compétences d adaptation mise en évidence dans ce travail, elles sont 
pour la plupart communes à d autres maladies chroniques (par exemple pour le diabète et le 
VIH). On pourrait envisager de développer des ateliers communs aux différentes pathologies 
sur des thématiques comme l estime de soi, la gestion des émotions, gestion du stress, 
communication avec l entourage , ou si on choisit de permettre aux patients atteints d une 
même maladie de confronter leurs expériences dans les ateliers, de mutualiser les moyens 
mis en uvre (personnel dédié ou réflexion commune et élaboration de conducteurs de 
séances communs ? En effet, j ai assisté à un atelier sur la gestion du stress pour les patients 
insuffisants cardiaques, après infarctus pour la plupart, l atelier pourrait être transposé tel 
quel pour les patients greffés rénaux). La prise en charge de ces compétences transversales 
sera à discuter avec l unité transversale d ETP du CHU. 

La réflexion sur les thématiques et l ingénierie pédagogique de séances individuelles ou 
collectives spécifiques a déjà débuté, mais sera affinée au fil des entretiens de suivi, par 
l équipe.  

On envisage pour l instant un entretien « familial »  autour de l outil « si on en parlait ? » 
développé pour les patients atteints de mucoviscidose. Les cartes verbatim pourront être 
complétées en fonction de l expérience de nos patients ou de leur famille, mais on constate 
déjà, beaucoup de problématiques communes. En cas de refus de participation de 
l entourage, des entretiens individuels basés sur la découverte et la mise en pratique de la 
communication non violente, pourraient aider le patient à exprimer son ressenti et ses 
besoins auprès de son entourage. 
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D autres thématiques comme celle du traitement (plus axé sur les représentations des 
patients, du lien avec les objectifs de vie ), de comment se faire entendre en tant 
qu individu qui se connait auprès du système  de soin pourraient être abordées en collectif, 
de même que les autres décrites précédemment sur l estime de soi, auto-efficacité, gestion 
du stress

 
Plus largement, ce travail m a amené à prendre conscience des difficultés particulières des 
jeunes patients (moins de 25-30 ans) comme Mr B et d autres, dont certains, semblent 
échapper au suivi et pour lesquels l équipe se sent impuissante puisqu ils semblent avoir des 
connaissances, des compétences, critiquent leur attitude, mais semblent avoir autant de mal 
à se faire suivre ou prendre leur traitement que d autres pour arrêter de fumer (cf 
akrasia ?) (30).  

A ce jour, il est trop tôt pour évaluer l impact de cette prise en charge des patients greffés au 
long cours, d autant que les actions éducatives à proprement parler seront développées par 
la suite. Il ne sera pas évident de valider l hypothèse que cette évolution du programme 
pourra améliorer l adhésion au traitement de l ensemble de la cohorte des patients greffés. 
Nous pourrons dans un premier temps, nous intéresser à l évolution des patients suivis en 
ETP au fil du temps, sur le plan de leur qualité de vie et de leur rapport au traitement, grâce 
à ce suivi annuel. Ce qui est sur, c est que nous avons dans le service davantage discuté de la 
problématique de l observance en raison de ce projet et des difficultés à la mesurer et à la 
prendre en charge.    
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VII. Réflexion sur le processus d apprentissage  

Jai commencé le DIFEP 3 ans après avoir terminé le Diplôme Universitaire d ETP à Angers, 
centré sur le patient.  A l époque, nous étions en cours de développement du programme 
d ETP pour les patients greffés rénaux.  3 ans plus tard, en charge de 3 programmes (réseau 
prétransplantation et insuffisance rénale chronique en plus), ce DIFEP m a permis de 
revisiter l organisation des programmes et ma position en tant que coordinateur. 

A. Coordonner, comme communiquer et valoriser 
Ces 3 programmes sont perçus comme très utiles par les patients et les soignants qui y 
participent mais restent assez obscurs pour les soignants qui n y participent pas. Nous avions 
en équipe envie d étendre l ETP au suivi du patient greffé au long cours. Jai choisi de mettre 
en avant le thème de l observance pour ce mémoire parce que cette problématique a un 
sens pour l ensemble des soignants car de nombreuses publications témoignent de ce 
problème et des conséquences médico-économiques de ce phénomène. Il m a donc été plus 
facile de communiquer sur ce projet

 

et donc de promouvoir l ETP au sein de l équipe.  

Afin d accroitre la visibilité de ce projet, nous avons, avec une infirmière d ETP, répondu à  
un appel d offre de la structure pour mener un projet de recherche infirmier sur les facteurs 
explicatifs de la diminution de l observance au fil des années chez les transplantés. Ce projet 
a obtenu un financement. Dans le cadre de ce projet de recherche infirmier, nous avons pu 
prendre contact avec une sociologue, enthousiaste à l idée de participer à de la recherche en 
ETP. Ce travail avec une sociologue va nous aider à développer la recherche qualitative pour 
laquelle nous manquons d expérience, au contraire de la recherche bio-médicale, 
extrêmement développée dans le service, et expliquant probablement l attitude 
globalement sceptique des médecins en l absence d études démontrant son efficacité, 
statistiques à l appui. Une réflexion collective avec l aide des biostatisticiens sur la façon 
d évaluer l efficacité du suivi au long cours en ETP a été menée, et a montré à tous les 
difficultés et les énormes biais (insolubles ?) d une telle étude. La recherche qualitative et la 
collaboration avec des chercheurs en sciences humaines  va donc nous aider à valoriser nos 
programmes. 

Jai par ailleurs pris conscience de l intérêt de communiquer aux institutions, j ai à 2 reprises 
pris rendez vous à l ARS pour informer des programmes actuels et en projet et discuter des 
possibilités de financement. Jai également rencontré les directeurs en charge de l ETP au 
niveau du CHU, pour défendre nos projets, financements et postes. 

B. Coordonner comme animer une équipe  

Nous avons eu dans l équipe des moments difficiles ces derniers mois (départ d un des 
médecins coordonateur d ETP, conflit de l équipe avec la hiérarchie administrative), sans 
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compter l interrogation récurrente sur le maintien des postes en fonction de l activité. La 
fonction de leadership n est pas aisée dans ces situations et il a été nécessaire de prendre de 
la distance vis-à-vis de l équipe et l administration, pour défendre l équipe sans prendre trop 
de risque au niveau de l administration. Je pense avoir cheminé dans le processus 
d acceptation de la tache

 
C. Coordonner, c est revisiter  les pratiques et évaluer 

Durant cette année, j ai pris conscience de la difficulté pour moi de formaliser et préciser les 
objectifs, les compétences de chaque temps éducatif. Passer de l intuition à la précision 
reste pour moi une gymnastique difficile et ce n est pas encore un automatisme, mais je 
perçois réellement l intérêt d être précis, tant pour évaluer que pour travailler en équipe ou 
expliquer clairement l intérêt de l éducation thérapeutique aux patients et soignants. A 
l issue de cette formation, j ai envie de repenser les séances, en explicitant mieux les 
objectifs et le pourquoi de la stratégie pédagogique utilisée. 

Bien que l expérience de l évaluation quadriennale ait été assez mal vécue en tant que tel 
par l équipe, surtout en raison de la contrainte des aspects chiffrés, celle-ci avait quand 
même été utile dans la mesure où elle avait permis de prendre conscience du chemin 
parcouru, et de définir des axes d amélioration. La prise en charge du patient au long cours 
en était l axe principal, raison pour laquelle j y ai réfléchi dans le cadre de ce mémoire.  Le 
module sur l évaluation a encore renforcé l aspect bénéfique de l auto-évaluation, et la 
réflexion autour de l évaluation m a beaucoup aidé à construire et finaliser le processus. 

D. Coordonner, c est former et impliquer les soignants du service  

Cette année de DIFEP m a redonné du souffle pour mettre en forme de nouvelles idées, 
reconsidérer et améliorer ma pratique et m a redonné confiance pour défendre ma vision de 
l ETP. Je  crois qu il est indispensable d encourager et motiver l équipe d ETP à se former 
régulièrement pour améliorer ses pratiques et se remotiver, avoir de nouveaux projets

 

Par ailleurs, je souhaite former et impliquer davantage l équipe soignante dans les 
programmes d ETP, notamment dans le quotidien des services d hospitalisation de greffe ou 
de néphrologie. En effet, nous sommes régulièrement confrontés à des attitudes soignantes 
contradictoires par rapport aux objectifs éducatifs et messages donnés au patient, qui nuit à 
la confiance du patient envers les professionnels de santé et à sa confiance en lui. Une des 
thématiques que j aimerai développer dans le service est une réflexion sur la notion de 
norme co-construite par le patient et le soignant et sur la question du respect de 
l autonomie du patient lors des hospitalisations, mais qui peut aller à l encontre des 
procédures hospitalières de bonne pratique. 
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E. Coordonner, c est faire du lien 

1. Avec les autres réseaux d ETP 

Cette formation m a donné envie d élargir les partenariats avec les autres programmes 
d ETP, afin d intégrer certains ateliers dans notre programme (par exemple travailler avec le 
réseau du diabète pour proposer des ateliers répondant aux besoins des patients greffés qui 
ont un diabète lié au traitement immunosuppresseur). 

En effet, certaines thématiques sont communes à tous les malades chroniques, et par 
ailleurs, nos patients insuffisants rénaux ou greffés sont souvent polypathologiques. Il parait 
donc nécessaire de favoriser les interactions entre les programmes. 

2. Avec la recherche qualitative 

Comme cité dans le premier point, j ai compris grâce au module sur l évaluation, l intérêt 
d aller chercher de l aide auprès de chercheurs en sciences humaines qui peuvent permettre 
de valoriser autrement les projets d ETP que par les biostatistiques.  

Nous avons donc obtenu, avec une des infirmières de l équipe, Marina Bellet, un 
financement en vue d explorer les facteurs favorisant la prise du traitement, au travers du 
vécu du patient. Ce projet nous a amené à travailler avec une sociologue, intéressée par une 
collaboration. 

Dans le service, nous travaillons actuellement avec l équipe de biostatistique INSERM, sur la 
qualité de vie des patients transplantés à l aide de questionnaires de qualité de vie 
génériques ou spécifiques. L intérêt pour ce sujet montre l intérêt croissant pour le vécu des 
patients, mais, si cette recherche est intéressante sur le plan  épidémiologique, il sera 
probablement difficile d en tirer des conclusions individuelles et d adapter la prise en charge 
des patients en l absence d une analyse qualitative explicitant les problématiques dans cette 
population.  

3. Avec l éthique clinique 

En tant que membre de la consultation d éthique clinique, la question de la relation entre 
éthique et éducation thérapeutique m a toujours questionné. Cette formation m a permis de 
me rendre compte que mon questionnement était peut-être lié dans notre pratique à un 
manque de transparence sur les objectifs d éducation et les objets de l évaluation envers le 
patient. En effet, le respect de l autonomie du patient dans son engagement ou non dans un 
programme d ETP passe par une clarification des objectifs, et une explicitation de la 
démarche et en quoi elle nous parait pertinente pour lui.  Par ailleurs, il ne s agit pas de 
chercher à transformer le patient, mais de lui laisser l opportunité de réfléchir et de changer 
ses préférences, comme tout personne autonome telle que la présente Gérald Dworkin 
(64)(« est une personne autonome, l être qui a des préférences, qui est capable de réfléchir 
sur ses préférences, et qui au terme de cette réflexion, est capable d en changer »). Enfin, Il 
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est important que nous soignants, sachions aussi lâcher prise et respecter le refus du patient 
(même si l ETP nous apparait nécessaire), sachant que l écoute, et l éducation informelle 
intégrée aux soins peuvent aussi être éducatives

 
4. Avec les patients « ressource » 

Une collaboration avec des patients formés par l équipe transversale d ETP avait été mise en 
place mais s est vite essoufflée faute de temps et de motivation des soignants devant la 
complexité de la tache. Un second souffle pourrait être donné à ce projet. 

F. Gestion de projet dans le cadre de ce mémoire  

Même si l objectif était clair et répondait à une décision de l équipe suite à l évaluation 
quadriennale, il a été est difficile d avancer en équipe dans un temps aussi court (9 mois), 
compte tenu des impératifs de chacun (et peut-être d abord les miens). Des points réguliers 
ont été fait et validés par l équipe, mais il a été difficile de créer une dynamique suffisante 
pour passer de « mon projet de mémoire » à « notre projet d équipe ». Il est plus difficile de 
s approprier un projet travaillé par un autre (bibliographie, réflexion ) , un peu comme il est 
difficile de s approprier un outil que l on n a pas conçu. Le travail va donc maintenant, à 
partir de cette analyse des besoins et de cette première consultation de suivi, consister à 
réfléchir en équipe, et à construire la suite du programme. 

Cependant, même si ce travail a des limites en termes de temps, il permet de se concentrer 
et d étudier une problématique de façon précise, ce qui est rarement le cas dans la pratique 
de routine.  
Jai également pris conscience à la fin de ce travail, une fois proposées les idées de suivi au 
long cours, en relisant des documents ou en découvrant d autres thèses, sur d autres 
maladies chroniques comme le diabète(65)ou le VIH (66), que les conclusions et les 
propositions de prise en charge étaient finalement identiques (avec quelques spécificités 
liées à chaque pathologie). Dans la pratique quotidienne, on pourra donc se baser sur des 
expériences d autres équipes et la littérature existante, et faire un travail d adaptation à la 
pathologie.  

Je pense avoir commencé à mettre en pratique la formation acquise en termes de 
coordonateur d équipe d ETP, j ai des projets de formation pour les soignants du service, et 
des outils méthodologiques pour développer de nouveaux projets et améliorer les 
programmes existants en termes d objectifs éducatifs, notamment. 

En résumé, cette année m a donnée envie de continuer d explorer les besoins des patients 
et de revisiter les programmes à la lumière de ce que j ai appris. 

 Merci. 
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VIII. Conclusion  

Les problèmes d adhésion thérapeutique sont donc un symptôme, une conséquence de 
difficultés liées à l acceptation de la maladie, à la compréhension, et plus largement à des 
difficultés psychosociales.  

En cela, les problèmes d observance relèvent de l ETP, même si l observance reste un 
objectif de soignant et n est pas un objectif éducatif exprimé par les patients ! 

Lamélioration de l adhésion passe donc par l écoute et la prise en charge de ces difficultés, 
même si certaines semblent complexes et difficilement accessibles.  Ces derniers jours, j ai 
appris que Mr B (cf annexe 2) n était pas venu à son rendez vous médical. Il est donc 
nécessaire d être présent et attentif pour soutenir le patient tout au long de son parcours de 
vie et de soin. 

La relation de soin, la relation pédagogique et l abord psychologique doivent certainement 
être envisagés conjointement pour certains patients en grande difficulté. 
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X. Annexes  

A. Annexe1 :Questionnaire d observance BAASIS   

Nom du patient ___________________ Date de la visite du patient _ _ / _ _ / _ _  

Introduction au questionnaire 

Les médicaments immunosuppresseurs sont les comprimés que vous prenez afin d éviter 

que votre organisme ne rejette votre organe transplanté. Nous savons que prendre 

correctement ces médicaments immunosuppresseurs chaque jour, à la même heure, peut 

s avérer difficile pour certains patients. Nous aimerions nous pencher avec vous sur la 

manière dont vous gérez ce traitement au quotidien. Cela vous convient-il ? 

Nous vous demandons de bien vouloir répondre aux questions suivantes le plus exactement 

et le plus honnêtement possible. N'hésitez pas à demander de l'aide si vous en avez besoin.  

1A.  Vous rappelez-vous avoir manqué une dose d'un de vos médicaments 

immunosuppresseurs au cours de ces quatre dernières semaines ?   

 

Oui  

 

Non   

(Si oui) : Pourriez-vous me dire combien de fois cela vous est-il arrivé  pendant les 
quatre dernières semaines ?    

 

Une fois  

 

Deux fois  

 

Trois fois  

 

Quatre fois  

 

Plus de 4 fois  
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1B.  (A compléter uniquement si la réponse à la question 1A est "Oui")  

Vous rappelez-vous avoir omis de prendre au moins deux doses successives de 

vos médicaments immunosuppresseurs au cours de ces quatre dernières 

semaines ?  

 
Oui  

 
Non  

(Si oui) : Pourriez-vous me dire combien de fois cela vous est-il arrivé  pendant les 
quatre dernières semaines ?  

 

Une fois  

 

Deux fois  

 

Trois fois  

 

Quatre fois  

 

Plus de 4 fois  

2. Vos médicaments immunosuppresseurs doivent être pris à des heures spécifiques, 

recommandées par votre équipe de transplantation. 

Au cours de ces quatre dernières semaines, vous rappelez-vous avoir pris vos 

médicaments immunosuppresseurs plus de deux heures avant ou après l'heure de 

prise prescrite ?  

 

Oui  

 

Non  

(Si oui) : Pourriez-vous me dire combien de fois cela vous est-il arrivé  pendant les 
quatre dernières semaines ?   

 

Une fois  

 

Deux à 3 fois  

 

Quatre à 5 fois  

 

Tous les 2 ou 3 jours  

 

Pratiquement tous les jours 

3. Vous est-il arrivé de modifier le nombre de médicaments immunosuppresseurs 

prescrits (en prenant par exemple plus ou moins de comprimés) au cours de ces 

quatre dernières semaines, sans en informer votre médecin ?  
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Oui  

 
Non  

4. Avez-vous arrêté de prendre vos médicaments immunosuppresseurs complètement 

au cours de l année écoulée, sans en informer votre médecin ?  

 

Oui  

 

Non  

5. Enfin, nous aimerions vous demander d'évaluer la façon dont vous avez pris vos 

médicaments immunosuppresseurs au cours de ces quatre dernières semaines. 

En utilisant l'échelle d évaluation présenté ci-dessous, pourriez-vous nous 

indiquer, au moyen d un pourcentage, la mesure dans laquelle vous estimez avoir 

pris vos médicaments immunosuppresseurs exactement comme ils vous ont été 

prescrits (veuillez tenir compte de la prise effective et de l heure) au cours de ces 

quatre dernières semaines ? 

Par exemple : 

0 % = je n'ai jamais pris mes médicaments selon les prescriptions 

50 % = j'ai pris mes médicaments selon les prescriptions la moitié du temps 

100 % = j'ai toujours pris mes médicaments selon les prescriptions  
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médicaments selon les 
prescriptions
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B. Annexe 2 :  Entretien avec Mr B, en rejet aigu suite à un arrêt de 
son traitement.  

La greffe, qu est ce que ça représente pour vous ? 

Un plus. Quand j étais au lycée, j étais dialysé. j arrivais pas à suivre en cours parce que j étais 
fatigué. Quand j ai eu la greffe, c est vrai que ça a changé pas mal de choses. 

Est-ce vous qui aviez demandé pour être greffé ? 

La greffe, on m a mis automatiquement sur une liste d attente. 

Qu est ce que vous voyez comme bénéfice avec la greffe ? 

Cétait plus contraignant avant. Quand j ai eu la greffe, j me suis dit c est bon, j suis comme tout le 
monde, j ai plus besoin de faire attention et tout ça. Jai du arrêter pendant 3-4 ans le foot et quand 
j ai été greffé, j ai pu reprendre au bout d 1 an. Cétait quelque chose qui me tenait à c ur, 
reprendre une activité sportive 

Comment ça se passe depuis la greffe ? 

Depuis la greffe, c est une très bonne chose. Cest sur qu au niveau des médicaments, c est 
contraignant. On m a changé mon traitement.  je me mélange dans les noms..j arrivais pas à 
prendre aux mêmes heures matins et soir et on m a mis sous advagraf, et c est beaucoup mieux. Je 
prends le cellcept aussi, mais on m a dit que c était moins grave de le prendre mais pas aux mêmes 
heures.  

En fait j ai beaucoup plus de facilité à prendre mon traitement le soir que le matin. Parce que le soir 
j arrive chez moi, je suis tranquille, alors que le matin, le gros problème que j ai c est que quand le 
réveil il sonne, j ai du mal à me lever, et donc je suis tout le temps à la bourre tous les matins. Je dois 
tout le temps speeder et du coup ça en est arrivé que j oubliais de prendre mes médicaments. Cest 
sur la route que je me disais merde j ai oublié mes médicaments ce matin. 

Depuis combien de temps ?  

En fait depuis 1 mois ;;j ai trouvé un travail. Je dois me lever à 6 heure un quart tous les matins, et en 
plus, je viens de déménager donc les 2 accumulés, tout ça, il y a eu beaucoup de choses à faire du 
coup, j ai complètement oublié voilà. 

Vous vous en rendiez compte que vous oubliiez ?  

non, pas spécialement en fait. Régulièrement je me disais, merde, j ai encore oublié ce matin  et puis 
là je le sentais, que depuis 1 semaine avant d aller en consultation, j étais beaucoup plus fatigué 
qu avant et puis j ai été au médecin puisque ma copine a fait une bronchite asthmatiforme et du 
coup, elle m a pris la tension, j avais de la tension, j avais un peu de fièvre, tout ça et donc là, je me 
suis dit, il va falloir que je vienne à Nantes, parce que là, il y a un problème. 

Et du coup vous avez fait le lien entre le traitement et le problème ? 
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Directement je l ai dit à ma mère, je lui ai dit, c est du au fait que j ai pas pris bien correctement mes 
médicaments. 

Donc vous le saviez ? 

Ouaih,  Comme j ai dit à ma mère , j ai fait une fois l erreur, je ne la ferai pas deux fois. Là c est sur, 
être hospitalisé, c est pas marrant donc, j ai fait l erreur une fois, je la ferai pas 2 fois ça c est sur 

Alors du coup qu est ce qui pourrait faire que ça change ? 

Alors j y pensais depuis quelques temps, à demander à Mme H, qui me suit, de me mettre les 
médicaments le soir les prendre le soir. Je ne sais pas si c est possible ou pas.. au lieu du matin. Je 
me suis dit, c est une chose,  il faudrait absolument que je demande, parce que le matinn j ai 
vraiment pas le temps. Il faudrait aussi que je prépare les médicaments sur la table, le soir pour le 
lendemain, que je voie les médicaments, que je les prenne. 

Qu est-ce qui a fait que vous les avez moins pris ? si j ai bien compris, il y a le fait que vous avez 
déménagé et changé de travail mais avant comment ça se passait ? 

Jai toujours été un petit peu tête en l air, je pense que j ai été greffé parce que je prenais déjà pas 
bien mes médicaments, même si j avais ma mère derrière moi qui était toujours en train de me dire 
de les prendre donc c est pour ça que j ai été greffé à 18 ans, parce que ma s ur qui a toujours pris 
ses médicaments, elle n a été greffée qu à 28 ans, ça y joue aussi. Non, je suis quelqu un qui est tête 
en l air, qui oublie facilement les choses.  

Cétait déjà dur avant de les prendre., même avant la greffe enfin  ça a toujours été dur. Mais avant 
de déménager, beaucoup moins. Ça m arrivait de les oublier mais 1 fois par semaine ou toutes les 2 
semaines, même si on m a dit que c est toujours trop. 

Le problème aussi c est le week end, parce que le week end, je suis pas souvent chez moi. Cest là 
que je l ai oublié le plus, le week end. Parce que je suis pas chez moi, je pense à autre chose, je fais 
d autres choses, je me couche pas forcément tôt donc je me lève plus tard le matin donc ça retarde 
la prise des médicaments. 

Saviez pour par exemple combien de temps vous aviez pour le reprendre l advagraf par exemple ? 

Non, ça par exemple je ne le savais pas. 

Donc avant vous habitiez chez vos parents ?  vous parliez de votre mère tout à l heure.. elle vous a 
aidé à prendre vos médicaments quand vous étiez là bas ? 

Oui, parce qu elle m avait acheté un truc à gelules, ouai, un pilulier, donc elle mettait et tout, c est 
elle qui préparait. Mais c était la même chose, pour aller au lycée, je me levais toujours à la bourre et 
c est  vrai que c était malgré tout, toujours un peu difficile. Depuis que j ai déménagé, je n ai plus de 
pilulier. 

Le pilulier c était une aide ? oui, c était une aide 

Et donc maintenant, vous vivez avec votre copine ? oui. Donc qu est-ce qu elle en pense du 
traitement ? est-ce que c est une aide ? ou est-ce qu elle ne comprend pas bien à quoi ça sert? 
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Si si elle comprend, elle a eu son père qui a eu un cancer, les médicaments tout ç a elle connait un 
peu. Elle me le disait, là t as oublié

 
Quand vous sortiez le week end avec vos amis. Qu est-ce que vous leur disiez ? 

Ils savaient que je prenais des médicaments. Je m en suis jamais caché. Des fois je partais mais je ne 
pensais pas rester aussi tard donc je les avais pas. 

Et avec le recul, comment pourriez vous faire autrement ? 

Jai pris beaucoup plus conscience que c est important de prendre mes médicaments, parce qu avant 
j étais conscient que les médicaments c était important, mais si j oubliais une prise, je me disais c est 
pas ça qui va changer quelque chose. Cest vrai que là j en ai vachement pris conscience, que c était 
vachement important de les prendre bien tous les jours et aux bonnes heures. Cest sur et certain 
que là, quand je vais sortir, ça va plus être pareil. Je vais bien faire attention, et je vais tout faire pour 
jamais les oublier. 

Donc là si vous sortez le soir et que vous avez un imprévu, comment vous allez faire alors ? 

Je vais emmener mon pilulier avec moi. Je sais que ma copine elle sort toujours avec son sac, donc 
elle pourra le mettre dans son sac, au cas où. Et puis au cas où, laisser des médicaments dans les 
voiture. 

Et le portable ? avez-vous déjà pensé à le faire sonner ? 

Cest vrai que j ai jamais pensé. Je pourrai faire ça c est vrai. Ce serait utile. Cest vrai que j ai toujours  
mon portable sur moi, autant qu il serve à quelque chose. 

Et votre maladie, qu est-ce que vous en pensez, est-ce qu elle est grave ? 

Je sais qu il y a des gens ils vont trouver ça aberrant mais non, pour moi, elle est pas grave. Je me dis, 
c est pas comme quelqu un qui a un cancer, qui sait qu il peut en mourir. Voilà, moi je suis greffé 
donc du moment que t es greffé et que tu suis ton traitement, il y a pas de soucis à avoir. Alors que 
quand je vois comment ma copine elle réagit avec ma maladie. Elle , elle croit que c est super grave, 
qu il peut  m arriver toutes sortes de choses pour moi, je pense pas qu il peut m arriver toute sorte 
de choses. Si je prends mon traitement, que je fais attention, il y a pas de problème. 

Et du coup, quand vous avez arréte votre traitement, c était quoi les risques ? 

Le risque , c est qu il y ait un rejet et que je perde le rein et que je retourne en dialyse. Ça j en suis 
conscient, enfin, j en suis encore plus conscient aujourd hui. Avant de venir là, c est vrai que j étais 
pas vraiment conscient des risques qu il pouvait y avoir ? je les connaissais, mais j étais pas conscient 
comme j aurais du être conscient. Comme par exemple ma mère, est consciente, ma s ur, qui sont 
greffées aussi. Elles sont beaucoup plus consciente que moi. 

Est-ce dans le sens ça n arrive qu aux autres, moi ça ne m arrivera pas ? 

Oui, je suis  quelqu un qui toujours oui ça va, ça va aller.. quelqu un de très optimiste. Rien n est 
grave. Cest pareil, faut pas  jouer avec la maladie, ça peut avoir des conséquences très graves. 
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A postériori, est-ce que vous pensez qu on aurait pu vous aider à prendre conscience ? 

Oui, je pense. Plus en individuel, tout bien expliquer. Ça j ai pas eu ou bien je ne me souviens pas. Le 
collectif, c est le genre de choses où je vais pas. 

Si on vous avait proposé de voir une infirmière tous les ans, y seriez vous allé ? 

Une fois par an oui, mais pas plus, pour discuter. 

Même avant ce qui vous est arrivé ? 

Avant ? sincèrement je sais pas. 

Puisque si j ai bien compris, finalement, depuis le début il y a des oublis (2-3 fois par mois). Aviez vous 
des effets secondaires des médicaments ? 

Non aucun effet secondaire. Cest plus que j y pense pas ? ce n était pas du tout fait exprès. Ce n est 
pas du tout un choix. Je ne voyais pas l intérêt d arrêter. 

Quelle est pour vous la part de responsabilité d un patient greffé dans ce qui va lui arriver ? 

80%. Je pense que là c est de ma faute à 100% si je suis là aujourd hui. 

Mais avant, aviez vous déjà ce sentiment que c était votre comportement qui allait faire que c était 
votre comportement qui allait faire que la greffe marcherait plus ou moins bien  ou est-ce une prise 
de conscience maintenant ? si j avais posé la question il y a 1 ans, auriez vous dit 80% 

Non, j aurais pas dit 80%. Je me disais maintenant que je suis greffé, ça va aller tout seul., c était bon.  
Cest vrai je me voyais pas faire un rejet en fait. Je me sentais bien. 9a va faire 4 ans. Il y avait aucun 
soucis. Et c est juste là les deux dernières semaines que j ai commencé à avoir de la fatigue, des gros 
maux de tête.et donc là, c est à ce moment là je pense que le rein a commencé à se détériorer. Mais 
c est aussi de ma faute parce que j avais rendez vous le 15 janvier en consultation ici, et je suis pas 
allé parce que j ai oublié. Et  si j étais allé, surement que ça serait pas arrivé. Ma créatinine aurait 
augmenté mais pas à ce point là, à venir en hospitalisation. 

La greffe, c était situé où dans vos priorités ? 

Cétait redescendu, car pour moi, tout allait bien. Maintenant, mes priorités elle vont changer. 
D abord la greffe, et ensuite, le reste. 

Ça m est déjà arrivé d aller voir le docteur et je savais que dans le mois j avais des fois oublié mes 
médicaments. Sauf que ma créat elle montait pas, donc je savais que si je l oubliais 2-3 fois c était pas 
grave. Et bien la preuve que non. Et c est vrai que quand je la voyais et qu elle montait pas, c était 
bon.  Après ça dépend des personnes, mais moi je sais qu il aurait peut-être fallu être un peu plus 
dur, me dire les choses cash pour que je comprenne bien les choses. Je sais que je marche comme ça, 
j ai toujours marché comme ça. Il aurait fallu. 

Mais votre médecin savait-elle que vous oubliez votre traitement de temps en temps ? 

Bien non.  Enfin des fois elle voyait que j oubliais. Elle me disait de faire attention et tout ça. Mais je 
comprend que quand on me gueule dessus ou quand il m arrive des trucs. 
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Que diriez vous à quelqu un de votre âge qui se fait greffer ? 

Et bien de ne pas croire qu on est invincible déjà.  Que c est très très important de prendre son 
traitement parce que si on le prend pas, il y a des risques de rejet. ;j en ai fait les frais . c est sur que 
retourner en dialyse, enfin retourner sur la liste d attente pour une greffe, bien c est chiant, alors 
qu on  aurait fait attention, on aurait pu garder le rein. Parce qu aujourd hui un rein, ça peut durer 
vraiment très très longtemps. Cest sur que là, je ne ferai pas 2 fois la même erreur. 

Comment pourrait-on faire passer réellement ce message à quelqu un qui n est pas encore confronté 
au problème ? 

Cest pas facile c est sur ! 
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C. Annexe 3 : Mr M, 68 ans, à 2 ans d une 2e greffe.  

« des projets, j en ai de moins en moins mais ça cest lié à l âge qui ne m incite plus à faire des 
projets à long terme

 
» 

« depuis mes problèmes cardiaques, je ne me promène plus de la même façon je suis très fatigué, 
je suis essoufflé » 

« cela va se faire mais ça va dépendre de ce que je vais ressentir au niveau cardiaque » 

« au niveau rénal, j ai pas de soucis particulier » 

« j ai une crainte par rapport à mon rein si j ai une intervention au niveau du col du fémur ou un 
truc comme ça, cest pas loin du rein. Et je suis un assez inquiet par rapport à ça » « j ai pas envie 
de le fusiller par rapport à ça » 

« Des voyages je serais un poids pour tout le monde » 

Cest vrai il y a pas que le rein dans la vie quoique, ça occupe quand même pas mal » 

En parlant de son néphrologue« Cest sécurisant de l avoir, j ai son numéro de téléphone » « j aurais 
un problème qui surviendrait à tout moment, je prends mon téléphone, j ai son numéro qui est 
programmé et puis elle me répond elle-même, je passe pas par un centre d appel et des trucs 
comme ça non » « chose que je ne ferais pas ici, mais je reconnais que c est hors norme ». « Si elle 
n est pas là, j appelle quand même un autre médecin » 

Entourage : 

«En parlant de sa compagne, « je pense qu elle est concernée normalement » « elle ne se morfond 
pas dans mes problèmes, elle ne vient pas interférer dans mes problèmes » « elle est là si besoin ». 
« on a eu l occasion d en parler maintenant c est plus une conversation habituelle.. ; journalière, on 
vit avec depuis 20 ans . Sauf dans les moments un peu chauds.. » 

« elle pense que c est pas si évident que cela » « elle ne me montre pas une charge qu elle pourrait 
pas supporter » « avant d être greffé, pendant la période où j étais en dialyse péritonéale, elle 
s occupait, elle vérifiait que j avais bien tous les produits. Elle était pas absente du suivi » mais « c est 
pas elle qui va gérer ». « globalement elle me soutient mais c est plus un soutien moral qu un soutien 
effectif dans les taches » « disons qu elle non plus ne veut pas s immiscer dans ce que peux faire ». 
« si un jour malheureusement, j avais un soucis physique, qui me permettrait plus d assurer certaines 
choses, elle prendrait la suite ». « elle gère pas du tout mes médicaments » 

« au quotidien j ai pas de soucis » « j ai pas de contraintes » « je les prends, je me prépare des petites 
boites de 2 jours ».  

« Je prends la quantité de boites pour la semaine » 

En parlant de son fils : « je ne me sens pas abandonné par lui » « il n a pas à s occuper de moi 
encore comme un vieux grabataire » 
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Pour l instant chacun est à la juste  place. 

« je suis très conscient que les choses peuvent évoluer assez fortement d ici quelques années, on ne 
sait pas ce qui va arriver.. mais pour l instant, je suis relativement autonome, mais je suis en train de 
regarder les pubs pour monter les escaliers, aménager le garage. » 

« On avait passé le cap des fêtes entre amis » « c est l évolution normale, pas forcément lié à la 
maladie » « je ne fais pas de corrélation entre ma façon de vivre, et mon problème de greffe, les 
choses comme ça » 

Alors peut-être si quand même, partir en vacances, mais là depuis la greffe, c est un peu plus dur. Je 
me vois pas partir dans les Pyrénées comme je le faisais, pour l instant, mais ça veut pas dire que je 
pourrais pas le faire » 

« c est l envie qui me manque maintenant, plus que la force physique » « on est tellement habitué à 
cette chose là en dialyse, qu on a perdu l envie de le faire. Quand j étais en dialyse, c était hors de 
question d aller se promener, et quand on l a fait pendant des années, on garde l habitude » et 
pourtant dieu sait qu en dialyse je me disais tout le temps : si j étais pas en dialyse, je foutrais le 
camp et puis une fois qu on peut le faire.. on le fait pas » 

« il y a quand même une chose, c est que l envie à 50 ans, je l aurais eu certainement. Quand j ai été 
greffé la première fois à 50 ans, j ai retrouvé ma vie normale , maintenant à 70 ans, on n est plus 
dans le même contexte » « il y a pas que la greffe, il y a aussi l âge. Si j avais pas été greffé, qu est-ce 
que j aurais fait ? » 

Les traitements 

« Je pense que j en ai pas beaucoup de médicaments. Jen ai pas des tonnes » 

« la cortisone, cela me pose un peu plus de problème même si on me dit que c est à 10, c est pas 
énorme ; la cortisone, c est un des éléments qui me donne du diabète  alors ça, ça me plait pas » 
« alors j ai pas demandé à mme X de me remettre sous cellcept, elle veut pas » « elle me dit la 
cortisone, ça a rien à voir, c est pas ça qui va générer un taux de diabète

 

» 

« Moi, mes médicaments les plus, c est le previscan » 

« La plupart des médicaments que j ai c est plus pour le c ur que pour la greffe. » 

Les plus importants ? « on peut pas faire  de priorités dans ce genre de chose. Bon, j arrête le prograf, 
je m expose à des problèmes monstres ; j arrête le cardensiel, je m expose également à des 
problèmes monstres »  

« Il y a le lasilix que je prends, c est emmerdant. » 

Tous mes médicaments sont préparés, je les prends tous les jours, je me pose pas la question de 
savoir lequel est plus important que l autre. Que ce soit le lasilix ou le prograf, je les prends tous de la 
même façon » « quand on me dit de le prendre ! » 

« Le galvus, dans ma tête, je me dirais si je le rate une journée, c est peut-être moins important que 
le prograf » 
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« ça me stresse moins le diabète, on a moins de symptômes » 

Avez-vous l impression que ces médicaments sont efficaces ? « je ne sais pas. Je sais qu il faut que je 
les prenne pour que je puisse continuer comme ça. Je sais que si jamais je m arrête, c est pas bien » 

La balance : elle peut être que positive. Si elle était négative, je serais embêté.  

« je suppose quand même que le fait d avoir ce type de traitement c est pas neutre, il peut y avoir 
des effets secondaires, mais ça je les maitrise pas du tout ». il y a déjà le diabète. Ca ne met pas du 
tout en question le traitement. Pas du tout du tout » 

Echelle maladie/guérison 

Moi, je suis toujours malade. Je vais être un peu excessif.  

« Je suis malade ». Vous n êtes pas guéri ? « bien sur que non, c est une façon de pouvoir vivre avec 
ma maladie sans avoir de problème » « à la limite, je suis ni malade, ni guéri. De toute façon, comme 
j ai plus de rein, vous m enlevez la greffe je tombe en dialyse »  

« on sait que dans cette maladie là, il y a toujours la dialyse, qui vient éventuellement remplacer tout 
ça avec les contraintes et tout ce  qu on veut, mais on a toujours cette issue de secours alors que 
mon problème cardiaque, je le crains beaucoup plus parce que si jamais le c ur il s arrête, bon, on 
est pas clair » 

« c est quelque chose de positif et rassurant la dialyse » « moi j ai toujours dans la tête que  si le rein 
s arrete, je retourne en dialyse et puis voilà, on est reparti » 

Echelle traitement 

« Le traitement me fait du bien » 

Comment protéger sa santé 

« Ne pas faire d excès » « de tout ». « déjà physique et alimentaire » 

N aime pas se promener sans but « ça me rappelle les promenades dominicales avec mes parents, ça 
me gonflait quelque chose de pas possible » 

Responsabilité dans la greffe 

Si je vis normalement sans faire d excès. Moi, personnellement, c est vous qui faites quelque chose 
pour ma greffe pas moi ! vous me dites de prendre telle, telle ou telle chose, je prends. Ce que je 
peux faire éventuellement, c est de bien prendre ce que vous me dites, et faire ce que vous me 
dites ; évidemment si je fais le contraire, je me plante. Mais moi personnellement si je peux faire, 
c est marcher. Si je peux faire ¾ d heure de marche tous les jours. Est-ce que  ça peut améliorer la 
greffe, c est possible, c est même sur ! » Évidemment il faut prendre son traitement ! Sinon, on est 
passif et on attend que la mort vienne si on veut se suicider, on déraille de la voie, de la gare et puis 
c est bon ! » 

Est-ce que la maladie vous a appris quelque chose de positif sur vous-même ? 
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« Je pourrais vous dire, c est de voir le coté positif des choses » 

« je n ai pas l habitude de me plaindre de mon sort, même quand je suis sorti d 1 mois ½ de coma, 
j ai vécu ça relativement bien, j ai pas sombré.» 

« ça n apporte pas grand-chose mis à part le fait qu on est malade » 

Que diriez vous à quelqu un qui attend la greffe mais qui hésite un peu ? 

« Ben faut y aller ! On hésite mais faut y aller » 

« Parce que c est vrai qu avant la greffe c était quand même un semi confort, je m étais habitué à ce 
rythme là et et je le vivait bien physiquement, mais je me dit, la greffe  à 50 ans, on n a pas d état 
d âme, mais à 66 ans, ça va pas être la même chose. D ailleurs, c était pas du tout la même chose. Ça 
va être un petit chemin de croix. Mais ça va globalement, je fais ce que je veux, mais on est pas à la 
Via Apia (celle où on va directement).  Jimpute pas cela à la greffe uniquement, j impute cela aussi à 
mon âge. Souvent je me dis, si j avais pas la greffe comment je serais ? Si j avais vécu normalement. 
Peut-être que je serai dans le pâté complètement. » 

« Cest pas l eldorado, faut être  honnête. Je préférerais ne pas être greffé »  

« Parce qu il y a des contraintes, il y a des effets secondaires par moment, le diabète. Et le diabète, 
c est pas contraignant à vivre au quotidien, on s en rend pas compte, mais le diabète ça a quand 
même une connotation assez négative. Tout le monde parle du diabète comme quoi c est grave, 
grave, grave, mais bon, j ai pas mal nulle part avec le diabète.  Mais je sais que par ailleurs, c est pas 
le top. » 

« le diabète, le fait de ne plus être immunisé contre rien du tout. Il y a un virus qui passe, on se le 
choppe, des choses comme ça, une fatigue insidieuse qui fait qu on n est quand même pas au top de 
la forme physique. Mais à la limite c est pareil, je l imputerais pas à 100% sur la greffe, il y a plein 
d autres causes qui peuvent faire que je sois fatigué » 

« par rapport à la dialyse.. Évidemment mais par rapport à une vie normale » 

« le problème c est qu on peut pas le comparer à rien. Cest comme ça. Je peux pas me comparer à 
vous, ou à quelqu un de mon âge à coté de moi, j ai un copain qui a mon age, lui il joue au tennis, il 
fait du ski. Evidemment par rapport à lui, ça n a rien à voir ; mais je peux me comparer aussi à 
quelqu un qui est beaucoup plus mal que moi ; je peux me comparer qu à moi-même ; si j étais pas 
malade, mais ça je le saurai pas ! »  

Psychologiquement ? 

« Je pense pas vous avoir montré quelqu un de déprimé » « par moment j en ai ras le bol d être mal 
foutu comme ça, disons que ça m occupe pas 12 heures par jour. Ça peut arriver à certains moments, 
j aimerais bien prendre un shoot et grimper aux arbres, mais bon, je me raisonne tout de suite » 
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« Pas d angoisse qui me revient en tête sans arrêt.  La mort m angoisse pas. Il y a un truc qui 
m angoisserait, c est de péricliter, de devenir impotent.  Ce qui m angoisserait le plus c est d avoir un 
AVC ou un problème vraiment cardiaque» 

Question : est-ce que la maladie a changé quelque chose à votre état d esprit ? 

« je pense pas ; je peux pas répondre à ça. Cest difficile de répondre. La maladie elle fait partie de 
ma vie alors maintenant de  toute façon. Je pourrais vous dire si je me comparait à moi pas malade, 
alors je peux pas. » 

Quelle santé globale entre 0 et 10 ? 

Je me donnerais la moyenne. Parce que sur certains plans, je pourrais vous dire 7, pour d autres 3.  

Qu est-ce qui est le plus important  dans les différentes maladies : 

« Le c ur en 1. » 

« La greffe, bien que pour moi. Cest très important, c est un problème grave, mais la greffe c est un 
peu transparent pour moi. Si elle va bien, je la ressens pas. Par contre, si je commence à voir la creat 
qui monte à 300-400, alors, je me dis ça va s arrêter et je vais repasser en dialyse. On a toujours cette 
roue de secours. Si j étais à cette période là, cela remonterai la greffe au même niveau que le c ur. 
Là, ce n est pas une priorité parce que là tout va bien. Si c était pas le cas, j y penserais beaucoup plus 
en tout cas. » 

« Les vaisseaux parce que là j ai des problèmes de jambes. » 

« Je suis essoufflé mais c est le c ur » 

« Le poids je me maintiens. Jaimerais bien perdre mais d ailleurs on me l avais dit. En dialyse votre 
poids sec c est 82 kg ; vous allez  prendre 5 kg d office après la greffe, même sans faire d excès. » « je 
prends du poids parce que je fais de l eau. Jai de l oedeme. Le lasilix très bien, j ai plus de problème 
de respiration, sauf quand je fais un effort bien particulier. Avant, j avais l impression que dès que je 
faisais un effort, je respirais comme dans un étau » 

« Les articulations (col du fémur) » 

« Mon diabète évidemment, mais  le diabète, quand je vous disais que c était sournois cette affaire 
là, on en parle, mais quand je vois le taux quand je me pique qui est à 300. je me pique et ça 
s arrange. Cest un effet secondaire. » 

« Alors c est très compliqué. Moi je suis pas docteur, encore que je commence à me connaitre un 
petit peu, entre guillemets ; oui mais enfin c est très dangereux de dire que je me connais, d accord ; 
je fais très confiance  à la médecine. Cest pas une science qu on acquiert comme ça. Moi je me 
connais par l habitude que j ai de mes réactions ; maintenant, je sens quand j ai de l eau autour du 
c ur qui m embête. Je sais que je vais prendre un médicament qui va m évacuer cette eau là et ça 
c est vrai. Je le sais pas l expérience. Mais c est pas moi qui vais dire faut prendre du furosémide pour 
que le c ur soit plus oppressé comme ça. Cest vous, qui me dites faut prendre. Mais je me connais 
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par mes réactions.  Je me connais certainement mieux que certaines personnes qui n ont pas de 
problème physique, qui n ont pas une expérience de 20 ans avec des soucis. 

Vous seriez capable d adapter votre dose de lasilix. 

Bien sur, mais d ailleurs, c est un peu ce que je fais avec le docteur ; elle me dit. Cest vrai que j aurais 
du mal à le faire de moi-même. Leau que je pourrais avoir. Ça m embêterais moi, de dire à la place 
du médecin : au lieu de prendre 2 furosémide, vous n en prenez qu un ; là c est vraiment remplacer 
le toubib dans l estimation du problème. Si jamais je fais un loupé, si je fais une connerie moi je 
vous donne les symptômes, c est vous qui analysez, après. » 

« Je me permettais pas de.. , , je fais 34 de levemir, je vais pas me dire, je vais passer à 40 de moi-
même. Je préfère que ce soit la médecine qui me dise : passer à 38. je fais déjà tout seul avec le 
novorapid » 

Conclusion : 

Ce qui pourrait être travaillé à l issue de cet entretien. 

Locus externe ?/responsabilité ? 

Sentiment d autoefficacité ? 

Favoriser les initiatives (changement de doses d insuline, adaptation du furosemide) 

Mais pas de demande du patient.  

Sentiment suite à l entretien : 

Pas perçu comme intrusif 

« Jaime bien, moi, c est sympa. » 

« Ça donne une vue de l environnement.  Ya pas que, la greffe, c est pas que le morceau de chair qui 
est important. » 



 

78  

D. Annexe 4 :Mme B, 49 ans, greffée depuis 4 ans sans dialyse 
préalable, avec le rein de son frère.  

Projets : 

Vacances 

Projet de formation pour l année prochaine. je l ai repoussé à l année prochaine car je ne me sentais 
pas assez d énergie entre mes enfants, le travail, la formation et la vie de tous les jours, et maman 
aussi. Ça faisait beaucoup de choses, donc j arrivais pas à faire le tri dans ma tête.   

Travail : 

« Avant j étais animatrice, avant la greffe, j étais en contact avec des enfants, maintenant je suis 
passée au rang supérieur, je coordonne les équipes » 

« Pas d horaires, ça peut être de 7h30 à 18h 30, ça dépend des besoins. » 

« il y a des moments, il m arrive de partir en ayant oublié. Ça m arrive moins que l année précédente 
car c était assez récurrent. Cétait surtout le matin, pris par le départ, il fallait y aller et une demi 
heure après je me dis flute, j ai oublié. Sur 1 mois, 2 à 3 oublis, toujours le matin car le soir c est plus 
tranquille. Je sors pas le soir, je m endors » 

« je l oublie pas dans la journée, je reviens. Dans la journée je le prends, mais je le prends pas à 
l heure où je devrais. Je m en rends compte, je le prends. Il n y a pas une journée où je le prends pas. 
Cela m est arrivé peut-être 1 ou de 2 fois de pas le prendre du tout, mais je me sens tellement 
coupable : là j ai vraiment un sentiment de culpabilité ».  

Sur échelle de 0 à 10 : prise du traitement : 8 

Entourage professionnel 

La plupart des collègues sont au courant. Je fais une campagne sur le don.  Jai réussi à le positiver 
complètement. Je fais cette campagne pour les enfants et les collègues. Il n y a pas tellement de 
discussion finalement. Jai rencontré une collègue, elle aussi a été greffé et c est sa s ur, c était un 
don familial aussi. On se connaissait pas, on s est rencontré comme ça par hasard. Et c est marrant  
parce qu on se parle l une et l autre : moi je fais plutôt ça, moi je fais plutôt ça. Moi j fais attention au 
soleil, toi mets ta crème solaire.. et ça fait sourire les collègues d ailleurs ! on dirait un vieux couple ! 
on s encourage. Cest très amusant de voir. 

Pas du tout de soucis avec la hiérarchie. Pour eux je suis pas malade. 

Au niveau du travail, j avais pas le même boulot non plus, mais les relations humaines ont changé.  
On m a proposé le poste pour être moins en animation directe, et on m a dit c est l occasion. Et puis 
pour mes qualités et mes compétences ! mais ça m a plutôt aidé la greffe, sur ce coup là. Sauf que 
c est un leurre, mais c est pas plus reposant que le reste. 

Malade/guérie. 
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Et bien j hésite encore. Non je suis guérie ! non, je suis pas guérie. Ça dépend de quoi on parle en 
fait. La maladie elle est pas guérie puisqu elle est toujours là, après au niveau de tous les autres  
symptômes qui pouvaient y avoir au niveau de la fatigue, de l usure et tout ça. Là j en suis guérie. Et 
c est ça qui est ambigu, c est avec ça que j ai le plus de mal. Entre la fin des symptômes : je suis en 
super forme, et j arrive pas à savoir si je suis toujours malade ou si je suis complètement guérie. En 
fait j ai l impression que cette guérison là, c est bon, c est acquis, et pourtant il y a toujours une 
petite voix qui me dit : bien non, c et pas vrai ! et parfois, je me dis, je veux tellement pas être 
malade et qu on me considère comme malade que je vais jusqu au bout, que je me donne pas de 
limite, alors que quand je deviens raisonnable, je me dis, faut que tu fasses attention, faut que tu 
mettes la pédale douce. Jai tellement plus envie d être malade, que je le suis plus dans ma tête pas 
moment. Et des fois aussi c est une des raisons qui me font oublier de prendre les médicaments. je 
les oublie pas, mais c est que j ai pas envie. Mais là c est par rapport à la greffe. Les médicaments, 
c est le signe extérieur de la maladie en fait, si on prend des médicaments, c est qu on est malade. 
Cest idiot en fait, c est pour la greffe, et la greffe c est pas une maladie. Il y a une partie de négation 
aussi. 

Je prends advagraf, cellcept et tahor. Ça m arrive d oublier le tahor 

Entourage familial 

Ils en pensent rien. Mes filles, elles sont vigilantes, à ce que je prenne mes médicaments. elle me dit : 
maman, t as oublié, faut que t y penses. Ou si je leur dit : mince, j ai oublié, elle me disent c est pas 
bien !. mon compagnon il me dit, t as encore oublié, c est pas bien. Mon frère (le donneur) 
m interroge jamais sur mon traitement. Il me demande comment ça va mais c est tout. Si j ai oublié 
mon traitement. Je me sens coupable, mais une fraction de seconde. 

Sur la greffe, mes 2 filles ont fait un exposé scolaire (2 fois pour l ainée et 1 fois pour la plus petite). 
Cest amusant parce que l ainée elle connait tout le fonctionnement, tout ça.  

Mon mari pense que mon traitement c est important. 

La maladie n impacte plus maintenant sur ma vie familiale. Ça ne change rien pour les vacances, sauf 
par rapport au soleil. La protection, mais ça m empêche pas d aller où il fait chaud, où il y a du soleil. 
Mais moi c est un truc qui me manque, de sentir la chaleur du soleil. 

Dans mon couple, j ai toujours été seule, mais je me suis toujours débrouillée seule. Jai géré la 
maladie toute seule, et j ai géré notre famille et les filles toute seule, malade ou pas, et je continue 
de le faire donc ça a pas tellement changé, question de ça.  

Je pense qu il est dépassé. Ça doit être difficile pour lui aussi, et il a vécu des moments pas facile non 
plus, surtout au moment de l hospitalisation. Je pense que les autres ne peuvent pas comprendre, 
quelle que soit la maladie d ailleurs. Jattends pas de la compréhension finalement, puisqu on peut 
pas comprendre ce que l autre vit. Je lui en veux pas. Jai mené ma vie. Peut-être c était à moi aussi à 
demander de l aide. Je ne supporterai pas si c était différent. Parce que j ai besoin d être debout 
toute seule en fait. Oui, je pense qu il pense que je suis guérie. Je pense que « les torts » sont 
partagés.  Moi, je ne demande pas d aide. Je ne sais pas, je ne demande pas, c est très très rare. Et 
lui, je pense qu il attend que je demande de l aide. Sauf que quand malheureusement ça arrive, il se 
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cache. Donc on n est pas en adéquation. Mais après il y a d autres soucis, autres, qui n ont rien à voir 
avec la greffe. 

Avec, mon mari, on a fait toute la prégreffe ensemble, on a rencontré le chirurgien ensemble, et puis 
après, on n a plus jamais rien fait ensemble, du moins du point de vue de la greffe et de la maladie. 
Comme si le problème était résolu et qu il y avait pas utilité. Une fois je lui ai dit : viens avec moi ici, 
mais il m a dit bah.. enfin, je le comprends aussi. Oui, j aurais bien aimé, pour qu il voit ce que c est 
aussi. Pour qu il comprenne pourquoi quand on  arrive à 2 heures de l après midi, des fois, on n a pas 
les yeux en face des trous, mais bon, je ne lui en veut pas non plus. Comme si le problème était réglé, 
une fois que la greffe a été faite, qu on est sortis de l hôpital. Le reste.. 

Personne ressource 

Cest moi. Non, je mens, il y a mon frère quand même. La j ai eu des difficultés personnelles et la 
personnes avec qui je parle le plus, je partage le plus, c est lui. Mais ça a toujours été. 

Système de soin 

Avec mon médecin traitant, ce que je constate, c est qu il y a pas beaucoup de connaissances. Au fur 
et à mesure que je lui dit des choses, elle découvre des choses. Et puis ici, c est l usine. Il y a pas 
tellement d échange car on n a le temps ni les uns ni les autres. Et quand on arrive en consultation  à 
midi et demi, en tant que patient, on n a qu une envie, c est de s en aller . Et puis le médecin qu on a 
parfois en face de soi n est pas forcément non plus très à l écoute. Et puis comme moi, à cette heure 
ci j ai plus envie de partager quoi que ce soit, j ai qu une envie , c est que ça cesse..   

Un poids ? ça l a été mais ça ne l est plus, j en ai pris mon parti. (Le système de soin) : il ne m aide ni 
me handicape. Cest un constat, c est comme ça. Jaurais aimé que ce soit différent. Après, c est une 
question d habitude. 

Jétais en colère après tous les non dits.  Ce qui continue à me mettre en colère, c est tout ce qui ne 
m a pas été dit. Jai confiance complètement mais j ai été vexée qu on me dise pas tout. Cest ma 
santé, c est ma vie, c est mon corps. 

Effets négatifs de la greffe 

Comme ça toute de suite je dirais aucun 

Effets positifs : 

Une vie en fait, une vie qui se vit 

Balance effets +/- : +3 

Responsabilité sur l évolution de sa greffe : 

Au ¾. Lhygiène de vie, la prise des médicaments, le respect des recommandations. Ce qui ne dépend 
pas de nous : le greffon, dans quel état il est ! 

Traitement : je ne vois pas ce qu il me fait : probablement plus de bien que de mal. Après, j ai 
l impression, est-ce que c est le fait d être greffée et d avoir retrouvé de l énergie ? ou est ce que 
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c est le traitement, mais j ai l impression que je m emporte beaucoup plus et que je suis beaucoup 
plus colérique.  Moins de barrière.  Quand je dis que je suis plus directe, ça peut être des choses 
positives, comme des choses négatives, des élans d amour, d amitié, des emportements. Cest pas 
plus d émotions, mais c est plus d émotions formulées. Jai toujours été très émotive, mais avant 
c est des choses que je gardais en moi, maintenant je le dis plus facilement aux personnes, que je 
tiens à elles. Avant tout était rentré. Maintenant beaucoup plus. Mon compagnon il est pas toujours 
ravi. Je me mets plus de freins, je suis moins encline à arrondir les angles, aussi bien dans les liens de 
famille que professionnels. Cest peut-être l âge aussi. Cest aussi quelque chose que je dois à mon 
hospitalisation. Cest d avoir remis certaines choses, il y a des moments qui sont plus importants, et 
qu il y en a d autres tant pis. Il y a des choses beaucoup moins importantes, comme le regard des 
autres. Mes filles parfois elles ont un petit peu honte, mais un petit peu seulement, parce qu elles 
ont aussi une certaine fierté. 

Jai aucun complexe par rapport à mes médicaments. 

Est-ce que la maladie vous a appris quelque chose de positif sur vous-même ? 

Une endurance. Lhospitalisation ici, j ai subi tellement de trucs, et je me suis rendue compte que 
j étais capable de supporter tout ça , de résister. Jai une tendance à être dépressive, enfin je l étais 
avant, mais je le suis plus du tout !. Il y a quelques années, je me serais laissée submerger  par toute 
la douleur physique, la douleur psychologique, le manque de mes enfants et tout cela, je me serais 
laissé submergée et bouffée par tout ça ? mais je me suis rendue compte que j avais la persévérance 
et de l endurance. Cest ça que ça m a appris sur moi. Alors est-ce que c est la greffe ou la maladie ou 
les médicaments,  je sais pas, mais je suis beaucoup plus expansive sur ce que je pense et ce que je 
ressens par rapport à n importe qui.  Cest curieux d ailleurs. Cest depuis la greffe vraiment. Je suis 
capable de dire ce que je pense vraiment aux gens. Je prends moi de détour. Plus d assurance. 

Qu est-ce que vous diriez à quelqu un qui attend la greffe? 

Jaurais du mal à dire quelque chose parce que c est une expérience tellement personnelle, je dirais 
d y aller pour tout ce qui va avec après. Même avec tout ce qui s est passé, j y retournerais sans 
hésitation. Parce que malgré tout, il y a des choses  douloureuses qui se sont passées, mais il y a aussi 
des choses positives qui se sont passées. Des choses humaines, même avec le personnel soignant.   

Physique : 

« Jai pas réussi à trouver l équilibre. » 

Jai plus d énergie, pour me lever, pour marcher, pour beaucoup de choses » 

 « j ai l impression de bruler vite mon énergie , après il y a peut-être une question d âge, peut être 
que mon travail est moins adapté à mon âge, maintenant » « j ai beaucoup d énergie, mais je l use, je 
l use mais maintenant est-ce que c est la greffe ? ou la vie ? » 

Psychologique : 

Sur l apparence physique, là où j ai du mal, c est ma cicatrice : elle est moche, ça me gêne. Pourtant 
j ai pas trop de complexe en général. Cest comme mon corps. Quand je suis sortie de l hopital, 
j avais perdu beaucoup de kilos. Quand je me regardais devant la glace. Je voyais  des os, et puis 
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après j ai recommencé à prendre du poids. Sauf que j arrive toujours pas à me reconnaitre devant la 
glace. Cest bête.  Jarrive pas à me reconnaitre devant la glace. Quand je vois ce que je vois dans la 
glace, je me dis, c est pas comme ça. Cest pas simple à expliquer. Et puis il y a aussi le fait que j ai 50 
ans, et quand on a 50 ans, on n en a pas 40. Donc le corps il a changé aussi à ce moment là. Donc il y 
a plein de choses sur le corps. Jai perdu quelque chose ! mais ça avait commencé avant en fait. Je 
crois que c est la maladie qui a changé le regard que j avais sur mon corps, en fait. Et la greffe et le 
yoyo avec le poids à ce moment là, ça a fait que ça m a toute chamboulé, et j ai encore du mal. Jai 
du mal à me regarder dans une glace et à me dire que c est moi alors que c est moi, je le sais. A me 
dire je suis comme ça. Ça ne m empêche pas de vivre.  Des fois ça me surprend, des fois ça m assaille 
mais bon. Je pense qu il y a aussi une question d âge. Mais j ai du mal à me dire que j ai 50 ans. C'est-
à-dire qu il y a plein de choses qui sont arrivées en même temps. 

Santé globale entre 0 et 10 : 9 

Qu est-ce qui vous stresse le plus : 

De venir en consultation ça me stresse. Les bilans me stressent. Je ne sais pas pourquoi. Je sais que 2-
3 nuits avant, je ne dors pas bien. Peur des résultats, des analyses, peut-être. Je ne sais pas. Je pense 
que c est ça.  Je me sens pas tranquille. Jétais tellement  stressée, là, que je suis venue 4 jours en 
avance. Je me suis trompée. Javais pas rendez vous aujourd hui. 

Ce qui est le plus important pour ma santé : 

La greffe, c est ce qui est le plus important, après c est le moral 

Ce qui est le plus important dans ma vie : 

Il y a des interactions, il faudrait pouvoir mettre des flèches.. 

Vie affective > couple/enfants > santé > alimentation > travail/amis 

Commentaires autres 

Et vous posez pas de questions sur le donneur ? je suis contente que vous vous soyez intéressée que 
à moi. Je trouve que ça fait plaisir qu on parle que de moi. 

Vécu de l entretien. 

Pas intrusif. Ce serait probablement différent avec l infirmière.  
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E. Annexe 5 : Mr H, 48 ans, greffé il y a 18 ans après 1 an de dialyse  

Projets 

« Vacances. Je vais aller chez un copain sur la côte d Azur. » 

« Le fait d être greffé ne joue pas sur les projets de vacances, sauf si je partais loin, parce qu il faut 
faire attention pour les médicaments. Cest un frein, parce que les médicaments et les médecins. Je 
suis allé aux philippines il y a 6 ans. Je m étais renseigné pour les médicaments, les médecins. Cest 
compliqué. Ceux avec qui j étais en vacances, je leur avait annoncé : si je perd mes médicaments, je 
suis obligé de retourné à Manille. Cétait embêtant pour les autres. Il y en a qui n étaient pas trop 
contents. Si on veut faire de l aide humanitaire, en étant malade, ça peut-être une charge plutôt 
qu autre chose. Jaurais aimé faire mais c est toute une organisation avec les médicaments. Cest un 
projet que j ai abandonné. Parce que souvent c est des endroits difficiles où ils manquent de tout. Et 
puis il faut faire attention à ce qu on mange. On est plus fragile. Aux philippines, j avais attrapé un 
truc dans les intestins. Moi j aime bien voyager. Alors je sais pas si c est parce que je peux pas 
voyager. Mais je connais pas les autres greffés si il y en a qui voyagent beaucoup ou pas. Je sais qu en 
dialyse, il y avait des organismes pour ça. » 

Travail 

« Jai trouvé un travail à plein temps juste quand je suis tombé malade. Jai galéré pour trouver. Ma 
maladie a commencé quand j avais 17 ans. Donc c était difficile de trouver du travail.  Jai essayé de 
percer dans l administration et quand j ai réussi, les reins se sont bloqués. Jétais stagiaire, et en 
dialyse le soir. Cétait très difficile. Je suis toujours dans le même travail (projets routiers sur 
ordinateur). » 

« Sauf quand j ai des rendez vous médicaux : ça dérange toujours. Ça fait partie des choses, on a le 
droit de faire une prise de sang. Il y a toujours le ressenti de ce coté là, d être un peu différent. Moins 
on en parle, mieux on se porte. Il y avait un chef, il l avait mal pris. Jétais stagiaire en dialyse, il y 
avait pas de considération, il s en fichait. Quand j ai été greffé, c était pire parce que j étais parti 2 
mois, et quand je suis revenu il faisait la tête. Il s est dit mince j ai pris le mauvais pion. Mais j ai 
travaillé comme tout le monde. Le travail été fait. Oui, ça continue. Par exemple pour venir ici, j ai 
pris une journée d arrêt maladie. Cest compliqué parce qu ils aiment pas ça. » 

Les collègues : il y en a ils comprennent, les autres ils comprennent pas. Des fois j ai besoin de faire 
des bilans et des examens ; on le sent ils comprennent pas. Ça ne se voit pas. Jaurais un membre 
amputé, ou des boutons, ce serait différent.  Il faut que ça se voit je pense. Quand j ai de la fatigue. 
Parce que je fatigue avec les médicaments même si ça se voit pas. Je sais pas d où ça vient, mais pour 
moi c est les médicaments. 

Pour eux  je suis greffé, c est bon. Je dis rien. Je leur dit que je suis malade mais ils le voient pas. Je 
crois que des gens qui ont le cancer c est pareil. Les personnes qui sont malades sont plus agréables 
(les maladies graves), plus à l écoute que les gens qui ont jamais rien eu. On est passé par un cap 
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assez difficile et les choses secondaires, c est moins important. Il y en a ils vont se chamailler sur des 
petits détails, on perçoit la vie un peu différemment. 

Les proches 

Je me suis marié après la greffe. j ai 2 enfants. 

« On en parle pas beaucoup.  Est-ce que ça vient de moi ? parfois les enfants (16 et 13 ans)ils me 
demandent pourquoi je prend des cachets ?alors je leur explique.  Après le soleil, c est dur à leur 
faire comprendre. Même mon épouse, elle comprend pas. Parce que les antirejets que je prends, 
c est cancérigène si on s expose trop au soleil.  Elle comprend pas qu il faut que je fasse attention. Si 
on part en vacances, il faut que je bataille pour les plages horaires, parce que en plein midi, le 
soleil . On habite près de la plage.. chaque été, je rebataille. On peut parler de conflit. Je prends le 
parasol pourtant il y a la prévention. » 

« Elle doit pas s apercevoir trop que je suis malade même si elle sait que je suis malade. Je trouve 
ça un peu dommage. Quand on s est marié j étais greffé. Les problèmes de soleil tout ça, on est au 
courant de tout en fait, mais après ça fait 18 ans que je suis greffé, on n y prête plus attention, mais 
bon, il y a des petites choses comme ça ; c est la maladie. » 

 « Les amis vous les trouvez-vous les perdez. Vous faites pas tout comme tout le monde. Boire des 
coups, tout ça, c est moins intéressant pour les autres. Pour les jeunes, c est encore plus difficile. » 

Est-ce que la maladie vous a appris quelque chose sur vous-même ? 

On ne prête pas attention à la chance qu on a d être en santé. Après la greffe on dit la vie elle a de 
l importance. Et même les petits conflits, c est secondaire.  

Besoin de vacances, je fatigué, j arrive sur 50 ans. 

Traitement : 

« Pas trop d horaires, sauf tout au début. Cest pas trop clean. Dans ma maladie j ai pas voulu me 
focaliser sur ma maladie, et au début, j étais focalisé sur les heures des médicaments et tout 
doucement, j ai laissé ça moins sur les médicaments et prendre la vie autrement. Se focaliser moins 
sur ses problèmes de santé. Comme je travaille, la semaine je les prends de bonne heure et le week 
end je les prends plus tard donc là, il y a un décalage de 2 heures à peu près. Donc voilà, quand je me 
lève je prends mes médicaments mais je ne suis pas buté sur l heure. Sur 1 mois, j ai du l oublier 1 
fois le soir. A  chaque fois c est le soir. Parce que si vous êtes parti quelque part, normalement je le 
prends vers 9 h. s il est 10h30-11h, je me dis mince, c est pas la peine que je le prenne. Il y a 15 jours 
j étais en Bretagne, il y a un soir, je l ai pas pris. Entre 0 et 10 ; je mettrai 8. 1 fois tous les mois ou 
tous les 2 mois, je faisais exprès de pas les prendre. Pour savoir, parce que j ai beaucoup de 
médicaments. Ca fait depuis l âge de 17 ans que je prends des cachets, là j ai 49 ans, mais je ne fais 
pas ça le WE. Je le fais plus parce que j y pense plus et j ai pas envie de m embêter avec ça. Je faisais 
ça un jour ou j vais pas d activité, je dors. Dans ma tête je m étais dit ça. Cest bête ? c est souvent le 
soir. Si un soir on est parti au cinéma, si je le prenais à minuit, et que le lendemain matin, je le 
prenais à 8 h, ça fait trop court donc je préfère le pas de prendre. » 

« Je les prends discrètement. » 
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Personne ressource : 

« Moi, j ai peut-être pas envie d embêter avec mes problèmes.  

Dans ma famille, juste une fois ma s ur quand j avais besoin d un rein., elle m avait téléphoné mais 
j avais refusé, la pauvre, elle a déjà assez de difficulté comme ça dans sa vie. Il y a juste ma mère qui 
me pose la question. Alors ça va ? oui je lui dit que ça va mais je vais pas l embêter avec mes 
problèmes, à son âge » 

Système de soin 

« ça se passe bien. Cest important. Ya que là qu on peut discuter de la maladie. Cest les personnes 
qui connaissent le mieux la problématique. » 

Cotés négatifs de la greffe 

« Le plus gros soucis c est la pilosité très importante. Pour moi c est important. Je me suis épilé les 
bras. On a modifié le traitement et le traitement n a pas marché.  Envie d arrêter le traitement ? non 
jamais, parce que j en ai besoin ! autres soucis au niveau de la peau. Il y a souvent des choses qui 
apparaissent. La dermato souvent elle brûle. » 

Points positifs : 

« Liberté de mouvement. Il y des chose qu on pouvait pas faire quand on était dialyse » 

Balance 

+3. Cest plus que 

On voit les progrès de la médecine, comment ça avance. Ca va à une de ces vitesses, c est 
impressionnant. 

Que diriez vous à quelqu un qui attend la greffe. 

Justement j ai croisé quelqu un. Je lui ai dit. N attends pas d être dialysé. Va voir ton néphrologue, 
demande lui d être sur la liste. » 

« Je lui dirais : « regarde moi » non, je parle pas des effets secondaires parce que tout le monde n a 
pas ça par contre. Cest pas pour tout le monde. Il y a d autres traitements. Ça aussi ça évolue. » 

Que pouvez vous faire pour maintenir votre état de santé ? 

« Pas trop manger, fumer et tout ça » 

« Jai des difficultés mais j essaie de toujours être en activité (au bureau tout ça). » 

Echelle de responsabilité dans la greffe ? 

« Oui, je suis responsable de ma greffe, il faut la gérer. Ensuite tout dépend de l état de santé de la 
personne avant d être greffé. Quelqu un qui est diabétique, ça va être très dur pour lui de ne pas 
avoir de rejet.je crois que le moral c est qui fait partie de la réussite. Si on se morfond parce qu on 
est greffé, si on trouve que c est lourd les médicaments. Le mental ça joue beaucoup je crois parce 
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que si on baisse les bras. Se prendre en charge. Il faut pas que les médicaments , la greffe, ce soit  
une contrainte. Il faut pas les prendre comme une contrainte et se focaliser sur ça. Sinon, je crois que 
la vie ce serait trop lourd. Il faut trouver l équilibre. Cest une contrainte de prendre les médicaments 
mais on est dans une société où tout le monde prend des médicaments donc faut trouver un truc 
pour que ce soit pas contraignant. Mon truc c est je vais pas me lever pour prendre mes 
médicaments mais quand je suis levé je prends mes médicaments. et avoir beaucoup d humour, ça 
aussi je trouve c est important. 

Malade/guéri 

Bonne question. Elle est dure celle là. Entre les deux. Parce que je suis guéri moi, mais les gens le 
voient pas forcément. On se sent un peu diminué par rapport à d autres . mais au niveau activité, je  
fais presque tout, du ski. Là où il faut faire attention, c est surtout les jeux de groupe mais après tout 
le reste sauf le saut à l élastique. Il faut en être conscient un peu 

Traitement : 

Plus de bien. 

Santé globale : 8 

Qu est-ce qui stresse le plus ? 

La rechute. Souvent j ai mal au ventre. Et quand les douleurs vont vers le greffon, là, il y a le film qui 
tourne dans la tête. Retour à la case départ. Et puis on n est peut-être pas prioritaire pour une 
nouvelle greffe par rapport à d autres. Et après le truc c est le cancer de la peau, qui peut venir. 

Autres problèmes de santé 

Hypertension. Le c ur il est jamais régulier.  Je les prends aussi. 

Problèmes de santé par ordre de priorité. 

Le greffe/HTA-c ur/ la peau-cheveux 

Problème de vie 

Le plus important : couple/vie affective puis enfants puis santé puis travail 

Quelle force ? 

« Ne pas prendre la vie au premier degré. Si je m apitoie sur mon sort. On voit qu il y a plus 
malheureux que nous. Si on regarde les reportages. Ça permet de se repositionner par rapport à ça. 
Quand on voit ce qui s est passé au tremblement de terre, on se dit moi, je suis encore en vie. Il y 
pire que moi.  On ne peut pas changer ce qu on a . la vie elle est faite comme ça. Jai une famille, j ai 
un travail. Je suis heureux d avoir eu la greffe. en dialyse non. En dialyse il y avait plus de place à 
autre chose (la dialyse et le travail et c est tout). » 

« Jai des ressources parce que j en ai eu besoin. » 

A propos du donneur 
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« il faut pas jouer avec ce qu on nous a donné » , « j y pense souvent », « aide à faire attention à 
soi », « encore plus si le donneur est vivant. » 

« c est une chance », « pas de culpabilité. Je remercie la famille » 

Quel sentiment après cet entretien, Intrusif ? 

« Non, j ai jamais eu l occasion d en parler. Ça m a fait plaisir. » 
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F. Annexe 6 : Mme V., 47 ans, greffée depuis 19 ans (après 3 mois 
d hémodialyse et dialyse péritonéale)  

« Jai fait une bronchite au mois de février, ça tombait bien, je devais aller voir mon médecin pour la 
greffe. si j avais pas eu rendez vous, je serais allée voir mon médecin généraliste. » 

« quand je fais de la fièvre, j essaie de voir d abord si ça va se passer, et c est au bout de 2 jours, je 
prends rendez vous avec le généraliste » 

Projets : « bien être chez moi, ma cuisine, partir en vacances en Alsace »  

« Jai perdu ma fille unique, j ai tout lâché, je suis tombé un peu bas, j avais plus envie de rien faire ; 
ça a demandé quelques années avant que je refasse surface et recommencer à avoir l envie » « ça 
fait 12 ans, elle avait 14 ans » « ça dépend des jours, mais je suis une battante. J ai toujours été 
comme ça ; d un tempérament à pas me laisser, à laisser tomber » 

« je vis comme une personne normale, je me suis jamais posé de questions, d une, je me suis dit que 
c était la chance pour moi » « déjà, l année où je me suis fait greffée, ma fille était toute petite, alors 
je me suis battue énormément pour que ça aille bien, que je sois une maman d enfer. Après , avec les 
années, c était ma ressource, donc je suis pas quelqu un qui laisse tomber les choses. Quand je fais 
quelque chose, j y vais jusqu au bout » 

Travail 

« je suis à 80% » « j ai essayé de faire un temps plein il y a quelques années, au tout début et c était 
assez dur physiquement. A 80% c est bien. Par contre les horaires c est pas bien. Je travaille soit du 
matin soit de l après midi. Le matin j embauche à 6 h et je termine à 13h45. Laprès midi c est 11h30 
-18h45. Sachant que l après midi, il faut que je prenne mon repas avant d aller embaucher.  Donc 
quand c est comme ça je mange très mal. Les semaines comme ça, je manger n importe quoi, j ai pas 
très faim » « quand je suis du matin, je suis obligée de m allonger en revenant » 

« il me faut du repos » « j ai quand même 47 ans, c est un travail physique, c est fatiguant ». « ce 
n est pas forcément lié à la maladie » « moi, je suis quelqu un qui dort beaucoup le matin » 

« c est pas le fait de travailler. Moi, il faut que je travaille sinon, après, moralement, ça va pas aller, 
mais c est au  niveau des horaires »  

Entourage professionnel 

« oui bien sur », ils connaissent la maladie ? 
« Cest la direction, Ils sont pas trop compréhensifs »  

Entourage privé 

Depuis le décès de sa fille : sa ressource c est son conjoint.  « Avant on était déjà très liés. Ma fille elle 
est pas de mon conjoint, je l avais eue avant et on s est fait une petite famille. Javais toujours eu le 
souhait d avoir un autre enfant mais mon conjoint ne pouvait pas avoir d enfant. Jai fait le deuil de 
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ça très longtemps après. Par contre je parle toujours de ma fille au présent parce que pour moi elle 
est toujours ici. Les gens comprennent pas forcément mais c est comme ça. Pour moi, c est ma fille » 

« on s entend super bien, on est très complices » 

« il a accepté ma maladie » « c est quelqu un qui ne parle pas trop, moi non plus, mais il est très 
compréhensif. Comme ce matin,, il va pas me dire grand-chose parce que c est pas quelqu un qui 
s exprime énormément mais il va me dire : ça va aller ou alors il va me faire un bisou, et avec le 
regard on parle beaucoup, et on se comprend » « c est un homme il dit pas les choses » 

« je sais ce que j ai à faire, il va pas me dire t as pris tes médicaments ? t as pas pris tes 
médicaments ? non » 

« on a chacun son truc, on est proches, quand il y en a un qui va moins bien, on peut s épauler, on se 
soutient mutuellement » 

« ma famille est très importante pour moi, des 2 cotés » 

« si j ai ça à prendre, je le prends car il le faut et puis voilà. » 

« pas d impact de la maladie sur la vie quotidienne » « la maladie on l a accepté tous les 2 et on a fait 
face » 

Système de soin 

« si j ai des questions à poser, il y a pas de soucis. Ils sont là pour répondre. Je suis toujours tombée 
sur des docteurs qui comprennent » 

« si le courant passe pas, je vais plus rien dire et je vais me bloquer. Il faut avoir les mots, il faut qu ils 
mettent en confiance. Mais le jour où j ai confiance, c est bon » 

« Les consultations ça me rassure. » « il y a quand même de l appréhension, mais quand je ressors, je 
suis repartie » 

Effets négatifs de la greffe ? 

Des petites choses : grains de beauté, les effets secondaires par rapport au traitement. Le 
changement de la peau, mais autrement le reste, je vois rien 

Effets positifs ? 

Impeccable, que du bonheur ! 

Balance positive 100% 

Qu est-ce que la greffe  vous a appris de positif sur vous-même ? 

« Le don, je me suis dit que c est déjà une grande chance. Pour moi, j ai pas le droit à l erreur, et je 
fais tout. Je me pose pas de question non plus » 

« Ça m a apporté, je suis différente, c est un sujet je suis à l aise à parler. Ça m a redonné confiance 
en moi. » 
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« ça m a changé ma vie. Jétais quelqu un d assez renfermée. Et quelque part, je me sens je sais pas 
comment l exprimer Cest grandiose. Et quand je vais pas bien, je me dis t as pas le droit faut que 
ça aille !) 

Echelle malade/guéri : 

Je suis guérie. Oui, parce que jusque là, j ai pas de soucis. Tant que ce sera comme ça, et  j espère 
que ce sera encore comme ça des années, je me pose pas de questions.  Quand je m en pose c est 
que je vais pas bien. Mais je me dis il y a pas de raison » 

Qu est ce que vous diriez à quelqu un qui attend la greffe ? 

« Faut y aller. Faut pas qu il se pose de questions, que c est un changement de vie super, qu il faut 
pas avoir peur » 

Qu est ce que vous pourriez faire pour garder la santé ? 

Je vis au jour le jour. Je ne me pose pas de question 

Je pourrais faire des choses. Je fais aucun sport. Mais je fais beaucoup de marche, avec mon mari, on 
fait beaucoup de marche. Quand je marche, je suis bien. Cest bon pour tout : pour le c ur, pour la 
circulation, pour la tête » 

Entre 0 et 10, comment prenez vous votre traitement ? 

Très bien. Cest comme si j allais prendre un chewing gum. Il y a pas de soucis. Sur 1 mois ; pas du 
tout d oubli. 

« un peu compliqué avec les horaires » « quand j embauche à 6 heures, j essaie de le prendre juste 
avant que je parte, et le soir, je calcule pour que ça fasse à peu près. Et ça va : la preuve

 

! » 

Sous sandimmun-Imurel. + lexomil + traitement pour la tension. « je ne les oublie jamais, c est aussi 
important ». « quand il y a un traitement à prendre, faut le prendre jusqu au bout » 

Autoefficacité 

Tout dépend de moi. Ça vient de la personne qui a la greffe. après on peut avoir un greffon qui 
fonctionne plus ou moins bien. Dépend de la façon dont la personne a accepté la greffe 
psychologiquement. 

Psycho : 

Je suis sous lexomil. Je suis quelqu un quand même d assez stressée, anxieuse, par rapport à ce qui 
s est passé. 

Santé globale 

8 

Le plus important pour la santé : 

La greffe > c ur-moral > poumons > TA 
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Le plus important pour la vie en général 

Santé > Couple > Enfants > Vie affective > Vie intérieure > apparence 

Qu est ce qui fait que vous tout va bien ? quelle est votre force ? 

« Je surprends beaucoup de personnes. Comment tu fais ? déjà pour la greffe, puis quand j ai perdu 
ma fille. On me dit  t es une sacré battante, mais je me dis que j ai pas le choix, quelque part, et je 
veux pas non plus qu on s apitoie sur moi ? je veux pas qu on me dise, ma pauvre, t as pas de 
chance c est comme ça, c est comme ça : on fait avec ! » 

Les gens me considèrent comme une femme normale 

Cest mon rayon de soleil. Elle m aide aussi.  Elle est pour moi continuellement avec nous. Des fois, je 
lui parle, comme si elle était parmi nous. Et c est pour ça que ça m aide aussi. Cest ma force, ça a 
toujours été ma force, et ça continue. 

2 forces/2 cadeaux : sa fille et la greffe. « je n ai pas le droit de les décevoir » « c est une pression 
nécessaire » 

Ressenti de l entretien 

« ca fait du bien de partager mes ressentis » 
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G. Annexe 7 : Verbatim des patients « ressource » du focus group, à 
propos du traitement  

-Graduation dans les traitements : Immunosuppresseurs d abord et les autres  (secondaires), « il ne 
se passera rien si un jour on ne le prend pas ». Cette gradation des traitements cautionnée par le 
médecin (moins motivé pour certains médicaments). il faut que le médecin soit convaincu ++.  

-le médecin ne voit peut-être qu une seule partie du problème. 

-dépend de la culture et de l âge du médecin. Cest au patient de faire le tri (différence entre 
technocrate de la médecine et soignant). Parfois nécessite de faire le tri (médicaments 
contradictoires) 

-Incertitude sur la connaissance des réactions du patient à un médicament par le médecin. 
Conscience du tâtonnement médical 

- difficile d accepter qu on en rajoute, connaissant les effets secondaires potentiels 

-Besoin d être convaincu et de comprendre le pourquoi du traitement 

-libre arbitre de chacun : on suit ou on ne suit pas.  

- enjeu du traitement c est notre santé mais aussi par rapport au cadeau reçu, responsabilité par 
rapport au greffon, donc moins de libre arbitre en tant que patient pour le traitement 
immunosuppresseur 

-essai de diminuer les médicaments, mais je n en sais rien, ce n est peut-être pas très prudent non 
plus. 

- circonstances où c est difficile ; quelquefois le traitement passe au 2e plan même si pas forcément 
volontaire 

- intérêt de l advagraf en monoprise, ça aide 

-importance du nombre des médicaments, au bout d un certain nombre, on a l impression qu on ne 
peut plus rien supporter. Limite psychologique au-delà de laquelle ce n est plus acceptable. Ras le 
bol. 

-s il n y avait pas eu la greffe, on prendrait quand même les autres . pour la greffe ça vient en 
complément mais en plus, cela entraine des effets secondaires, c est plus mal toléré par l estomac. 

-« Des fois on aimerait bien jeter les boites » 

-« Cest un fil à la patte ». « Stress : est-ce que j ai pris mes médicaments, regarder l heure.. Empêche 
de prolonger des moments imprévus ». Nécessité d anticiper (prendre toujours pour 2 prises, en 
mettre en différents endroits) 

Soit on annule ce qui était prévu, soit on décale la prise et les suivantes aussi. Certains sont très à 
cheval sur les horaires de prise, d autres non. 
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Regard des autres : peut-être un frein. Ou ne gêne pas selon les personnes. 

Soucis pour prendre les traitements devant tout le monde ou pas. (pilulier, ou discrètement), « ça 
fait mémé qui prend ses médicaments ». Mais pour les personnes présentes, ce n est pas un facteur 
d oubli même si il faut être discret. 

Possible pression de l entourage si on les prend devant des amis. « Ten prends trop «  (Même si 
conjoint dans milieu médical) donc dans ce cas, il faut mieux les prendre de retour chez soi, et risque 
d oublier. Savoir répondre aux questionnements de l entourage. Certains vont tenter de banaliser le 
médicament et l absence de prise (ils ne connaissent pas) car « une fois greffé, on est guéri ». « Mais 
tu les prends tout le temps tes médicaments ? » incompréhension de l entourage non averti. 

Technique comment prendre les médicaments en toute circonstances, voire sans verre d eau (salive). 

Le fait que tout le monde soit au courant : enfants, famille, copains, » il y a des moments où ils vous 
aident, t as vu l heure ? t as pris tes médocs ? » Mon mari : « tu les as pris, tu les emmènes » ? 

« Je ne parle pas de ma greffe ni rien.. » 

Mythe du » j vais bien :j arrête les traitements ». « Je n ai pas envie d être malade aux yeux des 
gens ». 

Difficile car je n ai pas envie d être malade aux yeux des gens mais plainte que l entourage ne 
comprend pas la maladie :  « c est difficile à expliquer :  handicap un peu particulier ». « Difficile à se 
situer entre normalité et maladie ? » » pas dans la case des malades mais pas dans la case des pas 
malades. » 

Problème du « t es plus malade maintenant ? » « on ne m en parle plus car ils considèrent qu il n y a 
plus de problème. » 
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H. Annexe 8 : Expérience de la psychologue concernant les patients 
du service  

Pour un grand nombre de patients greffés, la période des 1 an de greffe correspond à une 
étape importante dans leur cheminement vis à vis de la greffe. Vécu très différemment d'un 
patient à l'autre mais accentuant les difficultés sous-jacentes. 
En effet, à l'issue de cette consultation qui marque leur 1er anniversaire, le suivi s'en trouve 
allégé. Le discours médical est souvent rassurant "tout va bien, vous aller pouvoir retrouver 
une vie normale, nous allons moins vous suivre".  
Ce qui pourrait être perçu comme positif, à savoir, l'espacement des rdv, l'absence de 
nouveaux examens peut être source d'angoisse ("comment va t-on savoir si je fais un rejet 
dans l'intervalle de deux cs). Certains pouvant vivre cette étape comme un abandon ou 
comme une non prise en compte de leurs difficultés physique et psychologique "ils me 
disent que tout va bien mais ce n'est pas ce que je ressens". Les résultats du bilan annuel 
venant confirmer les propos du médecin mais ne rassurant les patients que sur une période 
donnée ("oui mais demain ?"). Il faut noter que pendant cette première année, des liens 
forts ont pu se tisser avec l'équipe médicale et soignante (dans la continuité de ce qui a pu 
être vécu en dialyse). Le service pouvant être vécu comme "une deuxième maison".  
Dans cette période, les patients peuvent avoir le sentiment de ne plus être considéré comme 
des malades et se retrouver destabilisés ("quelle va être ma vie maintenant ?"). Cette 
question amène d'autres questions, celle de la vie professionnelle, sociale, familiale... Une 
année passe très vite et parfois aucune de ces questions - qui étaient pregnantes au niveau 
des attentes pré-greffe - n'ont évolué. Ils vivent encore très fortement leur statut de malade 
chronique et la perspective d'être considéré autrement peut être angoissant.  
Ceci semblerait d'autant plus important pour les patients avec des troubles anxieux, ceux 
dont les difficultés pré-existaient à la greffe dans les domaines pré-cités (prof...) car la greffe 
vient alors décevoir une partie de ces attentes en n'améliorant que partiellement ces 
difficultés (la difficulté pour trouver un travail peut rester la même, le reseau amical toujours 
peu soutenant...). On pourrait d'ailleurs réaliser une comparaison avec ce qui se passe pour 
certains patients à qui on propose le suivi en télé-consultation. Certains ne trouvant pas de 
bénéfice malgré les contraintes du déplacement et de l'attente, préférant venir. D'autres se 
trouvant très demandeur de l'éloignement d'avec le service, comme si cette distance leur 
permettait de mettre également à distance la maladie et son traitement. 
On peut faire l'hypothèse qu'une personne bien insérée professionnellement, socialement et 
bien entourée familialement sera potentiellement plus enclin à profiter des bénéfices 
apportés par un suivi allégé. Une évaluation systématique des patients lors de leur bilan 
annuel, par le biais d'une consultation d'ETP, permettrait de porter une attention 
particulière aux différents aspects de la vie des patients, de repérer les difficultés afin de 
proposer un accompagnement personnalisé. Il y a un avant et un après brutal qui mériterait 
d'être accompagné. Plusieurs professionnels pourraient ainsi être interpellés et impliqués 
dans le suivi. 
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Dans cette période, une difficulté doit être prise en compte, celle concernant les 
médicaments. Un an de greffe peut, pour certains patients, signifier inconsciemment "je suis 
guéri, ils n'ont plus besoin de me suivre" et ainsi conduire à des prises de médicaments 
aléatoires (oubli partiels de plus en plus importants). Il peut aussi y avoir des consultations 
manquées (un système d'alerte pourrait être judicieux). Le patient ne se considérant plus 
comme malade, ayant l'impression de retrouver une vie normale, sans la maladie ("A quoi 
bon prendre ses médicaments ou venir en consultation alors que je vais bien ?). S'exerce 
ainsi une pensée magique, comme si rien ne pouvait leur arriver (mécanismes psychiques 
inconscients pour la plupart). 
Pour d'autres patients, l'éloignement avec l'équipe médicale peut être vécu de façon 
anxiogène. Ne pas prendre son traitement serait ainsi une manière, insconsciente, de 
renouer avec la nécessité ressentie d'avoir un suivi. Des somatisations peuvent apparaître, 
des plaintes récurrentes, centrées sur le corps, d'étiologie inexpliquée mais nécessitant 
toujours un temps d'écoute important. 
On peut constater une évolution depuis la mise en place de l'EPT et la modification de 
certaines prises en charge médico-soignantes. Les patients donnent l'impression d'être 
moins dépendants de l'équipe médicale, ils semblent pour certains, avoir développé des 
ressources personnelles variées. Savent trouver un interlocuteur en cas de problème, ont 
plus d'accès aux informations concernant leur santé et les autres aspects de leur vie. Cette 
évolution impactera très probablement ce que j'ai pu vous écrire ci-dessus. 
L'accompagnement que nous avons mis en place en post-greffe permettant justement de 
travailler sur ces aspects. Une attention spécifique devra alors concerner ceux qui n'ont pas 
bénéficié de l'ETP. 
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I. Annexe 9 : questionnaire des pharmaciens sur les compétences 
liées au médicaments 
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J. Annexe 10 : tableau d analyse des besoins des patients greffés   

_Verbatim des patients (entretiens individuels ou focus group) 

_Extrait de compte rendu des EGR 

_ Issu de la littérature   
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1. Vécu de la maladie  

Thèmes  Verbatim/constats littérature/Etats généraux du rein Constats/déductions/ 
Difficultés 

Besoins éducatifs 

   

Savoir comment 
agir pour protéger 
sa greffe 

 « Comment faire pour protéger son greffon le plus longtemps possible » 
(FG2) 
« savoir quoi manger » (problème de la quantité de sel) (FG2)  

Importance d avoir des informations (FG1)  

« j ai une crainte par rapport à mon rein si j ai une intervention au 
niveau du col du fémur ou un truc comme ça, c est pas loin du rein. Et je 
suis un assez inquiet par rapport à ça » « j ai pas envie de le fusiller par 
rapport à ça » (Mr M) 

il faut savoir  comment protéger 
son greffon     

Inquiétude sur  les risques des 
autres traitements par rapport au 
greffon. 

Connaitre les moyens de 
protéger son greffon    

Connaitre les risques des 
autres traitements pour 
son greffon.  

       

acceptation de la 
maladie 
et de la greffe 

« tous les matins, je ne les prenais pas parce que ça me rappelait que 
j avais une maladie » (Mr T)  

« au départ, ça a été un soulagement, mais j ai toujours survolé » « je 
me suis rendu compte que ce ne sera jamais fini » « j ai envie d être 
normale » (Mme L)  

« la cicatrice, la fistule, les médicaments, être toujours fatiguée,  
toujours là pour rappeler . » (Mme L)  

« je croyais que ça pourrait pas être pire, mais en fait si » 
« la greffe, c est très bien mais . » (Mr T)  

difficulté plus inconsciente à accepter la gravité de la maladie et cette 
dépendance inévitable à la médecine qu elle implique   

« Quand j ai eu la greffe, j me suis dit c est bon, j suis comme tout le 
monde, j ai plus besoin de faire attention et tout ça »  

être greffé depuis plusieurs 
années ne veut pas dire qu on a 
accepté la maladie : souhait 
d oublier la maladie   

les médicaments  et d autres 
signes sont là pour rappeler que 
l on est malade.  

la greffe peut décevoir  

Une fois qu on est greffé, c est 
bon. Il n y a plus besoin de faire 
attention. 

Cheminer dans 
l acceptation de sa maladie 
rénale          

Accepter que la greffe ne 
soit pas une guérison   
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Se situer dans la 
maladie 

« à la limite, je suis ni malade, ni guéri. » (Mr M)  

« Difficile à se situer entre normalité et maladie ? » » pas dans la case 
des malades mais pas dans la case des pas malades. » (FG1)   

« Et bien j hésite encore. Non je suis guérie ! non, je suis pas guérie. Ça 
dépend de quoi on parle en fait. La maladie elle est pas guérie 
puisqu elle est toujours là. Après au niveau de tous les autres  
symptômes qui pouvaient y avoir au niveau de la fatigue, de l usure et 
tout ça. Là j en suis guérie. Et c est ça qui est ambigu, c est avec ça que 
j ai le plus de mal. Entre la fin des symptômes : je suis en super forme, et 
j arrive pas à savoir si je suis toujours malade ou si je suis complètement 
guérie. En fait j ai l impression que cette guérison là, c est bon, c est 
acquis, et pourtant il y a toujours une petite voix qui me dit : bien non, 
c et pas vrai ! » (Mme B)  

« Cest vrai je me voyais pas faire un rejet en fait. Je me sentais bien. ça 
va faire 4 ans. Il y avait aucun soucis »« c est vrai que j étais pas 
vraiment conscient des risques qu il pouvait y avoir ? je les connaissais, 
mais j étais pas conscient comme j aurais du être conscient » (Mr B) 

Comment se situer en tant que 
greffé en tant que malade ? ou 
pas malade ?     

il n est pas facile de savoir si on 
est guéri alors qu on n a plus de 
symptômes de la maladie     

on se sent bien donc  on ne prend 
conscience des complications 
possible 

Savoir situer son état de 
santé en tant que greffé 
par rapport à la population 
générale, par rapport à 
l insuffisance rénale 
chronique et par rapport à 
la dialyse.          

rester conscient des 
risques malgré le fait que 
l on se sente bien. 

  

Incertitude, peur 
du rejet et gestion 
du stress 

« Prise de conscience des limites de la médecine et des médecins »  
« Conscience du tâtonnement médical »(FG1) 

« Gestion de l incertitude (durée de la greffe, rejet, maitrise des effets 
secondaires, avis divergents entre les médecins, mauvaise connaissance 
de la greffe par les médecins généralistes, manque de communication) » 
(FG1)  

Peur du rejet (FG1), Hantise au quotidien (FG2) 

« La rechute. Quand les douleurs vont vers le greffon, là, il y a le film qui 
tourne dans la tête. Retour à la case départ. Et puis on n est peut-être 
pas prioritaire pour une nouvelle greffe par rapport à d autres. Et après 

La médecine n est pas une 
science exacte. Conscience de la 
difficulté de prise en charge en 
tant que greffé par le système de 
soin  

Conscience de l incertitude quant 
à l évolution de la maladie et de 
ses complications 
Peur du rejet et de l avenir  

des que l on ressent quelque 
chose d inhabituel, on pense au 

Pouvoir vivre avec 
l incertitude de l évolution 
de la greffe  

savoir gérer son stress  

Savoir utiliser des 
ressources pour ne pas 
s inquiéter 
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le truc c est le cancer de la peau, qui peut venir. » (Mr H) 

« De venir en consultation ça me stresse. Les bilans me stressent. Je ne 
sais pas pourquoi. Je sais que 2-3 nuits avant, je ne dors pas bien. Peur 
des résultats, des analyses, peut-être. Je ne sais pas. Je pense que c est 
ça.  Je me sens pas tranquille. Jétais tellement  stressée, là, que je suis 
venue 4 jours en avance. » (Mme B) 

Anxiété (évènement de santé, organisation .)(FG1) 

Il est important  de ne pas s inquiéter (aide de 
l Acupuncture/méditation) (FG1) 

rejet et à une nouvelle greffe.  

on a aussi peur du cancer de la 
peau.  

le stress est présent avant chaque 
consultation et examen au point 
de se tromper dans les dates de 
consultations.  

Importance de ne pas s inquiéter 

conscience de 
l impact de son 
comportement 
sur sa santé 

« que j avais rendez vous le 15 janvier en consultation ici, et je suis pas 
allé parce que j ai oublié. Et  si j étais allé, surement que ça serait pas 
arrivé » (Mr B) 

il est probable que le 
comportement  influence les 
choses. 

Prendre conscience des 
effets de son 
comportement sur sa santé 

Responsabilité de 
la greffe dans les 
divers symptômes 

« Quels symptômes sont en lien avec la greffe ou les traitements ? 
irritabilité, changement de caractère? Diminution des capacités 
physiques ? » (FG 1) 

Depuis la greffe, on remarque des« difficultés de concentration »,  une 
« modification du comportement » (FG2)  

« Jimpute pas cela à la greffe uniquement, j impute cela aussi à mon 
âge. Souvent je me dis, si j avais pas la greffe comment je serais ? » (Mr 
M)  

« est-ce que c est la greffe ? ou la vie ? » (mme B) 

Il n est pas facile de savoir faire la 
différence entre les effets (ou 
symptômes liés à la maladie ou 
au traitement) et  d autres 
problèmes de santé 
indépendants ou de l avancée en 
âge   

pouvoir différencier les 
symptômes qui sont en lien 
avec la greffe et les autres.    

Difficultés 
psychologiques 

« Poids de l hérédité » (FG1) 
« Questionnement sur le donneur » (FG1)  

« Sauf que j arrive toujours pas à me reconnaitre devant la glace. Cest 
bête.  Jarrive pas à me reconnaitre devant la glace. Quand je vois ce que 

la question de l hérédité est 
difficile à gérer.  

la question du donneur est 
difficile à gérer. 

exprimer ses difficultés à 
propos : 
-de l hérédité de la maladie 
-du donneur 
- de l image corporelle 
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je vois dans la glace, je me dis, c est pas comme ça. Cest pas simple à 
expliquer. »  « Jai perdu quelque chose ! mais ça avait commencé avant 
en fait. Je crois que c est la maladie qui a changé le regard que j avais 
sur mon corps, en fait. Jai du mal à me regarder dans une glace et à me 
dire que c est moi alors que c est moi, je le sais. A me dire je suis 
comme ça. Ça ne m empêche pas de vivre.  Des fois ça me surprend, des 
fois ça m assaille »  (Mme B)  

Le risque de mauvaise adhésion au traitement est multiplié par 3 en cas 
de dépression, un sentiment de « à quoi bon ? »  Lien également avec le 
stress  

il est difficile de reconnaitre son 
corps après la greffe  

   

adapter sa vie aux 
changements/ 
contraintes liées à  
la greffe 

« on est tellement habitué à cette chose là en dialyse, qu on a perdu 
l envie de le faire. Quand j étais en dialyse, c était hors de question 
d aller se promener, et quand on l a fait pendant des années, on garde 
l habitude  et pourtant dieu sait qu en dialyse je me disais tout le 
temps : si j étais pas en dialyse, je foutrais le camp et puis une fois qu on 
peut le faire.. on le fait pas » (Mr M) 

la greffe, par rapport aux voyages : « Cest un frein, parce que les 
médicaments et les médecins ..pourtant, moi j aime bien voyager. Alors 
je sais pas si c est parce que je peux pas voyager

 

» (Mr H) 

« Si on veut faire de l humanitaire, en étant malade, ça peut-être une 
charge plutôt qu autre chose. Jaurais aimé faire mais c est toute une 
organisation avec les médicaments. Cest un projet que j ai abandonné. 
On est plus fragile. » (Mr H) 

« Là où il faut faire attention, c est surtout les jeux de groupe mais après 
tout le reste sauf le saut à l élastique. Il faut en être conscient un peu » 
(Mr H) 

« Ça ne change rien pour les vacances, sauf par rapport au soleil. » 

il est difficile de refaire des 
choses qu on avait été contraint  
de ne plus faire.  

il est difficile de s adapter aux 
changements de mode de vie liés 
aux différents traitements.     

la greffe est un frein pour certains 
projets à cause des médicaments.

  

on peut être conduit à 
abandonner des projets.  

on peut être amené à modifier 
son mode de vie à cause du soleil   

 repenser  à faire des 
choses abandonnées en 
dialyse, faire des projets.   

savoir poser le pour et le 
contre de certains projets, 
activités ou situations. 
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(Mme B) 

 
2. Relations avec  le milieu familial, professionnel, médical et autres patients.         

communication  
sur la maladie 
avec l entourage 

 « Alors que quand je vois comment ma copine elle réagit avec ma 
maladie. Elle, elle croit que c est super grave, qu il peut  m arriver toutes 
sortes de choses pour moi, je pense pas qu il peut m arriver toute 
sorte de choses » (Mr B)  

« Je ne parle pas de ma greffe ni rien.. »  « le greffe, c est difficile à 
expliquer : handicap un peu particulier ».  

 « On en parle pas beaucoup.  Est-ce que ça vient de moi ? » » Moi, j ai 
peut-être pas envie d embêter avec mes problèmes. » (Mr H)« Peut-être 
c était à moi aussi à demander de l aide. Moi, je ne demande pas d aide. 
Je ne sais pas, je ne demande pas, c est très très rare. Et lui, je pense 
qu il attend que je demande de l aide. Sauf que quand 
malheureusement ça arrive, il se cache. Donc on n est pas en 
adéquation » (Mme B) 

« Greffe=  expérience singulière vécue dans la solitude », « solitude face 
à la maladie », « entourage ne comprend pas toujours » (FG1) 

« Je pense que les autres ne peuvent pas comprendre, quelle que soit la 
maladie d ailleurs. Jattends pas de la compréhension finalement, 
puisqu on peut pas comprendre ce que l autre vit. Je lui en veux pas. Jai 
mené ma vie » (Mme B) 

« Elle doit pas s apercevoir trop que je suis malade même si elle sait 
que je suis malade. Je trouve ça un peu dommage » (Mr H) 

Il peut y avoir une discordance 
entre la gravité de la maladie 
perçue par le patient et par sa 
famille   

ce n est pas facile de parler de la 
greffe et d expliquer   

peut-être que le manque de 
communication vient  de la 
personne greffée.  

l entourage n est pas forcément 
présent lorsqu on demande de 
l aide  

Lentourage ne comprend pas la 
maladie , ils ne peuvent pas 
comprendre.  

c est dommage qu ils ne 
comprennent pas.  

Il est difficile de  faire prendre en 
compte par l entourage, les 

Savoir confronter les 
différents points de vue sur 
la maladie : savoir écouter 
les croyances  des autres et  
exprimer ses propres 
perceptions.  

savoir parler de la maladie  

savoir demander de l aide à 
son entourage.  

savoir impliquer son 
entourage.   

Savoir expliquer sa maladie 
et son vécu à son 
entourage.         
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« Elle comprend pas qu il faut que je fasse attention. Si on part en 
vacances, il faut que je bataille pour les plages horaires, parce que en 
plein midi, le soleil . » (Mr H) 

« Je pense qu il est dépassé. Ça doit être difficile pour lui aussi, et il a 
vécu des moments pas facile non plus, surtout au moment de 
l hospitalisation. » (Mme B)  

« Améliorer la compréhension du vécu de la personne greffée par 
l entourage », « Manque d information de l entourage », « Considérer le 
besoin des accompagnants à être soutenus » (FG2) 

« il la subit », « différence entre subir et comprendre » (Mme L) 

« Avec, mon mari, on a fait toute la prégreffe ensemble, on a rencontré 
le chirurgien ensemble, et puis après, on n a plus jamais rien fait 
ensemble, du moins du point de vue de la greffe et de la maladie. 
Comme si le problème était résolu et qu il y avait pas utilité. Une fois je 
lui ai dit : viens avec moi ici, mais il m a dit bah... Oui, j aurais bien aimé, 
pour qu il voit ce que c est aussi. Pour qu il comprenne[ .] Comme si le 
problème était réglé, une fois que la greffe a été faite, qu on est sortis 
de l hôpital. » (mme B) 

Le fait que tout le monde soit au courant : enfants, famille, copains,  il y 
a des moments où ils vous aident, « t as vu l heure ? t as pris tes 
médocs ? » Mon mari : « tu les as pris, tu les emmènes » ? (FG1) 

Possible pression de l entourage si on les prend devant des amis. « Ten 
prends trop

 

»  (Même si conjoint dans milieu médical) donc dans ce 
cas, il faut mieux les prendre de retour chez soi, et risque d oublier. 
Savoir répondre aux questionnements de l entourage. Certains vont 
tenter de banaliser le médicament et l absence de prise (ils ne 

précautions à prendre quand on 
est greffé  

c est difficile aussi pour 
l entourage.  

Laccompagnant ne comprend 
pas la maladie, il la subit  

l entourage est moins présent 
après la greffe. 
l entourage croit qu après la 
greffe, le problème est résolu. 
il n est pas facile d impliquer 
l entourage.  

Lentourage peut aider à la prise 
du traitement  

Lentourage peut avoir une vision 
négative du traitement et 
influencer négativement la prise 
du traitement  

l entourage ne connait pas les 
contraintes de la greffe : une fois 
greffé on est guéri.   

il est important de savoir 
répondre aux questions de 
l entourage  

croyance de l entourage qui  

Faire comprendre à 
l entourage l importance 
de leur soutien après la 
greffe     

savoir repérer les 
difficultés de l entourage.  

donner à l entourage des 
moyens de s informer sur 
la maladie, être soutenus 
et de ne plus subir la 
maladie    

Savoir expliquer 
l importance du traitement 
à son entourage.  

Pouvoir s affirmer quant au 
respect des contraintes 
liées au traitement.   

Avoir confiance en soi. 
Etre convaincu d être le 
plus à même de savoir quoi 
faire pour sa santé  
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connaissent pas) car « une fois greffé, on est guéri ». « Mais tu les 
prends tout le temps tes médicaments ? » (FG1) 

Problème du « t es plus malade maintenant ? » « on ne m en parle plus 
car ils considèrent qu il n y a plus de problème. »  incompréhension de 
l entourage non averti. (FG1) 
Mme L (rapportant les propos de son mari) : « arrête de te plaindre. Tu 
as de la chance d être greffée » 

 « Je n ai pas envie d être malade aux yeux des gens » (FG1) 

envisage la greffe comme une 
guérison de la maladie ou comme 
une chance  

on ne veut pas paraitre malade 

Prendre du recul quant à 
l avis de l entourage  

savoir expliquer que l on 
n est pas guéri, qu il y a des 
contraintes et des 
traitements  

Pouvoir rester bien portant 
aux yeux des gens 

travail et 
entourage 
professionnel 

Comment gérer sa carrière avec maladie/ arrêts itératifs (FG1) 

« des rendez vous médicaux : ça dérange toujours. Ça fait partie des 
choses, on a le droit de faire une prise de sang. Par exemple pour venir 
ici, j ai pris une journée d arrêt maladie. Cest compliqué parce qu ils 
aiment pas ça. »  (Mr H) 

« moins on en parle, mieux on se porte » (Mr H) Les collègues : « il y en 
a ils comprennent, les autres ils comprennent pas. Ça ne se voit pas. 
Jaurais un membre amputé, ou des boutons, ce serait différent.  Il faut 
que ça se voit  je pense » (Mr H) 

« Pour eux je suis pas malade. » (Mme B) 

Renforcer le soutien social (accompagnement pour insertion 
professionnelle et sociale) 

Difficulté de gérer le travail et la 
maladie  

ça dérange les autres quand on 
doit s absenter  pour raison 
médicale  

il est préférable de ne pas parler 
de sa maladie.  

les gens ne comprennent pas 
parce que la greffe ne se voit pas  

les collègues n ont pas conscience 
de la maladie 

Connaitre les aides à 
disposition pour mener au 
mieux son travail/ sa 
carrière.  

Pouvoir se dégager du 
temps au travail pour sa 
santé.  

savoir quand  parler de se 
maladie  

savoir expliquer la maladie. 

    

conditions de 
prise en charge : 

Prise en charge peut-être pas assez globale (FG1)« le médecin ne voit 
peut-être qu une seule partie du problème » (FG1) 

Cohérence de la prise en charge (différents médecins/hospitalisation). 
Avoir un seul interlocuteur, mais aussi importance de l équipe pluri 

Il n est pas facile d intégrer la 
greffe dans la prise en charge 
globale de la personne.  

Il est important d avoir une prise 
en charge cohérente 

 exprimer aux soignants le 
besoin de prise en charge 
globale  

Savoir exprimer les 
incohérences du système 
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relations avec les 
soignants et 
système de soin 

professionnelle (FG1) 

Savoir comment contacter une personne identifiée (FG1) 

Importance de la qualité de l accueil (rôle de l infirmière de 
coordination) (FG1) 

« Il faut avoir les mots, il faut qu ils mettent en confiance. Mais le jour 
où j ai confiance, c est bon » « Les consultations, ça me rassure. » « il y a 
quand même de l appréhension, mais quand je ressors, je suis repartie » 
(Mme V) 

« Cest important. Ya que là qu on peut discuter de la maladie. Cest les 
personnes qui connaissent le mieux la problématique. » (Mr H) 

« Avec mon médecin traitant, ce que je constate, c est qu il y a pas 
beaucoup de connaissances. Au fur et à mesure [ ], elle découvre des 
choses. Et puis ici, c est l usine. Il y a pas tellement d échange car on n a 
le temps ni les uns ni les autres. Et quand on arrive en consultation  à 
midi et demi, en tant que patient, on n a qu une envie, c est de s en aller 
. Et puis le médecin qu on a parfois en face de soi n est pas forcément 
non plus très à l écoute. Et puis comme moi, à cette heure ci j ai plus 
envie de partager quoi que ce soit, j ai qu une envie , c est que ça cesse..  
Un poids ? ça l a été mais ça ne l est plus, j en ai pris mon parti. (Le 
système de soin) : il ne m aide ni me handicape. Cest un constat, c est 
comme ça. Jaurais aimé que ce soit différent. Après, c est une question 
d habitude. » (Mme B) 

La fréquence des consultations et la longueur des entretiens est 
associée positivement à l adhésion au traitement. 

manque d écoute des médecins et des équipes, l absence de suivi  

Importance d avoir une personne 
« repère » au sein de l équipe que 
l on peut appeler en cas de 
besoin.  

Il est important de se  sentir en 
confiance  

il est rassurant de venir en 
consultation  

c est en consultation que l on 
peut discuter le mieux de la 
maladie  

On aimerait avoir le temps de 
discuter avec les médecins 
pendant la consultation. Mais 
l organisation fait que cela n est 
pas possible.  

les médecins traitants ne sont pas 
assez au courant   

Il est important d être informé 
sur sa santé par les soignants  

la santé appartient au patient. 

et demander des 
explications  

Trouver une personne 
« ressource »  

besoin d être rassuré                    

savoir demander les 
informations que l on 
souhaite relatives à sa 
santé. 
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psychologique et d accompagnement, les consultations trop courtes, au 
détriment d une prise en charge globale de la personne et de la prise en 
charge de pathologies annexes 

« Jétais en colère après tous les non dits.  Ce qui continue à me mettre 
en colère, c est tout ce qui ne m a pas été dit. » « Cest ma santé, c est 
ma vie, c est mon corps. » (Mme B) 

    

Echanger avec 
autres patients 

Pouvoir discuter avec des autres greffés ou des associations de patients 
(FG1) 

«  Mais je connais pas les autres greffés si il y en a qui voyagent 
beaucoup ou pas. Je sais qu en dialyse, il y avait des organismes pour 
ça. » (Mr H) 

« Moi j fais attention au soleil, toi mets ta crème solaire.. et ça fait 
sourire les collègues d ailleurs ! on dirait un vieux couple ! on 
s encourage. » (Mme B) 

Proposer des contacts avec autres patients (associations, groupe de 
parole ) 

c est intéressant de discuter avec 
d autres personnes greffées.     

on peut s encourager entre 
personnes greffées   

échanger avec d autres 
personnes greffées 

 

3. Les traitements 

Thèmes Verbatim Constats/déductions Besoins éducatifs 
Contraintes des 
médicaments     

« Cest un fil à la patte » « regarder l heure. Empêche de 
prolonger des moments imprévus ». (FG1)  

« Cest sur qu au niveau des médicaments, c est contraignant. On 
m a changé mon traitement.  je me mélange dans les noms »  
(Mr B) 

Cest une contrainte.  
Cest un manque de liberté   

Cest difficile de se repérer dans les 
traitements lors des changements  

Savoir se réadapter lors des 
changements de 
traitement  

Adapter si possible les 
contraintes des 
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Nombre de 
médicaments et 
nombre de prises

                     
changements de médicaments/ modificat ions du t raitement 
(facteurs de mauvaise adhésion médicamenteuse)  

 « j arrivais pas à prendre aux mêmes heures matins et soir et on 
m a mis sous advagraf, et c est beaucoup mieux » (Mr B) 
« intérêt de l advagraf en monoprise, ça aide » (FG1)  

importance du nombre des médicaments, « au bout d un certain 
nombre, on a l impression qu on ne peut plus rien supporter. 
Limite psychologique au-delà de laquelle ce n est plus acceptable. 
Ras le bol ». (FG1) 

nombre de médicaments, nombre de prises par jour (facteurs de 
mauvaise adhésion médicamenteuse) 

« Alors j y pensais depuis quelques temps, à demander  de me 
mettre les médicaments le soir les prendre le soir. Je ne sais pas 
si c est possible ou pas. au lieu du matin... parce que le matin  j ai 
vraiment pas le temps » « Il faudrait aussi que je prépare les 
médicaments sur la table, le soir pour le lendemain, que je voie 
les médicaments, que je les prenne. » (Mr B)  

 «  Parce que je suis pas chez moi, je pense à autre chose, je fais 
d autres choses, je me couche pas forcément tôt donc je me lève 
plus tard le matin donc ça retarde la prise des médicaments. » 
(Mr B) 
« Des fois je sortais mais je ne pensais pas rester aussi tard donc 
je les avais pas. » (Mr B)  

style de vie : Etre loin de son domicile, changer de routine ou de 
rythme de vie, et les hospitalisations ou les diverses procédures 
médicales peuvent être associées  à une moins bonne adhésion 

Cest mieux de prendre le 
médicament en 1 seule fois  

Plus il y a de traitements, plus c est 
difficile  

Il faudrait adapter  le traitement au 
mode de vie et se renseigner auprès 
du médecin.  

Cest compliqué de gérer à la fois la 
prise des médicaments et les 
contraintes horaires de la vie avec la 
greffe.  

Il est difficile de gérer l imprévu et 
les situations hors de la routine à 
cause des médicaments mais on 
peut aussi choisir de décaler les 
prises  

Il faudrait trouver une organisation  
et savoir anticiper pour prendre son 
traitement  

on doit faire des choix entre les 
imprévus et le traitement.  

la rigueur concernant les horaires de 
prise du traitement varie selon les 
patients.   

médicaments à son mode 
de vie   

Savoir s organiser /savoir 
anticiper comment  
prendre son traitement en 
cas de circonstances 
imprévues ?  

savoir quoi faire en cas 
d oubli de son  traitement.  

Etre sur  de ne pas oublier 
ses traitements  

savoir trouver son rythme 
avec son traitement 
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médicamenteuse. 

« il y a des moments, il m arrive de partir en ayant oublié. Ça 
m arrive moins que l année précédente car c était assez 
récurrent. Cétait surtout le matin, pris par le départ, il fallait y 
aller et une demi heure après je me dis flute, j ai oublié. Sur 1 
mois, 2 à 3 oublis, toujours le matin » (Mme B)  

Nécessité d anticiper (prendre toujours pour 2 prises, en mettre 
en différents endroits) » (FG1) 

« Soit on annule ce qui était prévu, soit on décale la prise et les 
suivantes aussi. » (FG1)  

« Certains sont très à cheval sur les horaires de prise, d autres 
non. » (FG1) 

« le week end je les prends plus tard donc là, il y a un décalage de 
2 heures à peu près. Donc voilà, quand je me lève je prends mes 
médicaments mais je ne suis pas buté sur l heure. Sur 1 mois, j ai 
du l oublier 1 fois le soir. A  chaque fois c est le soir. Quand j y 
pense il est trop tard et si je les prenais, ils seraient trop 
rapprochés par rapport à la prise du lendemain matin. » (Mr H) 

Technique comment prendre les médicaments en toute 
circonstances, voire sans verre d eau (salive) (FG1). 

« Stress : est-ce que j ai pris mes médicaments » (FG1)  

selon les patients, les oublis sont 
plutôt le matin ou le soir mais 
souvent toujours au même moment.    

quand on est trop en retard, il est 
surement préférable de ne pas les 
prendre.    

On peut apprendre des techniques 
pour prendre son traitement en 
toutes circonstances  

on a peur d avoir oublié ses 
médicaments 

Importance 
donnée au 
traitement dans 
la vie 

« circonstances où c est difficile ; quelquefois le traitement passe 
au 2e plan même si pas forcément volontaire » (FG1)  

le travail à temps plein est associé avec une moins bonne 

la prise du traitement n est pas 
toujours au premier plan. 

maintenir la prise du 
traitement dans les 
objectifs de vie principaux 
quelque soient les 
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quotidienne adhésion au traitement  évènements 

    
Lien entre 
traitement et 
acceptation de la 
maladie  

« je me fais violence pour prendre mes médicaments ils sont 
posés à coté de moi, je les vois mais je retarde la prise le plus 
possible, et des fois je les prends plus tard ou pas » (Mme L)  

« tous les matins, je ne les prenais pas parce que ça me rappelait 
que j avais une maladie » (Mr T) 
« la cicatrice, la fistule, les médicaments, être toujours fatiguée,  
toujours là pour rappeler . » (Mme L)  

« Jai tellement plus envie d être malade, que je le suis plus dans 
ma tête pas moment. Et des fois aussi c est une des raisons qui 
me font oublier de prendre les médicaments. je les oublie pas, 
mais c est que j ai pas envie. Mais là c est par rapport à la greffe. 
Les médicaments, c est le signe extérieur de la maladie en fait, si 
on prend des médicaments, c est qu on est malade. Cest idiot en 
fait, c est pour la greffe, et la greffe c est pas une maladie. Il y a 
une partie de négation aussi. » (Mme B) 

« Des fois on aimerait bien jeter les boites » (FG1) 

Cest difficile psychologiquement de 
prendre son traitement   

les médicaments rappellent qu on 
est malade, alors on n a pas envie de 
les prendre.  

Trouver la force de prendre 
son traitement  

Accepter la maladie   

   

problème des 
effets 
secondaires 

« la cortisone, cela me pose un peu plus de problème même si on 
me dit que c est à 10, c est pas énorme ; la cortisone, c est un des 
éléments qui me donne du diabète  alors ça, ça me plait pas » 
(Mr B)  

L importance des effets secondaires par rapport aux bénéfices 
est un facteur de moins bonne adhésion médicamenteuse  

« Apprendre à vivre avec des effets secondaires sans certitude de 
mieux ou de solutions. » (FG1)  

«  il peut y avoir des effets secondaires, mais ça je les maitrise pas 

c est difficile de vivre avec des effets 
secondaires mais il faut apprendre à 
vivre avec.  

on n est pas forcément convaincu 
par les arguments du médecin  

Conscience du fait que certains 
effets secondaires n ont pas de 
solution.  

les effets secondaires ne remettent  

pouvoir exprimer ses 
doutes au médecin.   

Accepter de vivre  avec  les 
effets secondaires sans 
remettre en question le 
traitement   
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du tout ». il y a déjà le diabète. Ca ne remet pas du tout en 
question le traitement. Pas du tout du tout » (Mr M) 

pas forcément en question le 
traitement. 

   
Autonomie : 
Gestion du 
risque de la prise 
ou non du 
traitement 

Cest au patient de faire le tri (différence entre technocrate de la 
médecine et soignant). Parfois nécessite de faire le tri 
(médicaments contradictoires) (FG1)  

libre arbitre de chacun : on suit ou on ne suit pas. (FG1)  

« essai de diminuer les médicaments, mais je n en sais rien, ce 
n est peut-être pas très prudent non plus. (FG1) »  

« enjeu du traitement c est notre santé mais aussi par rapport au 
cadeau reçu, responsabilité par rapport au greffon, donc moins 
de libre arbitre en tant que patient pour le traitement 
immunosuppresseur » (FG1) 

Graduation dans les traitements : Immunosuppresseurs d abord 
et les autres  (secondaires), « il ne se passera rien si un jour on ne 
le prend pas ». Cette gradation des traitements cautionnée par le 
médecin (moins motivé pour certains médicaments). il faut que 
le médecin soit convaincu ++. (FG1) 

Besoin d être convaincu et de comprendre le pourquoi du 
traitement (FG1) 

Cest le patient qui choisit in fine les 
médicaments qu il prend. 
La prise du traitement est du ressort 
de chacun  

Le patient a toutefois la 
responsabilité de son greffon, 
notamment par rapport au donneur.  

Ne pas prendre son traitement peut 
ne pas être prudent   

Certains médicaments sont moins 
importants que d autres. Prise en 
priorité des anti-rejets.  

La conviction du médecin influence 
la prise du traitement  

la perception de l intérêt du 
médicament influence la prise du 
traitement 

Connaitre le rôle de chaque 
médicament pour les 
prendre en conscience.  

Savoir hiérarchiser les 
traitements  

Savoir s interroger sur les 
prescriptions  

Etre convaincu de la 
nécessité du traitement   

Faire ses choix tout en 
étant responsable de son 
greffon.   

       

« Moi je suis pas docteur, encore que je commence à me 
connaitre un petit peu, entre guillemets ; oui mais enfin c est très 
dangereux de dire que je me connais, je fais très confiance  à la 
médecine. Cest pas une science qu on acquiert comme ça. Moi je 
me connais par l habitude que j ai de mes réactions ; maintenant, 
je sens quand j ai de l eau autour du c ur qui m embête. Je le 

au fil des années, on a l expérience 
de son corps.  

On ne veut pas forcément 
s impliquer dans les modifications de 
traitement.   

prendre conscience de  son 
expertise en ce qui 
concerne sa santé  

avoir confiance en soi  

Se sentir capable de gérer 
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autonomie dans 
les traitements 

sais pas l expérience. Mais c est pas moi qui vais dire faut prendre 
du furosémide pour que le c ur ne soit plus oppressé comme ça. 
Cest vous, qui me dites faut prendre. Mais je me connais par mes 
réactions.  Je me connais certainement mieux que certaines 
personnes qui n ont pas de problème physique, qui n ont pas une 
expérience de 20 ans avec des soucis. » (Mr M) 

« le docteur ; elle me dit. Cest vrai que j aurais du mal à le faire 
de moi-même. Ça m embêterais moi, de dire à la place du 
médecin : au lieu de prendre 2 furosémide, vous n en prenez 
qu un ; là c est vraiment remplacer le toubib dans l estimation du 
problème. Si jamais je fais un loupé, si je fais une connerie moi 
je vous donne les symptômes, c est vous qui analysez, après. » 
(Mr M) 

« Je me permettais pas de.. , , je fais 34 de levemir, je vais pas me 
dire, je vais passer à 40 de moi-même. Je préfère que ce soit la 
médecine qui me dise : passer à 38 » (Mr M) 

Il faut rester à sa place de patient.  

On pourrait faire des erreurs en 
voulant adapter soi même son 
traitement. 

ses médicaments (auto-
efficacité ?)  

Accepter de s impliquer et 
prendre des décisions en 
ce qui concerne le 
traitement (renforcer le 
sentiment de 
compétence ? ) 

rôle de 
l entourage 

Regard des autres : peut-être un frein. Ou ne gêne pas selon les 
personnes. (FG1) 

Le fait que tout le monde soit au courant : enfants, famille, 
copains, » il y a des moments où ils vous aident, t as vu l heure ? 
t as pris tes médocs ? » Mon mari : « tu les as pris, tu les 
emmènes » ? (FG1)  

« Mes filles, elles sont vigilantes, à ce que je prenne mes 
médicaments. elle me dit : maman, t as oublié, faut que t y 
penses. Ou si je leur dit : mince, j ai oublié, elle me disent c est 
pas bien !. mon compagnon il me dit, t as encore oublié, c est pas 

Il n est pas toujours facile de prendre 
son traitement devant les autres.  

Lentourage peut aider à la prise du 
traitement  

Lentourage peut avoir une vision 
négative du traitement et influencer 
négativement la prise du traitement  

croyance de l entourage qui envisage 
la greffe comme une guérison de la 
maladie ou comme une chance 

assumer la prise de ses 
médicaments devant les 
autres  

savoir expliquer 
l importance des 
traitements  

savoir accepter le regard 
des autres  

savoir défendre son point 
de vue. 
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bien. » (Mme B)  

il existe un lien entre le soutien social et l observance, surtout en 
ce qui concerne les supports techniques/pratiques 
(ménage/repas) et emotionnels  

Soucis pour prendre les traitements devant tout le monde ou 
pas. (pilulier, ou discrètement), « ça fait mémé qui prend ses 
médicaments ». Mais pour les personnes présentes, ce n est pas 
un facteur d oubli même si il faut être discret. (FG1) 

Possible pression de l entourage si on les prend devant des amis. 
« Ten prends trop «  (Même si conjoint dans milieu médical) 
donc dans ce cas, il faut mieux les prendre de retour chez soi, et 
risque d oublier. Savoir répondre aux questionnements de 
l entourage. Certains vont tenter de banaliser le médicament et 
l absence de prise (ils ne connaissent pas) car « une fois greffé, 
on est guéri ». « Mais tu les prends tout le temps tes 
médicaments ? » incompréhension de l entourage non averti. 
(FG1)  

les médicaments montrent qu on est 
malade, on ne veut pas paraitre 
malade  

besoin d être autonome par rapport 
à son traitement 

Avoir confiance en soi.  

savoir impliquer 
l entourage dans le 
traitement  

savoir aussi demander à 
l entourage de respecter 
son autonomie dans la 
prise de traitement. 

culpabilité de 
l oubli de 
traitement 

« Cela m est arrivé peut-être 1 ou de 2 fois de pas le prendre du 
tout, mais je me sens tellement coupable » (Mme B) 

on se sent coupable lorsqu on oublie 
son traitement. 

prendre conscience de son 
oubli et pouvoir en tirer 
des leçons sans culpabiliser 
pour autant (lâcher prise ?) 
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K. Annexe 11 : référentiel de compétences pour les patients greffés 
(période initiale)  

-compétences psychosociales/ adaptation 
Savoir que la greffe est un traitement de l insuffisance rénale, probablement pas définitif 
Savoir expliquer la greffe à son entourage 
Savoir positionner son greffon 
Accepter la présence d un rein de cadavre 
Pouvoir exprimer les difficultés de la greffe ou du traitement  ou du régime aux soignants et à 
l entourage. 
Savoir si la maladie rénale nécessitant la greffe est transmissible ou non 
Savoir échanger avec le donneur si greffe familiale  

-compétences d autosoin 
Biologie 
*Lire son bilan biologique et alerter en cas d anomalie 
*Connaitre les objectifs des taux sanguins d immunosuppresseurs pour alerter si besoin  

Surveillance des paramètres  
*poids 
*température 
*tension 
*palpation du greffon 
*surveillance cutanée  

Connaitre le principe de la surveillance post-greffe 
Justifier l intérêt d un suivi régulier  

Connaitre les signes d alerte et adapter ma conduite en fonction de la gravité 
Connaitre les signes évocateurs d un dysfonctionnement du greffon 
Connaitre les signes évoquant une complication du greffon 
Savoir réagir en présence de ces complications. 
Prévenir les complications (contage infectieux, exposition solaire)  

médicaments 
Savoir adapter ses médicaments : 
*en cas de vomissements 
*en cas d oubli 
*en cas de décalage horaire  
Savoir gérer son stock de médicaments 
Savoir repérer les principaux effets secondaires des médicaments et de l immunosuppression en 
général. 
Savoir pour quels médicaments, les génériques sont autorisés 
Connaitre les effets tératogènes de certains médicaments 
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Connaitre ses médicaments 
Connaitre leur rôle pour le fonctionnement du greffon. 
Connaitre les risques de l automédication 
Respecter les conditions de prise des médicaments   

Connaitre les signes d alerte et adapter ma conduite en fonction de la gravité 
Connaitre les signes évocateurs d un dysfonctionnement du greffon 
Connaitre les signes évoquant une complication du greffon 
Savoir réagir en fonction de ces complications. 
Savoir contacter le service adapté à ma situation 
Savoir expliquer ma situation aux soignants non avertis de ma situation médicale.  

Diététique : 
Connaitre le régime adapté à ma santé 
Connaitre les aliments interdits avec le traitement immunosuppresseur 
Connaitre les situations justifiant une modification des apports en eau 
Connaitre les situations justifiant une modification des apports en sel  

Hygiène de vie 
Savoir éviter les personnes contagieuses 
Lavage des mains 
Port du masque 
Intérêt de la vaccination  

Activité physique 
Connaitre les activités adaptées 
Savoir l intérêt d une activité physique sur ma santé  

Sexualité/désir d enfant : 
Aborder sa sexualité 
Discuter avec les soignants de son désir d enfant 
Connaitre les risque d une grossesse pour la mère transplantée et son enfant. 
Utiliser des moyens de contraception et de prévention des MST  

Social : 
Connaitre ses droits sociaux (notamment vis-à-vis de l employeur) 
Savoir demander de l aide auprès du service social 
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L. Annexe 12 : Guide d entretien de compréhension pour les 
patients greffés rénaux au long cours vierge, et échelles associées   
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La réussite de la 
greffe ne

ne dépend que 
de ce que fait 

la personne greffée

La personne 
greffée ne peut 
rien faire pour 
améliorer la 

réussite de la greffe

Je suis guériJe suis malade 

Le traitement 
me fait plus 

de mal 
que de bien

Le traitement 
me fait du bien 

Je me sens en bonne 
santé

Je ne me sens 
pas bien 
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Nantes, le         

Madame, Monsieur,   

Nous vous proposons de participer à un programme 
d éducation thérapeutique à destination des patients greffés 
depuis plus de deux ans. Ce programme a pour objectif de 
vous aider à mieux vivre votre transplantation, améliorer votre 
compréhension de la greffe et de votre traitement, renforcer 
vos compétences pour mieux gérer les situations du 
quotidien, vous proposer un suivi sur le long terme afin de 
répondre à de nouvelles problématiques qui seraient 
apparues.  

Ce programme personnalisé, basé dans un premier 
temps sur un  entretien  annuel  individuel, a été développé 
par l équipe soignante et médicale du service dont vous avez 
déjà rencontré plusieurs membres lors de votre suivi en 
consultation : infirmière, médecin, pharmacien, psychologue, 
diététicienne. Il fait partie intégrante de votre prise en charge 
et s adapte à votre situation, vos besoins et vos difficultés 
éventuelles.  

En pratique, nous vous proposons de rencontrer 
le une infirmière en éducation 
thérapeutique afin de définir vos besoins, attentes et parler de 
vos difficultés quotidiennes (professionnelles, psychologiques, 
sociales) en lien avec votre greffe et votre traitement.   

Vous pourrez également demander à rencontrer les 
autres professionnels de l équipe autour de questions plus 
précises : pharmacien, psychologue, diététicienne, assistante 
sociale, kinésithérapeute.   

Hospitaliers

  

Pr Gilles  BLANCHO 
Pr Jacques DANTAL 
Pr Fadi FAKHOURI  

Pr Magali GIRAL 
Dr Diego CANTAROVICH 
Dr Catherine DELCROIX 
Dr Claire GARANDEAU 
Dr Frédéric LAVAINNE 
Dr Aurélie MEURETTE 

Assistants Chef de Clinique

 

Dr Marion CHAPAL 
Dr Vianney CHARPY 

Dr Awéna LE FUR 
Dr Caroline VERCEL 

Médecins Vacataires

 

Pr Régis JOSIEN  
Dr Bénédicte HODEMON-CORNE 

Dr Dan HRISTEA  

Correspondant Néphrologie Pédiatrique

 

Dr Gwenaëlle ROUSSEY-KESSLER 
Dr Emma ALLAIN-LAUNAY 

Secrétariat Consultations  
Tél. 02 40 08 74 53   
Fax. 02 40 08 46 60  

Secrétariat Hospitalisation 
Tél. 02 40 08 75 31  
Fax. 02 40 08 75 48    

Consultations  
Tél. 02 40 08 74 52 

Cadre de Santé : Murielle HAUGMARD 
Tél. 02.53.48.22.35   

Hospitalisation 
Tél. 02 40 08 74 71 / 02 40 08 74 72  

Fax. 02 40 08 44 64 
Cadre de Santé : Corine JALLU 

Tél. 02.40.08.74.70  

Soins Intensifs  
Tél. 02 40 08 74 76  - Fax. 02 40 08 74 79  

Cadre de Santé : Murielle HAUGMARD 
Tél. 02.53.48.22.35    

Hémodialyse Aiguë 
Tél. 02 40 08 74 75  

Psychologue  
Isabelle ERAUD -  Tél. 02 40 08 77.76  

Unité d Hémodialyse Chronique (U.H.C.) - 
HOTEL-DIEU  RCB  

Médecin Responsable : Dr. C. DELCROIX 
Tél. 02 40 08 49 15 

Cadre de Santé : Magali TAPPIE Secrétariat 
Tél. 02 40 08 49 11  - Fax. 02 40 08 49 19  

Cadre Supérieur de Santé  
Catherine LOISEAU  
Tél. 02 40 08 32 96  

Coordination Hospitalière 
Des Prélèvement 

Tél. 02 40 08 74 47 - Fax. 02 40 08 74 48  

Inserm-U643   
Tél. 02 40 08 74 10 - Fax. 02 40 08 74 11   

Greffe donneur vivant 
Lydie LERAT - Tél. 02 40 08 75.04   

Bureau de Recherche Clinique  
Tél. 02 40 08 75 04 / 02 40 08 77 82   

 
INSTITUT de TRANSPLANTATION - UROLOGIE - NEPHROLOGIE (ITUN)

   
SERVICE de NEPHROLOGIE et IMMUNOLOGIE CLINIQUE  

Chef de Service : Pr. Maryvonne HOURMANT 

 
M. Annexe 13 : lettre d information pour le programme de suivi de greffe 
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Ces entretiens, nous permettront dans un second temps, de 
vous proposer si besoin des séances éducatives collectives. Ces 
ateliers, facilitent les échanges et vous permettent de partager votre 
expérience avec d autres patients greffés depuis plusieurs années  

Le contenu des ateliers est susceptible d être modifié en fonction 
de la demande des participants. Certains thèmes comme «  l estime 
de soi  ou  l image de soi », « Vivre après un rejet », « ma fonction 
rénale se dégrade, comment me préparer » « communiquer avec 
son entourage », « les contraintes liées aux effets secondaires du 
traitement » . pourront y être abordés.         

L ensemble de ce programme est réalisé dans des conditions de 
stricte confidentialité, que ce soit pour les ateliers collectifs 
(confidentialité entre les participants) ou pour les entretiens 
individuels. Il n existe pas d autre contrainte que la participation à ces 
différentes rencontres.         

Pour plus de renseignements, vous pouvez contacter le 
secrétariat d éducation thérapeutique : Me HOUMEAU Nathalie 
02.53.08.24.02 ou Me PLANCON Aurélie au 02.40.08.79.29.  

Nous vous remercions par avance pour votre participation.                                                                          

L Equipe d Education Thérapeutique  
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N. Annexe 14 :  tableau de suivi d activité ETP  
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