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Résumé de la recherche

Ce mémoire de fin d’études décrit la problématique de I’attente de la greffe, et plus
particuliérement 1’accompagnement infirmier des personnes vivant cette expérience. Lors de
cette période, le suivi des patients est assuré par les infirmicres coordinatrices travaillant dans les
différents centres de transplantation. Ces services ambulatoires garantissent la prise en charge de
cette clientéle depuis la mise en liste jusqu’a la réalisation de 1’intervention, ainsi que durant la
phase post-greffe. Malgré ce long suivi, le personnel soignant ne dispose pas suffisamment de
ressources pour prodiguer un accompagnement plus fréquent et plus personnalisé. Les
statistiques démontrent effectivement le fait que le rapport disproportionné entre le nombre de
potentiels receveurs et de donneurs est a la base de I’augmentation constante et drastique des
personnes qui attendent un organe. Dans un tel contexte, le travail des coordinatrices et fortement
limité, ce qui demande au patient de devoir gérer de manicre toujours plus autonome 1’ensemble
des événements stressants déclenchés par cette période.

Suite a ces constats, mon étude tente d’apporter aux infirmiéres des soins somatiques (ex.
cardiologie, médecine, soins intensifs, dialyse) une option pertinente et efficace pour remédier
aux conséquences liées a la pénurie d’organe. En effet, il se trouve que dans le cadre d’une
hospitalisation ou d’un traitement ambulatoire (p. ex. hémodialyse), le personnel soignant
dispose de plus de temps pour mettre en ceuvre une prise en charge visant a I’autonomisation du
patient. A ce propos, ma question de recherche visera a valoriser I’ensemble des éléments qui
permettent de favoriser 1’autonomie de la personne soignée ainsi que son contrdle face a la
situation aversive. Pour cela, je me baserai sur des observations du terrain obtenues a partir
d’entretiens semi-dirigés effectués aupres de cinq personnes transplantées. Selon les besoins, les
ressources, les attentes et les difficultés formulées dans ces entrevues, 1’analyse mettra en
lumicere des concepts (tel que 1’espoir, le soutien social, la reconnaissance et 1’enseignement) qui
fourniront des pistes plausibles afin de répondre a la question de recherche. De plus, et tout au
long de I’analyse, la pertinence de proposer un accompagnement infirmier visant 1’autonomie du
patient sera démontrée a travers les efforts effectués par les participants pour palier a la perte
d’indépendance a laquelle cette expérience les a confrontés.

La rédaction et les conclusions de ce travail n’engagent que la responsabilité de son autrice et en
aucun cas celle de Haute école de la santé La Source.
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1. Introduction

Mon mémoire de fin d’études focalise son attention sur une population qui ne bénéficie pas d’une
grande visibilité et qui a été rarement étudiée par les soins infirmiers : les personnes en attente
d’une transplantation. Dans la théorie comme dans la pratique, les connaissances en lien avec
I’accompagnement infirmier de cette clientele restent floues et n’ont jamais fait 1’objet d’une
recherche pareille. En s’inscrivant dans les quatre dimensions de la discipline infirmiere (le soin,
la santé, la personne et I’environnement) et en faisant appel a des observations de terrain, mon
¢tude cherchera a rendre visibles les difficultés, les ressources et les besoins présents chez la
personne en attente d’une greffe. L approfondissement de ces notions vise en effet a explorer une
prise en charge qui met en valeur les compétences de la personne soignée afin de lui permettre un
meilleur controle et une gestion autonome des événements stressants vécus lors de cette période.

1.1 Motivations

Mon intérét pour le domaine de la transplantation a pris naissance lors d’un stage effectué dans le
cadre de ma formation en soins infirmiers. En effet, en troisiéme année, j’ai eu la possibilité
d’effectuer un période pratique au centre de coordination et consultation de transplantation du
CHUV'. Ce service ambulatoire, créé en 2003, constitue I’un des six centres de transplantation au
niveau national et, en collaboration avec Genéve, assure |’organisation et le suivi de la
transplantation pour la Suisse romande.

Tout au long de stage, j’ai eu I’occasion de garantir un accompagnement infirmier surtout pour les
personnes ayant déja bénéficié d’une transplantation. Toutefois, la collaboration étroite qui existait
avec les infirmiéres coordinatrices® m’a aussi permis de suivre leur travail et de vivre des
situations qui ont été a la base du choix du sujet de cette recherche. L’ensemble de ces expériences
a constitué une source de réflexion importante. Pendant cette période pratique, j’ai eu la possibilité
de me questionner sur des notions existentielles auxquelles je ne m’étais jamais confrontée
auparavant. La pratique de la transplantation nous ameéne en effet a questionner les valeurs
personnelles et les liens étroits qui existent entre la vie et la mort. Dans mon cas, approfondir
I’impact de ce processus et notamment la période d’attente a immédiatement représenté un sujet
fascinant. De plus, au niveau temporel, ce stage au centre de transplantation coincidait avec la
rédaction de 1’avant-projet du mémoire de fin d’études. Cet aspect a été également important, car a
travers cette recherche, mon ébauche de questionnement pouvait trouver une occasion de réflexion
et d’approfondissement. Ainsi, il convient dans un premier temps de s’attarder sur les motivations
qui ont caractérisé le choix du sujet afin de mettre en évidence leur pertinence tant au niveau
professionnel que personnel dans les deux sous-chapitres suivants.

1.2 Intérét professionnel

Bien que le nombre de personnes inscrites sur une liste d’attente augmente de jour en jour, cette
situation demeure toutefois trop souvent négligée par la société. Il en est par ailleurs de méme au
niveau du champ infirmier, dans lequel la transplantation est trés peu prise en considération. Lors
d’un stage en soins intensifs, lieu le plus susceptible pour prendre en charge des potentiels
receveurs ou donneurs, j’ai cherché plusieurs fois a entamer une discussion en rapport au don
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d’organes mais une partie importante de 1’équipe me semblait peu impliquée et désintéressée.
Cette attitude peut, d’une part, s’expliquer en lien avec la délicatesse du sujet. Le don d’organes
est effectivement un processus qui interpelle les valeurs et les croyances personnelles, auxquelles
nous ne pensons pas forcément tant que nous n’y avons pas été confrontées. De plus, dans les
soins, la pratique de la transplantation souléve un questionnement important et conduit les
professionnels de la santé a vivre des situations contrastantes. Dans leur pratique quotidienne, les
soignants peuvent étre amenéds a prendre en charge une personne en attente d’un organe et d’une
nouvelle vie. Pourtant, dans le cas inverse, ils peuvent aussi étre confrontés au déces d’un patient,
a la mort d’un potentiel donneur. La multiplicité de ces situations fait que I’accompagnement de
personnes impliquées dans le processus de la greffe’ n’est pas si rare et requiert diverses
connaissances. Connaitre les statistiques, €tre au courant de la maniere dont I’attribution des
organes est organisée sur le territoire suisse, ainsi qu’approfondir I’ensemble des éléments que
nous analyserons au point 6, deviennent donc des informations utiles et nécessaires pour améliorer
la qualité de la prise en charge de cette clientele.

1.3 Intérét personnel

Le choix de mon sujet trouve aussi son intérét dans la volonté de sensibiliser et de rendre plus
visible la problématique de I’attente d’un organe aupres de mes collegues de 1’école. En
recherchant des documents inhérents a la transplantation, je me suis apercue que dans les années
précédentes, aucun €léve n’avait étudié€ un tel processus. Cette situation peut étre reliée au fait que
notre formation théorique n’aborde pas le sujet de la transplantation. Une seule option nous a été
proposée en quatriéme année, mais a malheureusement été¢ supprimée faute de participants. Lors
de ces quatre années, nous avons eu différents cours de santé publique qui approfondissaient les
notions de promotion et de prévention de la santé. Nous avons pu visionner, analyser et apporter
notre esprit critique sur les différentes campagnes de prévention contre le sida, la consommation
du tabac, du cannabis, d’alcool et des drogues. Toutefois, aucune promotion du don d’organes ne
nous a été proposée. Or, pour accroire le nombre de donneurs, la transplantation ne devrait pas
représenter un sujet tabou. Je trouve donc essentiel qu'une premicre sensibilisation soit accomplie
aupres des futurs professionnels. J’espere donc que cette recherche constituera a 1’avenir une
source de découverte et de réflexion pour chaque personne qui la lira.

3 La transplantation et la greffe sont deux pratiques différentes. La greffe est une intervention qui consiste a transférer
sur une personne des parties de tissu prélevés soit sur elle-méme soit sur une autre personne (peau, fragments d’os,
etc.). Au contraire la transplantation se référe au prélévement d’organes (cceur, rein, poumons foie.). Toutefois, nous
avons volontairement choisi d’utiliser les deux termes d’une maniére synonyme afin d’éviter toute redondance pour le
lecteur.




2. Contexte

2.1 Histoire de la transplantation

L’histoire de la transplantation débute dans les premiéres années du XX°™ siécle avec des
interventions chirurgicales effectuées sur des animaux. Malgré les premiers échecs, en 1906, le
professeur Mathieu Jaboulay tente de transplanter, de nouveau avec insucces, un rein de porc a une
dame gravement malade.

Apres de longues années consacrées aux €tudes sur la transplantation, en 1933, le russe Serguev
Voronov arrive a attribuer le phénomene du rejet a un événement de nature immunologique. Suite
aux résultats obtenus il propose les premieres transplantations rénales entre des étres humains a
partir d’un donneur cadavérique. Toutefois, la pauvreté des connaissances liées au systéme
immunitaire fait qu’un ultérieur échec se reproduit.

Le climat politique instable et 1’éclatement de la deuxiéme Guerre Mondiale imposent ensuite une
période de latence qui s’acheéve en 1945. La période post-guerre détermine en effet, la reprise des
recherches scientifiques et une grande implication pour la transplantation rénale.

Dans les années qui suivent, une équipe formée par des chirurgiens américains, expérimente une
série de greffes. Malgré le déces des patients, les techniques chirurgicales s’améliorent et
deviennent toujours plus pointues.

En 1952, Jean Dausset publie ses premicres recherches inhérentes au systtme HLA (Human
Leucocyte Antigens), qui correspond a une sorte de carte d’identité génétique. Ces études
représentent la base des futurs succes obtenus dans la médecine de la transplantation puisqu’ils
mettent en ¢vidence les moyens pour éviter le phénomene du rejet. Cela est en effet possible soit
en réduisant au minimum les différences entre le systétme HLA du donneur et du receveur, soit par
le biais d’un affaiblissement du systtme immunitaire de ce dernier. Suite a ces nouvelles
connaissances sur le systéme immunitaire, en 1954, une équipe de Boston réalise une intervention
sur des vrais jumeaux et célebre ainsi la premicre transplantation rénale réussie a partir d’un
donneur vivant. Dés lors, les recherches commencent a se concentrer sur I’immunosuppression
afin de pouvoir rapporter ce succes aussi sur des personnes n’ayant pas un systeme HLA
identique. Dans les années qui suivent, plusieurs méthodes sont expérimentées et, en 1962,
I’introduction d’un nouveau médicament immunosuppresseur (azathioprine) associ¢ a un
traitement par corticoides représente la réussite des greffes hors gémellité. (Ressource
électronique, 2005).

Grace a cette découverte pharmaceutique, les transplantations ont rapidement pu étre étendues a
tous les autres organes vitaux : foie, cceur, poumons. De plus, 1’approfondissement des
connaissances médicales, le perfectionnement de la technique et l’introduction des nouveaux
médicaments immunosuppresseurs ont notamment contribués au développement et a
I’amélioration de cette pratique. En effet, de nos jours les greffes sont devenues des actes
chirurgicaux qui présentent un degré élevé de réussite et qui sont pratiquées de plus en plus
couramment.

2.2 Etudes sur la transplantation

Alors les approches chirurgicales et médicales de la transplantation ont connu une importante
évolution depuis la moitié du XX siécle, les recherches se référant a I’impact émotionnel d’une
telle intervention sont quant a elles récentes. L’intérét pour la transplantation, considérée d’un




point de vue psychiatrique, psychologique et anthropologique, a fait I’objet de différentes études,
et cela surtout a partir des années ‘90. (Augustine SM. et al. (1998) ; Brunkhorst R. et al. (1999) ;
Janne P. et al. (1996)).

Au contraire, au niveau du champ infirmier, les recherches sur la transplantation sont trés limitées
et seule une étudie les besoins des patients qui sont confrontés a 1’expérience de la greffe. Cette
recherche comparative menée a institut de recherche clinique du CHU * de Toulouse vise en effet
a étudier s’il existe une concordance entre les besoins des patients en attente ou ayant déja
bénéficié¢ d’une greffe et les représentations que se font les infirmicres de ces besoins. Les résultats
ont montré que les deux populations estiment essentiels les besoins de soutien et d’information,
ainsi que le fait qu’une meilleure compréhension du vécu du patient permet d’améliorer la qualité
des soins. (Baert C. et al. (2000)).

Selon les infirmiéres coordinatrices du CHUV, le manque des recherches au niveau de la
discipline infirmiere peut étre attribué¢ au fait que le travail infirmier dans le domaine de la
transplantation repose en grande partie sur des compétences relationnelles. De ce fait,
I’accompagnement des personnes en attente d’un organe est le plus souvent étudié dans des
recherches de psychologie.

2.3 Statistiques

Au cours du temps, I’évolution dans la médecine de transplantation a offert aux personnes
présentant une défaillance d’un organe vital de disposer d’une alternative thérapeutique leur
permettant d’améliorer leur qualité de vie. Comme nous 1’avons vu dans la partie historique, cette
nouvelle option représente une révolution et une découverte importante. A ’heure actuelle, un plus
grand nombre de patients peut faire appel a cette pratique et ainsi espérer dans une nouvelle vie.
Toutefois, le rapport disproportionné entre donneurs et receveurs provoque une augmentation
constante de la liste d’attente et ne permet pas de couvrir ’ensemble des demandes. A ce sujet, la
fondation nationale suisse pour le don et la transplantation d’organes (Swisstransplant) publie
chaque année des rapports évaluant ’ensemble des statistiques inhérentes a cette pratique.
L’annexe 1, qui contient 1’évolution du rapport entre donneurs et receveurs, met en évidence le fait
qu’entre le 1998 et le 2006, le nombre de patients en attente d’un organe a augmentés
considérablement, passant de 921 a 1304. Or, dans le cas inverse, les greffes ont maintenu un
nombre constant. En effet, durant ces mémes années, il semble que la situation n’a pas subit de
grandes modifications. Comme nous pouvons effectivement I’observer, et cela vaut aussi pour
2006, le nombre donneurs est en nette diminution par rapport a I’année précédente, variant de 90 a
80. Seulement 443 des 1304 demandeurs d’organes (ce nombre inclut aussi les donneurs vivants®)
ont pu bénéficier d’une transplantation, tandis que 40 patients sont malheureusement décédés faute
de donneurs. L’ensemble de ces statistiques met donc en lumicre la pénurie d’organe a laquelle est
confronté le territoire suisse. Il convient donc, dans la prochaine section, de tenter de répondre a
cette situation en faisant émerger les raisons qui peuvent en étre la cause.

2.4 Pénurie du don d’organes

La pénurie du don d’organes est un phénoméne qui intéresse une grande partie de 1’Europe et qui
prend une dimension trés importante surtout en Suisse. Avec 10,7 donneurs d’organes par million

* Centre hospitalier universitaire
> Donneur vivant : parent ou proche d’un patient en attente de greffe, qui, lorsqu’il est compatible, peut donner un rein
ou un lobe de foie afin d’aider son proche ou parent a guérir (Ressource électronique 2007).




d’habitants, notre pays se trouve en avant-dernicre position des pays européens. (Ressource
¢électronique, 2006)

Selon les intervenants® d’un débat (Infrarouge (2006)), les raisons qui pourraient expliquer un
manque de donneurs sont multiples :

e Au niveau de la population suisse, la notion de mort cérébrale n’est pas claire et entraine
une série de doutes par rapport a I'irréversibilité de la situation. Les personnes n’arrivent
pas a établir une vraie distinction entre le diagnostic de la mort cérébrale et celui du coma,
en méme temps qu’elles craignent un réveil possible de la personne concernée.
L’information face a ces concepts demande beaucoup d’argent, de temps et d’implication.
Swisstransplant ne dispose pas forcement de toutes les ressources nécessaires pour mettre
en place des projets efficaces qui visent a sensibiliser la population et a approfondir ces
notions.

e Jusqu'a au 1% juillet 2007, la Suisse ne disposait d’aucune loi fédérale sur Ia
transplantation obligeant 1’identification des donneurs potentiels par les soignants. Les
deux tiers du préleévement d’organes s’effectuaient a partir de donneurs décédés dans les
grands hopitaux disposant d’un centre de transplantation et d’un personnel soignant
s’occupant de la coordination. Une grande partie des donneurs potentiels mourants dans les
hopitaux régionaux (aux soins intensifs, aux urgences et en neurologie) n’étaient pas
identifiés et, par conséquent, ne permettait pas a ce que le prélevement de don d’organes
puisse étre effectué.

e La transplantation est un sujet trés délicat et auquel nous n’y pensons pas forcément tant
que I’on n’y est pas confronté. Bien souvent, les proches d’un potentiel donneur se
trouvent démunis et pas préparés face a la demande d’autorisation du préleévement
d’organes. Lorsque la mort arrive de manicre brusque et inattendue, la décision devient
encore plus difficile et doit étre prise dans un délai limité. Beaucoup de familles se
montrent réticentes a la donation car elles ignorent les désirs de la personne décédée et,
avec le prélevement, croient provoquer une atteinte a I’intégrité corporelle ainsi que des
souffrances supplémentaires a leur étre cher.

e [a décision d’étre un potentiel donneur d’organes fait appel a des sentiments tres profonds
et se développe a partir d’une réflexion intime qui se réfere aux croyances et aux valeurs
personnelles ancrées dans notre ame. La conception que I’on donne a la vie, a la mort, a la
notion du corps et a notre existence varie selon la culture, la tradition et la religion. Ces
derniéres guident notre facon d’étre, d’agir et de penser, ce qui influence par conséquent
les décisions en lien avec le don d’organes.

e Le dernier point qui a été évoqué lors de ce débat se vérifie au moment du prélevement. En
effet, les organes des potentiels donneurs peuvent présenter des maladies ou étre
endommagés, ce qui rend le prélevement impossible.

2.5 Les centres de transplantation

En Suisse, les centres de transplantation se situent au niveau des six principaux hopitaux
universitaires (Genéve, Lausanne, Bern, Basel, Ziirich et St Gallen). De plus, chacun est
spécialisée dans une ou plusieurs types de greffe.

Dans ces centres travaillent des équipes hautement spécialisées comprenant plusieurs
professionnels (chirurgiens, médecins, infirmieres, psychiatres, assistants sociaux) qui, grace au
travail interdisciplinaire effectué, remplissent une multitude des fonctions : les bilans pré-greffe, la

% Médecins et Directeur Office fédérale Santé pulique (OFSP)




mise en liste d’attente, la coordination, le prélevement d’organes, la transplantation, les
consultations post-greffe et ’accompagnement du patient tout au longue de cette expérience.

2.6 Nouvelle loi sur la transplantation

La nouvelle loi sur la transplantation est entrée en vigueur le 1% juillet 2007. Elle vise a protéger la
dignité¢ humaine, la santé et a condamner les abus. Son acceptation par la population suisse
coincide avec une premicre réglementation complete en matiere de médecine de transplantation.
Elle prend en effet pour la premiere fois en considération la notion de mort cérébrale, le don
vivant, le consentement lors du prélévement d’organes, leur attribution et la mise en place des
campagnes de sensibilisation. Cette nouvelle loi a aussi apporté des modifications au niveau de
I’organisation de la coordination de transplantation. Cette dernicre est des lors garantie par un
service national situé a Berne, qui s’occupe de centraliser les activités liées au don d’organes sur le
territoire suisse. Ce changement favorise la collaboration entre les six centres de transplantation,
permet une situation plus égalitaire et cherche a éviter les discriminations lors de I’attribution d’un
organe d’origine humaine.

2.7 Attributions des organes

Comme nous I’avons précédemment abordé, les progres relatifs a la médecine de transplantation
ont permis d’apporter de nouvelles options thérapeutiques. Des maladies auparavant incurables
peuvent maintenant étre traitées par ’intermédiaire des greffes. Cette opportunité a permis a un
nombre toujours plus important de personnes de bénéficier d’une transplantation. Toutefois, les
statistiques montrent clairement que 1’offre en donations d’organes n’arrive pas a satisfaire la
demande. L’attribution des organes doit donc étre effectuée de la maniere la plus équitable
possible afin de garantir les mémes chances a tout. Pour ce faire, elle se base sur quatre critéres
que sont:

e L’urgence médicale : les organes sont tout d’abord destinés aux personnes chez qui le
risque mortel est trés élevé.

o L ’utilité médicale : les organes sont attribués aux personnes qui pourront obtenir le plus de
bénéfices par le biais de la transplantation. Pour ce faire, il convient donc de choisir un
donneur au systeme HLA, a la taille et au poids les plus similaires a ceux du receveur.

e Le temps d’attente : si aprés ces deux premiers critéres, deux ou plusieurs personnes sont
encore identifi¢es comme étant des potentiels receveurs, c’est la durée d’inscription sur la
liste d’attente qui détermine le choix.

Au moment ou un organe est disponible, la coordination de la transplantation est organisée au
niveau du territoire suisse a 1’aide d’un systéme informatisé qui contient I’ensemble des données
inhérentes aux personnes en liste d’attente De cette maniére, le service national peut facilement
repérer un receveur compatible et, apres la consultation des centres de transplantation, il attribue
de maniére définitive I’organe. Suite a cette premicre phase, les infirmiéres coordinatrices
contactent le patient (OFSP, 2007). Cependant, dans le cas ou aucun receveur compatible n’a été
trouvé en Suisse, 1’organe est mis a disposition pour les autres pays européens.




3. Problématique

3.1 Description de la problématique

Une fois que la maladie évolue et qu’une transplantation devient la seule solution envisageable
pour améliorer la qualité de vie, le patient est confronté a un long cheminement tant au niveau
physique que psychologique.

La perspective d’envisager une greffe représente un choc pour la personne et son entourage car
elle signifie qu’aucune autre alternative thérapeutique ne peut étre envisagée. La défaillance d’un
organe vital renvoie inévitablement a I’idée de mort et déclenche un stress considérable (Alby,
Baudin, 2004).

Dans un premier temps, le patient est soumis a un long bilan qui se déroule pendant plus d’une
semaine. Les examens effectués durant cette période visent a évaluer I’état physique et
psychologique de la personne afin d’exclure toute contrainte et contre-indication a la greffe. Cette
étape représente donc une source de crainte, de doutes et d’anxiété. En effet, la personne attend la
décision des médecins afin de connaitre le verdict qui déterminera son éventuelle inscription sur
une liste d’attente. (Tschui, 2003)

Dés I’instant ou le patient est désigné comme étant un potentiel receveur, une autre phase prend
naissance : celle de I’attente de la transplantation. La durée d’inscription sur une liste d’attente
varie selon ’organe a transplanter mais reste généralement trés élevée. Pendant ce temps, 1’état
physique de la personne peut se modifier et s’aggraver drastiquement. Des hospitalisations
fréquentes sont donc indispensables si tel est le cas et la nécessité de trouver un organe compatible
dans les plus brefs délais demeure la seule alternative afin de réduire le risque de déces.

De plus, dans I’attente de la greffe, les enjeux psychiques et émotionnels sont trés importants. La
personne doit faire face a I’ensemble des changements qu’une telle épreuve demande sans pouvoir
réellement modifier sa situation. Son sort est lié a celui d’un autre individu, ce qui déclenche des
sentiments ambivalents. Selon Piot-Ziegler C. et al. (2005, cités par Piot-Ziegler et al., 2007, p.3),
«cette période questionne les limites entre la vie et la mort, mettant la personne en attente d’une
greffe d’organe de donneurs cadavérique, dans une situation paradoxale: la mort du donneur
permettra la continuation de la vie du receveur». Lors de I’attente de la transplantation, 1’espoir, le
sentiment d’incertitude par rapport a I’avenir s’alternent et rythment les journées. Accepter de
recevoir un organe «étranger», la notion de don, de mort, de culpabilité, d’espoir et de peur dans
I’approche de la fin de vie lorsque I’attente se prolonge, sont des événements qui nécessitent un
travail intérieur et un soutien de la part du personnel soignant c6toyant ces personnes.

A ce propos, les centres de transplantation suisses disposent de la présence d’infirmicres
coordinatrices, d’un personnel soignant proprement formé dans 1’accompagnement des personnes
nécessitant d’une transplantation. Au CHUV, travaillent deux infirmiéres et un infirmier
coordinateurs, dont chacun est responsable d’une «greffe spécifique». Il s’agit respectivement des
greffes du rein, du foie, du cceur et du poumon. Le travail infirmier comprend 1’organisation du
bilan pré-greffe, I'inscription sur une liste d’attente, ainsi que les explications relatives a la
transplantation, la prise en charge du patient tout au long de 1’attente et 1’organisation de la greffe.

Vu le nombre important de personnes qui attendent un organe, les coordinatrices ne peuvent pas
garantir un suivi fréquent. Une fois que la personne a été inscrite sur la liste d’attente, les
soignantes ¢tablissent le bilan des conditions physiques et psychiques par le biais de consultations




téléphoniques qui ont généralement lieu une fois par mois. Notons que ce nombre peut augmenter
selon les besoins du patient. Durant ces consultations, les coordinatrices vérifient 1’état du patient,
I’informent, I’encouragent, évaluent ses besoins et I’éventuelle nécessité d’un suivi supplémentaire
(p. ex. d’un psychologue). Les infirmi¢res deviennent donc le point de repere pour la personne en
attente d’une greffe et assurent le relais entre cette derniere et le monde médical. Cependant, selon
les coordinatrices, il semblerait que ce type de suivi espacé dans le temps, déclenche souvent chez
le patient un sentiment d’abandon vis-a-vis du personnel soignant des centres de transplantation.

De plus, selon le type d’organe a transplanter, la personne en liste d’attente peut aussi avoir des
contacts avec les infirmieres généralistes qui travaillent dans des services somatiques, de soins
intensifs ou encore en dialyse. Les traitements de suppléance (hémodialyse), 1’aggravation de
I’état de santé et la nécessité de réaliser des contrdles médicaux sont en effet des situations qui
peuvent porter la personne a étre hospitalisée ou suivie au niveau ambulatoire plusieurs fois par
semaine. Toutefois, mise a part ces hospitalisations, la plupart des potentiels receveurs passent une
grande partie de leur attente a domicile. L’adaptation a I’attente de la transplantation représente
donc une situation trés stressante, dans laquelle la personne doit faire appelle a une grande énergie
psychologique et a ’aide de ses proches. Elle doit gérer de facon plus au moins autonome les
changements physiques, psychologiques et sociaux qu’une telle expérience entraine.

Comme nous 1’avons vu, le personnel coordinateur ne dispose pas du temps suffisant pour suivre
fréquemment le patient. Les hospitalisations peuvent donc devenir un moment propice afin d’aider
la personne en attente d’une transplantation a rechercher des moyens qui lui permettraient de
mieux faire face a sa situation. En effet, I’hospitalisation se déroule en général sur un période plus
étendue, qui correspond a un temps optimal si I’on tient a mettre en ouvre un projet de soins basé
sur 1’empowerment’ et visant a I’indépendance du patient. Cependant, la mise en place d’une telle
prise en charge demande aux infirmieres généralistes des interventions ciblées et des
connaissances plus approfondies par rapport a ce qui vivent les personnes qui attendent un organe.

Quels sont les besoins de ces personnes ? Quelles sont leurs attentes face aux soignants ? Quelles
sont les difficultés qu’elles rencontrent le plus souvent ? Quelles sont leurs ressources ?

Les réponses a ces différentes questions permettraient en effet aux infirmieres de prodiguer des
soins relationnels de qualité, et cela dans une perspective d’autonomisation du patient une fois de
son retour & domicile. La mise en valeur de ses ressources et de ses actions lui donnera en effet la
possibilité d’avoir un plus grand contrdle sur situation et sur les événements stressants vécus
pendant |’attente.

3.2 But de la recherche

La problématique de cette recherche prend naissance dans la constatation que la plupart des
personnes en attente d’une transplantation doivent assumer en grande partie par elles-mémes les
problémes inhérents a cette situation. Leur prise en charge est en effet trés particuliére : d’une part,
elles se situent dans une certaine continuité de leur suivi puisque celui-ci se déroule depuis la mise
en liste d’attente jusqu’au moment de la greffe. Or, de l'autre, elles n’ont pas vraiment la
possibilité de toujours faire appel aux coordinatrices et d’exiger un accompagnement plus
fréquent. La spécificité de cette prise en charge demande donc aux patients une grande force
psychologique et une autonomie dans la gestion de leurs émotions et difficultés.

7 Comme nous le développerons au chapitre 4 « I’empowerment correspond & la capacité de I’individu de se
réapproprier d’un pouvoir par rapport a son existence et a son environnement social ».




Ce mémoire de fin d’études est donc une recherche exploratoire qui se donne comme but de
réfléchir et de comprendre sur la maniere dont les infirmiéres généralistes8 pourraient aider ces
personnes a faire face aux événements aversifs de leur attente. J’aimerais en effet mettre en
évidence le processus qui permettrait de parvenir a une prise en charge basée sur I’empowerment
afin de donner aux patients les moyens d’exploiter leurs propres ressources et de développer un
pouvoir d’agir face aux difficultés. Grace a ce type d’accompagnement, les personnes concernées
par cette recherche pourraient probablement mieux gérer et contrdler les sources de stress liées a
I’attente de la greffe.

3.3 Question de recherche et objectifs

« Dans le cadre d’hospitalisation, comment les infirmiéres pourraient
optimiser les soins auprés d’une personne en attente d’une transplantation
en vue de lui permettre une gestion autonome des événements traversés lors
de cette période ? »

Ce sous-chapitre a pour but la mise en lumiére des objectifs de la recherche, ainsi que des étapes
du processus réflexif. Cette démarche consiste en 1’exposé de la mani¢re dont je compte m’y
prendre afin de parvenir a faire émerger des hypothéses explicatives, éventuelles sources de
réponses a notre question de recherche. Voici les trois objectifs que je me suis assignée d’atteindre
dans le cadre de cette recherche :

e Dans un premier temps j’aimerais explorer les besoins des personnes en attente d’une
transplantation et les difficultés qu’elles rencontrent le plus souvent lors de cette période.
L’attente d’une greffe est en effet caractérisée par des besoins et des problémes spécifiques
et le fait de les clarifier serait bénéfique dans le sens ou je réussirai @ mieux cibler les
¢léments important a considérer pour garantir un accompagnement de qualité.

e Un deuxieme objectif serait celui de découvrir les ressources internes et externes que ces
personnes utilisent le plus fréquemment pour surmonter les moments les plus délicats et
stressants de D’attente. De cette maniére je pourrais argumenter 1’importance de ces
ressources ainsi que réfléchir sur la maniére dont il serait possible de les intégrer dans la
prise en charge afin de favoriser I’adaptation du patient a 1’attente.

e Enfin, je voudrais faire ressortir les attentes de cette clientéle par rapport au personnel
soignant. Comprendre ce que ces personnes auraient imaginé comme prise en charge et ce
qu’ils ont per¢u comme étant une manque dans leur I’accompagnement, me permettrais de
voir comment 1’on pourrait mieux structurer les soins dans I’optique d’une autonomisation
du patient.

8 Jai choisi, durant la rédaction du mémoire, d’utiliser le terme infirmieres lorsque nous abordons les soignantes
travaillant dans des services somatiques ou de dialyse, et afin de les différencier des coordinatrices des centres de
transplantations. Par ailleurs, et pour plus de commodité, nous utiliserons le terme infirmiéres au féminin, ce qui ne
doit pas étre interprété comme un choix discriminant.




3.4 Public concerné

Mon mémoire de fin d’études s’adresse a 1’ensemble des infirmieres qui peuvent un jour é&tre
amenées a prendre en charge un patient en attente d’une transplantation. Les domaines des soins
peuvent étre tres différenciés. L’accompagnement peut en effet s’effectuer dans des services
somatiques, de dialyse, dans des milieux aigus ou encore dans le contexte de soins a domicile.

Le sujet de la transplantation n’est pas tres visible au niveau de la pratique infirmicre. En dehors
du personnel hautement qualifié tel que les infirmicres coordinatrices, les autres types de soignants
n’ont pas de connaissances spécifiques en lien avec la prise en charge des personnes en attente
d’une greffe. La plupart des infirmieres avoue étre incompétente par rapport au domaine de la
transplantation. En effet, le suivi des patients en pré et post-greffe, ainsi que le travail accompli par
le personnel des centres de consultation et de coordination de transplantation, constituent des
éléments peu connus.

De plus, ma recherche pourra s’avérer utile aussi au niveau du public concerné par la
transplantation (personnes en attente d’un organe, leurs proches, les associations). Les mémoires
de fin d’études en soins infirmiers qui étudient la problématique de I’attente de la greffe sont en
effet trés rares. Notre discipline propose une approche plus centrée sur la personne, sur ses
ressources et sur la satisfaction de ses besoins. La lecture de ma recherche pourra ainsi se révéler
intéressante car fait notamment émerger le point de vue des personnes greffées, propose une prise
en charge infirmiere et peut amener a ouvrir d’autres pistes de réflexion aupres des soignants que
des personnes qui son directement touchées par 1I’expérience de ’attente d’une transplantation.




4. Cadre de référence

Le cadre de référence est construit et découle de la question de recherche abordée au point 3.3. En
élaborant un arbre méthodologique,”’ il est possible de faire émerger trois dimensions : I’attente de
la transplantation, la gestion autonome et les soins infirmiers. Par ailleurs, nous avons pu, a partir
de chacune de ces dimensions, mettre en évidence les quatre concepts suivants:

Le stress : Cet élément semble particulierement approprié pour approfondir la thématique
de la recherche. L’attente d’un organe est une situation délicate dans laquelle la personne
subit d’importants changements qui se répercutent sur I’ensemble des habitudes et activités
quotidiennes. Le patient se retrouve face a une gestion difficile de sentiments trés intenses
et de situations nouvelles. Les mutations qui caractérisent cette période touchent
I’ensemble des dimensions bio-psycho-sociales et engendrent un stress psychologique
considérable. Le concept de stress permet donc de découvrir comment les individus se
protegent face aux situations aversives et quelles stratégies ils mettent en place afin de les
surmonter.

Les besoins : J’ai par ailleurs aussi choisi de développer le concept de besoin en estimant
que Dlattente de la transplantation induit chez la personne concernée des nécessités
spécifiques. En effet, toute tentative de mise en lumiere le vécu des personnes inscrites sur
une liste d’attente ne peut faire I’'impasse sur la notion de besoin. L’utilisation de la théorie
de Maslow me consentira donc d’identifier de maniere générale les besoins principaux
présent chez chaque individu.

L’empowerment : La dimension concernant 1’autonomie dans la gestion de I’attente sera
¢tudiée a l’aide de 1’empowerment. Ce concept est utile dans le sens ou il permet de
découvrir comment se base une prise en charge visant 1’autonomie du patient. De plus, cet
aspect nous permettra d’obtenir des pistes concrétes pour répondre a la question de
recherche.

La relation d’aide : Pour conclure, il convient d’approfondir la relation d’aide, concept qui
ne peut étre exclu lorsque nous abordons, dans la problématique de la transplantation, la
question de ’optimisation des soins. Comme nous pouvons l’imaginer, le suivi des
personnes en attente d’un organe concerne essentiellement un accompagnement
relationnel. Cela explique que la relation d’aide soit per¢ue comme une notion essentielle
qu’il importe d’approfondir a I’aide de la théorie du caring de Jean Watson.

4.1 Le stress

4.1.1 Historique du stress

Au niveau étymologique, le mot stress vient du latin stringere qui signifie éteindre, serrer. Il est
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deux siecles plus tard. Ce terme était employé pour exprimer la souffrance, la privation, la
détresse, les sentiments d’abandon, d’impuissance et de solitude.

Les premicres €tudes basées sur la phénoménologie du stress ont €té menées par le courant
biologique. De plus, Hans Seyle devient, dés le début du XX siécle, I'un des premiers
chercheurs qui se soit intéresser au stress, ce qui 1’a amené a étre considéré comme étant le
fondateur de la théorie du stress physiologique. Dans son ouvrage intitulé « Stress of life », il
décrit ce phénomeéne comme étant une réponse défensive d’alarme émanant d’un organisme
menacé. Suite & cette constatation, il élabore sa théorie du stress (Ressource électronique, 2006),
ainsi que la notion de syndrome général d’adaptation. Le syndrome général d’adaptation de Seyle
(1956) se base sur trois phases. Celles-ci sont expliquées en détail dans 1’article de Quintard (2001,
p. 48), qui mentionne le fait que « la survenue d’une agression provoque dans I’organisme une
réaction d’alarme (phase préparatoire de 1’organisme) qui tend a augmenter le degré de résistance
de I’organisme. Cependant si cette phase de résistance se prolonge trop (persistance de 1’agression
ou succession dans 1’agression), I’organisme s’affaiblit et entre dans une phase d’épuisement ».
Cette théorie centrée sur ’aspect physiologique du stress va véritablement ouvrir une breéche et
amener la naissance d’autres études sur le stress. Ainsi, vont naitre dans les années suivant la
théorie du stress physiologique d’autres modeles explicatifs du stress basées sur des approches
plus cognitives et psychologiques. Ces dernicres ont tenté d’expliquer expérimentalement les liens
qui existaient entre les émotions et le corps en vue de mettre en évidence le concept de stress
psychologique.

4.1.2 Définition du stress

Actuellement, le stress est devenu un mot que nous utilisons fréquemment tant pour exprimer les
conséquences émotionnelles qu’une situation peut induire que pour décrire les événements amenés
par la vie moderne. Le dictionnaire (Petit Larousse illustré, 2003, p.2149) définit le stress comme
une «réponse de l'organisme aux facteurs d'agression physiologiques et psychologiques ainsi
qu'aux émotions (agréables ou désagréables) qui nécessitent une adaptation (¢lément de la théorie
du syndrome d’adaptation)».

4.1.3 Le stress psychologique

Les personnes en attente d’une transplantation vivent une situation d’incertitude par rapport a leur
avenir. L’ impossibilité de savoir quand un organe sera disponible génére un stress psychologique
qui accompagne la personne tout au long de son attente.

Le stress psychologique se définit comme étant un état de tension, de préoccupation. Si cette
situation perdure et qu’aucune solution n’est mise en place, 1’organisme n’arrive plus a trouver les
ressources nécessaires pour surmonter les obstacles et des conséquences graves tels que les
troubles anxieux peuvent s’installer progressivement. Pour cela, I’adaptation devient un processus
fondamental qui permet a la personne d’induire une transformation dans le but de se sentir plus en
adéquation avec la nouvelle situation. Pour cela, chaque individu mobilise des stratégies
d’ajustement, des moyens qui seront approfondis a la section suivante.

4.1.3 Le Coping

Au moment ou la personne vit une période stressante, elle cherche a mettre en place des réponses
spécifiques pour essayer de faire face (fo cope) a sa situation afin de ne pas la subir passivement.




Le coping est un concept récent, élaboré par Richard Lazarus en 1966 et qui se définit comme
¢tant 1’ensemble des réactions que l’individu élabore pour arriver a maitriser, réduire ou
simplement tolérer les événements difficiles et stressants. Il se constitue par deux €tapes qui visent
a évaluer les moyens pour affronter des problémes actuels ou récents. (Bruchon-Schweitzer M.,
2001).

Selon Bruchon-Schweitzer (2002, p.353) « le coping peut prendre des formes trés diverses. Il peut
s’agir de cognitions (réévaluation de la situation stressante ou des ressources disponibles, plan
d’actions), d’affects (expression ou au contraire répression des émotions) et de comportements
(résolution du probléme, recherche d’information, recherche d’aide) ».

4.1.4 Le mod¢éle transactionnel et les stratégies d’ajustement

Le coping est un concept appartenant a un processus appelé modele transactionnel. Ce dernier a
été élaboré dans les années ’70 par Lazarus et Folkmann dans le but de mettre en évidence les
efforts (cognitifs, comportementaux et émotionnels) utilisées par I’individu pour modifier les
expériences de vie stressantes qui ont un impact défavorable sur la santé. Ce processus est
composé de deux phases qui amenent la personne a évaluer la situation aversive en tenant compte
tant de ce qu’elle affronte (contraintes de la situation) que de ce qu’elle est (ressources, histoire de
vie). Ces deux phases sont :

e [’évaluation primaire (stress percu): La personne identifie la situation stressante et
considere la nature et la signification de cette expérience. De plus, elle apprécie les
caractéristiques de cette derniere (gravité, controlabilité, durée).

e [’¢valuation secondaire (contréle percu): Dans un deuxiéme temps la personne se
concentre sur les ressources personnelles et sociales qui lui permettraient de produire un
changement dans la situation de départ. Cette phase représente 1’estimation par le sujet de
sa capacité de maitriser la situation. (Bruchon-Schweitzer, op. cif)

C’est seulement a partir de ce processus, que I’individu pourra essayer de modifier le probléme qui
se trouve a l’origine de son stress. En effet, une fois que ces premicres évaluations ont été
réalisées, pour faire face a la situation aversive, la personne régulera ses réponses émotionnelles
selon deux types de stratégies d’ajustement. (Lazarus R., Folkman S. (1984), citée par Bruchon-
Schweitzer M., art.cit).

o Le coping centré sur le probléme : utilise des efforts cognitifs et comportementaux pour
modifier la situation et pour réduire ou éliminer la source du stress. Il se base sur la
résolution du probléme (recherches d’informations, esprit combatifs, plan d’action) et
I’affrontement de la situation (mise en place d’actions concretes). Il est aussi appelé coping
vigilant car il focalise I’attention sur le probleme.

e Le coping centré sur I’émotion : comprend 1’ensemble des tentatives que le sujet met en
place pour gérer la tension émotionnelle déclenchée par la situation. Le coping évitant
cherche a détourner I’attention du probléme. Il comprend la dénégation (se conduire
comme si la situation n’existe pas), la distraction (p. ex. pratiquer la relaxation), 1’addiction
(consommation d’alcool, de tabac, etc.), la minimisation (prise de distance avec la
situation), 1’expression ou la répression des €motions et enfin la recherche de soutien
(recherche de compréhension) (Bruchon-Schweitzer, 2001).

Si I’on reprend ces deux différents types de coping, nous pouvons observer que le deuxiéme
expose la personne a des comportements plus a risques par rapport au premier. Toutefois, 'un
n’exclut pas I’autre. La mise en place de ces stratégies dépend a la fois des caractéristiques de la




personne que des situations vécues. Le choix du coping peut donc étre de nature: cognitive (les
croyances de l’individu sur soi, sur le monde, sur ses ressources), conative (traits de la
personnalité) ou alors situationnelle (nature de la menace, durée, disponibilité et qualité du soutien
social).

Si nous revenons sur la population étudiée dans le cadre de cette recherche, nous pouvons d’ores et
déja estimer que I’analyse du contenu nous confrontera a des stratégies d’ajustement différenciées.
Ces dernieres seront probablement influencées par plusieurs variantes telles que la perception que
la personne a de sa maladie, de son environnement, de ses ressources ainsi que de la durée de
I’attente de la transplantation. Ces derniers ¢léments interagiront entre eux dans le but de
déterminer le choix des moyens pour faire face a la période de I’attente. (Cohen et al., (1983),
citée par Bruchon-Schweitzer, op.cit) Ainsi, par exemple, a Iannonce de la défaillance d’un
organe vital et de la nécessité d’une greffe, le patient peut élaborer différentes réactions, telles que
fuir la réalité (évitement), exprimer ses sensations (craintes, impuissance) ou encore chercher a
faire quelque chose (s’informer, consulter d’autres médecins). « Tout ceci, permet en effet, au
sujet confronté a 1’adversité de tenter de transformer la situation et/ou de se modifier lui-méme
pour la rendre plus tolérable »

4.2 Les besoins

4.2.1 La pyramide de Maslow

Selon Déchanoz ((1995) citée par Baert et al. 2000, p. 29), le besoin se définit« d’un part comme
un manque, une privation et d’autre part comme une force dynamique, une nécessité qui pousse
I’individu a progresser et sans laquelle il ne peut pas étre autonome ».

Pour approfondir ce concept, nous avons volontairement choisi de nous référer a un modele
dynamique qui considére les besoins dans leur globalité. La théorie des besoins a été élaborée par
le psychologue américain Abraham Maslow, en 1943. Ce dernier identifie une hiérarchie des
besoins qui tient compte de la sphere bio-psycho-sociale et spirituelle de I’individu et dont les
besoins sont organisés en fonction de leur ordre de satisfaction. Ces besoins sont classés selon
plusieurs niveaux et sont représentés sous une forme pyramidale'’. Les premiers étages
représentent les besoins de base nécessaires au maintien de la vie, tandis que le sommet de la
pyramide est réservé aux besoins psychologiques et affectifs. Dans un premier temps, la personne
se préoccupe de satisfaire les besoins de base et c’est seulement une fois ces premiers besoins
satisfaits qu’il se concentre sur les niveaux supérieurs. Selon Maslow, les besoins sont
interdépendants. Chaque étage peut étre en effet atteignable uniquement au moment ou les besoins
qui se trouvent dans les niveaux inférieurs ont été satisfaits. De plus, I’auteur affirme aussi qu’un
individu peut réellement s’épanouir et trouver un équilibre physique et psychique lorsque
I’ensemble des besoins a été comblé. (Hansenne, 2003)

e Besoins physiologiques : Ce type de besoins correspond aux besoins primordiaux
nécessaires a la survie de I’étre humain d’un point de vue biologique. Ils garantissent le
maintien de 1’hémostasie de 1’organisme ainsi qu’un état de santé (p. ex. respirer,
s’alimenter, dormir, etc.).

10 Cf. Annexe 3




e Besoin de sécurité : Ce niveau réunit les sentiments de stabilité et de protection tant sur les
plans matériel qu’affectif. Le besoin de sécurité se manifeste par la nécessité d’avoir une
structure, des lois, de se sentir protége et de se libérer de la peur. Il peut étre satisfait par le
biais de la présence d’une famille, d’un emploi, des économies, des assurances, etc. Si le
besoin de sécurité n’est pas satisfait, un sentiment d’anxiété peut progressivement
s’installer.

e Besoins d’appartenance et d’amour: Ce besoin englobe I’action de donner et de recevoir.
Une fois que les deux premiers niveaux sont satisfaits, la personne ressent le désir d’entrer

en relation, de créer des liens affectifs et d’appartenir a un groupe. L’impossibilité de
satisfaire ces besoins favorise le développement de troubles de la personnalité.

e Besoin d’estime de soi : Représente le besoin d’étre reconnu, respecté et de donner sens a
sa propre vie. La personne cherche a se réaliser par l'intermédiaire d’une activité
valorisante (p. ex. son emploi, les loisirs). L estime de soi peut se construire au moment ou
I’individu se sent en confiance, compétent, fait des projets, a des objectifs et exprime ses
convictions personnelles. D’ailleurs, si ces éléments ne sont pas satisfaits, des sentiments
d’infériorité, de faiblesse et de désespoir peuvent s’instaurer.

e Besoin d’autoréalisation : Maslow (citée par Hansenne, 2003, p.142) définit
I’autoréalisation comme étant « ce qu’un homme peut étre, il doit I’étre ». La pointe de la
pyramide représente donc la croissance et I’épanouissement sur le plan affectif, intellectuel
et professionnel, ainsi que la concrétisation de ses propres objectifs, potentialités et projets
de vie.

4.2.3 L’empowerment

Avant les années’70, la promotion et la prévention de la santé reposaient sur une méthode
moralisatrice afin d’inciter une attitude responsable. L’accent était mis sur la maladie et sur les
mauvais comportements. Toutefois, la menace et le jugement moral n’étaient pas les moyens les
plus adéquats pour prévenir la prise de risque. Dans les années ’80, de nouveaux concepts en lien
avec la promotion de la santé ont été élaborés. En effet, la Charte d’Ottawa et le modele saluto-
génétique d’Aaron Antonovsky ont largement influencé la promotion de la santé actuelle. De nos
jours, 1’accent est mis sur les ressources de la personne soignée, et cela dans le but de préserver,
maitriser et améliorer sa santé. (Ressources électroniques, 2004; 2006).

4.2.3.1 Définition de I’empowerment

En premier lieu, soulignons que le concept d’empowerment a été utilisé dans le champ de la
psychologie communautaire et il a été ensuite transféré et appliqué dans les domaines de la santé
publique et de la promotion de la santé.

Littéralement, ce terme anglais peut étre traduit par « le transfert du pouvoir » qui se manifeste a
travers de 1I’autonomisation de la personne soignée et par sa capacité de pouvoir dire et agir. Selon
Eisen ((1994), citée par Matthey D., (2004), p.11) I’empowerment se définit comme « la fagon par
laquelle I’individu accroit ses habiletés favorisant I'estime de soi, la confiance en soi, l'initiative et
le controle sur sa vie ». L’objectif principal de ce concept et celui d’exploiter le potentiel, les




capacités de la personne en difficulté afin qu’elle arrive a se réapproprier d’un pouvoir par rapport
a son existence et a son environnement social. L’empowerment permet ainsi a 1’individu d’avoir
une perception positive de lui-méme et un regard critique par rapport a sa vie et son milieu afin
d’exploiter des nouvelles connaissances qui influencent positivement les événements de son
existence. L’empowerment, est un processus dynamique comportant quatre composantes: la
participation, la compétence, I’estime de soi et la conscience critique (conscience individuelle).
L’interaction entre ces différentes instances déclenche le processus d’empowerment, qui permet a
I’individu de passer d’un sentiment d’impuissance a une prise de conscience et a I’apprentissage
des nouveaux rdles afin de maitriser sa propre destinée (Sereda M., (2005)).

4.2.3.2 Empowerment et attente d’une transplantation

Comme décrit précédemment, la personne en attente d’une greffe se trouve a gérer de manicre
autonome une grande partie des événements qui caractérisent cette période. Les infirmieres
spécialisées des centres de coordination de transplantation ne disposent pas du temps suffisant
pour assurer un suivi plus fréquent. Suite a la particularité de cette prise en charge, le patient peut
donc développer un sentiment de solitude et d’impuissance vis-a-vis de sa situation. Il ne pense
pas avoir les moyens suffisants pour gérer I’ensemble des difficultés, ce qui amene cette
expérience a devenir une épreuve trop délicate a vivre.

Le concept d’empowerment présenté dans le sous-chapitre précédent, semble bien s’adapter aux
personnes qui sont inscrites sur une liste d’attente pour une transplantation. En effet, une prise en
charge basée sur ce processus permettrait a la personne concernée d’accroire ses habilités,
d’identifier et de satisfaire ses besoins, de résoudre ses problemes et de mobiliser ses ressources en
vue d’augmenter son sentiment de controle. (Gibson, 1991 citée par Aujoulat (2007)).

Dans le cadre d’éducation a la santé, I’empowerment se met en place a partir du moment ou
I’individu a pris conscience de sa situation et souhaite la modifier pour mieux contréler sa vie. La
personne qui attend un organe est confrontée a une expérience difficile et stressante. Les
changements qui se produisent au niveau bio-psycho-social sont multiples et rendent difficile la
gestion de cette période. L’ensemble des problémes provoque chez le potentiel receveur un
sentiment d’incompétence par rapport a la gestion de la situation qu’il vit. Au contraire, grace a
I’empowerment, la personne est encouragée a remettre en questions son sentiment d’impuissance
et est stimulée a renforcer sa capacité d’agir et son sentiment de contréle.

Dans le paragraphe suivant, je me baserai essentiellement sur un article d’Aujoulat (ressource
¢électronique, 2007) pour décrire comment se déroule une intervention éducative basée sur le
concept d’empowerment. Selon cette autrice, ce processus se base sur deux étapes : la prise de
conscience et le dialogue.

e Prise de conscience : Dans la premiére phase 1’accent est mis sur 1’écoute et I’expression
du patient. La personne sera donc stimulée a prendre conscience des difficultés qu’elle
percoit et a s’exprimer par rapport a son propre vécu et son ressenti.

e Dialogue : L’étape suivante vise quant a elle a exploiter et a accomplir une analyse plus
scrupuleuse vis-a-vis des problémes énoncés au début. Ces derniers sont bien discutés puis,
dans un deuxiéme temps, le patient est porté a identifier I’ensemble des ressources internes
et externes dont il dispose. Ensuite, I’attention sera mise sur l’action. La personne
réfléchira a la fagon dont elle pourrait faire appel et mobiliser ses ressources afin
d’envisager un changement dans sa situation personnelle.

Cette intervention éducative considére donc le patient comme étant 1’acteur de son
changement. C’est en effet lui qui doit identifier ses propres problémes, analyser les causes




et décider des actions a mettre en place pour arriver a mieux contrdler les événements de sa
vie. De cette manicre, la personne passe d’un sentiment d’impuissance a un pouvoir
d’action. Elle ne subit plus sa situation mais, au contraire, dispose des compétences qui lui
permettent de produire des changements satisfaisants (Aujoulat L., art.cit.)

4.3 La relation d’aide

Les personnes en attente d’une transplantation éprouvent des émotions et des craintes trés intenses.
Leur accompagnement est surtout d’ordre psychologique et demande aux infirmiéres des
compétences relationnelles spécifiques. La relation d’aide constitue donc la base de la prise en
charge de cette clientele. Elle permet d’individualiser les besoins de ces patients et d’y répondre
par le biais d’interventions professionnelles ciblées.

Ce concept est tres vaste et difficile a définir. Pour I’approfondir, il convient donc de se référer a la
théorie du caring de Jean Watson. Ce modele conceptuel relevant de la discipline infirmicre
permettra en effet de mettre en évidence les ¢léments nécessaires a la création d’une relation
d’aide entre soignant et soigné.

4.3.1 Définition

Dans les soins infirmiers, la relation d’aide repose sur des compétences du savoir étre. Elle se
définit comme un accompagnement psychologique, personnalisé et centré sur la personne qui vit
une situation de souffrance. La relation d’aide est un processus qui stimule et ameéne la personne a
trouver par elle-méme des solutions pour surmonter ses difficultés. Elle vise a sa croissance et a la
mise en valeur des ses ressources dans le but de traverser ses difficultés et de résoudre la situation
aversive. La relation d’aide permet d’accompagner le patient dans son parcours de vie et de le
reconnaitre en tant qu’étre humain. (Ressource électronique, 2007).

4.3.2 Le Caring

Le caring, littéralement « prendre soin », est une approche qui repose tant sur des connaissances
scientifiques que sur un systeme de valeurs humanistes et altruistes (qui inclut la gentillesse, la
préoccupation, I’affection, ’amour de soi et d’autrui, etc.). Ce modele se réfere a un idéal moral
qui vise a respecter la dignité humaine. (Ressource électronique, 2006)

La théorie de Jean Watson propose une approche globale du soin dans laquelle la relation assume
le role de médiateur, aidant ainsi la personne a se développer et a rechercher une harmonie entre
son ame, son corps et son esprit. Le caring, permet & chacun et a chacune de découvrir la
signification de son existence et des expériences vécues, d’augmenter son contrdle de soi dans la
facon de faire face au stress et de parvenir au développement de son potentiel. (Watson J., 1998)
Jean Watson (1979, citée par Heesben, 1999, p. 3) définit donc le caring comme regroupant « un
ensemble de facteurs (facteurs « caratifs ») qui fondent une démarche soignante favorisant soit le
développement ou le maintien de la santé soit une mort paisible. Ces facteurs caratifs, servent de
guide structurant pour comprendre le processus thérapeutique interpersonnel qui s’instaure entre
I’infirmiére et la personne soignée». Au contraire de la médecine qui vise a guérir une pathologie
(cure), le champ infirmier prend surtout en considération les connaissances liées au concept de
soin (care). Les dix facteurs « caratifs » visent a une démarche soignante qui englobe la promotion
de la santé, les soins aux malades ainsi que le rétablissement de la santé.




4.3.3 Caring et attente d’une transplantation

La théorie du Caring, semble particulierement appropriée a la problématique de recherche qui est
la notre car elle englobe les dimensions physiques, émotionnelles et spirituelles et offre une prise
en charge globale de la personne. Comme nous 1’avons observé, les centres de transplantation ne
peuvent pas assurer un suivi plus fréquent. Cependant les hospitalisations ou les traitements
ambulatoires (p. ex hémodialyse) qui ont lieu durant 1’attente peuvent devenir des moments
propices au partage du ressenti et des difficultés vécues par la personne soignée. La démarche
soignante vise donc a mettre en valeur la relation de confiance afin de garantir I’expression des
sentiments positifs et négatifs et un développement personnel. En proposant des interventions qui
se basent sur ce modele conceptuel, la prise en charge infirmiére porte la personne a rechercher
une plus grande harmonie entre ces trois instances (dme, corps, esprit) afin de rétablir et
développer une situation de bien-étre général. Une fois que le patient aura les moyens d’identifier
ses ressources internes et externes, il pourra satisfaire ses besoins, entreprendre un processus
d’adaptation et enfin trouver la clé du bien-étre.

4.3.4 Développement d’une relation d’aide

Dans la science du caring, la création d’une relation de confiance constitue le principal outil
thérapeutique pour prodiguer des soins de qualité, pour favoriser le bien-Etre ainsi, que
I’expression de la personne. En effet, les expériences pratiques montrent qu’un patient est plus
enclin a exprimer son ressenti a une infirmi¢re qui adopte une communication sincére et qui le
considere comme un étre humain plutdt que comme un simple objet a soigner.

Pour qu’une relation d’aide et de confiance puisse s’instaurer et se développer, trois conditions
deviennent indispensables :

e La congruence : La congruence peut étre définie comme étant la cohérence entre le verbal
et le non-verbal, ce qui implique I’adoption d’une attitude authentique. L’infirmiére peut
aspirer et rechercher une communication honnéte et ouverte avec le patient uniquement au
moment ou elle constitue un exemple et fait preuve de sincérité envers lui.

e L’empathie : [’empathie correspond a la capacité de se mettre a la place d’autrui, de
percevoir ses sentiments, de les comprendre et de les accepter sans les juger. Pour Rogers,
(1968, p.48) « la compréhension empathique est la faculté du soignant de saisir ce que le
client éprouve dans son monde intérieur, comme le client le voit et le sent, sans que sa
propre identité se dissolve dans ce processus ».

e La chaleur humaine : La chaleur humaine peut étre transmise tant par une communication
verbale que par une attitude non-verbale. Elle permet d’harmoniser la relation et de créer
un climat d’affectivité, de confiance et de sireté, dans lequel la personne a la possibilité de
s’épanouir et d’avoir une considération positive d’elle-méme.

Les concepts issus du cadre de référence que nous venons d’examiner constituent le socle sur
lequel vont venir se greffer les analyses des entretiens a proprement parler. Pour ce faire, il
convient de revenir dans un premier temps sur la démarche méthodologique choisie, ainsi que sur
les profils des personnes interviewées et les implications qu’ameéne une telle démarche.




5. Approche méthodologique

Apres avoir énoncé la problématique et émis la question de recherche, il convient de nous attarder
sur la présentation du processus méthodologique élaboré afin de réaliser les objectifs de départ.
Dans un premier temps, nous reviendrons sur le type de démarche retenu et les raisons de ce choix
en fonction de la thématique de recherche. Puis, nous analyserons la population rencontrée et le
choix de ’instrument, en insistant sur les raisons qui nous ont poussés a choisir cet outil. Les
autres sous-chapitres permettront de rendre visible le type d’analyse qu’il convient d’adopter, les
réflexions d’ordre éthique (risques et bénéfices de la recherche et considérations éthiques) et de
préciser comment, en tant que chercheuse, je me suis préparée aux entretiens.

5.1 Choix et démarche méthodologique

Dans son ouvrage méthodologique, Allin-Pfister (2004, p.7-8) différencie deux types de
recherches existants : la démarche hypothético-déductive et la démarche empirico-inductive. Cette
derniére est une recherche qui part d’une problématique, c’est-a-dire « d’une question que 1’on
pose a un ensemble des phénomenes » et qui nécessite d’un recueil des données en lien avec ce
sujet. Elle demande ensuite 1’organisation des informations obtenues afin de parvenir & «un
schéma de compréhension global ». Ainsi, et comme notre problématique et notre question de
recherche requierent ce type méme de structure, nous avons choisi de nous conformer a une
démarche de type empirico-inductive. En effet, pour identifier les besoins et les ressources des
personnes en attente d’un organe, il a été nécessaire d’aborder le terrain par le biais d’entretiens
semi-structurés. Cela s’explique par le manque de connaissances solides que j’avais des personnes
en attente d’une greffe, en lien a leur vécu. En les rencontrant personnellement, j’ai donc cherché a
obtenir des données pertinentes afin de pouvoir émettre des hypotheses explicatives et d’atteindre
les objectifs que je m’étais fixés en début de recherche.

Au niveau de la discipline infirmicre, les études qui abordent la problématique de ’attente de la
greffe sont plus que limitées, ce qui confere a ce mémoire de fin d’études une caractéristique
exploratoire. De plus, il me semble important de valoriser la démarche soignante aupres de cette
clientele. C’est pourquoi cette recherche se propose de prendre du temps pour analyser et réfléchir
a ce que les infirmieres pourraient offrir comme prise en charge a une personne qui est inscrite sur
une liste d’attente pour une transplantation.

Pour conclure ce sous-chapitre en lien avec le processus méthodologique, soulignons que la
recherche est aussi de type qualitatif. Selon Mathier (2001, p.70) ce modele de recherche est
« basée sur la description empirique des faits associée a 1’é¢tude des significations données par les
usagers a leur expérience ». L’analyse se fera donc a partir de I’interprétation des données
ressortie lors des entretiens.

5.2 Population rencontrée

Les entretiens effectués se sont déroulés avec des personnes faisant partie des différentes
associations sur le territoire romand. J’ai choisi de contacter des associations en supposant qu’au
moment ol une personne est inscrite et participe a des rencontres avec d’autres individus ayant
subit la méme expérience, il se sent probablement plus prét et disponible a partager son vécu. De
plus, suite a une réflexion d’ordre éthique, j’ai choisi d’effectuer les entretiens avec des personnes




déja transplantées. En effet, je trouve qu’en tant qu’étudiante, le fait de mener des interviews
auprés de personnes en attente d’une transplantation pouvait s’avérer étre une situation trop
délicate et difficile a gérer.

Les associations se sont toute de suite montrées disponibles. Apreés avoir contacté quelques
personnes travaillant dans les associations et avoir obtenu leur accord, elles m’ont dévoilé les
différentes données. Elles m’ont donc permis ensuite de prendre directement contact avec les
personnes et de mieux leur expliquer le but de ma recherche et le déroulement des entretiens.

Il existe plusieurs associations s’occupant de la promotion du don d’organe et des personnes
transplantées sur le territoire romand. Toutefois, le nombre de personnes disponibles a effectuer
des entretiens n’¢était pas ¢élevé. Initialement, une grande partie des transplantés n’ont pas accepté
de participer a I’étude a cause des difficultés vécues pendant I’attente de la transplantation et au
manque de suivi du personnel soignant. Cet aspect a représenté un inconvénient. En effet, je tenais
au départ a effectuer uniquement des entretiens aupres des personnes ayant bénéficié d’une greffe
cardiaque, pulmonaire, hépatique, ou aucun traitement de suppléance comme la dialyse était
proposable. Je considérais en effet que ces types de transplantations avaient un autre impact au
niveau émotionnel et des difficultés différentes par rapport a la greffe rénale. Toutefois, vu les
difficultés rencontrées et le nombre restreint de participants, je n’ai finalement pas fait cette
distinction.

5.3 Instrument d’enquéte

Ma recherche utilise comme méthode d’enquéte I’entrevue semi-structurée. Cet instrument
d’investigation descriptif m’a en effet permis d’obtenir des informations sur le vécu de la personne
pendant la période d’attente. Les questions ouvertes étaient adaptées et structurées selon un fil
logique et laissaient la possibilité a la personne d’exprimer ses pensées, ses souvenirs et ses
sentiments (Chappuis M., 2007). J’ai aussi opté pour cette méthode car, en rencontrant directement
la personne, les informations étaient plus personnalisées et pouvaient valoriser la dimension
humaine. La méthode d’enquéte choisie proposait une rencontre directe avec la personne dans son
milieu naturel.

Pour préparer la grille d’entretien, dans un premier temps, je me suis référée aux trois dimensions
qui ont découlé de ma question de recherche : la gestion de I’attente, I’autonomie dans 1’attente et
les soins infirmiers. Pour cela, j’ai décidé de maintenir la méme classification et d’organiser mon
instrument d’enquéte selon cette structure'".

Apres avoir effectué une premiére rédaction des questions, une amie de famille transplantée il y a
quelques années s’est proposée pour mener un premier entretien exploratoire afin de tester la
pertinence des questions et de les perfectionner. Son expérience personnelle, m’a par ailleurs
permis de faire ressortir d’autres points importants a retenir pour les entretiens. De plus, son aide
m’a rendue attentive a la formulation des questions afin de garder tout au long de I’entrevue une
attitude respectueuse et sensible, qui ne déstabilise pas la personne interviewée. Enfin, un
deuxieme contrdle des questions a été effectué par mon directeur de mémoire, qui m’a suggéré des
nouvelles propositions.

5.4 Technique d’analyse

Pour traiter les données récoltées lors des entretiens, j’ai utilisé 1’analyse qualitative. Une fois les
interviews terminés, j’ai organis€¢ mon travail de la maniére suivante : aprés avoir lu I’ensemble
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des entretiens par le biais de ’utilisation d’un tableau, j’ai mis en évidence les thémes qui
ressortaient le plus fréquemment. Cette méthode d’analyse m’a permis de confronter, de
regrouper, de questionner les données et d’établir des liens. La méthodologie considérée pour
analyser I’ensemble de données sera reprise et approfondie plus spécifiquement au chapitre 6.

5.5 Considérations éthiques

Toute recherche se base sur un cadre éthique qui vise a garantir la justice, le respect, la dignité et
non nuisible & la personne interviewée (Allin-Pfister, op.cif). A ce propos, avant de réaliser les
entretiens, j’ai expliqué aux différents participants le but de ma recherche (principe de véracité et
de fidélité), mes motivations et j’ai décrit le déroulement des entretiens. Comme ces derniers se
basent sur des situations personnelles et réellement vécues, la divulgation des données a été faite
dans le respect de I’anonymat. Les données inhérentes aux participants et aux associations
contactées ont aussi traitées de maniére confidentielle (principe de confidentialité). De plus, j’ai
argumenté les raisons de I’enregistrement en garantissant sa destruction une fois le contenu
exploité. Les risques et les bénéfices que comportent la participation a mon étude ont été aussi
exposés (principe de ne pas nuire).'” Lorsque les personnes ont signé le consentement éclairé
(principe d’autonomie)”, je n’ai pas manqué de souligner la possibilité de pouvoir choisir tant
les réponses aux questions qu’une éventuelle décision de se retirer de la recherche.

5.6 Risques et bénéfices de la recherche

Les entretiens réalisés pour mon mémoire de fin d’études se sont construits a partir d’une réflexion
d’ordre éthique. Ce processus, m’a en effet permis d’évaluer la pertinence, les risques et les
bénéfices qu’une telle recherche pouvait générer aupres de participants ( Bedin, 2007). Pour cela,
dans les prochains paragraphes, j’exposerai ce que j’ai identifié comme relevant d’éléments
positifs et négatifs.

e Risques : Comme je 1’ai présenté dans le chapitre précédent, mon instrument d’enquéte a
été Dentretien semi-structuré. Cette méthode m’a permis d’approfondir le vécu de la
personne en attente d’une transplantation et de comprendre les événements significatifs qui
ont caractérisé cette période. Cependant, témoigner de son parcours de vie a une personne
inconnue pouvait représenter une « épreuve » difficile. Partager et parler d’une expérience
si stressante et douloureuse était une situation trés délicate qui pouvait déclencher un
ensemble de sentiments et souvenirs qui n’avaient pas été forcément encore bien ¢laborés
et surmontés par la personne.

e Bénéfices : La participation a cette étude reposait sur une optique de « solidarité » entre les
personnes qui ont déja bénéficié¢ d’une transplantation et ceux dont I’attente se prolongera
encore pendant plusieurs mois. Dans les chapitres précédents, j’ai voulu souligner le
nombre restreint des recherches infirmiéres en lien avec le sujet de la transplantation.
Apporter une contribution a la recherche est un acte d’altruisme. La participation a cette
étude voulait permettre de créer un plus grand intérét, de sensibiliser et de mieux informer
les personnes par rapport au vécu et au processus d’adaptation que vit la personne en
attente d’un organe.

12 Cf. Annexe 5
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6. Analyse et interprétation des résultats

6.1 Présentation des personnes rencontrées

Pour mon mémoire de fin étude, j’ai accompli cinq entretiens. Ce nombre a été optimal dans le
sens ou il m’a permis de réussir a collecter une série importante de données qui ont enrichi mon
analyse. Avant de commencer 1’analyse, il convient de présenter brievement les personnes qui ont
gentiment daigné partager leur expérience en lien avec 1’attente de la transplantation.

e Monsieur A. est atteint de la maladie de Becker, pathologie musculaire qui a évolué vers
une cardiomyopathie dilatatrice. Suite a cette complication en 2003, a ’age de 21 ans, il a
été transplanté au niveau cardiaque. L’attente de la greffe a duré six mois, période durant
laquelle Monsieur A. a toujours été hospitalisé.

e Monsieur B. a été inscrit pendant 3 mois sur la liste d’attente pour une transplantation
hépatique. L’intervention a eu lieu en 1993. A cette époque, le centre de coordination et de
consultation n’existait pas encore.

e Monsieur C. a, tout comme Monsieur A., été transplanté au niveau cardiaque. Apres une
attente de 4 mois, un cceur a pu lui sauver la vie en octobre 2002.

e Avant de bénéficier d’'une greffe rénale, Monsieur D. a effectué 5 ans de dialyse et a
attendu pendant 2 ans la transplantation.

e Monsieur E. a été inscrit sur la liste d’attente pour une greffe cardiaque pendant 10 mois.
Apres la transplantation, la prise de médicaments immunosuppresseur a provoqué une
dégradation de sa fonction rénale qui a abouti a une insuffisance rénale chronique.
Monsieur E. a ainsi di étre dialysée pendant 15 mois, puis a bénéficié d’une deuxieme
transplantation en 1999.

6.2 Contexte des entretiens

Les entrevues réalisées m’ont amené a rencontrer les personnes a leur domicile. J’ai estimé que le
choix d’interviewer la personne dans son milieu naturel constituait un aspect plus sécurisant. De
cette manicre, les entretiens ont pu s’effectuer dans le calme et ont facilité 1I’expression verbale.

Pendant les interviews de Monsieur C. et de Monsieur E, leurs femmes étaient également
présentes. Leurs interventions tout au long des entretiens étaient intéressantes et m’ont permis de
compléter certaines réponses. J’ai donc décidé de les inclure dans les retranscriptions des
entrevues (transcriptions en gras). Cependant, pour 1’analyse, j’ai pris en compte uniquement les
données évoquées par Monsieur C. et Monsieur E.

Les transcriptions des entretiens ont été faite de maniere intégrale selon la technique de mot a mot
et se trouvent dans les annexes'®. Toutefois, dans la premiére entrevue, Monsieur A. a parlé d’une
période particulierement difficile qui s’est vérifié apres la greffe cardiaque. Pour respecter son
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intimité et ses sentiments, j’ai décidé de ne pas retranscrire cette partie de I’entrevue. Dans une
attitude de bienfaisance j’ai trouvé nécessaire de garder une certaine discrétion.

6.3 Dépouillement d’entretiens

Avant de présenter les données découlant des cinq entretiens et afin de garder un fil logique et une
certaine cohérence, il semble primordial de revenir brievement en arriere et de préciser a nouveau
les objectifs fixés au début, c’est-a-dire :

e Connaitre les besoins et les difficultés présentes lors de 1’attente de la transplantation
o Identifier les ressources mobilisées pour faire face a la période de I’attente
e Exploiter les attentes en lien avec la prise en charge infirmicre

Apres cette premicre étape, je me suis concentré sur les entrevues. Au fur et au mesure de la
lecture des entretiens, en marge, j’ai relevé de maniére spontanée mes pensées et mes impressions
en lien avec mes buts et avec ce qui avait été énoncé par les personnes interviewées. De plus, a
I’aide de différentes couleurs, j’ai souligné les éléments significatifs qui pouvaient étre reliés entre
eux. Ce triage initial m’a permis d’identifier les premicres similitudes et différences selon les
individus.

Dans ce paragraphe, je tiens a présent a focaliser mon attention sur 1’analyse qualitative. Selon
Deslausier (1991, p.78), cette dernicre consiste a « découper et réduire les informations en petites
unités comparables afin de pouvoir ressembler les données selon leurs analogies ». Pour cela,
j’estime donc intéressant de structurer les éléments évoqués lors des entretiens en me référant a la
méthode de dépouillement transversal d’entretiens proposée par Mathier (op.cit, p.90). A travers
I’utilisation d’un tableau, cette technique méthodologique propose de regrouper les thémes
principaux et de retenir les plus pertinents et utiles pour répondre a la question de recherche. Dans
cette optique, je me référerai donc uniquement aux données en lien avec mes objectifs et, ensuite,
¢laborerai des grilles pour chacun d’entre eux.

La grille se compose de 6 colonnes. La premicre est destinée aux concepts ressortis lors des
entretiens, tandis que les autres sont pensées dans le but d’exposer ce qui a été dit par les
personnes interviewées en lien avec ces concepts. Les extraits des entretiens, représentent des mots
ou des phrases formulés par les participants, seront repris et indiqués entre guillemets dans
I’analyse du contenu. Dans les entrevues, certains aspects n’ont pas €té abordés, ce qui explique la
présence des cases restées vierges. L’ensemble des tableaux se trouve dans les annexes'’.

6.4 Analyse du contenu et interprétation de résultats

Apres avoir catégorisé ’ensemble des données selon la méthode de dépouillement d’entretiens,
nous pouvons a présent entrer dans le vif de la thématique de recherche en analyser le contenu des
entrevues. J’ai choisi I’analyse descriptive car Mathier (op. cit, p.97) estime que le modele
descriptive « permet de décrire les résultats obtenus en fonction des théories existantes sur le sujet
ainsi que d’émettre une interprétation personnelle des ces résultats ». Dans cette partie, j’essayerai
donc de comparer les données, de dégager leur sens et de faire apparaitre les liens entre elles dans
le but de réussir a les comprendre et de les expliquer. Pour cela, toute au long de mon analyse, je
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me référerai aux concepts développées dans le cadre de référence, c’est-a-dire le stress, les
besoins, I’empowerment et la relation d’aide.

De plus, pour accomplir 1’analyse du contenu, je maintiendrai une classification selon mes
objectifs de recherche et du dépouillement d’entretiens :

Les besoins
Les ressources
Les attentes
Les difficultés

Dans un premier temps, je présenterai de manicre synthétique et objective les résultats obtenus.
Pour valider et donner véracité a cette partie de 1’analyse, je proposerai des extraits tirés des
différents entretiens. Ensuite, je me focaliserai plus sur ces €léments en essayant des les mettre en
lien et de les expliquer d’une fagcon plus théorique. Pour cela, je me référerai & mon cadre de
référence ainsi qu’aux autres théories qui peuvent ressortir et que je n’avais pas forcement prévu.

Dans I’analyse et I’interprétation du contenu je ne reprendrai pas I’ensemble des éléments présents
dans les grilles d’analyse qui se trouvent en annexe. En effet, le risque serait d’avoir trop de
données et de ne pas arriver a cibler les plus importantes pour traire des conclusions et répondre a
la question de recherche. Je choisirais donc seulement les plus représentatifs et ceux qui ont été
formulés au minimum par trois participants.

6.4.1 Les besoins

Dans ce chapitre, j’analyserai I’ensemble des éléments évoqués lors des entretiens et notamment
ceux qui se focalisent sur les besoins vécus lors de I’attente de la transplantation. Les entrevues
réalisées m’ont porté a rencontrer des participants présentant des caractéristiques et d’expériences
en lien avec la greffe différenciées (p. ex. organes transplantés (foie/cceur/rein), age, date de la
transplantation, histoire médicale, etc.). Toutefois, si nous considérons la grille d’analyse, la
premicre constatation que 1’on peut faire est que les besoins formulés étaient similaires et
présentaient plusieurs éléments en communs.

Besoin d’informations

e Lors des interviews, les cing personnes se sont attardées sur I’importance d’avoir des

informations précises sur leur situation et sur la suite. Les connaissances qu’ils voulaient
acquérir étaient essentiellement en lien avec la notion de la greffe et du déroulement de la
période de I’attente. Par exemple, on peut voir qu’a ce propos Monsieur C dit : « avant la
greffe quand je faisais tous les examens pour la préparation a la greffe, le médecin s’ est
assis sur mon lit et m’as tout dit sur qu’est-ce que c’était la greffe. Et la enfin quelqu’'un
nous avait presque soulagé, c’était le premier médecin qui avait pris le temps d’expliquer,
elle est vraiment resté une demi heure pour lui poser les questions ».
Ce qui est intéressant de relever est le fait que certaines personnes se concentraient
exclusivement sur les informations relatives a la période avant la greffe et ne voyaient pas
I’intérét de connaitre les renseignements et les problémes concernant la suite de la
transplantation. Par contre, d’autres participants focalisaient quant a eux leur attention et
leur besoin d’information aussi au niveau de la phase post-greffe. Si on prend comme
exemple le premier entretien, Monsieur A dit « j’ai parlé beaucoup avec les infirmieres
concernent les médicaments par la suite, qu’est ce que je pouvais manger, pas manger ».




Une autre chose qu’on peut remarquer, c’est que I’ensemble des personnes a montré une
attitude active dans la satisfaction de leur besoin de connaissances. Les sources auxquelles
elles ont fait appel pour rechercher les informations étaient différenciées (p. ex. soignants,
conférence, Internet, vidéos, etc.).

Besoin de rencontrer des personnes transplantées

Dans les entretiens quatre participants ont jugé les rencontres avec des personnes
transplantées d’une manicre positive. Ces témoignages ont eu un effet bénéfique car ont
représenté a leur avis un facteur stimulant et aidant. Le fait de se confronter a quelqu’un
qui a vécu la méme expérience et qui est en bonne santé leur a permis d’adopter une vision
plus optimiste par rapport au futur ainsi que d’étre rassurés. Dans son entrevue, Monsieur
B, a démontré un enthousiasme particulier vis-a-vis de ces rencontres. En effet, il dit « et
puis les soignants, m’ont fait rencontrer des personnes greffées, c’est tres bon de faire ¢a,
¢a t'aide parce que tu vois que la personne est vivante, elle n’est pas morte, c’est
encourageant et ¢a tranquillise, voila ».

Besoin d’avoir des relations humaines

Dans toutes les interviewes cet aspect a été beaucoup nommé. Le besoin d’entretenir des
liens affectifs semble étre un élément aidant et stimulant. Les relations humaines
comprennent en premier lieu les rapports avec ’entourage plus proche et avec les amis.
Dans toutes les entrevues la famille a été¢ évoquée comme une présence fondamentale et
constante. Par exemple Monsieur D parle de sa femme en disant « J’éfais tres trés bien
soutenu par mon épouse, elle était vraiment un élément capital dans le succeés de mon
traitement ».

Un autre élément qui est aussi ressorti est la notion de groupe. Selon les participants, cette
derniére se compose de personnes présentant la méme tranche d’age (comme c’est le cas
pour Monsieur A qui dit: « A [’époque, j’avais beaucoup d’amis, on était une grande
bande, ¢a m’as beaucoup aidé ») ou vivant la méme situation médicale. Par exemple en
lien a ce sujet Monsieur D s’exprime de cette manieére : « ce qui aidait aussi c’était de voir
les gens dialysés qui avaient les mémes problemes. C’est un peu comme quand on apprend
a skier, on est dans le méme groupe ». Dans le contexte de la maladie, la possibilité
d’échanger avec une autre personne qui éprouve les mémes sentiments est évaluée comme
un élément sécurisant. A ce propos, Monsieur E dit: « J'ai un copain avec qui on se
téléphone et on essaye de se donner des conseils. Tu ressens ¢ca comment ?¢a rassure ».

Besoin de vivre sa quotidienneté

Dans les entretiens, I’ensemble des personnes interviewées s’est concentré sur cette
nécessité. La possibilité de disposer de son autonomie vis-a-vis du monde hospitalier et de
continuer leur vie dans des conditions plus au moins normales était, a leur avis, des besoins
essentiels. Monsieur B dit par exemple : « Je ne voulais pas rester a I’hopital, je voulais
rester dans le milieu familial ». Le travail a aussi été formulé comme un aspect
fondamental car leur a permis de garantir une continuité entre la vie avant et pendant la
maladie. De plus, en gardant son activité professionnelle deux participants avaient
I’impression qu’aucune mutation dans leur situation ne s’était produite. Monsieur D décrit
cette perception de la fagon suivante : « bon je tiens a dire une chose, j’ai toujours
travaillé et ¢a m’as sauvé. J aurais pu aller a I’assurance invalidité et financierement ¢a
serait été mais je pense que je serais mort rapidement, je ne supportais pas d’étre
consideré comme malade. Je voulais continuer a mener une vie normale ».




Dans les entretiens trois participants n’ont pas pu garder une insertion socioprofessionnelle,
ce qui leur a demandé de rechercher des nouvelles responsabilités et des nouveaux rdles
dans la cellule familiale. Monsieur B dit « j 'aime bien cuisiner, je faisais des courses, je
Jaisais a manger pour les enfants, je trouvais utile de garder une activité ».

Apres cette présentation succincte des résultats liés aux besoins présents lors de 1’attente de la
transplantation, il importe maintenant de considérer le cadre de référence dans le but d’émettre des
liens pertinents avec la théorie élaborée par Maslow. Dans un premier temps, nous nous
attarderons sur les éléments ressortis lors des entretiens afin de réussir a saisir les liens étroits qui
s’établissent entre ce qui a été formulé par les participants et les différents niveaux de la pyramide.
De plus, et afin d’approfondir le processus réflexif, je voudrais m’initier aussi dans un ébauche de
questionnement afin de mieux comprendre pourquoi une personne en attente d’une greffe ressent
ces besoins. Pour cela, nous examinerons tout d’abord la littérature présente et, dans le cas ou
aucune théorie n’ait été élaborée a ce sujet, j’émettrai des hypotheéses pouvant expliquer le
phénomene.

6.4.1.1 Le besoin de sécurité

Comme vu précédemment dans la pyramide de Maslow, le besoin de sécurité peut se manifester
sous plusieurs angles (affectifs, matériels) et peut étre satisfait par le biais de divers éléments.
Dans les interviews accomplis, 1’élément le plus flagrant qui pourrait correspondre au besoin de
sécurité est constitué par la nécessité de recevoir des informations claires concernant la greffe. Je
trouve en effet que la possibilité d’évoquer les éléments qui caractériseront la période de 1’attente
permet au patient de réduire son incertitude par rapport au futur. En disposant d’informations
nécessaires, la personne peut commencer a se familiariser avec 1’ensemble des changements
qu’elle subira au cours de cette expérience. De plus, j’estime qu’au moment ou la personne est
informée précocement, elle pourra mieux se préparer au niveau psychologique. Inconsciemment
elle mettra toute suite en place des stratégies pour chercher a s’adapter a la situation aversive et
essayera de mobiliser ses ressources. Pour valider ces premiéres constatations, nous pouvons nous
appuyer sur une recherche effectuée par I’auteur anglais Lynn, (1986, citée par Baert et.al, art.cit,
p. 29). Dans son étude, ce dernier affirme effectivement que la recherche d’informations
représente un mécanisme d’adaptation a la maladie. Il démontre aussi que si les infirmieres se
concentrent sur ’anticipation des besoins éducatifs, elles permettent de diminuer I’anxiété du
patient.

Suite a cette observation, nous pouvons donc imaginer que I’information joue un role sécurisant
pour les personnes inscrites sur une liste d’attente. Toutefois, j’aimerais continuer le processus
réflexif dans le but de vérifier si I’information est vraiment toujours vécue comme quelque chose
de rassurant. Ce doute surgit en effet a partir de ce que j’ai relevé précédemment par rapport aux
informations que les personnes voulaient obtenir pendant la période d’attente. A ce sujet, nous
avons pu voir que I’échantillon a subi une division. Une partie se focalisait uniquement sur les
informations concernant la phase avant la greffe tandis que 1’autre posait aussi des questions
inhérentes a la suite de la transplantation.

Pour cela, je trouverai donc intéressant d’étudier de maniere plus approfondie les mécanismes qui
pourraient se cacher derriere ce phénomene afin de comprendre pourquoi-y-a-t-il eu cette division.
De plus, il convient de se demander quel effet a I’information auprés d’une personne en attente
d’une transplantation.

Pour répondre a ces questions, j’estime qu’il y a deux concepts de base a retenir : le stress et la
sécurité. 11 me semble en effet que, selon les participants, 1’information peut étre percue de
mani¢re ambivalente. Par exemple, Monsieur A demandait des explications en lien avec les
médicaments immunosuppresseurs et le type d’alimentation a adopter apres la greffe. Dans son




cas, I’information assume donc a mon avis un role rassurant car le fait d’évoquer des éléments qui
appartiennent au futur lui permettent de croire au succes de la greffe et de se projeter dans 1’avenir.
Dans cette situation, il utilise donc @ mon avis 1’information comme un mécanisme de défense
pour se protéger contre 1’incertitude lice a I’attente.

Au contraire, dans le troisieme entretien, Monsieur C. exige des renseignements clairs vis-a-vis de
la période de D’attente (médicaments, notion de greffe). Cependant, il affirme de ne pas étre
intéressé a ce qui concernait 1’étape qui suivait la transplantation. Ici, je pense que I’information
pourrait donc étre per¢gue comme un agent a la fois stressant mais aussi rassurant. En effet, 1’action
de refuser de découvrir ce qui se passera apres la greffe ainsi que le fait de connaitre les
changements que cette expérience impliquera (traitement médicamenteux a vie, changement
d’alimentation etc.) permet a la personne de mieux gérer son stress et de canaliser ses €énergies sur
les événements qu’elle vit quotidiennement. Dans ce sens, ce comportement a pour but de se sentir
plus en sécurité. Toutefois, dans le cas inverse, le fait de rechercher des informations uniquement
lies a la période avant la transplantation peut étre expliqué par la recherche d’une protection face
a un avenir qui peut-étre ne se produira jamais. Dans cette exemple ressort donc que 1’intérét pour
des connaissances liées a la suite de la greffe peut étre vécu comme quelque chose de stressant et
reflet la peur de la personne par rapport a son futur incertain.

De plus, si nous établissons des liens avec le cadre de référence, et plus particulierement avec le
concept de stress, nous pouvons mettre en évidence le fait que cette division au sein de
I’échantillon prend naissance dans le choix des stratégies de coping. En nous référant toujours aux
exemples utilisés au paragraphe précédent, nous pouvons bien cibler quel type de coping ont
utilisé les deux participants pour faire face au stress. Monsieur A utilise un coping centré sur le
probleme. Il essaye de résoudre et de modifier sa situation en recherchant des informations.
Monsieur B utilise lui aussi, mais en partie seulement, ce type de stratégie, car il souhait des
explications mais qui ce concentrent exclusivement sur la période pré-transplantation. Par rapport
aux informations liées a la phase post-greffe, il met plutot en place un coping centré sur 1I’émotion.
Il tente en effet de gérer la tension émotionnelle en évitant et en détournant 1’attention du
probleme.

A ce stade du processus réflexif, qui se propose de comprendre I’effet que I’information peut
déclencher au niveau d’une personne en attente d’un organe, je me suis basée uniquement sur des
hypothéses personnelles. Lors des interviews, je n’ai en effet posé aucune question vis-a-vis de ce
sujet. De plus, je trouve que décrire un phénomene en se basant sur cing entretiens et extrémement
difficile et manque de représentativité. C’est pourquoi je vais donc me référer a la seule recherche
effectuée par les soins infirmiers concernant la thématique de la transplantation (Baert et.al,
art.cit). Dans cette étude, I’échantillon se compose de personnes en attente ou ayant déja bénéficié
d’une greffe. Comme nous pouvons 1’observer dans I’annexe 9, les résultats ont montré que dans
la plupart des cas I’information assume un role rassurant et est percu comme un ¢lément favorisant
1’autonomie et la compréhension'®.

Dans ces résultats, ce qui est a prendre en considération et auquel je n’avais pas forcement pensé,
est le concept d’autonomie. Je trouve important de s’attarder sur cet aspect, mais il est peut-&tre
précoce de le développer a ce stade de I’analyse. A mon avis, la notion d’autonomie a des liens
plus étroits avec les niveaux supérieurs de la pyramide. Pour cela, nous y reviendrons dans les
prochaines chapitres.
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6.4.1.2 Le besoin d’appartenance et d’amour

Dans les entretiens, le troisieme niveau de la pyramide de Maslow a été essentiellement mis en
¢vidence au travers de I’importance d’avoir un entourage proche. Cependant, si on analyse cela de
manicre plus approfondie, on peut noter que la notion d’appartenance est aussi ressortie dans les
discours de Monsieur D et de Monsieur E. En effet, les deux participants affirment avoir trouvé de
I’aide aupres d’individus vivant comme eux 1’expérience de I’attente de 1’organe. Le fait de
pouvoir partager les mémes difficultés, les mémes problémes quotidiennes et de s’échanger des
conseils leur a permis de se sentir plus en sécurité. Ces interactions jouent un role trés important
parce qu’elles permettent a la personne en attente d’une transplantation de s’identifier aux autres et
de développer un sentiment d’appartenance. Les bénéfices liés a ces moments d’échanges peuvent
étre expliqué a 1’aide des théories sur les groupes d’entraide. Cette typologie des groupes réunit en
effet des personnes traversant ou ayant traversé la méme épreuve dans le but de partager et
exprimer les sentiments communs. La possibilité d’entendre d’autres personnes qui évoquent des
situations similaires et qui vivent les mémes événements et changements permet de briser le
sentiment d'isolement, dans une ambiance d'estime réciproque et de chaleur humaine (Frey, 2006).
Selon Bardet Blochet ef al. (2006, p.32) ces groupes apportent aux personnes concernces
davantage d’autonomie, de responsabilité et de pouvoir sur leur mode de vie (empowerment).

Chez les autres personnes interviewées, le sentiment d’appartenance apparait lui aussi mais dans
une moindre mesure. Cela s’explique par le fait que, pendant leur attente, ils n’ont pas vraiment eu
des interactions avec d’autres individus en attente d’une greffe. Au contraire, dans le cas de
Monsieur D et de Monsieur E, on peut voir que les échanges ont pu se réaliser principalement dans
le contexte de 1’hémodialyse. Ce traitement ambulatoire demande au patient de se rendre a
I’hdpital entre trois et quatre fois par semaine dans le but de purifier son sang. Pendant ce temps-
la, le patient se retrouve toujours avec les mémes personnes. La notion de groupe et le sentiment
d’appartenance prennent donc a mon avis naissance a partir de cet aspect.

Par contre, dans les différents entretiens, les participants ont formulé a plusieurs reprises la
nécessité de rencontrer des personnes transplantées. D une part, ce besoin est relié a la notion de
sécurité. Comme le dit Monsieur B, la possibilité de voir une personne qui a vécu la méme
expérience et qui est en bonne santé a un effet rassurant. Toutefois, a ce stade de 1’analyse, je
n’arrive pas encore a identifier si ce besoin peut étre situé a cet étage de la pyramide. En effet, je
me demande si ce besoin a véritablement des liens avec la notion d’appartenance. N’y a-t-il pas
plutdt des différences entre le fait d'échanger avec une personne en attente d’une greffe et avec une
personne ayant déja été transplantées ? Les bénéfices sont-ils les mémes dans les deux cas ?

Avant d’émettre des hypothéses qui permettraient de répondre a cette premiere question, dans un
premier temps, il est nécessaire d’éclairer la notion d’appartenance. D’apres le Petit Robert (1997,
p.102), il représente «le fait pour individu d’appartenir a une collectivité ». Cette définition
implique donc deux éléments : 1I’individu et le groupe. Ce qui permet a ces entités d’interagir entre
eux est le concept d’identité¢ personnelle, lequel constitue la base a la construction et a la
conception d’un groupe (Ruano-Borbalan, 1998). En effet la personne ressent un sentiment
d’appartenance envers une collectivité au moment ou elle peut s’identifier, dans les expériences et
les attitudes, a ces membres. Cet aspect pourrait donc démontrer le lien qui s’établit entre le besoin
de rencontrer des personnes transplantées et celui d’appartenance.

La personne transplantée a eu la possibilité de bénéficier d’une greffe, elle se retrouve donc dans
une sorte de relation « asymétrique » vis-a-vis du patient qui est dans la phase d’attente.
Cependant, I’expérience de la greffe les confronte a un vécu émotionnel, a des changements bio-
psycho-social et a des émotions communes. La personne qui attend un organe nécessite d’un
individu qu’il compatisse a ces sentiments sans les juger. Pour cela, il fait appel a son sentiment
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d’appartenance en s’identifiant a des gens qui ont aussi été confrontés a D’attente de la
transplantation. Les expériences communes qui s’établissent avec les personnes transplantées lui
offrent donc la possibilité de trouver compréhension et soutien.

Dans ce paragraphe, j’aimerais maintenant me concentrer sur les deux autres questions qui visent a
évaluer si, pour une personne en attente d’une greffe, les rencontres avec des individus se trouvant
comme elle dans la phase d’attente sont plus bénéfiques qu’avec des personnes déja transplantées.
Dans la littérature, on s’attarde beaucoup sur les effets positifs des groupes d’entraide. Or, le role
des témoignages au niveau de la personne malade n’est pas vraiment étudié. Pour répondre a ces
questions, je ne pourrai donc pas me baser sur des recherches scientifiques mais exclusivement sur
des hypotheses personnelles.

J’estime que pour le patient en attente d’un organe, les deux rencontres peuvent étre pergues
positivement. En effet, I’ensemble d’interactions lui offre un sentiment de sécurité, ainsi qu’un
efficace moyen de protection contre le stress. Pour expliquer cela, je me référe aux stratégies de
coping. A mon avis, les deux rencontres représentent deux stratégies différentes et mises en place
pour faire face a la situation aversive.

e Rencontre avec une personne vivant I’expérience de 1’attente : L’ensemble des échanges
qui se produisent parmi les personnes en attente d’une transplantation peut étre défini
comme ¢tant une stratégie de coping centré sur I’émotion. Pour s’adapter et lutter face au
stress, la personne recherche compréhension auprés d’individus vivant la méme
expérience. Les interactions se basent donc sur un sentiment de solidarité et aident la
personne a exprimer ses émotions dans le but de gérer sa tension émotionnelle.

e Rencontre avec des personnes transplantées : Les moments de partages avec les personnes
ayant déja bénéficié d’une transplantation sont plutot liés a une stratégie de coping centré
sur le probléme. Le patient inscrit sur une liste d’attente essaie en effet de modifier son
stress émotionnel en recherchant un exemple et des informations aupres des personnes
transplantées. Cette identification représente un bon moyen de protection dans le sens ou
elle accroit I’esprit combatif du patient et favorise sa projection dans le futur.

Suite a ces constatations, nous pouvons donc affirmer que le partage émotionnel avec une
personne pouvant réellement comprendre 1’ensemble des événements et sentiments engendrés par
la période de I’attente est un élément fondamental. Comme analysé précédemment, cet échange
permet de satisfaire tant le besoin de sécurité que celui d’appartenance. L’accompagnement
infirmier devrait donc toujours offrir et proposer cette option au patient. Le fait de se confronter a
des personnes traversant ou ayant traversé la méme expérience peut servir d’exemple pour
mobiliser des nouvelles ressources et pour rechercher des moyens qui augmentent le sentiment de
contrdle sur sa situation. Pour conclure, si j’établis un dernier lien avec le cadre de référence, on
peut facilement observer que ces rencontres permettent donc de favoriser aussi le processus
d’empowerment.

6.4.1.3 Le besoin d’estime

Selon Maslow, ce niveau de la pyramide correspond au besoin de la personne d’étre reconnue et
de donner sens a son existence au travers d’activités valorisantes. Les résultats des entretiens ont
par ailleurs bien montré cet aspect. Pour la plupart des participants, cet étage est atteignable a
travers le maintien de la liberté d’action et de leur quotidienneté (p. ex. travail, loisirs, etc.). Si on
se référe a ces aspects, on pourrait donc supposer que derriere le besoin d’estime se cache le
concept d’autonomie.




Le contexte de la maladie, et notamment celui de I’attente d’une transplantation, favorisent aupres
du patient 1’apparition et 1’installation progressive d’un sentiment de dépendance vis-a-vis du
monde hospitalier. Comme nous 1’avons vu, dans un premier temps, pour pouvoir étre inscrit sur
une liste d’attente, la personne doit effectuer un nombre important d’examens physiques et
psychologiques, cela dans le but d’évaluer la pertinence et les possibilités de succes lies a la
greffe. A partir de cette premiére phase, la relation « asymétrique »» et ’incertitude prennent donc
naissance. Les soignants détiennent le pouvoir décisionnel, et I’avenir du patient dépend de leur
choix. « Est-ce que je serais un bon candidat ? »

Une fois que la personne a été désignée et reconnue comme €tant un potentiel receveur, la période
d’attente commence. Durant cette période se crée une nouvelle dépendance. En effet, le futur du
patient est dés lors enticrement lié au sort d’un autre individu. « Est-ce que je recevrai cet
organe ? ».

Pendant cette phase, la personne perd une partie importante de son autonomie. Aprés son
inscription sur une liste d’attente, 1’équipe de la coordination lui confeére un bip qu’elle doit
toujours porter avec elle. La personne établit donc une relation ambigiie avec cet objet. Ce dernier
représente a la fois une source d’espoir, du fait que son appel pourrait signifier la réalisation de la
greffe, mais aussi une source de dépendance. En effet, le patient doit toujours étre atteignable et au
cas ou un organe compatible est mis a disposition, il doit étre disponible a rejoindre 1’hopital dans
les plus courts délais. Comme nous pouvons imaginer, cet aspect modifie considérablement la vie
de la personne en attente d’une transplantation. Cette période requiert des contraintes importantes
au niveau de la liberté d’action et des projets de vie (p. ex. vacances, loisirs, etc.).

La notion de dépendance se prolonge aussi apres la transplantation. Malgré I’amélioration de la
qualité de vie, cette période est aussi caractérisée par des contraintes et des changements dans
certaines habitudes de vie (p. ex. alimentation). De plus, la dépendance est provoquée aussi par
I’observance rigoureuse que le traitement médicamenteux demande au patient. En effet, pour
éviter un rejet du greffon, chaque jour a la méme heure, la personne transplantée doit prendre des
médicaments immunosuppresseurs pendant le reste de sa vie.

Ces différentes phases qui caractérisent 1’expérience de la greffe montrent clairement la perte
d’autonomie au quel est confronté le patient. De plus, je me réfere a ce qui a été formulé par les
participants on peut aussi observer leurs tentatives pour essayer de briser cette sensation de
dépendance. En effet, trois personnes ont trouvé dans le travail et dans les taches ménageres des
moyens efficaces pour réduire leur sentiment d’étre considéré comme malade. Pour Aujoulat et
Crispin (2007, p.76)) cela peut étre expliqué par le fait que

« Les patients ont parfois tendance a se forcer et a essayer de se prouver que la maladie ne constitue pas
une atteinte a leur intégrité. Plus que la qualité de vie, c’est I’image qu’ils ont d’eux-mémes a travers
notamment leurs rdles sociaux qu’ils s’efforcent de préserver. Ce processus permet en effet aux patients de
se distancier de la maladie en essayant de garder un sentiment de contréle. »

Suite a cette citation et a I’observation des résultats, il me semble que ces activités détiennent deux
roles principaux. D’un part, elles ont permis aux participants de favoriser le processus
d’empowerment et d’augmenter leur controle. De plus, il semblerait qu’elles aient permis une
stratégie de coping centré sur I’émotion, dans le but de réduire leur stress et de se distancier de leur
maladie.

Jusqu’a présent, j’ai essayé¢ de comprendre pourquoi I’autonomie pouvait assumer un role si
important et j’ai voulu explorer les moyens par lesquels les personnes interviewées ont cherché a
la satisfaire. Si nous revenons au cadre de référence, nous pouvons observer que le concept




d’empowerment s’adapte extrémement bien a leur besoin. Dans le chapitre 4.2.3, je m’étais référée
a une définition d’Eisen ((1994) citée par Matthey D., op.cit) et qui parlait de I’empowerment
comme étant « la fagon par laquelle I’individu accroit ses habiletés favorisant I'estime de soi, la
confiance en soi, l'initiative et le contrdle sur sa vie ». Le patient inscrit sur une liste d’attente
recherche donc I’autonomie afin d’augmenter sa capacité de pouvoir agir face a la situation
aversive et de réduire la dépendance que 1’attente d’un organe implique.

A partir de cela, je me demande donc comment, en tant que personnel soignant, est-il possible de
prodiguer des soins visant I’autonomie et étant basés sur la notion d’empowerment ?

Dans cette derniére partie concernant les besoins, j’ai pu commencer a mettre en lumiere les
actions infirmieres qui pourrait étre proposées a une personne en attente d’une transplantation dans
le but de favoriser son autonomie. Cependant, a ce stade de 1’analyse, je ne pense pas avoir encore
I’ensemble des éléments nécessaires pour répondre a cette question. Je trouve donc plus pertinent
de la considérer a la fin de mon analyse afin de traiter des conclusions qui pourraient aussi donner
une réponse a la question de recherche.

6.4.2 Les ressources

Il importe a présente de se centrer sur les réponses qui permettent de faire émerger les éléments en
lien avec les ressources mobilisées lors de ’attente de la transplantation. D’aprés le dictionnaire
(Le Petit Robert, 1997, p. 1958), la ressource se définit comme étant « une force d’esprit ou du
caractere ainsi que les possibilités d’actions qui peuvent étre mises en ouvre pour faire face a une
situation et pour ’améliorer ». Si on s’attarde plus attentivement sur cette définition, nous pouvons
souligner trois composants principaux :

e La ressource peut étre intrinseéque, ¢’-est-a-dire qui releve de notre caractere et de notre
maniere de penser, voir et donner du sens aux événements qui nous arrivent. Elle est une
force interne qui nous appartient et qui est indépendant aux facteurs extérieurs.

e Dans le cas inverse, la ressource peut étre extrinseéque. Elle représente donc un élément
externe a 1’individu, mais qui se rapporte aux circonstances et qui nous aide a surmonter la
situation aversive.

e Les ressources sont des stratégies différenciées et personnelles que nous utilisons dans le
but de modifier et produire un changement positif dans la situation de départ. Elles
permettent de prendre conscience des difficultés, de mettre en question ses capacités et
d’exploiter ses forces internes et externes.

Dans la grille d’entretien destinée a I’analyse des ressources, on peut constater que les personnes
interviewées ont formulé différents éléments. Certains d’entre eux font référence a leur
personnalité, tandis que d’autres appartiennent plus spécifiquement a leur environnement social.
Pour essayer de présenter les résultats obtenus, dans un premier temps je me concentrerai sur les
ressources intrinséques et ensuite sur les ressources dites externes.

Les ressources intrinseéques :

e Dans les entretiens, les participants ont évoqués plusieurs aspects concernant les ressources
lies a leur personnalité.
Trois d’entre eux identifient dans leur caractére un élément essentiel pour surmonter les
difficultés de la période d’attente. Ils trouvent que l’optimisme représente une force
importante et encourageante. Par exemple Monsieur D dit «sa force de caractére est
importante, de dire ¢a va marcher, je serais transplanté ». Le fait de croire en la réussite




de la greffe les a aidé a se projeter dans 1’avenir. De plus, ils parlent aussi d’un sentiment
de confiance vis-a-vis du personnel soignant. Dans certaines situations, ce dernier a en effet
eu un rdle rassurant. A ce propos, Monsieur B explique «J avais beaucoup de confiance
dans le médecin, il a été capable de m’expliquer et de me tranquilliser ».

Un élément important a mettre en évidence est aussi la notion d’espoir. Dans les cinq
entrevues, les personnes introduisent ce concept en affirmant que ce dernier représente une
force importante dans la poursuite de leur vie et afin de pouvoir surmonter les événements
plus difficiles. Comme le dit Monsieur E, « Au moment ou vous perdez [’espoir, c’est un
moment ot vous ne pouvez plus réagir, en général on perd le malade, c’est le moment ot
¢a va basculer ». L’entretien de Monsieur D met aussi en lumiére des moments de
découragement durant 1’attente : « ¢ est le médecin qui m’as vraiment donné de nouveau de
[’espoir en me disant « je vous transplanterai ! ».

De plus, si on se réfeére a la grille d’analyse, on s’apercevra aussi que pour gérer le stress lié
a I’attente de la greffe, chaque participant a mis en place de stratégies de coping. Dans les
différentes réponses, ont peut facilement observer que le coping le plus utilisé était celui
centré sur 1I’émotion. Toutes les personnes interviewées cherchaient effectivement a
détourner le probleme en évitant de penser a leur situation. Par exemple Monsieur E dit
«j’essayais de penser le moins possible »

Comme dernier élément, j’aimerais citer la notion d’dge. Dans les interviewes, seul
Monsieur A parle de cet aspect, et cela probablement a cause de son jeune age. Pendant la
période de I’attente, il avait en effet 21 ans, ce qui a stGrement rendu plus difficile
I’acceptation et la compréhension de cette expérience. En lien avec cela, il s’exprime en
disant «je n’avais pas le recul et la maturité pour comprendre cette attente. Parfois je
perdais la patience et apreés j’avais des propos un peu radicaux ».

Les ressources extrinséques .

Dans les ressources externes ont retrouve plusieurs éléments abordés dans le chapitre
destiné aux besoins. En effet certains éléments peuvent étre a la fois un besoin et une
ressource. Dans 1’analyse du contenu je ne me concentrerai donc plus sur les aspects déja
étudiés.

Par rapport aux ressources extrinséques, dans les différents entretiens, quatre personnes
citent la potentialité de ’amour. Ce sentiment leur a permis en effet de trouver des stimuli
positifs et un important soutien. Monsieur A met en valeur ’amour en disant « Ma copine
m’as permis d’oublier vraiment I'attente (...). A un moment donné ¢’était plus le coeur que
J attendais mais c’était elle. L amour c’est important, il m’as aidé ». L’entourage proche
s’est aussi, a leur avis, relevé une source de motivation puissante.

Dans les réponses destinées aux ressources, les personnes expriment de nouveau leur
nécessité primaire de rester a domicile dans leur milieu familial. Par exemple, Monsieur E
dit «a domicile moi j’avais tout ce que je voulais ». Cela semble étre un point
encourageant. De plus, elles parlent aussi des activités qui leur ont permis de surmonter les
moments plus difficiles. Le travail, les tiches ménageres et la spiritualité sont des éléments
qui ont favorisé la gestion de I’attente.

Dans les entrevues, les participants s’attardent aussi sur ’aide prodigué par le personnel
soignant. Deux d’entre eux ont en effet réussi a traire un soutien de leur part. A ce propos
Monsieur B s’exprime en affirmant « si les infirmieres sont aimables et sympathiques elles
aident aussi au niveau psychologique ».

Comme dernier aspect ont peut mettre en évidence la notion de traitement médicamenteux.
Deux personnes ont essayé de maitriser les moments de découragement a 1’aide des
antidépresseurs. Monsieur D dit «J’ai pris des antidépresseurs pendant deux ans et ¢a
m’as aidé. Ca m’as aidé parce que c’est vrai que je commengais a me décourager ».




Cette présentation synthétique des résultats vise a mettre en lumicre de maniere descriptive
I’ensemble des €léments formulés dans les différents entretiens. Comme premiere constatation,
soulignons que les participants ont tendanciellement plus tenté de chercher a mobiliser les
ressources faisant partie de leur caractére. A mon avis, cet aspect peut étre expliqué par leur besoin
d’autonomie. Pour essayer de briser le sentiment de dépendance qui s’installe tout au long de
’attente, la personne explore probablement en premier lieu ses ressources internes.

Apres cette premiere supposition, j’aimerais valoriser I’importance des ressources en me référant
au cadre théorique et notamment a la notion d’empowerment. En effet, cette derniere n’est possible
que si la personne dispose et mobilise ses ressources. L’adaptation a une maladie représente donc
un processus dynamique qui cherche a préserver 1’intégrité psychique de la personne et qui dépend
de la maniere dont le patient mobilise ses ressources (Bendrihen, Rouby, 2007). Cet aspect permet
de démontrer le lien qui existe entre le concept de ressource et d’empowerment. Pour optimiser les
soins aupres d’une personne en attente d’une transplantation et afin d’atteindre une autonomisation
dans la gestion des événements, 1’exploitation des ressources internes et externes devient un
¢lément central.

Dans les cinq entrevues, les participants ont mis en évidence plusieurs ressources internes et
externes. Cependant, j’estime que I’ensemble des éléments serait trop long a analyser et ne
répondrait pas forcement aux exigences de la recherche. J’ai donc décidé de ne pas m’attarder sur
des ressources trop spécifiques a la personne. Au contraire, je focaliserai mon attention plutdt sur
celles plus générales ou I’infirmi¢re pourrait aider concrétement le patient a les mobiliser de
manicre plus efficace et pertinente. C’est pourquoi, j’ai décidé de considérer les concepts d’espoir
et de soutien social, notions qui ont €t¢ nomm¢é par tous les personnes interviewées.

6.4.2.1 L’espoir

Dans tous les interviews, I’espoir est une ressource qui a été trés valorisée et qui semble
représenter un aspect capital dans la gestion de 1’attente. Malgré I’incertitude et les événements
stressants liés a cette période, la plupart des participants ont réussi a conserver une certaine
confiance par rapport a la possibilité d’étre greffés. En me basant sur les résultats obtenus,
j’aimerais dans un premier temps me pencher sur ce concept afin de comprendre deux aspects :
Quel est le role de I’espoir auprés d’une personne en attente d’une transplantation ? Et pourquoi

I’espoir est-il considéré une ressource si importante?

Pour répondre a ces questions, il est indispensable, dans un premier temps, de définir I’espoir et de
mettre en lumicre les bénéfices qu’il produit au niveau de la santé.
Selon Prodan Lange (in Carlson, 1982, p.299) dans les soins infirmiers 1’espoir est

« une expérience qui touche la condition humaine pendant des périodes de détresse aigiie et d’adaptation aux
changements importants de la vie. Il est une force motivante qui maintien 1’énergie et qui est essentiel aux
forces mobilisables pour le recouvrement da la santé. Sa perte réduit la capacité de I’individu a faire face aux
crises physiques et émotionnelles ».

Cette définition est & mon avis trés intéressante car elle nous permet de comprendre plusieurs
¢léments. Tout d’abord, si nous nous référerons a la premicre phrase, nous pouvons saisir pourquoi
les participants ressentent un sentiment d’espoir lors de I’attente de la greffe. Solon 1’auteur, ce
sentiment se manifeste a la présence d’un changement important, ce qui s’adapte parfaitement a
leur cas. Dans les différents entretiens, les personnes interrogées ont effectivement évoqués
I’ensemble des modifications survenues pendant cette période. De plus, la deuxiéme partie de la




définition nous permet d’identifier ’importance de I’espoir. Ce dernier représente en effet une
ressource intrinséque primaire qui implique optimisme et confiance. Au moment ou la personne
croit qu’il y a des solutions a chaque probléme, elle arrive a mieux tolérer son stress et ressent
confiance et optimisme vis-a-vis de la réussite de la greffe. L ’espoir est un élément primordial car
il a aussi des liens directs avec la santé. En effet toujours selon Prodan Lange (in Carlson, art.cit,
p.283) «la perte d’espoir a sur 1’étre humain un effet nuisible. Il en résulte un comportement de
renoncement pouvant conduire a un déséquilibre physique et émotionnel ».

A partir de ces constatations, je peux donc estimer que pour les personnes en attente d’une
transplantation 1’espoir est utilisé comme un mécanisme de défense qui motive, réconforte et les
rend capables d’aller de I’avant. Son role est donc celui d’aider I’individu a croire, a se projeter
dans ’avenir, a avoir une attitude confiante et a surmonter les moments délicats.

Pour continuer mon processus réflexif, j’aimerais maintenant essayer d’identifier ou prend origine
I’espoir chez les personnes en attente d’une transplantation. Pour étudier cela, je me référerai a la
quatrieme interview. Dans son entretien, Monsieur D affirme que pendant la période d’attente il a
démontré une attitude positive et il a toujours cru dans ’arrivée d’un organe compatible.
Toutefois, et malgré la nature optimiste de son caractere, il avoue avoir vécu des moments de
découragements qui se sont manifestés lorsqu’il a été enlevé de la liste d’attente. Il dit avoir lutté
pendant un long moment afin d’étre reconnu comme un potentiel receveur et le fait de ne plus
pouvoir étre transplanté lui a provoqué une perte d’espoir, qu’il a pu retrouver uniquement au
moment ou le médecin I’a de nouveau inscrit sur la liste d’attente. La situation de Monsieur D est
a mon avis intéressante car elle permet de supposer que pour une personne nécessitant d’une
greffe, la possibilité d’étre considérée comme étant un bon candidat représente 1’origine du
sentiment d’espoir. En effet, lorsqu’on envisage une greffe, le fonctionnement de 1’organe est
définitivement compromis et aucune autre alternative médicale ne peut étre proposée.
L’inscription sur une liste d’attente devient par conséquent la seule chance thérapeutique dont le
patient dispose pour prolonger et améliorer sa vie. C’est pourquoi, I’opportunité d’étre reconnu
comme un potentiel receveur correspond a source d’espoir primaire qui donne la force pour lutter
contre I’incertitude de 1’attente.

Maintenant que nous avons saisi [’origine et I’importance de 1’espoir, il convient d’approfondir la
manic¢re dont la personne en attente d’une greffe pourrait le maintenir tout au long de son
expérience. Le prolongement de cette période et les événements stressants qui la caractérisent
peuvent en effet, la rendre plus vulnérable et affaiblir son sentiment de confiance et d’optimisme.
En me basant sur les résultats obtenus, j’aimerais donc analyser comment les participants ont
réussi a conserver I’espoir. Les ressources mobilisées a ce propos ont été plusieurs et certaines se
relient a des ¢éléments explorés dans le chapitre des besoins. Par exemple, si je me réfere a la
situation de Monsieur A, nous observons que dans son cas il y a eu une réactivation des croyances
religieuses, ce qui peut étre expliqué par Prodan Lange (in Carlson, art.cit, p.285). En effet elle dit
que « I’espoir est quelque chose de profond qui engage généralement une autre personne ou une
croyance dans un étre ou une cause supérieure ». Dans le cas de Monsieur A, ’espoir est maintenu
par un accroissement de la foi. Il trouve de la force et arrive a mieux accepter sa situation lorsqu’il
croit que sa souffrance se situe a un sens divin.

De plus, comme ’on a aussi vu précédemment, le fait de rester a domicile et de continuer une vie
normale a aussi & mon avis permis d’entretenir 1’espoir. En pratiquant des activités valorisantes, la
personne augmente son pouvoir d’agir, réduit son stress et adopte probablement une vision plus
optimiste vis-a-vis de son avenir. A partir de cette derniere hypothese, je pourrai donc estimer que
I’autonomie et le processus d’empowerment permettent de renforcer 1’espoir ainsi que ’esprit
combatif. Toutefois, jusqu’a présent, je ne dispose d’aucune théorie scientifique qui puisse donner
véracité aux liens qui pourraient s’établir entre I’espoir et I’autonomie.




Dans les ressources, les participants ont aussi parlé des soignants. Malgré cela, dans leur discours,
je n’arrive pas a réellement saisir si ces derniers ont été percus comme étant une source d’espoir
et, lors des entretiens, je n’avais pas pensé a I’approfondir. Méme si cet aspect n’a pas été clarifié,
je pense toutefois qu’il est important de le considérer plus attentivement. Dans la prochaine partie
de I’analyse, je voudrais ainsi comprendre comment les infirmieres pourraient renforcer 1’espoir
aupres d’un patient en attente d’une transplantation.

Dans les soins infirmier, I’espoir est un concept souvent étudié. La théorie de Jean Watson
présentée dans mon cadre de référence souligne le fait que parmi les dix facteurs « caratifs », la
prise en compte et le soutien du systéme de croyance de 1’espoir figure également. Dans son livre
Jean Watson (1998, p.27) affirme que « I’infirmiere et les autres professionnelles de la santé ne
doivent pas ignorer I’importance du rdle de I’espoir dans la démarche soignante et médicale ». La
prise en compte de ce facteur « caratif » permet a I’infirmi¢re d’aider la personne soignée, a
accepter les informations qu’elle regoit et 1’initie a un changement dans son comportement en vue
de mener une vie saine. Elle estime donc que sans 1’espoir, le soignant ne peut offrir la méme
qualité de soins tandis que le patient ne fournit pas les efforts nécessaires au changement (Watson,
op.cit). C’est pourquoi I’infirmi¢re joue un role crucial dans le maintien et le rétablissement de
I’espoir. Mais comment peut-elle concretement aider le patient a renforcer le sentiment d’espoir ?

Pour répondre a cette question, je me référerai a une série d’interventions infirmieres proposées
par Prodan Lange (in Carlson, art.cit, p.306), qui visent a maintenir et restituer de 1’espoir au
patient. Je citerai seulement celles qui semblent mieux s’adapter a la clientele étudiée dans ma
recherche tout en proposant des exemples concrets.

Rechercher les renseignements utiles qui pourront soulager 1’anxiété due a des conceptions fausses
et a ’incertitude :

e Dans le chapitre destiné aux besoins et notamment a ceux en lien avec la sécurité, j’ai pu

mettre en évidence I’'importance des informations. Ces derniéres favorisent I’autonomie et
ont dans la plupart de cas un réle rassurant. Toutefois selon 1’autrice, des renseignements
de qualité permettent aussi de réduire I’incertitude et de renforcer I’espoir.
Dans le cadre de I’hospitalisation d’une personne en attente d’une greffe, 1’infirmiére
pourra donc évaluer le degré de connaissances du patient et apprécier ses lacunes dans le
but de consolider les informations recues préalablement par 1’équipe de la coordination et
par les médecins. De plus, je considere intéressant qu’elle puisse s’attarder particulierement
sur les statistiques présentes en lien avec la transplantation. De cette manicre, la personne
soignée réussira a comprendre le sens de son attente (pénurie de don d’organes), le succes
lié aux techniques chirurgicales, ainsi que I’amélioration des médicaments
immunosuppresseurs et des suites post-transplantation. Toujours selon Prodan Lange, au
moment ou ’infirmiére est bien informée sur le malade, sur sa famille et sur 1’évolution de
sa maladie, elle est mieux préparée pour maintenir ou redonner I’espoir. Lorsque la
soignante connait la spécificité du patient, elle peut plus facilement identifier ses anxiétés,
ses conceptions erronées et de cette maniere proposer des interventions dans le but de les
modifier.

Demander a étre rassuré et a étre aidé par ’entourage et par le personnel soignant

e Toujours dans le chapitre précédent, j’ai démontré que le besoin des personnes en attente
d’une transplantation d’avoir des relations humaines avec leur entourage était primordial.
En particulier, j’aimerais me focaliser de nouveau sur leurs besoins de rencontrer des
personnes transplantées. Comme je ’ai démontré auparavant, cela favorise le sentiment




d’appartenance et de sécurité. Cependant, ces témoignages peuvent étre aussi une source
d’espoir. La possibilité de rencontrer des personnes qui ont vécu la méme expérience et qui
vont mieux renforce 1’espoir et fait croire que des changements possibles.

De plus, selon Espie (2001, p. 64), « ce qui donne de 1’espoir a un patient qui sait que sa
maladie est en train d’évoluer, c’est surtout de sentir que les soignants et la famille
s’occupent de lui et ne le lachent pas ».

Apprendre les méthodes spécifiques de la maladie qui fortifient la capacité et ’efficacité
personnelle

e C(ette intervention permet de mettre en valeur les liens qui existent entre les notions
d’autonomie et d’espoir. En effet, I’autrice affirme que cette derniére peut étre maintenue
en développant un sentiment de maitrise. Grace a 1’autonomie, le patient réussi ainsi a
réduire son impuissance face a ’attente de la transplantation. L’espoir devient donc une
ressource importante qui favorise le processus d’empowerment et qui permet d’augmenter
I’estime de soi. Une fois que le patient croit en son avenir et en ses capacités, il peut
assumer une attitude plus confiante et arriver a augmenter le controle sur les événements
de sa vie.

Envisager plusieurs résultats possibles avec le personnel soignant

e Selon I’autrice (in Carlson, art.cit, p.311), « I’espoir peut aussi étre conservé en anticipant
les difficultés possibles tout en se rappelant des succes antérieurs ». La possibilité de
prévoir un événement aversif permet a la personne soignée de se préparer en mettant en
place des mécanismes de défense, dans le but de diminuer son sentiment d’impuissance et
de développer un contrdle par rapport a sa situation. L’anticipation des difficultés peut, a
mon avis, se réaliser au moment ou I’infirmiére connait son patient et lui garanti des
informations précises et cohérentes.

L’ensemble de ces interventions infirmi¢res démontre I’importance de connaitre les besoins et les
difficultés que vit une personne en attente d’un organe. C’est seulement de cette maniere que la
soignante peut aider le patient a mobiliser ses ressources et a favoriser I’empowerment en vue
d’une gestion autonome de 1’attente.

Maintenant, si je me référe de nouveau aux cing entretiens, on voit que les personnes interviewées
ont accordé un grand intérét a 1’espoir. Ce dernier est source d’autonomie, de sécurité
émotionnelle et est un mécanisme de défense qui permet de lutter contre 1’incertitude de ’attente.
La prise en charge infirmiere ne devrait donc pas négliger cette ressource intrinseque mais au
contraire se préoccuper de la renforcer. Toutefois, comme le confirme Jean Watson en ce qui
concerne le caring, cela est possible uniquement si I’infirmieére développe et entretient avec la
personne soignée une relation d’aide. La prise en compte et le soutien du systéme de croyance de
I’espoir nécessite empathie, congruence et chaleur humaine.

6.4.2.2 Le soutien social

Dans les entrevues, le soutien social a aussi été¢ désigné comme une ressource primaire. La famille,
les amis ainsi, que dans certains cas le personnel soignant, ont été¢ identifiés comme des éléments
encourageants et essentiels. En effet, comme le dit Piot-Ziegler (2007, p.6) « dans le parcours de la
transplantation, la personne malade a besoin du resserrement des liens affectifs ». Le soutien social
représente donc un élément qui fournit une aide important dans la gestion de 1’attente.




Pour approfondir le role de cette ressource, je trouve toutefois intéressant de s’attarder de nouveau
sur le concept de stress étudié dans le cadre de référence. Ce dernier, me permet en effet de
supposer que les différents participants ont utilisé¢ 1’entourage familial et hospitalier comme une
stratégie de coping dans le but de réussir a faire face a la tension émotionnelle déclenchée par la
période d’attente. La recherche de soutien et de compréhension correspond effectivement a un
coping centré sur I’émotion. Par exemple, si on reprend les discours de Monsieur A, on observe
clairement que sa copine a joué un moyen stimulant et efficace pour lutter contre le stress 1ié a son
expérience. Grace a I’amour il a réussi a détourner ses difficultés et, en partie, a oublier ’attente
de I’organe.

Apres avoir définit comment cette ressource a €té mis en place par les personnes interviewées,
dans la prochaine partie du texte j’aimerais adopter la méme démarche en ce qui concerne le
concept d’espoir afin d’explorer a nouveau les questions suivantes : pourquoi le soutien social
représente-il une ressource importante dans la gestion de I’attente ? Comment en tant que soignant
pourrait-on favoriser la mobilisation de cette ressource ?

Pour approfondir ces aspects, je me référerai a une classification proposée par Bruchon Schweitzer
(op.cit, p.329-332) qui divise le soutien social en trois composantes : le réseau social, le soutien
social recu et le soutien social percu.

Le réseau social

Le réseau social correspond « aux relations sociales qu’un individu établie avec autrui » (p. 329).
Dans I’ensemble des entretiens, les participants ont évoqué 1’importance d’entretenir des contacts
sociaux. En effet, cet aspect peut étre expliqué a 1’aide de plusieurs recherches scientifiques qui
ont démontré les liens étroits qui s’établissent entre les notions d’intégration sociale et de santé
mentale. Par exemple, selon Berkman et Seyme (1979, citée par Bruchon Schweitzer op.cit, p.329)
« la solitude est un facteur de risque de morbidité et de mortalité alors qu’un lien social stable est
un facteur de protection». Ce dernier élément nous amene donc a souligner la pertinence de la
supposition précédente, qui comparait les liens affectifs a une stratégie de coping. « Le soutien
social atténue les effets nocifs du stress sur la santé » (p.341). C’est pourquoi, les personnes
interviewées voient dans leur entourage proche une ressource qui les aide et les protége contre le
stress.

De plus, dans les différentes entrevues, chaque participant a valorisé la figure de sa partenaire ou,
comme cela est le cas de Monsieur A, de sa m¢ére. Concernant leurs femmes, ils avouent avoir
trouvé un soutien essentiel et les identifient comme un élément central de leur expérience. En
effet, comme le disent Cohen et Wills (1985, cités par Bruchon Schweitzer, op.cit, p.330), « c’est
une relation intime, permettant de se confier a un « autre significatif » qui est la forme de soutien
la plus fonctionnelle, celle qui protége I’individu contre les effets de I’adversité ». A partir de cela,
on peut donc affirmer que les liens affectifs correspondent & une condition nécessaire pour
recevoir soutien, ce qui expliquerait I’importance pour une personne en attente d’un organe de
disposer et de pouvoir faire appelle a un entourage proche.

Jusqu’a présent j’ai mis en évidence les bienfaits de cette ressource au niveau de la santé et de la
gestion du stress. Toutefois, dans la prochaine partie, j’aimerais me référer a la deuxiéme question
et approfondir comment les infirmiéres pourraient aider le patient a mobiliser son réseau social
afin de créer un aide propice. Pour cela, je me référerai aux entretiens de Monsieur C et de
Monsieur E, qui m’ont porté a me confronter également avec leurs respectives partenaires. Dans
ces entrevues, Madame C et Madame E ont fait ressortir le manque de suivi et d’intérét envers la
famille du patient. Le personnel soignant ne se démontrait pas disponible a partager des moments
avec eux et ne prenait pas en compte leur émotions. Cela peut étre en effet justifié par le rythme
soutenu du travail et par le temps a disposition qui, dans la plupart de cas, empéche les infirmiéres




de proposer une offre en soins comme elles ’auraient imaginé. Pourtant, je trouve que dans
I’accompagnement d’une personne en attente d’une transplantation, la prise en charge de
I’entourage ne peut pas étre omise. En effet, pour que ce dernier puisse jouer le role de ressource
positive et stimulante, il faut le renforcer en lui offrant un espace d’écoute. L’infirmic¢re devrait
des lors étre consciente des changements que la période d’attente impose au niveau de la vie
familiale. Les différents membres doivent assurer des responsabilités nouvelles afin de garantir le
bon fonctionnement de la cellule familiale. De plus, cette période devient aussi une vraie épreuve
pour le couple. Comme nous 1’avons vu, dans les deux situations, les conjointes ont effectivement
da assumer des nouveaux roles tout en accompagnant, en encourageant et en soutenant la personne
malade. Les cas d’épuisement sont fréquents. C’est pourquoi, la démarche soignante devrait aussi
tenir compte du ressenti de ’entourage et s’attarder sur ses besoins (Kessler., 2007). A ce propos,
des interventions simples peuvent étre proposée, telles que donner la possibilité aux partenaires de
rencontrer un psychologue, de s’entretenir eux aussi avec des personnes transplantées ou encore
avec d’autres proches vivant la méme expérience, etc. L’ensemble de ces actions, leur permettrait
en effet de renforcer leur sentiment de sécurité, d’espoir et de confiance dans le but d’encourager
et soutenir la personne en attente d’une greffe. Pour mobiliser de maniere positive cette ressource,
le patient doit donc pouvoir faire appel a un entourage fort et capable de lui transmettre des stimuli
positifs et un esprit combatif. Ce dernier aspect démontre donc la pertinence de s’attarder sur les
sentiments des proches car, seulement de cette manicre, I’entourage peut garantir soutien et
devenir une ressource primaire pour le patient.

Le soutien social recu

Le soutien social recu représente « I’aide effective apportée a un individu par son entourage » (p.
330). Ce type de soutien, peut selon House (1981, citée par Bruchon Schweitzer, op.cit, p.330) étre
classifié en trois fonctions :

e Le soutien émotionnel correspond a I’expression a une personne des affects positifs que
I’on ressent a son égard afin de la rassurer, la protéger ou la réconforter. Ce modele d’aide
est prioritairement prodigué par la famille et, d’apres les études effectuées dans le champ
de la psychologie de la santé, il semble représenter la forme de soutien la plus efficace. En
effet, si on se focalise de nouveau sur les entretiens, ont s’apercoit que les participants ont
tiré des bénéfices importants du noyau familial. L’entourage a constitué un élément central
qui les a aidé a gérer et surmonter les moments stressants liés a 1’attente de la
transplantation. Comme vu précédemment, le soutien permet de réduire le stress et, au
moment ou la personne vivant une expérience aversive peut faire appel a un soutien
émotionnel, elle arrive a percevoir sa situation comme moins menagante (Rascle 2001).
Effectivement, selon Cohen et Wills (1985, cités par Bruchon-Schweitzer, op.cit, p.333)
« c’est précisément le fait d’étre convaincu que certains individus peuvent nous aider qui
atténue 1’impact délétére d’un événement stressant ».

e Le soutien d’estime consiste a rassurer une personne en ce qui concerne ses valeurs et ses
compétences. Cette deuxiéme fonction du soutien, peut étre mieux explorée a partir des
résultats obtenus dans le chapitre des besoins. Dans ce dernier, j’ai notamment pu mettre
en lumiére I’existence d’un lien étroit qui s’établit entre le sentiment d’estime et la notion
d’autonomie. Le premier peut en effet étre renforcé lorsque la personne dispose d’un
certain degré d’autonomie.

Si maintenant on se concentre sur les discours des personnes interviewées, on peut a mon
avis supposer que I’entourage a favorisé I’autonomie des participants au niveau de deux
aspects principaux: la présence et les encouragements. Concretement, on a vu que dans la
plupart des situations les partenaires ont été disponibles, présentes et, dans quelque cas, ont




soulagé et facilité 1’attente en assumant le c6té administratif (p. ex. ensembles de taches
administratives, le travail, etc.). Grace a cet élément, les personnes interviewées ont pu
canaliser leurs énergies sur les autres problémes, ainsi que sur leurs ressources en vue de
développer un pouvoir d’agir vis-a-vis de la situation aversive. De plus, je peux estimer
que ’autonomie prend aussi naissance dans les encouragements apportés par 1’entourage.
En effet, je trouve que ces derniers ont probablement contribué a augmenter le sentiment de
confiance et d’estime des participants en consolidant leurs capacités de contrdle. A ce sujet,
Bruchon-Schweitzer (op.cit, p 350) dit que « le fait de se sentir soutenu, protégé, encouragé
ou aimé renforce certaines ressources pergues telles que le contrdle, 1’auto-efficacité,
I’estime de soi et le sentiment d’identité ». Cela, me permet donc de démontrer, que le
soutien social représente non seulement une ressource qui aide dans la gestion du stress
mais aussi qui favorise I’autonomie de la personne et le processus d’empowerment.

e Le soutien informatif comprend des conseils et des suggestions qui peuvent étre fournis
tant par la famille que par des soignants. Toujours dans le chapitre précédent, j’ai pu
valoriser I’importance des informations. Ces derni¢res garantissent non seulement sécurité,
autonomie et compréhension, mais aussi soutien. Toutefois, cette forme de soutien assume
plus d’efficacité au moment ou elle provient d’un professionnel de la santé (Rascle, 1994).
En outre, comme ’on peut le deviner, le soutien peut avoir une fonction informative
lorsque la personne en attente d’une transplantation rencontre des personnes ayant vécu la
méme expérience. Grace a leurs témoignages les personnes transplantées réussissent a
garantir sécurité, soutien, appartenance et espoir.

Le soutien social percu

Le soutien social percu est «le fait de percevoir certaines personnes comme susceptibles de
fournir un aide en cas de besoin (avis, écoute, information, réconfort, etc.) ». D’apres Thoits
(1995, citée par Bruchon-Schweitzer, op.cit, p.351) « au moment ou ce dernier est per¢u de
manicre optimal et adéquat, il réduit I’anxiété et la dépression chez les sujets affrontant des
événements stressants ».

Dans les paragraphes précédents, on a pu observer que les personnes interviewées ont bénéficié
d’une grande disponibilit¢ de la part de leur entourage. Les différentes partenaires les ont
accompagnés, réconfortés et encouragés tout au long de la période d’attente. Pourtant, au niveau
du personnel soignant, il semble que le soutien pergu n’est pas beaucoup mis en avant. La plupart
des personnes parlent d’un soutien informatif. Par contre, les soutiens émotionnel et d’estime ne
sont pas vraiment mentionnés. De plus, les participants ne s’attardent pas beaucoup sur la notion
d’écoute ou du réconfort de la part des soignants. Cet aspect est a mon avis intéressant a retenir
mais je consideére plus pertinent de 1’approfondir dans le prochain chapitre qui étudie les attentes
des participants vis-a-vis des professionnels de la santé.

Pour conclure ce sous-chapitre en lien avec le soutien social, notons que cette ressource représente
une aide qui peut étre apportée tant par I’entourage que par des personnes externes comme cela est
le cas des soignants. Or, il représente aussi un moyen qui favorise 1’adaptation a I’attente de la
transplantation. En effet, selon Bruchon-Schweitzer (op.cit, p. 331) ces trois formes de soutien
« permettent de réduire le stress et les états anxieux : [elles] augmentent le contrdle et facilitent la
recherche de stratégies d’ajustements (coping)». Grace aux différents études théoriques, dans les
dernieres parties du texte, j’ai pu valoriser le soutien social en I’identifient comme une ressource
essentielle dans 1’accompagnement des personnes en attente d’une greffe. Toutefois, jusqu’a
présent je n’ai pas encore examiné 1’élément qui se trouve a la base et qui permet de mobiliser
cette ressource.




Enfin, le soutien émotionnel et le soutien d’estime ont été¢ principalement prodigués par des
personnes faisant partie de 1’entourage proche de la personne. Cela peut probablement étre
expliqué par le lien de confiance qui les lie. Les partenaires ont démontré que de bien connaitre les
participants, en effet, grace a leur écoute et présence constante, elles ont réussi a identifier les
besoins de leurs conjoints en le soutenant de manicre efficace. Cet aspect, me permet donc
d’estimer que pour garantir un soutien adéquat a la personne en attente d’une transplantation, la
notion de confiance devient un élément basique. Le personnel soignant peut donc offrir un soutien
considérable au patient lorsqu’il se montre authentique et établi avec lui une relation d’aide qui
favorise le développement d’une confiance et d’estime mutuelle. De plus, le soutien émotionnel,
ne peut étre rempli que si les infirmiéres possédent eux-mémes une bonne connaissance des
besoins de cette population (Baert et.al., art.cit ).

6.4.3 Les attentes

Pour faire émerger les attentes des personnes interviewées en lien avec leur prise en charge, je me
suis centrée exclusivement sur les éléments inhérents aux soins infirmiers. Dans un premier temps,
j’organiserai mon travail selon la structure utilisée jusqu’a présent et qui vise a présenter de fagon
descriptive les éléments ressortis lors des entrevues. Ensuite, a partir de cela, je chercherai a faire
apparaitre quelques concepts-clés a retenir lors de la démarche soignante aupres d’une personne en
attente d’une greffe.

Comme premiere constatation, on peut observer que les réactions liées a I’accompagnement
infirmier ont été variées. En effet, dans tous les entretiens, les participants ont formulés tant des
atouts que des points faibles. Toutefois, la plupart d’entre eux ont accordé une attention
particuliére a trois attentes par rapport a leur prise en charge: le besoin d’étre reconnu en tant que
personne, le besoin d’enseignement et d’écoute.

Besoin d’étre reconnu en tant que personne

e Dans les entrevues, quatre personnes ont retenu comme aspect primordial le besoin d’étre
reconnu en tant que personne. Selon les participants, cette nécessité peut assumer
différentes formes. Par exemple, Monsieur A et Monsieur C se sentent pris en
considération au moment ou le soignant prodigue des soins personnalisés qui tiennent
compte de leurs caractéristiques individuelles et de leur histoire de vie antérieure a la
maladie. A ce propos Monsieur A dit qu’« il faudrait connaitre plus le patient, connaitre
sa vie avant, parce que [’attente est pénible ». 1ls soulignent aussi 1’importance d’étre
accompagnés par des infirmi¢res qui comprennent 1’unicité et la particularité¢ de chaque
malade. Par contre, Monsieur B et Monsieur D, lient le sentiment de reconnaissance a une
attitude compréhensive et a une posture professionnelle qui vise a rechercher le sens de ce
que vit la personne soignée. Monsieur D s’exprime en disant que « Juste le fait d’avoir un
petit peu plus de temps pour parler avec le patient, pour essayer de comprendre, de voir ce
qu’il comprend et ce qu’il vit ». De plus, dans son accompagnement, il identifie le manque
d’empathie et de chaleur humaine, compétences professionnelles dont il aurait voulu
bénéficier lors de sa maladie.

Besoin d’éducation a la santé:

e Dans les entretiens, les différents participants se sont aussi concentrés sur cet aspect. Deux
d’entre eux ont un regard assez positif par rapport a leur prise en charge. Cependant,




I’insatisfaction du patient vis-a-vis du personnel soignant avait lieu surtout au moment ou
les informations n’étaient pas exhaustives. Monsieur C parle d’une manque
d’enseignement en disant : « j étais plein de médicaments pour le ceeur, pour me garder en
forme, mais ils me disaient rien, personne ne m’expliquait qu’est-ce que c’était comme
médicament ».

De plus, je trouve intéressant de prendre en considération I’exemple de Monsieur A qui
critique la maniere dont il a recu les informations concernant les différents risques liés a la
greffe. En effet, il aurait aimé les recevoir de manicre claire et au début de la période
d’attente. A ce sujet il dit « ils sont venus, ils me parlaient en me disant que je devais
signer un papier d’une décharge comme quoi je pouvais attraper le Sida et tout ¢a (...) et
ca j’était pas du tout au courant, c’est pas tellement de leur faute mais c’est la maniére
comment ¢a été dit que c’était assez brutale. Et ¢a ils auraient dii me le dire des le début
on va dire, bientot avant mais pas au milieu de [’attente ».

Le besoin d’écoute :

e Dans les entretiens, le besoin d’écoute a été¢ évoqué par quatre participants. Le fait de
pouvoir discuter et exprimer son ressenti a une infirmiere semble assumer un point
particulierement important dans la prise en charge. Par exemple, Monsieur B dit « 1/ faut
essayer d’écouter et de comprendre le patient». En examinant attentivement les
interviews, il semble que Monsieur B et Monsieur C ont réussi a satisfaire ce besoin grace
aux infirmieres. Au contraire Monsieur A et Monsieur D s’attardent sur les lacunes en lien
avec I’écoute prodigué par le personnel soignant et revendiquent la nécessité d’avoir un
psychologue qui puisse dédier plus temps a I’expression du patient. Par rapport a cet aspect
Monsieur D dit que « les infirmiéres n’avaient pas du temps pour faire les psychologues,
peut étre que la un psychologue aurait été bien apprécié. Quelqu’un avec qui pouvoir
discuter, moi j aurais apprécié de voir quelqu’un ».

Apres cette bréve présentation des résultats, ont peut noter que les éléments qui ont été formulés
par rapport aux attentes de la prise en charge ont été similaires. Les participants se sont en effet
attardés sur des éléments communs qui représentent a leur avis des conditions fondamentales dans
I’accompagnement d’une personne en attente d’une transplantation.

Pour analyser de maniere plus approfondie le contenu, j’ai opté de considérer les trois besoins qui
ont été abordé a partir des deux concepts principaux: la reconnaissance et 1’enseignement. Comme
I’on pourra constater dans la prochaine partie I’ensemble de ces éléments établissent des liens tres
étroits tant entre eux qu’avec mon cadre de référence.

6.4.3.1 La reconnaissance

Comme I’on a vu dans la présentation des résultats, le concept de reconnaissance a été exprimé par
la plupart des personnes, raison pour laquelle j’ai décidé de 1’approfondir.

Dans ces quatre années de formation, j’ai souvent été confronté a cette notion. L’ensemble des
cours concernant la relation soignant-soignée confirmait 1’importance de prodiguer des
interventions professionnelles qui permettaient de reconnaitre le patient en tant que personne.
Toutefois, concrétement ce n’est pas si évident de proposer des actions qui tentent de modifier le
statut du patient, qui passe d’objet a sujet de soins. C’est pourquoi, dans cette partic du texte,
j’aimerais explorer deux éléments: Est-ce que les infirmiéres jouent un réle important dans le
processus de reconnaissance? Et comment pourraient-elles garantir la reconnaissance a une
personne en attente d’une transplantation?




Pour mettre en lumicre les éléments qui composent le concept de reconnaissance, je me référerai
aux résultats obtenus et a un cours théoriques donné par un psychiatre et suivi lors de ma dernicre
année de formation. Dans la reconnaissance, Métraux (2008) classifie trois types d’interventions
différentes:

Identifier la personne

Identifier la personne consiste a évaluer ses caractéristiques personnelles afin de reconnaitre ses
souffrances, ses potentialités et ses besoins. D’ailleurs, cet aspect permet de satisfaire le besoin
que ressent chaque individu d’étre reconnu en tant que personnalité distincte. Comme nous le
pouvons observer, ces derniers éléments peuvent facilement se lier a ce qui a été exprimé
précédemment par les participants. Les personnes interviewées ont en effet évoqué 1’importance
de respecter la spécificité du patient et de prendre en compte ses caractéristiques personnelles. De
plus, comme I’a dit Monsieur A, identifier la personne implique aussi la découverte de I’histoire
de vie antérieure a I’attente de la greffe. C’est seulement de cette maniére que I’infirmiere peut
réellement prendre conscience des changements que cette expérience provoque et identifier les
besoins et les ressources de la personne soignée.

Ce premier type d’intervention permet a la soignante de garder a 1’esprit les notions de valeur et de
dignité humaine et a veiller a ce que le patient soit reconnu et considéré. (Soins Infirmiers, 1994).

Reconnaissance de ’autre

La reconnaissance de 1’autre concerne la valorisation des ressources qui peuvent exister chez la
personne soignée. Elle permet de reconnaitre le pouvoir de faire et le pouvoir d’agir du patient.
Cette intervention fait donc partie du processus d’empowerment car en faisant émerger les
ressources de la personne elle cherche a garantir le contrdle sur la situation aversive. Suite a cette
constatation, je peux donc affirmer que la reconnaissance de 1’autre est un moyen qui favorise
I’autonomie. Or, cela peut aussi étre démontré a I’aide de la pyramide de Maslow et plus
particulierement par le biais de I’étage dédi¢ a I’estime de soi. Dans le cadre de référence, j’avais
en effet expliqué que ce niveau représente le besoin d’étre reconnu, respecté et de donner sens a sa
propre vie. Dans 1’analyse de contenu, nous avons aussi pu noter que les participants, lors de
I’attente de la transplantation, ressentaient un besoin d’estime et qu’ils cherchaient a le satisfaire
par I’intermédiaire d’une activité valorisante. C’est de cet aspect que nous avons pu faire ressortir
leur besoin d’autonomie dans le but de briser la dépendance qui s’était installée tout au long de
I’expérience de la greffe. L’ensemble de ces observations me permet donc de mettre en évidence
les liens qui s’établissent entre les trois concepts. En effet, la reconnaissance et I’autonomie sont a
mon avis des éléments qui permettent de favoriser et de satisfaire le besoin d’estime présent chez
la personne inscrite sur une liste d’attente.

De plus, par le biais de ’analyse du concept de besoin nous avons pu voir que I’estime de soi peut
se construire au moment ou l’individu se sent en confiance et exprime ses convictions
personnelles. Ces aspects impliquent donc la notion de relation d’aide. En effet, si je me réfere a
mon cadre théorique, on s’apergoit que la relation d’aide est un moyen qui permet d’accompagner
de maniere personnalisée le patient dans son parcours de vie et de le reconnaitre en tant qu’étre
humain. Comme 1’on peut le voir aussi dans les différents entretiens, les participants ont évoqué
plusieurs éléments qui devraient caractériser une infirmi¢re qui prend en charge une personne en
attente d’une transplantation. Ils ont notamment parlé d’authenticité, d’empathie, de
compréhension et de chaleur humaine. Dans la théorie du caring, ces aspects représentent la base a
la construction d’une relation d’aide entre soignant et personne soignée. En effet, Jean Watson
estime que lorsqu’un climat d’affectivité et de confiance se crée, le patient réussi a développer ses
potentialités ainsi qu’une considération positive de lui-méme. La relation d’aide cherche donc a




valoriser les ressources de la personne en vue de I’aider a traverser ses difficultés et a résoudre la
situation aversive. Cet aspect met par conséquent en évidence les liens étroits qui s’établissent
entre relation d’aide et empowerment. Ce dernier n’est en outre possible que si I’offre en soins
prodiguée par I’infirmicre se congoive a partir d’une relation de confiance.

Comme dernier élément, j’aimerais de nouveau reprendre le besoin d’estime et notamment la
partie du texte qui affirme que si ce besoin n’est pas satisfait un sentiment de désespoir peut
s’instaurer. Cet élément est @ mon avis intéressant et nécessite un approfondissement. Dans
I’analyse du contenu qui traitait le concept de I’espoir, on a pu observer que pendant la période
d’attente, Monsieur D a vécu des moments de désespoir qui ce sont vérifiés lorsqu’il a été enlevé
de la liste d’attente. A cette occasion, il a donc perdu la reconnaissance de la part des soignants.
Apres tous les efforts et les examens qu’il a di effectuer, il était plus désigné comme un bon
candidat pour la greffe. Suite a cette décision, il dit avoir régit en pleurant. L’ensemble de ces
aspects me permettent donc de vérifier que le manque de reconnaissance coincide avec une
diminution de I’estime de soi qui, a son tour, entraine le désespoir. En n’étant plus considéré
comme un potentiel receveur, Monsieur D a probablement ressenti a son égard un sentiment de
dévalorisation, d’impuissance et de culpabilité. « Quelles fautes est-ce que j’ai commis pour avoir
été enlevé de la liste ? ». Le choix des professionnels de la santé a donc réduit fortement sa
confiance en lui empéchant de faire des projets de vie. Ce paragraphe tient donc a démontrer
I’importance du concept de reconnaissance auprés d’une personne en attente d’une transplantation.
La possibilité d’étre reconnu en tant que personne garanti au patient un sentiment d’estime qui
favorise I’exploration et la mobilisation de ses potentialités en vue d’augmenter son pouvoir de
controle (empowerment).

La reconnaissance mutuelle

La reconnaissance mutuelle correspond a la volonté de valoriser le concept de réciprocité ainsi
qu’a ’ensemble des ¢éléments (écoute, communication, etc.) qui se vérifie dans le lien entre les
individus. Dans le monde des soins, cette notion peut donc se construire a partir d’une relation
d’aide, de confiance et d’estime; conditions indispensables a la création d’un partenariat entre
soignant et personne soignée.

Dans les paragraphes précédents, je pense avoir souligné le role de la reconnaissance en mettant en
valeur deux interventions professionnelles. Toutefois, dans le processus qui cherche a subjectiver
les soins et I’accompagnement infirmier des personnes en attente d’une transplantation, je ne me
suis pas encore attardé sur un aspect primaire. Si je reprends les attentes des participants, on a pu
observer que lors des entretiens la notion d’écoute a €té souvent mise en évidence. En effet, pour
les personnes interviewées, cette derniere constituait un élément basique au développement d’une
collaboration entre patient et infirmiére. La possibilité d’évoquer leur ressenti et d’étre entendues
et accueillis par une soignante était un besoin tres présent chez la plupart des participants. Pourtant
dans certains cas, cette nécessité n’a pas ¢té¢ vraiment prise en considération et satisfaite. Les
résultats obtenus permettent d’estimer qu’au sein de I'offre en soins infirmiers aupres d’une
personne en attente d’une greffe, I’écoute représente un ¢élément qui valorise et qui permet de
reconnaitre le patient en tant qu’étre humain. Pour confirmer cette hypothése, je peux m’appuyer
sur un ouvrage de Salomé (op.cif) qui affirme que 1’écoute favorise la mise en commun des
sentiments et des difficultés et se base sur deux besoins fondamentaux du patient:

e Besoin d’étre reconnu et d’avoir la possibilité de s’exprimer a partir de ce qu’il est et de ce
qu’il ressent
e Besoin d’étre entendu a un moment précis de son existence




Cela permet donc de démontrer I’importance que 1’écoute assume dans 1’accompagnement de cette
clientele. Pourtant, selon Cristophe (2004, citée par Piot-Ziegler, art.cit, p.3)

«’effet bénéfique de I’évocation d’un épisode émotionnel est étroitement 1i€¢ a la personne qui €coute. Il ne
suffit pas que la personne malade trouve 1’espace dans lequel elle puisse partager son expérience émotionnelle,
encore faut-il que son interlocuteur soit disposé a entendre. Mais surtout, ce dernier, doit étre prét a recevoir et
a répondre».

Cet ¢élément pourrait donc expliquer le besoin de Monsieur A et de Monsieur D de rencontrer un
psychologue. En effet, cette exigence prend probablement naissance dans un manque de soutien
¢motionnel de la part des infirmiéres. Dans leurs situations, ces derniéres ne se sont pas montrées

disponibles a prendre le temps nécessaire pour les écouter et pour rechercher avec eux des
solutions pertinentes pour surmonter les moments délicats.

Un autre point qui valorise le role relationnel des infirmiéres prenant en charge cette clientele dans
un cadre autre que celui du centre de transplantation peut étre visible a partir de la situation de
Monsieur A. Dans son entretien, il affirme avoir entretenu une bonne relation avec les infirmiéres
de la cardiologie. Avec elles, il pouvait en général parler de ses anxiétés. Toutefois, il s’est montré
septique vis-a-vis des coordinatrices. Parmi les cinq interviews effectuées seulement Monsieur A a
bénéficié d’un accompagnement des coordinatrices, ce qui rend difficile d’émettre des
généralisations. Cependant, cette attitude n’est pas si rare, elle se retrouve chez plusieurs patients
et a été expliqué dans une étude de Piot-Ziegler et al. (art.cif). Dans ce dernier, elle observe que,
bien souvent, les professionnels (coordinatrices, médecins, psychiatres, etc.) qui ont décidé
d’inscrire le patient sur une liste d’attente, représentent un frein 4 la communication. A ce sujet
autrice (p.4) dit «dans un contexte de pénurie d’organes, il est difficile de parler de ses doutes, de
peur de remettre en question le processus de la greffe. Certains patients se sentent sous
surveillance. Ce role de bon candidat qu’ils pensent devoir endosser devient enfermant. Il porte
préjudice a une communication authentique». De plus, elle trouve que les patients en attente d’un
organe manifestent des difficultés importantes lorsqu’ils doivent s’exprimer par rapport aux
sentiments ambivalents déclenchés par cette pratique. L.’ensemble de ces constations situe donc les
infirmiéres dans une situation privilégiée. Ces dernieres n’ont pas participé au processus de mise
en liste, ce qui favorise la liberté d’expression. Dans ce contexte, le patient sera donc stimulé a
partager plus facilement son ressenti.

Dans ce sous-chapitre traitant de la reconnaissance, j’ai pu mettre en évidence plusieurs éléments.
Toutefois, I’ensemble des interventions nécessaires pour modifier le statut du patient, en le
transformant d’objet a sujet de soins peuvent, & mon avis, se résumer en un seul terme: la relation
d’aide. Ce concept sous-entend en effet toutes les notions explorées dans I’analyse du contenu. La
mise en valeur des caractéristiques et des ressources du patient, ainsi que le partenariat, I’écoute et
le partage émotionnel sont des actions qui peuvent se réaliser uniquement au moment ou il existe
une relation d’aide entre la personne soignée et I’infirmiere. Cette derniere semble donc
représenter la force qui favorise la mobilisation de tous ces aspects et qui permet de reconnaitre
réellement le patient en tant que personne.

Pour conclure ce chapitre qui parle de la reconnaissance, j’aimerais citer une phrase de Du Ga
(1980, citée par Azar et Maward, 2004, p.37) qui dit que « le caractere indivisible de la personne
humaine est un principe capital des soins : on ne peut pas réduire I’homme a un « corps malade »
qu’il faut soigner, en oubliant sa dimension psychique et morale, son étre intérieur, sa spécificité et
son identité ».




6.4.3.2 L’enseignement

Une autre attente formulée dans les entretiens a été la nécessité d’enseignement. Ce concept est
fortement relié a leur besoin d’information exploré en début d’analyse. Dans le chapitre consacré
aux besoins, je m’étais attardé sur I’effet que I’information pouvait produire au niveau des
participants. En me basant sur les résultats obtenus, j’avais identifié dans un premier temps la
recherche d’informations comme une stratégie de coping visant a réduire le stress de I’attente. De
plus, toujours dans cette partie, j’ai concentré mon analyse selon une discordance trouvée dans les
discours des personnes interviewées que j’ai pu ensuite vérifier a 1’aide d’une étude scientifique
(Baert et al. Art.cif). Cela m’a donc donné la possibilité de valoriser le role et ’importance des
renseignements aupres d’une personne en attente d’une transplantation. Toutefois, dans le
prochain paragraphe, j’aimerais me concentrer sur les données ressorties précédemment et
notamment sur le besoin d’enseignement formulé par les participants.

Si on se focalise sur la situation de Monsieur A, on s’apergoit que lors de I’attente de 1’organe, il
semble avoir regu les informations nécessaires en lien avec la suite de la greffe ainsi qu’avec les
risques de cette procédure. Pourtant, il ne se démontre pas satisfait par rapport aux renseignements
prodigués par la coordination. Dans son cas, la transmission d’informations s’est étendue sur une
longue période, ce qui a probablement contribué a augmenter son anxiété et son sentiment
d’incertitude. Monsieur A avoue en effet avoir voulu disposer des connaissances nécessaires au
début de la période d’attente. La décision de la coordination d’annoncer par étapes les différentes
contraintes liées a la transplantation peut & mon avis s’expliquer par le fait qu’en dépit du jeune
age du patient ainsi que de son anxiété, le personnel soignant a probablement retenu plus pertinent
de pas les divulguer simultanément. L’exemple de Monsieur A est 8 mon avis tres intéressant car il
permet d’illustrer trois aspects principaux :

e Les informations représentant un élément primaire dans I’accompagnement d’une personne
en attente d’un organe, cependant, elles sont directement liées a leur mode de transmission.
En effet, il ne suffit pas de mettre a disposition des renseignements au patient, encore faut-
il lui donner les moyens d’apprendre dans le but de respecter son droit de connaitre ce qui
lui arrive. (Sandrin-Berthon, 2000) Ce dernier aspect démontre donc la nécessité de
prodiguer un enseignement de qualité et qui considére les besoins de la personne soignée.
Dans la situation de Monsieur A, le personnel soignant aurait probablement mieux fait de
prendre en compte les désirs du patient en lui garantissant une démarche éducative
reposant sur ses attentes.

e Le type d’enseignement constitue un moyen qui permet de réduire le stress et les
sentiments négatifs de la personne soignée. En effet, comme le dit Braissant (1990, p. 21)
« informer peut avoir pour but de diminuer I’anxiété due a 1’inconnu et d’établir une
relation de confiance incitant la collaboration ». Toutefois, pour que cela se réalise, le
moment de ’enseignement doit répondre et étre choisi en fonction des besoins du patient.
Dans ses discours, Monsieur A, exprime I’exigence de connaitre 1’ensemble des
renseignements en lien avec la transplantation de maniére systématique et en début de la
période d’attente. Cette nécessité se retrouve aussi dans les autres entretiens et a été
éprouvé scientifiquement dans 1’étude de Baert et al. (art.cit). Cette recherche montre en
effet que le meilleur moment pour la réception de I’information est la phase d’attente. Elle
identifie d’avantage que pour cette population, la durée de I’inscription sur la liste d’attente
ainsi que les conditions du prélévement représentent deux €léments importants a clarifier.

e L’enseignement demande des connaissances par rapport a la spécificité de la personne
soignée et des compétences relationnelles. Locking-Cusolito (1980, cité par Baert et al.,




art.cit, p.29) démontre « qu’un soutien éducatif apporté au patient lors de la période pré-
transplantation et post-transplantation a un effet bénéfique sur la réadaptation du patient et
peut méme diminuer 1’incidence des complications ». Toutefois, selon 1’auteur, pour que
cela se vérifie, un soutien relationnel devient également nécessaire. La relation d’aide
représente donc un €lément primaire dans la transmission d’informations puisqu’elle
permet de satisfaire les conditions indispensables a I’apprentissage :

- L’écoute : dans un premier temps, la démarche éducative cherche a créer un climat
qui favorise I’expression de la personne prise en charge. En effet, un des aspects
principaux de I’enseignement consiste, et cela avant toute transmission
d’information, a se soucier de ce que le patient pense de sa maladie. (Aujoulat et
Crispin, art.cif). Pour cela, la compétence suivante devient essentielle.

- L’empathie : la démarche éducative demande en effet d’entendre le patient et de le
reconnaitre afin de comprendre ce qu’il ressent et le sens qu’il donne a sa maladie.

- La confiance: au moment ou ces deux premiers ¢léments sont satisfaits, le
partenariat peut naitre et conférer sens et efficacité a I’enseignement.

L’ensemble de ces constatations met en lumicre les liens qui existent entre 1’enseignement et la
relation d’aide. Selon Braissant (op.cit, p.329), « il s’agit d’écouter pour construire avec le patient
une réponse originale, individuelle et appropriée, a partir de qui il est, de ce qu’il sait, de ce qu’il
croit, de ce qu’il redoute, et de ce qu’il espere ». Cet extrait permet donc de démontrer qu'une
démarche éducative basée sur des compétences relationnelles favorise 1’expression des sentiments
négatifs (peur, anxiéte, colere, etc.) et aide le patient a mettre en place de stratégies lui permettant
de gérer d’une facon plus adéquate son stress (coping centré sur le probleme).

Jusqu’a présent, j’ai mis en évidence les conditions requises a I’enseignement, notamment des
informations appropriées aux besoins du patient, le choix du moment de la démarche éducative et
le soutien relationnel. Pourtant, je ne me suis pas encore vraiment attardée sur le role de
I’enseignement dans le cadre de 1’attente de la transplantation.

Dans le chapitre des besoins, j’ai observé que pour les personnes vivant cette expérience,
I’information était percue comme un élément favorisant 1’autonomie. Nonobstant ce résultat,
antérieurement, je n’avais pas exploré les liens qui se créent entre les renseignements et le
sentiment d’indépendance. Pour cela, dans cette partie j’aimerais identifier pourquoi pour les
personnes en attente d’une transplantation la transmission d’information représente-elle un aspect
qui garanti autonomie ?

Pour répondre a cette question, j’estime nécessaire de se référer a la pyramide des besoins
présentée dans le cadre théorique. Pour Maslow, 1’acquisition des informations constitue en effet
une maniere de progresser vers les étages plus hauts de la pyramide. Apprendre est un moyen qui
réduit la tension produite par un besoin momentanément non satisfait (p. ex. retrouver
I’indépendance, 1’estime) (Hansenne, 2003). Ce dernier aspect semble fournir une réponse
plausible a la question précédente. En effet, dans les cinq entretiens, nous avons noté que le
processus de la transplantation entraine un sentiment de dépendance. Pour réduire cette sensation,
les participants ont mis en place des stratégies différenciées. A ce propos, les informations
pourraient donc représenter un moyen qui leur a permis de retrouver autonomie et un certain
contrdle vis-a-vis de la situation menagante. Comme le dit aussi Braissant (op.cit, p. 21)

« Par I’information le patient gagne une certaine compréhension de sa situation, une idée sur la nature de sa
maladie et des traitements qu’on lui propose : il acquiert les éléments et des connaissances nécessaires pour
décider. (...). L’enseignement vise a rendre le client plus apte a prendre des décisions. De plus, il est en
rapport avec le respect des besoins d’indépendance du client considéré comme un individu doué de raison,




capable d’apprendre les mesures pour protéger ou améliorer sa santé, de devenir plus compétent pour
maitriser sa situation. »

Cette citation est intéressante car d’une part elle englobe les différents réles de 1’information et
d’autre part elle met en lumicre deux éléments :

e La notion de reconnaissance : L’autrice affirme que I’information permet de reconnaitre le
patient en tant que sujet de soins. En effet, comme vu précédemment, au moment ou le
soignant garantit indépendance a la personne soignée, il lui assure également
reconnaissance ce qui favorise son estime personnelle.

e Le concept d’autonomie : La question qui voulait comprendre pourquoi I’information
favorisait I’autonomie de la personne en attente d’une transplantation trouve une réponse
dans Dextrait de Braissant. A travers 1’enseignement, le patient fait en effet appel a ses
connaissances en vue de prendre des décisions et de mieux maitriser la situation aversive.

Suite a ce dernier aspect, une nouvelle supposition peut étre émise. Dans ’analyse inhérente aux
besoins, on avait pu identifier que la recherche d’information constituait un coping centré sur le
probléme. Toutefois, grace a ces derni¢res observations, j’ai I’impression que cette action
représente également une ressource favorisant I’empowerment. Grace aux informations, la
personne arrive effectivement a mobiliser ses compétences plus efficacement, ce qui lui permet de
renforcer son pouvoir de controle. L’enseignement constitue donc un ¢lément appartenant au
processus d’empowerment, qui offre au patient autonomie et qui I’accompagne dans les résolutions
des événements délicats, tel que la période d’attente.

Pour prouver ultérieurement cet aspect je peux d’avantage reprendre mon cadre de référence et
notamment le caring. Dans un des dix facteurs caratifs, Jean Watson considere la promotion d’un
enseignement-apprentissage personnel comme un ¢lément primordial. Cette intervention permet
en effet de rendre une menace liée a 1’état de santé moins pénible. De plus, selon le caring,
I’enseignement représente un moyen d’apprentissage qui cherche a renforcer les connaissances du
patient dans le but d’augmenter sa capacité¢ de prévoir les événements aversifs ainsi que son
contrdle sur la situation. (Watson, op.cit)

L’ensemble de ces constatations démontre donc 1’'importance de fournir des renseignements précis
a la personne prise en charge. C’est seulement de cette manicre, le patient pourra réellement
prévoir les difficultés auxquels I’expérience de la greffe le confronte ainsi que réduire I’anxiété
liée a I’incertitude de son avenir.

Pour conclure I’analyse du chapitre, j’aimerais exprimer un dernier avis. En reliant les cinq
entrevues, il semble que les attentes des participants face a la démarche soignante font émerger de
maniere évidente leur besoin d’autonomie. Dans la reconnaissance, 1’écoute et I’enseignement les
personnes interviewées identifient effectivement des interventions qui leur permettent de briser le
sentiment de dépendance et d’augmenter leur contréle. Au cours de I’analyse nous avons
effectivement pu noter, que ces trois actions offraient a la personne soignée la possibilité de
renforcer son processus d’empowerment dans le but de rechercher et disposer d’une plus grande
autonomie.

6.4.4 Les difficultés

Apres avoir analysé les besoins, les ressources et les attentes des participants, mon dernier objectif
visait a explorer leurs difficultés. Si on observe la grille d’analyse, ont s’aper¢oit que les éléments




formulés ont ét¢ multiples et peuvent étre divisés selon la sphere biologique, psychologique et
sociale. Pour structurer la présentation des résultats, je maintiendrai donc cette classification.

Dimension physique

Pendant I’attente de la transplantation tous les participants ont été¢ confrontés a de
problémes d’ordre physique. Les participants ont mis en évidence la lourdeur des
traitements et la fatigue qui en découlait. Par rapport a ¢ca Monsieur D s’exprime en disant
« Une des choses plus dures est la fatigue. (...) Il y avait des éléments secondaires, je
vomissais beaucoup, avec tous ces médicaments ». La défaillance d’un organe vital a
provoqué chez les personnes interviewées plusieurs contraintes qui ont rendu nécessaire
des modifications de leurs activités quotidiennes. Par exemple, Monsieur C et Monsieur E,
malgré leur volonté ont di renoncer & leur insertion socioprofessionnelle. A ce sujet,
Monsieur E dit : « quand on est en dialyse on a comme envie de travailler mais on est
fatigué, au bout d’'un moment on y arrive plus ». De plus, si on prend la situation de
Monsieur A, on observe que dans son cas, 1’état physique a rendu nécessaire une
hospitalisation et une assistance permanente toute au long de 1’attente. Il dit aussi que sa
pathologie représentait un frein a I’expression émotionnelle « chaque fois que j avais trop
d’émotions le ceeur s’arrétait, ca m’a embété de pas pouvoir étre moi-méme et de dire ce
que je ressentais, Sinon je pouvais mourir ».

Dimension psychologique

Les ¢léments évoqués en lien avec la sphere psychologique sont multiples. La plupart des
participants a formulé la notion d’incertitude. Ils se sont attardés plusieurs fois sur
I’imprévisibilité de leur avenir. Le fait de ne pas savoir si un organe compatible pouvait
étre trouvé déclenchait des craintes. Monsieur D parle de cette sensation en que « /’attente
est vraiment longue, est vraiment longue parce qu’on ne sait jamais quand ¢a va se
produire, peut-étre qu’il va jamais se produire. (...) Il y a une appréhension. Quand est-ce
que je serais transplanté ?est-ce que j aurais un rejet ?¢a on ne sait rien. C’est des choses
qui font un petit peu peur ». Dans les entretiens, trois participants évoquent aussi un
sentiment d’anxiété qui peut a leur avis étre expliqué et se relier de nouveau a la notion
d’imprévisibilité.

De plus, lors des différentes interviews, certains participants ont formulé des pensées par
rapport au greffon (organe transplanté). Pendant I’attente de la transplantation, leur avenir
¢tait en effet lié au sort d’un autre étre humain. Par rapport a cela, seulement trois
personnes se sont exprimées. Durant cette période, Monsieur A admet avoir éprouvé des
sentiments de culpabilité « on souhaite la mort de quelqu’un, on devient on petit peu
tyrannique, on aimerait absolument que quelqu’un se casse la figure en faisant du ski ou
en voiture ». Dans son entretien, Monsieur B avoue avoir vécu la mort de son donneur
comme une injustice. A ce propos il dit « ce qui trouble un peu c’est ’idée qu’on profite
d’un organe d’une autre personne. Je ne ressentais pas forcément de culpabilité mais
plutot de [injustice. 1l y a un qui doit mourir pour ce que [’autre vit ». Au contraire
Monsieur D a pergu cet événement comme une sorte de dette. « Je fais partie de plusieurs
associations parce que je pense avoir bénéficié d’un miracle de la vie et je m’investi
beaucoup dans le don d’organes. C’est comme si j ai une dette envers la société ».

Ce qui est aussi intéressant a relever sont les représentations et les fantasmes que trois
participants se sont créés en lien avec la transplantation. Dans leur imaginaire, les
participants ont démontré avoir une vision treés distanciée de la réalité. Par exemple, deux
d’entre eux comparaient le greffon 4 un moteur qu’on peut extraire et remplacer. A ce sujet
Monsieur E dit : « a un moment je me suis peut étre pris pour un réparateur, je change ¢a




et puis ¢a va partir. On peut changer des organes, on peut faire des choses qui font des
petits miracles ».

Comme dernier élément, les personnes interviewées se sont focalisées sur leur rapport avec
le greffon. Dans leurs discours, les participants semblent n’avoir pas eu des problémes a
incorporer le nouvel organe. En lien avec cet aspect Monsieur B dit « je n’ai pas eu des
problemes a accepter le nouvel organe, je me suis dit que les cellules du foie se réforment
assez vite donc c’est comme avoir quelque chose qu’on fait soi méme avec quelque chose
d’autrui ».

Dimension sociale

e Dans les entretiens deux participants ont aussi abordé les difficultés liées a la spheére
sociale. L’attente de la transplantation a provoqué une modification de leur statut. Suite a
leur état physique ils n’ont pas pu continuer a assumer leur activité lucrative. La perte de
travail, les a donc porté a modifier leur quotidienneté et a lutter contre les assurances afin
de faire face aux soucis financiers. Monsieur C parle de la dimension sociale en disant « i/
y avait le travail que j’ai perdu. Sur le travail j’avais du mal a respirer et la dame croyait
que je me moquais d’eux (...). La on a du se battre t c’était pénible, c’était trés tres
difficile »

Apres cette présentation descriptive des données, dans un premier temps, j’aimerais organiser mon
analyse selon la méme structure suivie jusqu’a présent. Pour cela je développerai un concept, qu’a
mon avis permet de bien regrouper I’ensemble de difficultés évoquées par les participants.

Ensuite, a partir des constatations que j’effectuerais au cours de cette premiere étape, je voudrais
essayer de comprendre pourquoi certaines personnes ont mieux vécu l’attente de I’organe par
rapport a d’autres. Cette intention s’est construite a partir d’une observation plus approfondie des
entretiens. Dans ces derniers, on peut effectivement noter une sorte de division. Par exemple, si
I’on se réfere a la grille d’analyse inhérente aux difficultés, on peut noter que Monsieur B et
Monsieur C n’ont pas formulé beaucoup d’aspects. Au contraire Monsieur A, Monsieur B et
Monsieur E (surtout pour la greffe rénale) semblent avoir traversé plus de problémes lors de la
période d’attente. Puis, en utilisant des hypothéses explicatives et en me référant aux concepts
analysés dans ces derniers chapitres, il convient d’analyser : quels sont les éléments qui on fait que
chez ces trois personnes cette expérience a représenté une épreuve plus difficile ? Cela, me
permettrait en effet de mettre en évidence les aspects a considérer lors de la prise en charge d’une
personne en attente d’une transplantation.

6.4.4.1 Le changement

Dans cette partie du texte, j’ai décidé d’approfondir un concept qui, selon moi, résume en un seul
terme ce qu’ont vécu les participants lors de la période d’attente : le changement. Comme 1’on
peut D’observer dans leurs discours, cette expérience les a effectivement confronté a des
transformations importantes tant sur le plan biologique, psychologique que sociale. Pour analyser
I’ensemble des mutations, j’utiliserai de nouveau la méme classification adoptée pour la
présentation des résultats. De plus, pour chaque dimension j’émettrai des hypothéses qui
chercheront a fournir des réponses plausibles a la question que je m’étais posée précédemment.

Spheére biologique :

Dans les différentes entrevues, on s’apercoit que 1’attente de la transplantation a confronté tous les
participants a une détérioration de 1’état de santé. L’affaiblissement et I’aggravation de la maladie




ont demand¢ des changements importants dans leurs habitudes de vie. L’ensemble des personnes
ont exprimé¢ I’ensemble des contraintes auxquelles elles ont da faire face tel que la fatigue, la perte
du travail, D’attente a 1‘hopital, etc. De plus, si 1’on observe de maniere plus approfondie les
conséquences liées a la défaillance d’un organe vital, j’ai 'impression que les problémes d’ordre
biologique ont représenté I’élément déclenchant a 1’apparition des difficultés psychologiques et
sociales. En effet, en me référant aux entretiens, je trouve que pour les participants, la prise de
conscience de I’affaiblissement de leur état physique coincide avec la naissance des sentiments
d’anxiété, de craintes, d’incertitude et de dépendance. Par exemple si je considere la situation de
Monsieur D on s’apergoit que son découragement correspondait effectivement a son déclin
physique. Pour démontrer les liens directs qui s’établissent entre la dimension biologique et celle
psychologique Baudin et Consoli (1996) disent :

« Pour la majorité des patients présentant une défaillance organique grave la période pré-greffe est associée a
un déclin physique rapide voire a un état d’invalidité totale. La lourdeur de la réalité vécue et les
conséquences directes des défaillances organiques sous-jacentes des traitements administrés expliquent la
fréquence des troubles anxio-dépressifs et des psycho-syndromes. »

Cet extrait permet de mettre en évidence les conséquences que la détérioration de I’état de santé
provoque au niveau psychologique. Toutefois, dans leur discours Baudin et Consoli ne s’attardent
pas sur la notion de temporalité et ne spécifient pas a partir de quel moment ces troubles peuvent
se manifester. En effet, j’estime que ces derniers se déclarent et s’aggravent surtout au moment ou
I’attente se prolonge. Cette hypothese pourrait en effet représenter une des pistes pour répondre a
la question qui voulait évaluer pourquoi Monsieur A, Monsieur D et Monsieur E ont vécu I’attente
de la transplantation plus difficilement par rapport aux deux autres participants. Dans la
présentation des participants, nous avons vu que Monsieur B et Monsieur C ont eu la possibilité
d’étre transplantés et de retrouver une qualité¢ de vie dans un délai relativement court. Pour eux,
’attente a duré pendant trois-quatre mois. Au contraire, pour les autres personnes, 1’inscription sur
la liste d’attente c’est prolongé entre six mois et deux ans. Durant ce temps, leur maladie a
continué a se péjorer et a ¢été responsable de la détérioration de 1’état physique, ce qui pourrait
donc éclaircir pourquoi les trois participants ont vécu des anxiétés et des craintes plus intenses. En
effet comme I’affirment Baudin et Hadengue (2000) «si la maladie représente une menace
physique, elle altére aussi trés souvent la qualité de vie et atteint le psychisme des individus les
laissant en proie a des émotions souvent difficiles a gérer telles que I’angoisse, le ressentiment et
I’impuissance » (p. 1032).

Dans la prise en charge d’une personne en attente d’une transplantation, I’infirmiére devrait donc
retenir et donner importance a 1’élément temporal. Je suis consciente, que ses interventions ne
pourront pas produire aucun changement par rapport a la durée de ’attente, cependant elle réussira
a mieux comprendre que plus cette période se prolonge et plus les besoins relationnels du patient
sont ¢levés. Pour cela, elle devra faire preuve d’empathie en favorisant la verbalisation des
difficultés mais surtout en renforg¢ant les capacités a faire face a une réalité menacante. Pour
augmenter les potentialités et le pouvoir d’agir de la personne, I’infirmiére pourra donc se référer a
I’ensemble des éléments explorés jusqu’a présent, tel que I’espoir, le soutien émotionnel, la
reconnaissance, les informations et I’enseignement.

De plus, dans leur I’article, Baudin et Hadengue (art.cit) parlent du déclin physique en lien avec
I’attente de la transplantation de la maniére suivante : « prototype de la situation de faiblesse,
I’atteinte somatique est ressentie sur le plan psychique comme un manque, un défaut, une
diminution » (p. 1032). Dans cette citation, j’ai I’impression que les auteurs comparent la maladie
a une sorte de perte qui réduit considérablement les projets et les activités des personnes en attente
d’un organe. Dans les entretiens nous pouvons effectivement observer, que chaque participant lors
de cette période a été confronté a des privations (p. ex. activité lucrative). De plus, si je reprends




les €léments ressortis tout au longue de 1’analyse, dans le chapitre destiné aux besoins on a pu
observer que la perte la plus importante résultait étre 1’autonomie. C’est pourquoi, la notion de
dépendance pourrait & mon avis constituer le deuxiéme €lément qui permettrait de répondre a la
question que je m’étais posée en début du chapitre. D’ailleurs, pour démontrer cela je peux me
référer aux constatations d’Alliaire (1994, citée par Baert ef al., art.cit, p.29). En effet, selon cet
auteur :

Le processus de transplantation fait vivre au patient une situation d’anxiété et de stress du fait :

e Qu’il doit s’adapter a une nouvelle vie, avec des contraintes d’une nouvelle thérapie et d’un suivi : il quitte
une pathologie pour une nouvelle pathologie.

e Que le processus pour atteindre cette nouvelle qualité de vie est lent.

Ces deux observations permettent de mettre en lumicere deux aspects: d’une part 1’élément
temporal exploré avant et d’autre part la notion de dépendance aux traitements, élément que
J’approfondirais dans cette prochaine partie.

Dans les entretiens, on voit que lors de I’attente de la transplantation, Monsieur B et Monsieur C
ont réussi a se réaliser a travers une activité. Malgré I’affaiblissement physique, Monsieur B a pu
continuer a travailler ce qui lui a évité des grandes modifications dans sa quotidienneté. Dans le
cas de Monsieur C, la nécessité¢ de bénéficier d’une transplantation I’as confronté a la perte du
travail, cependant pour faire face a cet inconvénient il a réussi a trouver dans les tiches ménageres
une bonne activité remplagante et satisfaisante. Dans son entrevue il identifie la liberté d’action
comme une chose essentielle auquel il n’a jamais voulu renoncer. Maintenant, si je considere les
autres trois interviews j’ai la sensation que pour ces personnes 1’attente a favorisé beaucoup plus
I’installation d’un sentiment de dépendance. En effet, lors de cette expérience, Monsieur A a été
hospitalisé en permanence. A cause de cet élément, dans ces discours il compare I’attente & une
prison, ce qui permet d’exprimer extrémement bien la privation de I’autonomie qu’il a subi. Aussi
Monsieur E pendant 1’attente des deux transplantations a du abandonner son travail. La fatigue lui
empéchait d’accomplir n’importe quelle activité. Cependant, au cours de son entretien il avoue
avoir eu plus de peines et de difficultés lors de 1’attente du rein plutot que du cceur. Il explique ¢a
en argumentant que la dialyse demande une dépendance continuelle de 1’hopital. En effet, elle
représente un traitement ambulatoire qui se déroule plusieurs fois par semaine. D’ailleurs, une fois
qu’il a été transplanté au niveau rénal il dit avoir eu I'impression de ressentir plus des bénéfices
par rapport a la greffe cardiaque. Cet aspect peut probablement étre expliqué grace a I’autonomie
et a la liberté qu’il a pu retrouver vis-a-vis de I’institution médicale. De plus, ce dernier élément
permet aussi de comprendre pourquoi Monsieur D a vécu un sentiment de dépendance. Tout au
long de I’attente, il s’est efforcé de maintenir sa vie inchangée. Il a réussi @ maintenir une insertion
socioprofessionnelle et a accomplir des loisirs et des activités (ex. vacances) comme auparavant.
Toutefois la perte d’autonomie dérivait principalement du traitement qu’il a du suivre pendant
plusieurs années. Comme il le dit plusieurs fois dans son entretien, la limitation de la liberté a été
pour lui une difficulté considérable.

L’ensemble de ces constations permet donc de confirmer I’intérét et la pertinence de proposer des
interventions professionnelles basées sur ’empowerment. La personne inscrite sur une liste
d’attente en vue d’une transplantation ressent fortement le besoin d’autonomie. Suite aux
entretiens, il semble que ce dernier se manifeste d’une manicre plus intense chez les patients
vivant des situations particulieres comme celle de Monsieur A ou bien chez des personnes
nécessitants plusieurs traitements (p. ex. hémodialyse) ou hospitalisations qui les portent a
entretenir des contacts fréquents avec 1’institution hospitaliére. Au contraire, les personnes comme
Monsieur B ou Monsieur C, qui disposent de plus d’autonomie, arrivent apparemment a mieux
faire face aux difficultés provoquées par 1’attente de I’organe. Nonobstant cela je tiens a souligner
que ces observations correspondent exclusivement a des hypothéses personnelles effectuées a




partir de cinq entretiens. Aucun étude permet de valider la scientificité de ces suppositions et le
nombre restreint de 1’échantillon ne me permet pas de rendre représentatif ce phénomene.

Pour conclure, suite a ces constatations, le personnel soignant qui accompagne une personne en
attente d’une transplantation devrait donc se montrer attentif et prodiguer des soins qui permettent
au patient de briser son sentiment de dépendance et d’accroire son contrdle. C’est pourquoi, tous
les éléments ressortis de mon analyse deviennent fondamentaux.

Sphére psychologique

Dans les paragraphes précédents, j’ai mis en évidence les liens qui pouvaient exister entre la
dimension biologique et celle psychologique. De plus pour tenter d’expliquer pourquoi trois
participants lors de ’attente ont été¢ confrontés a plus des problématiques, jusqu’a présent j’ai
identifié¢ deux €léments : le prolongement de cette période ainsi que la dépendance aux traitements
et au monde médical.

Dans cette partie, je focaliserai maintenant mon attention au niveau des difficultés appartenant a la
sphere psychologique. Dans les entretiens les participants ont mis en évidence une série de
sensations qui les ont accompagné jusqu’a la réalisation de la transplantation. Selon Monsieur A,
Monsieur B et Monsieur E ce qui a ét¢é identifié comme étre un des aspects plus déstabilisants de
cette expérience semble étre I'imprévisibilité de 1’attente. Cette période est en effet, caractérisée
par D’incertitude, sa durée n’étant pas prévisible et empéchant a la personne de se projeter dans
I’avenir. Elle monopolise le temps, les activités quotidiennes, les relations interpersonnelles et les
projets de vie. La crainte liée a I’'impossibilité de prévoir une vie future était probablement plus
présente chez ces trois personnes de nouveau a cause de la durée de I’attente. Le prolongement de
cette période favorise en effet ’apparition des peurs et des doutes par rapport a 1’arrivée d’un
organe compatible. De plus, selon Piot-Ziegler et al. (art.cit, p.6) « plus ’attente se prolonge, plus
la relation avec les professionnels dévient délicate. Viennent les questions sur la gestion de la liste
d’attente. Ce sont les professionnels qui détiennent le pouvoir de décision quant a 1’attribution de
I’organe tant désiré et les criteres d’allocation restent mystérieux ». Cette citation est & mon avis
intéressante car elle stimule la réflexion. En la lisant de mani¢re approfondie, j’ai en effet
I’impression que I’autrice sous-entend deux aspects :

e Plus la durée de cette période se prolonge et plus les doutes du patient vis-a-vis de
’attribution des organes augmentent. Pour éviter cette situation, les informations
deviennent donc essentielles. En effet, comme je 1’ai mis en évidence dans le sous-chapitre
destiné a D’enseignement, pour la personne en attente d’une transplantation, les
renseignements en lien avec la durée de cette période ainsi que les conditions de
prélevement sont des données qui demandent un approfondissement de la part des
soignants. A ce propos, I’action de répéter au patient les critéres d’attributions des organes
et de se référer aux statistiques inhérentes au nombre des potentiels receveurs pourrait
devenir un bon moyen.

e Plus I’attente se prolonge et plus la relation avec le personnel soignant est mise en péril.
Cet aspect démontre a mon avis la nécessité¢ de donner des informations précises. Lorsque
les renseignements au patient ne sont pas suffisants, ce dernier peut développer un
sentiment de méfiance et d’insatisfaction par rapport a la prise en charge.

Si maintenant, je reprends les situations des trois personnes, le manque d’informations pourrait a
mon avis représenter un troisieme ¢lément a la question qui essayait de comprendre la source de
leurs difficultés. Dans les entretiens on peut en effet noter que les participants se plaignent des
renseignements recus. A ce niveau, ils semblent étre insatisfaits vis-a-vis de I’accompagnement
prodigué par les coordinatrices (dans le cas de Monsieur A) ainsi que par les infirmicres de dialyse
(dans la situation de Monsieur D et Monsieur E). Dans leurs situations, cette déception envers les




soignantes prenait & mon avis naissance non pas d’une absence totale d’informations, mais plutot
dans le fait que ces dernieéres n’ont pas été renouvelées au cours de D’attente. Pour les trois
participants cette expérience ¢’est prolongé pendant des mois, voir des années, ce qui a mon avis
aurait demandé une actualisation dans les explications des soignantes. Ces observations
représentent des hypotheses qui me permettraient, d’une part de mettre en lumiere les liens étroits
qui s’établissent entre la qualité des informations et la satisfaction dans I’offre en soin infirmiére et
d’autre part de supposer ce qui pourrait expliquer les difficultés vécus par les trois participants.

De plus, si on consulte la grille d’analyse, on s’apercoit que dans les entretiens Monsieur A,
Monsieur D et Monsieur E ont exprimé un sentiment d’anxiété et de découragement. Dans la
dimension biologique, on a pu constater que ces ressentis pouvaient représenter des conséquences
liées au déclin physique. Toutefois, elles sont & mon avis aussi explicables par le stress que la
pratique de la transplantation engendre. En effet comme le disent Baudin et Hadengue (art.cit,
p.1033)

«Peu de procédures médicales confrontent le malade a un degré de stress aussi important que celui
expérimenté lors de la période d’attente de la transplantation. Accepter la perte de la maitrise devant une
situation de mort imminente, dépendre totalement de 1’équipe médicale et envisager un changement d’organe
vital est souvent source d’anxiété intense, d’angoisse voire de dépression. La manic¢re de faire face a ce
moment d’attente terriblement anxiogéne différe d’un malade a I’autre. L observateur attentif peut repérer les
mécanismes « d’arrét de la pensée », et/ou de déni de I’angoisse de mort, de défense par 1’action avec le
maintien a tout prix, si cela est possible, d’une activité professionnelle ; il s’agit de « tuer » le temps avant
qu’il ne vous tue. »

Cet extrait est trés intéressant car il introduit le concept de stress ainsi que les stratégies mise en
place par la personne malade pour faire face a la situation aversive. Dans le chapitre des ressources
j’avais mis en évidence le fait que les participants faisaient plus souvent appel a un coping centré
sur I’émotion. Cependant, comme je I’ai explicité dans le cadre de référence, ce type de stratégie
expose la personne a des comportements plus a risques. Suite a cette citation une question me
vient donc a I’esprit. Est-ce que les difficultés des trois participants pourraient étre déclenchées par
la mise en place de stratégies d’ajustement non adaptées a leur situation ?

Dans les entretiens, on voit que dans un premier temps Monsieur A, Monsieur D et Monsieur E
utilisaient un coping centré plutot sur le probléme (p. ex. recherche d’informations). Au contraire,
au cours de I’attente ils ont commencé a mobiliser un coping centré sur 1’émotion. Par exemple,
Monsieur A parle d’une résignation et d’une prise de distance par rapport a cette expérience.
Monsieur E cherchait a éviter la situation en pensant le moins possible, au contraire de Monsieur
D qui se situait plutot dans la recherche du soutien. Le fait que les participants aient privilégié la
mise en place des stratégies de type évitant peut étre expliqué scientifiquement. En effet, le coping
centré sur le probleme représente un moyen efficace dans les cas ou la situation est contrdlable.
Toutefois, je crois que lorsque 1’on parle d’attente d’une transplantation, le terme contrélable n’est
pas vraiment adapté. Cette expérience correspond a une longue période qui confronte la personne a
des changements extrémement stressants. C’est pourquoi, face a un tel événement, une stratégie
émotionnelle évitant se révélera plus adéquate. En effet Lazarus et Folkman (1984, cités par
Bruchon-Schweitzer, op.cit, p.384) affirment qu’au moment ou « la situation est incontrdlable, des
efforts répétés de la part du sujet seront inutiles et épuisants et un coping centré sur I’émotion sera
plus adapté et permettra de sauvegarder I’estime de soi et de ne pas étre submergé par la
détresse ». Suite a cela, on peut donc constater que dans leur situation, le coping évitant s’est
démontré efficace et ne peut pas étre identifié comme un des éléments déclencheur des difficultés
des trois personnes interviewées. De plus, si je me réfere aussi & Monsieur B et Monsieur C, on
voit qu’eux aussi ont mobilisé les mémes types de stratégies.

Apres avoir exclu cette voie, pour essayer de dégager des nouveaux aspects qui pourraient
expliquer les difficultés des trois participants, je trouve intéressant d’explorer aussi les ressources




personnelles. Pour cela, je trouve pertinent de considérer la situation de Monsieur D. Dans son cas,
on peut constater que lors de la période de I’attente il a pu faire appelle a plusieurs ressources
internes et externes. En effet, malgré la fatigue il a toujours pu travailler, faire des voyages et
continuer sa vie plus ou moins normalement, ce qui, pour lui, était indispensable. De plus, il a été
beaucoup encouragé par sa femme qu’il a définit comme étant « un élément capital dans le succes
de son traitement ». De plus, au niveau de son caractére, mise a part de la perte d’espoir liée a son
exclusion de la liste d’attente, il a réussi @ maintenir une certaine positivité par rapport a la réussite
de la greffe. Nonobstant, I’ensemble de ces éléments, lors de I’attente nous avons pu voir qu’il a
percu des difficultés. Jusqu’ici j’ai pu estimer que ces dernieres dérivaient tant d’un sentiment de
dépendance vis-a-vis de son traitement que du prolongement de ’attente. De plus, dans le manque
d’informations j’ai identifié un autre aspect. Dans ces discours, on peut aussi noter que le
personnel soignant n’a pas joué le role de ressource espérée et n’a pas vraiment réussi a satisfaire
ses besoins psychologiques. En effet, vis-a-vis des professionnels de la santé, il réclamait plus des
renseignements et de soutien émotionnel. Ce dernier aspect, pourrait donc a mon avis, représenter
un autre ¢lément plausible pour argumenter la source de ses difficultés.

Si maintenant je considére aussi les situations des deux autres participants, ont voit aussi qu’eux
non plus n’ont pas €tait trés bien soutenu par le personnel soignant. Monsieur E lors de I’attente de
la transplantation rénale dit ne pas avoir bénéficié¢ d’un aide de la part des infirmicres et Monsieur
A avoue aussi avoir voulu recevoir plus de réconfort et d’assistance au niveau psychologique. Pour
confirmer I’importance du soutien émotionnel je peux me référer a plusieurs auteurs (Baert ef al.,
2000, Gueniche 2000, Alby et Baudin, 2004). L’ensemble de la littérature s’occupant de cette
problématique, affirme effectivement que dans le contexte de la transplantation la communication
devient une exigence. Le patient en attente d’un organe nécessite d’un suivi et d’un espace
d’écoute qui lui donnent la possibilité de verbaliser son ressenti, ses besoins et de se décharger de
son anxiété. Il doit pouvoir parler des événements primordiaux qu’il est en train de vivre et qui le
transforme. Selon Zech (2000, citée par Piot-Ziegler et al. 2007, p.3) « ce partage émotionnel lui
permet en effet d’atténuer les affects négatifs dans un milieu sécurisant et aura par conséquent un
effet apaisant ».

Suite a ces constations, la littérature me permet donc de confirmer 1I’importance pour le patient de
disposer d’un soutien émotionnel et d’un espace d’écoute. Cela semble étre un des aspects
essentiels qui aide le patient a faire face aux difficultés, ce qui pourrait par conséquent représenter
une des sources aux problémes vécus par les trois participants.

Comme dernier ¢élément, j’aimerais me concentrer sur I’ensemble des résultats ressortis en lien
avec le rapport qui se crée entre la personne en attente d’un organe et le greffon. En effet, selon
moi, cela pourrait s’avérer €tre une piste pertinente pour répondre a ma question.

Dans les différents entretiens, les participants se sont essentiellement exprimés par rapport a trois
aspects : incorporation de 1’organe, sentiments déclenchés par le greffon et représentations de la
transplantation. Dans la section suivante, je chercherai a analyser ses résultats en fonction de cette
classification:

e Dans leurs discours, quatre personnes ont évoqué la problématique en lien avec
I’incorporation de '« organe étranger ». Selon, la littérature ces derniers aspects
représentent des enjeux psychologiques importants. L’acceptation de I’autre en soi est un
processus comprenant plusieurs stades et qui requiert un délai plus au moins long. La
modification du corps est vécue différemment selon la personne, son parcours de la
maladie, son entourage, ses aspects psychologiques et selon 1’aide extérieure. Les étapes
qui permettent de s’adapter au greffon débutent déja pendant I’attente de la transplantation
et s’achevent dans la période post-greffe (Piot-Ziegler, 2007). Toutes ces réflexions
permettent d’approfondir les difficultés et le questionnement que le greffon peut susciter au
niveau de la personne en attente d’une transplantation. Toutefois, si je me réfere aux




résultats obtenus, les personnes interviewées n’ont pas €té¢ confrontées a ce genre de
probléme. Elles ressentent de la gratitude envers le donneur et considerent le greffon
comme une partie intégrante qui leur appartient. Dans leur cas le nouvel organe a été percu
comme un « salvateur » qui leur a permis de retrouver une nouvelle qualité de vie. C’est
pourquoi, pour répondre & ma question, cet aspect ne peut pas étre considéré comme un des
¢léments qui sont a la base de difficultés de Monsieur A, Monsieur D et Monsieur E.

Pendant les interviews, trois personnes ont aussi abord¢ les sentiments ambigus que
I’expérience de la transplantation déclenche. Cette pratique porte en effet la personne a se
questionner sur les liens directs qui existent entre la vie et la mort. En effet, dans le
contexte de la greffe, la survie du receveur est reliée a la mort du donneur et, au moment
ou le patient prend conscience de cet aspect, un sentiment de culpabilité peut donc
s’installer (Baudin et Hadengue, art.cif). A ce sujet, dans le premier entretien, Monsieur A
exprime ce type de ressenti. Lors de la période d’attente, il dit avoir eu une attitude un petit
peu tyrannique et avoir souhaité¢ la mort de quelqu’un. Si on se réfere de nouveau a la
littérature, on note effectivement que la période d’attente, peut confronter la personne a des
sentiments de culpabilité qui favorisent 1’installation progressive des remords. Le patient
souffre et se reproche de ses pensées « sadiques » qui envisagent la mort de quelqu’un et
qui se manifestent surtout pendant les week-ends, moment de la semaine qui présente le
taux les plus élevé d’accidents routiers mortels (Laforét E., (2004)). Si maintenant je
considere aussi I’entrevue de Monsieur D, on observe que dans son cas, le greffon
représentait plutot une dette envers la société. En lien avec cette notion, Baert ef al. (art.cit,
p.32) disent que « la dette de la greffe entraine un sentiment de culpabilité ». Suite a cela,
on pourrait donc supposer que Monsieur A et Monsieur D ont éprouvé un sentiment
commun, ce qui pourrait constituer une des origines a leurs difficultés (p. ex. anxiété). A ce
sujet, je trouve, que la culpabilité serait effectivement un des éléments plausibles pour
expliquer la source des problemes d’ordres psychologiques. Cependant, le nombre restreint
de D’échantillon et les données insuffisantes ne me permettent pas de le prendre en
considération. Cet élément aurait en effet pu étre retenu et assumer plus de pertinence dans
le cas ou Monsieur E exprimait également ce type de ressenti.

Pour terminer cette partie, inhérente au rapport de la personne en attente d’une greffe avec
I’organe, j’aimerais considérer la représentation que les participants ont évoquée par
rapport a la transplantation. Dans les entretiens nous pouvons observer que Monsieur A,
Monsieur B et Monsieur E ont une vision de la greffe qui se distancie beaucoup de la
réalité. Deux personnes comparent cette pratique a un travail mécanique, tandis que
Monsieur B parle de son organe défaillant comme d’un aliment qui servira a nourrir les
animaux. Dans un premier temps, cette derniére image m’avait particuliérement
déstabilisée et je n’arrivais pas a comprendre a quoi cette distorsion de la réalité était liée.
En recherchant des théories pouvant expliquer cet aspect dans I’ouvrage de Gueniche
(2000, p.11), j’a1 trouvé une réponse. L’autrice dit en effet que « la mise en représentation
de la greffe procéde d’une élaboration de 1’organe malade a partir des éléments extérieurs
que le sujet se forme, qu’il s’agisse d’images, des mots entendu ou des perceptions.
L’organe peut alors étre pourvu de qualités, des défauts, voir impliqué dans diverses
formes ». Certains auteurs affirment aussi que 1’ensemble de ces représentations et les
fantomes liés a la transplantation constitue une source de stress qui peut accompagner le
patient tout au long de I’attente (Alby, Baudin, 2004). Cet aspect pourrait par conséquent
représenter un autre élément qui se situe a 1’origine des difficultés psychologiques vécues
pendant la période d’attente. Pourtant, méme ici, je ne dispose pas des résultats suffisants
pour pouvoir démontrer la pertinence de cette hypothese.




Dans les derniers paragraphes, je pense avoir émis des constations intéressantes. Cependant, le
nombre restreint de 1’échantillon a fortement limité mes suppositions. De plus, malgré une certaine
concordance dans les réponses, Monsieur A, Monsieur D et Monsieur E ne se sont jamais exprimé
tous les trois sur les mémes sujets. Cet aspect ne m’a donc pas permis de considérer le sentiment
de culpabilité et les représentations liées a la transplantation comme des éléments se situant a
I’origine de leurs difficultés.

Spheére sociale

Tout au long de I’analyse, j’ai déja eu 1’occasion d’approfondir quelques aspects appartenant a
cette dimension. Dans le chapitre des besoins, on a parlé de I’activité lucrative et de son rdle
aupres de la personne en attente d’une transplantation. Dans les cas des participants, j’ai pu
identifier que le travail représentait un moyen efficace pour briser le sentiment de dépendance. De
plus, dans la partie destinée aux ressources j’ai pu mettre en évidence ’essentialité du soutien
social. Cela est un élément qui protege les personnes contre les situations stressantes et qui
favorise autonomie.

Si maintenant je considére les différents entretiens, on s’apercoit que seulement deux personnes
ont mis en évidence d’autres aspects pouvant faire partie et provoquer des difficultés au niveau de
la sphere sociale. Monsieur C et Monsieur E parlent en effet de la perte de travail et des
conséquences financieres. Toutefois, grace au soutien et a la présence de leurs femmes, ils ont
réussi a surmonter ces problématiques.

En lisant de manicre plus approfondie les entretiens, j’ai ’impression que les changements liés a la
sphere sociale ont provoqué, au niveau des participants, un impact moins fort par rapport aux
autres dimensions. Les personnes interviewées semblent en effet avoir réussi a faire face plus
facilement aux différentes modifications. Je pense que cet aspect peut se rejoindre et étre expliqué
par le soutien fourni par la famille. La plupart des participants ont énormément valorisé cette
ressource. C’est pourquoi dans la sphere sociale je n’arrive pas a identifier des éléments
supplémentaires qui pourraient répondre a la question qui cherchait a évaluer les sources des
difficultés de Monsieur A, de Monsieur D et de Monsieur E.

Apres avoir analysé les résultats liés aux difficultés vécues par les participants lors de la période
d’attente, plusieurs aspects intéressants ont été abordés. Dans un premier temps, je me suis
appuyée sur la littérature, cela dans le but d’argumenter pourquoi les personnes interviewées
ressentaient certaines difficultés. De plus, pour comprendre les raisons qui ont fait que chez
Monsieur A, Monsieur D et Monsieur E 1’expérience de la transplantation a été une épreuve plus
difficile, je me suis basée sur les donnés communs aux trois participants. Au terme de cette
analyse, quatre notions ont ¢té identifiés comme étant les sources des leurs problémes
psychologiques :

e La durée de I’attente : plus cette période se prolonge et plus les difficultés telles que
I’anxiété, les craintes et les doutes s’accroissent.

e Le sentiment de dépendance : au moment ou le patient doit suivre un traitement hospitalier
(p. ex. hospitalisation, hémodialyse, etc.) de longue durée la perte d’autonomie devient
plus importante et difficile a vivre. Renoncer a la liberté d’action, confronte les patients a
des difficultés considérables.




e [e manque d’information : cet aspect représente un point important. Dans les situations ou
les renseignements ne sont pas renouvelés et prodigués d’une facon précise, la personne
soignée perd le contrdle sur sa situation et développe un sentiment de méfiance envers le
personnel soignant.

e [La carence d’un soutien émotionnel : un accompagnement infirmier qui ne prend pas en
compte les besoins relationnels (écoute, partage €motionnel, reconnaissance, etc.) du
patient peut devenir source des problémes. La personne en attente d’une transplantation
nécessite d’un espace d’écoute ou elle peut se décharger et atténuer les émotions difficiles
gérables.

L’ensemble de ces ¢léments met en lumicre les interventions infirmiéres a retenir lorsqu’on
s’occupe d’une personne en attente d’une transplantation. Aider le patient a briser son sentiment
de dépendance en lui fournissant des informations ainsi qu’un soutien émotionnel représente des
actions qui peuvent faciliter la gestion de cette période.

Ce chapitre détermine la fin de I’analyse du contenu. En utilisant des concepts, j’ai essay¢ tout au
long de cette partie d’émettre des hypothéses pouvant expliquer 1’ensemble des événements
traversés par les participants. Grace a ce processus, j’ai pu identifier une série de notions en vue de
proposer des suppositions pertinentes pour identifier les aspects qui favorisent le processus
d’autonomisation chez le patient en attente d’une transplantation.




7. Synthése d’analyse

L’objectif qui a guidé toute ’organisation de ce mémoire de fin d’études était celui de faire
émerger les aspects qui pouvaient aider la personne en attente d’une transplantation a gérer de
maniere plus autonome les événements traversés au cours de cette période. Le but de proposer une
prise en charge visant 1’empowerment voulait réduire la dépendance du patient a 1’égard du
soignant et 1’aider a s’adapter a la nouvelle situation tout en mobilisant ses potentialités. L’attente
de I’organe implique en effet des changements et un stress important, aspects qu’initialement
peuvent dépasser les ressources et les capacités de faire face de la personne concernée. C’est
pourquoi ce concept me semblait particuliecrement adapté a la population étudiée dans le cadre de
cette recherche. De plus, pendant 1’analyse, la pertinence de proposer une question de recherche
pareille ¢’est renforcée a travers les discours des participants. Dans les cinq entretiens nous notons
assez facilement que pendant I’attente de 1’organe les personnes interviewées manifestaient un
besoin d’indépendance vis-a-vis du personnel soignant.

Tout au long du sixieme chapitre, je me suis attardée sur les ¢éléments ressortis a partir de
I’observation du terrain. En présentant et classifiant tous ces résultats, j’ai opté d’approfondir ceux
qui semblaient mieux répondre a ma question de recherche. Pour les regrouper, les clarifier et pour
favoriser la compréhension, dans la prochaine partie du texte je me servirai d’un schéma. Ce
dernier comprend les aspects évoqués lors des cinq entrevues, ce qui ne peut pas par conséquent
étre représentatif et étendu a I’ensemble de cette population. Effectivement, le nombre restreint de
I’échantillon ne me consent pas de prouver sa véracité. C’est pourquoi I’illustration se base
exclusivement sur les hypotheses explicatives explorées jusqu’a présent.

Information/enseignement
Sentiment d’appartenance/
Soutien émotionnel
Espoir
Reconnaissance

Relation
d’aide

Meilleure gestion
de I’attente

Estime de soi /Autonomie

Empowerment /




Le schéma illustre de manicre synthétique les résultats analysés dans le chapitre précédent. Le
premier cadre considére les besoins, les ressources et les attentes formulés par les participants en
lien avec Dl’attente de la transplantation. La fleche qui relie ces éléments au cadre suivant
correspond a la recherche des personnes interviewées de satisfaire leur besoin d’estime. Dans le
premier chapitre de 1’analyse (6.4.1), nous avons en effet identifié que pour cette population,
I’estime de soi consiste dans le maintien d’un sentiment d’autonomie vis-vis de la situation
aversive et de D’institution hospitaliere, raison pour laquelle les deux notions sont associées. La
derniere partie du schéma se concentre par contre sur 1’objectif final de cette recherche. Selon mon
observation du terrain, I’empowerment est réalisable au moment ou la personne en attente d’une
transplantation dispose d’une autonomie suffisante, qui lui garantit de faire face et de contrdler la
situation menagante. Cependant, pour que cela puisse étre vérifié, la démarche soignante doit se
baser sur une relation d’aide en vue de mobiliser I’ensemble des éléments appartenant au premier
cadre (enseignement, soutien social, etc.).

La présentation descriptive du schéma offre une potentielle réponse a ma question de recherche.
Cette derniere cherchait en effet a optimiser les soins infirmiers dans le but de renforcer la gestion
autonome des événements traversés lors de la période d’attente. Pour que la personne en attente
d’une transplantation puisse réellement acquérir du pouvoir et modifier sa situation, prodiguer des
soins relationnels qui favorisent I’enseignement, le soutien, la reconnaissance ainsi que 1’espoir de
la personne soignée deviennent donc basiques. Toutefois, pour répondre a la question de départ
d’une fagon encore plus scrupuleuse, dans la prochaine section, je proposerai une intervention
¢ducative se basant sur 1’empowerment.

Avant de procéder a cette étape j’aimerais quand méme souligner de nouveau que les éléments
explorés dans la section suivante n’appartiennent pas a une offre en soins prouvée au niveau
scientifique. Au contraire, cette derniere constitue une proposition dans la prise en charge des
personnes en attente d’une transplantation, a partir des résultats obtenus dans les différentes
interviews.

Dans le cadre de référence, nous avons pu observer que dans le sous chapitre 4.2.3, Aujoulat
(art.cif) divisait une démarche éducative visant 1’empowerment selon deux phases : la prise de
conscience et le dialogue. Si maintenant je révoque ces ¢tapes en les adaptant a la population
¢tudiée dans le cadre de cette recherche, le processus d’empowerment se manifestera de la manicre
suivante :

Prise de conscience :

Initialement, ce type d’offre en soin portera la personne en attente d’une transplantation a
identifier et a s’exprimer par rapport a ’ensemble des événements qu’elle pergoit comme étant
stressants et difficiles a gérer. Pour cela, la soignante lui offrira un espace d’écoute qui lui donnera
la possibilité de verbaliser son ressenti, ses besoins et de se décharger de son anxiété. En effet
selon Aujoulat (art.cit, p. 43), « un professionnel de la santé qui souhaiterait favoriser I’émergence
ou la progression d’un processus d’empowerment chez une personne malade, devrait donc
commencer par se mettre a 1’écoute de ce que vit la personne, pour comprendre les situations
qu’elle pergoit comme aliénantes». Une attitude professionnelle pareille qui repose sur des
compétences relationnelles ainsi que sur une écoute active favorisera donc la création d’un lien de
confiance et s’appuiera sur un patient sujet.

Suite a ces constatations, si on considére les éléments développés dans 1’analyse de contenu, nous
pouvons considérer que cette premiére phase permet de satisfaire deux aspects appartenant au
premier cadre. La prise de conscience peut en effet, &tre développée et trouve ses fondements dans
le soutien émotionnel et dans la reconnaissance du patient en tant que personne.




Dialogue :

Apres avoir mis en lumicre les difficultés, la deuxiéme étape du processus d’empowerment
consiste a analyser d’une fagon plus méticuleuse les problemes formulés antérieurement. Cette
phase vise en effet a fournir au patient les moyens pour explorer efficacement ses ressources en
vue de prendre des décisions concernant sa situation. Une démarche éducative pareille cherche en
effet a offrir au patient la possibilité¢ de renforcer son pouvoir d’agir, mais pour que cela puisse se
réaliser, certaines conditions deviennent basiques :

e Pour gérer la situation aversive ainsi que mettre en place des plans d’actions, la personne
en attente d’une transplantation, devrait disposer des informations essentielles
caractérisant la période d’attente. Dans le processus d’autonomisation, ces dernicres
correspondent a un élément primaire. En effet, de nouveau selon Aujoulat (art. cit, ibid.)
«il est d’une importance cruciale pour un patient que le personnel soignant lui fasse
clairement part de son savoir concernant la maladie dont il souffre, ainsi que les traitements
ou I’examens qu’il affronte ». C’est pourquoi, selon les observations effectuées au cours de
I’analyse, pendant la période d’attente, les infirmicres devraient garantir un enseignement
a partir des connaissances, des représentations et des fantomes percgus par le patient en lien
avec I’expérience de la greffe.

e Le processus d’empowerment porte le patient a identifier les ressources internes et
externes. Pour cela, les infirmicres proposeront des interventions différenciés qui viseront a
lui fournir des nouvelles ressources (p. ex. rencontres avec des personnes transplantées ou
avec un groupe de pairs, soutien émotionnel de la part des soignants) ainsi qu’a consolider
celles dont il dispose déja (p. ex. entourage familial). L’analyse du contenu montre en effet
qu’en soutenant émotionnellement et en développant un sentiment d’appartenance la
personne en attente d’une transplantation se sent plus en sécurité et réussi a renforcer son
espoir face 4 un avenir incertain. A ce sujet Wallerstein (1992, citée par Aujoulat 1. art.cit,
p.7) « en participant a la prise de décision, en développant un sentiment d’appartenance et
en renforgant son pouvoir sur sa propre destinée, on améliore en effet notre santé».

L’ensemble de ces actions participant au processus d’empowerment représente des moyens qui
aident la personne en attente d’un organe a gérer de manicre plus satisfaisante la période d’attente.
Cependant, pour que 1I’empowerment puisse réellement aider le patient a avoir plus d’estime et a
s’approprier de son pouvoir décisionnel, un partenariat soignant-soigné doit s’instaurer le plus
précocement possible. Une intervention éducative pareille peut en effet se réaliser uniquement ou
le lien soignant-soignée repose sur une relation d’aide. En effet, selon Aujoulat (art.cit, p.31)

« Une relation de soins visant I’empowerment s’inspire d’une philosophie humaniste qui affirme le droit a
I’auto-détermination de chaque individu et qui reconnait a chaque personne la capacité et le désir d’étre
I’acteur de sa vie. Dans 1’empowerment le savoir, les priorités et I’expérience du patient ont donc autant
d’importance que le savoir du soignant. Dans une telle perspective, la finalité de 1’éducation dans la relation
de soins est de permettre aux patients d’exercer un meilleur contrdle sur leur vie. »

Pour conclure, j’aimerais souligner qu’une partie de ces interventions (p. ex. rencontre avec des
personnes transplantées) ne représentent pas des €léments nouveaux dans la prise en charge de
cette population. En effet, dans leur offre en soins, les coordinatrices cherchent dans la mesure du
possible a satisfaire ces conditions. Malgré cet aspect, j’estimais important de valoriser et de
sensibiliser les infirmiéres face a I'importance de ces actions. En Suisse, seulement six hdpitaux
disposent des centres de transplantation et de la présence des coordinatrices sur place. Une fois,
que ces dernieres ont assuré le bilan pré-greffe, le reste de I’attente ainsi que les traitements (p. ex.
hospitalisation, hémodialyse) se déroulent dans le canton de domicile. Cette spécificité dans la
prise en charge des personnes en attente d’une transplantation démontre par conséquent la
nécessité de former les infirmiéres par rapport au vécu et a I’accompagnement de cette population.




8. Perspectives futures

L’année 2007 a vu I’introduction d’une nouvelle loi en matiére de médecine de transplantation. A
cette occasion, I’office fédéral de la santé publique a démontré une importante mobilisation dans la
promotion du don d’organes. L’ensemble de la population suisse a bénéficié d’une grande
information inhérente a la problématique de la pénurie des donneurs. A travers différentes
stratégies publicitaires (télévision, affiches, journaux, etc.) cette campagne visait a donner des
renseignements précis en lien avec la transplantation. La notion de mort cérébral, du consentement
et de ’attribution d’organes étaient effectivement des éléments qui demandaient une clarification
et des explications plus pointues.

La rédaction de mon mémoire de fin d’études se termine une année apreés I’introduction de cette
loi. Pour cela je me demande : Qu’elle effet a eu ce changement dans la loi et cette campagne
promotionnelle ? Le nombre des transplantations a-t-il augmenté ? A I’heure actuelle, je ne
dispose pas du rapport intégral 2007 de Swisstransplant et aucun résultat par rapport a cette année
n’est pas encore visible. Toutefois, selon une nouvelle de Swisstransplant en 2007, le nombre des
donneurs a maintenu une certaine stabilit¢ mais, dans le cas inverse, le nombre de personnes
inscrites sur une liste d’attente a de nouveau augmenté. Entre les mois de janvier et juillet 2007,
les potentiels receveurs sont passés de 790 a 862 et 50 personnes sont encore décédées faute
d’organes (Swisstransplant, 2008).

Suite a ces statistiques, on peut observer que ma recherche traite d’une problématique importante
et d’actualité. En raison du succes de la médecine de la transplantation, un plus grand nombre des
personnes peut de nos jours disposer de ce choix thérapeutique et viser a une amélioration dans la
qualité¢ de vie. Dans ’avenir, on peut donc estimer que le nombre des patients en attente d’une
transplantation connaitra un ultérieur accroissement. Cependant, pour couvrir cette croissance est-
ce que le nombre de personnel soignant spécialisé dans 1’accompagnement de ces personnes
augmentera ¢galement? Jusqu’a présent je n’ai pas les moyens pour donner une réponse a cette
question, cependant je reste sceptique. Actuellement, le centre de coordination de transplantation
du CHUV est composé de trois coordinateurs, personnel extrémement limité pour prendre
réellement en considération les besoins et les difficultés auxquelles sont confrontées les personnes
inscrites sur la liste d’attente. C’est pourquoi les autres professionnels de la santé travaillant par
exemple dans des domaines comme la dialyse, les soins intensifs ou la cardiologie pourraient
devenir des reperes importants.

Dans les perspectives professionnelles futures, ces types de services devront toujours plus prendre
en charge cette clientele. Vu le nombre croissant des potentiels receveurs I’accompagnement d’un
patient en attente d’une greffe ne s’avérera plus une chose si rare comme le pouvait étre dans les
années ’90. Cet aspect démontre donc la pertinence de former les professionnels de la santé.
Comme je ’ai présenté tout au long de ma recherche, 1’offre en soins infirmiers aupres d’une
personne inscrite sur une liste d’attente demande des connaissances spécifiques. En identifiant ses
besoins, ses ressources et ses difficultés, la prise en charge devient inévitablement plus ciblée. La
nécessité d’avoir un personnel qualifié a aussi été évoquée par Monsieur C. A son avis, les
soignantes devraient étre compétentes et avoir des bonnes notions par rapport a la particularité de
cet accompagnement. Dans un domaine, qui évolue de plus en plus vers la complexification de
soins, avoir des connaissances pointues en matiére de transplantation devient a mon avis une
condition nécessaire a développer pour 1’avenir.




9. Limites de la recherche

Dans ce chapitre j’utiliserai mon esprit critique en évaluant les points faibles de ma recherche.
Cela est fait dans le but de clarifier ce qui pourrait fausser les résultats et donc constituer les
limites a considérer pour 1’utilisation de ce travail.

Taille et caractéristiques de 1’échantillon :

Le nombre des entretiens effectués pour mon mémoire de fin d’études m’a permis d’avoir
un nombre considérable des données. Toutefois en interviewant cinq personnes, les
réponses ne peuvent pas €tre exhaustives et généralisée a I’ensemble des personnes qui
attendent un organe. En disposant de plus de temps et des moyens, il aurait été intéressant
d’élargir I’échantillon et de mener une recherche plus importante.

Au début de recherche, I’échantillon devait se constituer uniquement par des personnes
transplantées au niveau cardiaque, hépatique et pulmonaire. J estimais en effet que leurs
difficultés et besoins étaient différents par rapport & une personne qui attendait un rein.
Cependant, dans un premier temps, j’ai eu des soucis a trouver des gens disponibles a
participer a ma recherche. En effet, une grande partie d’entre eux ne se sentait pas préte a
évoquer de nouveau les événements liés a 1’attente de la transplantation. De cette raison, je
n’ai fait aucune distinction entre les personnes. J’ai donc rencontrés des personnes qui ont
attendu la greffe dans des conditions différentes (p. ex. domicile, hopital, age, etc.).

L’échantillon de ma recherche, est composé par des personnes ayant déja bénéficié d’une
greffe. A ce stade de ma pratique professionnelle je considere ce choix positif. En effet je
n’aurais pas eu la juste distance pour interviewer des personnes en attente d’un organe.
Toutefois, cette décision s’est avérée négative au niveau d’un point. Les entretiens m’ont
porté a rencontrer des gens qui ont été transplanté dans des années différents. Le suivi
proposée par les soignants n’était donc pas le méme. Seulement une personne a été prise en
charge par le centre de coordination. De plus, la plupart des personnes ont été greffé dans
les années 90 ce qui a provoqué un certain recul par rapport a cette expérience. Par
exemple, a ce propos Monsieur B dit que «souvent on oublie les moments difficiles et on
retient seulement les moments agréables»

Construction et utilisation de 1’outil de recherche :

La grille d’entretien élaborée pour les entretiens semi-dirigée n’était pas vraiment
exhaustive. Dans 1’entretien exploratoire cet outil n’avait pas fait ressortir des problémes
particuliers. Au contraire dans les autres entrevues j’ai trouvé que les éléments se
répétaient souvent ce qui m’a demandé¢ d’éliminer certaines questions.

Pour construire ’outil de recherche j’ai utilisé des questions ouvertes. Le but était celui
d’éviter de diriger la personne. Nonobstant cela, je pense que certaines questions,
notamment celles des besoins et des ressources mettaient en difficulté la personne. Pour
cela, j’ai donc du spécifier de maniére plus approfondie la notion de besoin et de ressource
internes et externes.

La durée des entretiens variait selon les participants (de 30 min a 2 heures). Certaines
personnes avaient plus de peine a s’exprimer, ce qui m’a sollicité¢ a leur proposer des




questions de relancement. Toutefois, cet aspect ne m’a pas permis de garder toujours la
posture professionnelle d’un vrai chercheur. En effet, je trouve que la formulation de ces
questions a dirigé la personne et partiellement influencé sa réponse.

De plus, dans les différents entretiens, il y a des éléments qui n’ont pas toujours un lien

direct avec la question posé. Cet aspect dépend essentiellement de ma difficulté a
«recadrer» le discours des participants.

Un dernier point pourrait étre les conditions différentes dans lesquelles les entretiens se
sont déroulés. Deux d’entre eux m’ont effectivement porté a rencontrer et a inclure dans la
recherche aussi les femmes de Monsieur C et Monsieur E, ce qui n’était pas prévu au début
de ma recherche.

Contenu de ’analyse

Lors des entretiens, les participants ont abordées beaucoup d’éléments intéressants.
Pourtant, dans 1’analyse je dii accomplir des choix et analyser ceux qui me semblaient plus
pertinentes pour répondre a ma question de recherche et qui pouvaient d’avantage se
trouver dans la plupart des interviews. La possibilité de réaliser ce mémoire de fin d’études
dans des conditions temporelles plus favorables aurait probablement fait émerger d’autres
aspects primaires.




10. Auto-évaluation

Dans ce chapitre je proposerai une auto-évaluation en vue de faire émerger les compétences que
cette expérience m’a permis de développer et mobiliser. Les apprentissages accomplis a travers la
rédaction de ce mémoire de fin d’études ont été plusieurs et peuvent étre classifiés selon deux
catégories: apprentissages professionnelles et apprentissages personnelles.

Apprentissages professionnels

e Comme premicre apprentissage effectuée, je voudrais citer la notion d’organisation. Cette

étude c’est déroulé sur une longue période. Cet aspect m’a demandé de bien planifier les
différentes étapes du travail et de rechercher des stratégies pour bien le structurer dans le
but de respecter les consignes et les délais de restitution Pour cela, je me suis référée
essentiellement aux conseils prodigués dans les cours destiné a la recherche ainsi qu’a mes
méthodes d’organisation préalables.
De plus, cet apprentissage est @ mon avis important puisqu’il peut étre facilement transféré
aux soins infirmiers. Dans le travail infirmier, 1’organisation devient en effet un élément
clé. Planifier de maniére structurée ses journées permet au soignant de mieux réussir a
gérer la charge du travail ainsi que de faire face aux difficultés et aux imprévues de
maniére plus adéquate.

e C(ette recherche m’a aussi permis de développer mon sens de responsabilité. Lors de sa
rédaction, mon mémoire de fin d’études m’a confronté a des moments de déconfort et
démotivations. Les doutes et les incertitudes prenaient le dessous et m’ont souvent pousse
a laisser tout tomber. Toutefois, grace a la discipline et a la constance j’ai réussi a retrouver
du sens dans ce que j’accomplissais et a terminer ma recherche.

e La réalisation de cette étude m’a donné la possibilité d’approfondir un sujet extrémement
intéressant et passionnant. A travers la littérature concernant la problématique de la
transplantation, j’ai eu 1’occasion de développer une multitude des connaissances et de
découvrir des disciplines autres que celle infirmic¢re (p. ex. psychologie de la santé,
psychologie sociale, psychiatrie, etc.)

e Les entretiens réalisés dans le cadre de cette recherche m’ont confrontée a des personnes
ayant vécu une expérience délicate. Cela m’as donc demandé de faire appelle a mes
connaissances préalables ainsi que de développer de nouvelles compétences relationnelles
(p. ex. technique d’entretiens, questions ouvertes, questions de relancement). Cet
apprentissage pourra par la suite étre mobilisé aussi dans mon avenir professionnel afin de
garantir un soutien émotionnel a la personne soignée.

e Comme dernier élément inhérent aux apprentissages professionnels j’aimerais me référer a
I’analyse du contenu effectuée a partir des entretiens. Cette partie demandait en effet de
développer un esprit synthétique qui visait a trier et reconnaitre les éléments principaux.
De plus, elle exigeait des bonnes capacités d’analyse dans le but de mettre en lumicre les
différents liens et les phénomeénes qui pouvaient apparaitre. Cette procédure est
intéressante car méme si d’une fagon moins structurée et approfondie, elle peut aussi se
retrouver dans les soins. Dans leur travail quotidien, les infirmi¢res cherchent en effet a
comprendre I’ensemble des liens qui existent entre la pathologie, la symptomatologie et les




traitements de la personne soignée afin de pouvoir organiser leur travail et dégager les
priorités de soins.

Apprentissages personnels

Le choix d’effectuer de manic¢re individuelle cette recherche a été & mon avis un
apprentissage fondamental. De nature discrete, tout au long de cette expérience j’ai di
apprendre a m’affirmer et a prendre seule des décisions. De plus, 1’organisation des
entretiens m’a porté a faire face a ma timidité en contactant et en entrant en relation avec
les cinq personnes interviewées. Ces aspects ont joué un role trés important car ils m’ont
donné D’occasion prendre réellement conscience de mes peurs ainsi qu’exploiter des
moyens pour les surmonter.

Un autre apprentissage réalis€é concerne la gestion du stress. Comme je 1’ai dit
précédemment, la rédaction de ce travail s’est prolongée sur une année. Durant cette
période, j’ai di planifier ma recherche en fonction des stages, des cours et des autres
validations. Le fait de gérer plusieurs activités a la fois n’as pas toujours été simple et a
ralenti considérablement ma recherche. De plus, dans les derniers mois avant la restitution,
le stress est devenu de plus en plus important, raison pour laquelle j’ai di trouver des
stratégies pour mieux le gérer. Pour cela j’ai pris des moments libres afin de me distancier
de la tension et de pratiquer des activités relaxantes. Cette capacité est trés importante, car
elle représente un apprentissage auquel je devrais faire appel aussi dans ma future vie
professionnelle. Le travail me confrontera en effet a des périodes plus stressantes. La
possibilité d’avoir d’autres intéréts permet de renforcer 1’esprit et de gérer de maniére plus
adéquate la tension émotionnelle.

Grace a cette recherche, j’ai aussi réussi a travailler sur mon estime personnelle. Au début
de cette expérience, je m’¢étais en effet beaucoup questionnée par rapport a mes capacités.
J’ai vécu des moments d’impuissance ou je ne pensais pas avoir les moyens nécessaires
afin de porter a terme cette étude de manicre satisfaisante. Cependant, en faisant appel a
mes ressources personnelles telles que la constance, la rigueur et la calme j’ai démontré a
moi-méme qu’au moment ou il y a de la volonté, il y a aussi une réussite. Apres cette
expérience je me sens plus fortifiée et préte a surmonter les difficultés futures auxquels me
confrontera le travail infirmier.

Comme I’on peut identifier dans ces différents points, cette expérience n’a pas été toujours facile
et stimulante. Toutefois les apprentissages réalisés ont été multiples et se sont relevés étre des
compétences faisant partie intégrante de la pratique infirmiére. Ce travail a fortement contribué a
me faire évoluer dans mon processus de professionnalisation en me permettant de décortiquer la
complexité du role infirmier et a argumenter I’importance d’actualiser quotidiennement ces
connaissances.

Pour conclure, je pense que la force qui m’as toujours soutenu et encouragé a progresser dans cette
recherche a été le grand intérét démontré pour la problématique de la transplantation. Cette maticre
représente en effet, un aspect qui m’a énormément passionné tout au long de cette année.
Drailleurs, le sujet choisi pour mon mémoire de fin d’études n’a jamais constitué¢ une source
d’hésitation.




11. Conclusion

Les différentes étapes permettant la réalisation de ce mémoire de fin d’études ont débuté lors de
mon stage au centre de transplantation. Durant de cette période pratique, j’ai vécu plusieurs
situations (conférences, journée d’observation en dialyse, greffe, etc.) qui m’ont permis d’acquérir
de nouvelles connaissances en rapport avec le domaine de la greffe. Toutefois, les cinq semaines
de stage, ont dans mon cas, ¢été¢ percues comme une expérience inachevée. Pendant ce temps, j’ai
eu I’occasion d’accompagner les personnes transplantées et d’approfondir leur ressenti. Par contre,
les interactions avec les patients en liste d’attente ont été trés limitées. Cet aspect a constitué un
manque important dans mon processus de professionnalisation. En effet, je trouvais que pour
comprendre réellement la pratique de la transplantation ainsi que son impact dans la période post
greffe, je ne pouvais pas négliger la phase d’attente. J’avais I’impression de disposer d’une série
des connaissances, qui ne pouvait pas trouver du sens sans d’abord exploiter ce que le patient avait
vécu précédemment. Dans cette recherche, j’ai donc accueilli I’occasion de donner continuité aux
réflexions initiées au cours de ce stage ainsi que d’approfondir les connaissances inhérentes a
I’attente de la transplantation.

Au début de cette étude, je ne disposais d’aucune information par rapport aux différents éléments
explorés a travers les entretiens. Je visualisais de maniere assez générale 1’ensemble des
changements subi pendant cette période, sans vraiment étre consciente de difficultés et des besoins
que ces mutations pouvaient produire. De plus, dans un premier temps aussi le choix de la
question de recherche a été accompli d’une maniére casuelle. A cet instant j’ignorais le sentiment
de dépendance auquel cette clientele était confrontée et je n’imaginais pas que tout au long de
cette recherche la question de départ aurai pu assumer une pertinence pareille. Initialement, je liais
en effet les difficultés de ces patients au suivi sporadique de la part de la coordination et a
I’éloignement de I’institution hospitaliére. Pour cela, j’estimais donc que les personnes présentant
des contacts plus fréquents avec le personnel soignant (ex. a travers I’hémodialyse) pouvaient
gérer plus facilement cette expérience. Les observations du terrain, ont donc par la suite permis de
faire évoluer mes connaissances en modifiant les idées erronées de départ.

Au cours des interviews, un résultat qui m’as particulieérement surpris concernait le besoin des
participants des disposer d’un certaine degré de liberté. Dans un premier temps, cette nécessité ne
m’avait pas questionné particulieérement. En effet, comme nous I’observons, dans le sous-chapitre
destiné au besoin de sécurité (6.4.1.1), je n’avais pas donné du poids aux résultats de la recherche
de Baert et al. (op.cif) qui identifiait les informations comme un moyen favorisant 1’autonomie.
Dans cette partie, je n’arrivai pas encore a identifier les raisons qui pouvaient expliquer ce
phénomene. C’est seulement a partir de 1’analyse du besoin d’estime que j’ai effectivement pu me
rendre compte de la dépendance que ’attente de I’organe impliquait ainsi que mettre en évidence
les efforts prodigués par les participants dans le but de percevoir un plus grand sentiment
d’autonomie. Par exemple, le cas de Monsieur D démontrait clairement cet aspect. En effet, méme
si sa situation financiere lui aurait permis d’arréter de travailler, il a voulu a tout prix garder son
activité professionnelle, ce qui a constitué une motivation indispensable. Aprés cette premicre
« apparition », le concept d’autonomie c’est impos¢ tout au long de 1’analyse en devenant un des
aspects centraux. Chaque nouveau concept, pouvait en effet, se relier et trouver des pistes
d’explications dans le besoin d’indépendance manifesté par les participants. C’est pourquoi, le fait
d’optimiser les soins infirmiers selon une prise en charge basée sur 1’empowerment a donc
représenté une question de recherche pertinente qui a su s’adapter parfaitement aux besoins de
cette clientele.




Suite a I’observation effectuée lors de cette recherche, la démarche soignante aupres des personnes
inscrites sur une liste d’attente, devrait proposer dans la mesure du possible des interventions qui
favorisent I’indépendance de la personne soignée. Pour les soins infirmiers, 1’accompagnement,
correspond a une action menée sur un temps long visant I’autonomie du patient par I’intermédiaire
d’un partage de son expérience et de sa situation. De plus, I'importance de cet aspect, est
¢galement considérée et citée dans les réglés éthiques appartenant a la pratique des soins. En effet,
parmi les quatre principes permettent de guider I’offre en soins, la notion d’autonomie figure
aussi. Pour I’Association Suisse des infirmiéres (2003, p.11), « chercher a favoriser I’exercice de
I’autonomie conduit a I’individualisation des soins ». Ce dernier aspect permet par conséquent de
démontrer que, non seulement les éléments explorés au cours de 1’analyse accroissent le controle
du patient face a la situation aversive, mais ils offrent également la possibilité d’assurer des soins
personnalisés selon les besoins qui caractérisent la période de I’attente de 1’organe.

Au cours de cette recherche nous avons pu noter que les personnes en attente d’un organe
présentent des besoins et des attentes particulieres. Leur fournir un soutien émotionnel, demande
donc des connaissances spécifiques, des interventions ciblées et un investissement professionnel.
Je suis consciente, que les contraintes institutionnelles du monde hospitalier peuvent constituer un
frein a la qualité de la prise en charge de cette population. En effet, combien de fois le personnel
soignant se plaint du rythme soutenu du travail qui ne laisse pas d’espace a I’écoute et au partage
émotionnel avec le patient? La charge élevée du travail est une réalité de soins cependant, dans
I’accompagnement des ces personnes, ce type de justification est risquée. De ce fait, les
infirmiéres prenant en charge cette clientéle dans le cadre d’une hospitalisation ou d’une dialyse
pourraient en effet négliger les soins relationnels en déculpabilisant leur manque de disponibilité a
travers la présence des coordinatrices. «C’est le coordinatrices qui s’occupent du vécu de ces
patientsy». Ce comportement peut étre expliqué a 1’aide de la théorie de ’attribution appartenant a
la discipline de la psychologie sociale (Fischer, 1997). Cette doctrine démontre que pour faire face
a une situation désagréable, comme peut 1’étre la carence du soutien émotionnel, le personnel
soignant peut mettre en place deux types de stratégies différentes:

e ]l peut attribuer le probleme a une cause extérieure, notamment a la charge de travail et a la
présence du personnel proprement formé dans I’accompagnement des personnes en attente
d’une greffe. De cette maniére la situation devient plus acceptable. Vu que le manque de
temps et de disponibilité pour prendre en considération les sentiments du patient sont des
¢léments qui ne peuvent pas étre reliés a leur faute, leur attitude restera inchangée. Aucun
effort ne sera donc accompli dans le but de modifier ces contraintes.

e A contrario, dans la situation inverse, au moment o les infirmiéres attribuent a elles-
mémes 1’absence du partage émotionnel avec leur patient, elles essayeront de réfléchir a
comment remédier et améliorer cette situation.

Cette théorie me semblait offrir une conclusion intéressante. En effet, elle démontre que les
changements sont toujours possibles et qu’un espace de partage et d’écoute constitue un élément
réalisable dans chaque démarche soignante. C’est pourquoi, lors d’une hospitalisation d’une
personne en attente d’une greffe les soins relationnels ne peuvent pas étre négligés. Les
coordinatrices garantissent un suivi du patient toute au long de cette expérience, toutefois leur
présence ne doit pas justifier un soutien émotionnel insatisfaisant.

Pour terminer la rédaction, je trouve que cette étude, peut se résumer en un seul mot: découverte.
Grace a celui-ci, j’ai effectivement élargi mon champ de compétences professionnelles,
personnelles et relationnelles tout en découvrant mes potentialités cachées. De plus, cette longue
expérience m’a permis d’évoluer dans mon processus de professionnalisation ainsi que de trouver
des réponses concretes au questionnement initié en début de cette recherche.
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Annexe 1 : Statistiques Swisstransplant, 2006

Fig. 1.1 Nombre de donneurs décédés et vivants de patients transplantés et de patients en liste
d'attente en fin d'année
Abb. 1.1 Anzahl der Leichen- und Lebendspender der transplantierten Patienten und der Patienten auf
der Warteliste am Jahresende
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La figure 1.1 montre le nombre des personnes en attente d’un organe, nombre qui ¢’est maintenue
plus au moins stables dans les années *90 et qui a ensuite connu une augmentation trés importante
a partir du 2000. Les transplantations a partir d’un donneur vivant ont aussi augment¢.

Fig. 7.8 Temps d'attente avant transplantation
Abb. 7.8 Wartezeit vor Transplantation
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Fig. 7.9 Temps
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Fig. 7.10 Temps d'attente avant transplantation
Abb. 7.10 Wartezeit vor Transplantation
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Les figures 7.8, 7.9, 7.10 montrent 1’évolution dans les derniers années du temps d’attente pour les
différentes organes a transplanter. En 2005 et 2006, le nombre des jours d’attente sont en général
augmenté considérablement.
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Fig.7.11 Nombre de patients décédés en liste d'attente
B.gbb. 7.11 Anzahl der verstorbenen Patienten auf_c_:’er Warteliste
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La figure 7.11 met en évidence le nombre de patients décédés en liste d’attente faute de don
d’organes. Comme nous le pouvons voir, les déces des patients nécessitant d’une greffe rénale ont pu
diminuer grace au progres de la chirurgie et aux transplantations a partir d’un donneur vivant.
Toutefois les personnes en attente d’un cceur ont augmenté considérablement entre le 2005 et le 2006.

Tab. 7.1 Comparaison patients inscrits en liste d'attente 1998-2007 (au premier janvier)
Tab. 7.1 Vergleich Anzahl der Patienten eingeschrieben auf der Wartliste 1998-2007 (am 1. Januar)

1998 | 1999 |2000 | 2001 | 2002 | 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007

Ceoeur/Herz 26 27 23 19 18 16 18 18 23 23
Ceeur-poumon/Herz-Lunge 1 2 1 1 1 1
Coeur-rein/Herz-Niere 1 1 1 1
Poumon/Lunge 17 7 10 10 26 21 19 16 17 25
Poumaon-foie/Lunge-Leber 1 1 1 1 1

|Poumon-ilats de Langerhans/Lunge-Langerhans'sche Inseln 1

[Poumon-rein/Lunge-Leber

|FoielLeber 11 | 38 [ 49 | 45 | 60 | 90 | 84 | 77 | 85| 105

lFoEe—pancréas!Leber—Pankreas 1 1
Foie-pancréas-rein/Leber-Pankreas-Niere 1
Foie-pancréas-intestin/Leber-Pankreas-Dinndarm 1
Foie-reinfLeber-Niere 1 2 2 3 3 T 3 3
Pancréas/Pankreas 1 1 2 2
Pancréas-rein/Pankreas-Niere 2 8 10 13 8 5 5 6 13 19)
llots de Langerhans/Langerhans'sche Inseln 2 1 5 12 15 18 16 20 18
liots de Langerhans-rein/Langerhans'sche Inseln-Niere 1 3 4 "My 7 5 3 3 3 7
Intestin/Dinndarm 1

|Rein/Niere 400 | 356 | 381 | 362 | 411 | 487 | 479 | 488 514 588
ITOTAL 459 | 444 | 481 | 468 | 548 | 647 | 630 | 635 682 790

Le tableau 7.1 montre la liste d'attente par organe au 1er janvier des années 1998 a 2007

Source : Swisstransplant Fondation nationale suisse pour le don et la transplantation d’organes, « Rapport annuely, (En
ligne). www.swisstransplant.org, (page consultée le 13/05/07)




Annexe 2: arbre méthodologique

Question Dimensions Concepts
De départ
Besoin
Histoire
/ Définition
Attente d’une transplantation——®stress
Stress psychologique
Le coping

Stratégies de Coping

I

Comment, dans le cadre d’une hospitalisation, les infirmicres
pourraient optimiser les soins aupres d’une

personne en attente d’une transplantation en vue de Définition

lui permettre une gestion autonome des événements

traversés lors de cette période? Empowerment et attente
d’une transplantation

Gestion autonome —» empowerment > Empowerment et
salutogenése
Définition
Le Caring
Soins infirmiers > Relation d’aide Caring et attente d’une

transplantation

Développement d’une
relation d’aide




Annexe 3 : La pyramide de Maslow

Besoin de sécurité

Source : Astef, La pyramide de Maslow (en ligne) www.astef.ch/maslow.html., (page consultée le
13/4/08)
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Annexe 4: Grille d’entretien

Contexte:
Type de transplantation:
Durée de ’attente :

Gestion de 1’attente:

- Quelles difficultés avez-vous rencontrés le plus fréquemment pendant la période de
I’attente ?

- Comment avez-vous réussi a surmonter les moments les plus délicats ?
- Quels étaient les besoins les plus présents lors de ’attente ?

- Lors de I’attente y-a-t-ils des moments ou vous avez perdu de 1’espoir ? Comment vous
avez fait pour les surmonter ?

- En quoi le fait d’étre a domicile et de ne pas avoir un suivi fréquent de la part des soignants

a été difficile pour vous ? (ex. avoir peur d’étre un poids pour votre famille, avoir pas la
possibilité de parler avec les professionnels)

Stratégies d’adaptations :

- Quels ont été pour vous les ressources (internes et externes) les plus importants et celles
qui vous ont le plus encouragés pendant la période d’attente ?

Accompagnement infirmier :

- A quel niveau le personnel soignant vous a le plus aidé¢ lors de la période de I’attente ? (ex.
parler avec des personnes ayant vécues la méme expérience)

- Quels éléments vous sont-ils manqués de la part du monde médical pour mieux gérer cette
période ? (manque d’écoute, de soutien, etc.)




Annexe 5 : demande d’autorisation des entretiens aux associations

Objet : Demande d’interview dans le cadre de mon mémoire de fin d’études en soins
infirmiers a la Haute école de la santé La Source a Lausanne.

Madame, Monsieur,

Dans le cadre de ma formation a la Haute école de la santé La Source a Lausanne, je m’initie a des
méthodes de recherche en soins infirmiers.

En troisieme année, j’ai effectué un stage au centre de coordination et consultation de
transplantation du CHUV. Suite a cette période de pratique et au vu de mon intérét personnel, j’ai
décidé d’approfondir le sujet de la transplantation a travers mon mémoire de fin d’études.

L’objet de la recherche sera plus particulierement le processus d’adaptation a I’attente d’une
greffe.

Avec mon travail de fin d’études, j’aimerais mener des entretiens avec des personnes transplantées
afin de découvrir les stratégies qu’elles ont mis en place tout au long de la période d’attente pour
mieux gérer cet événement. Ces rencontres me permettront d’individualiser les différents moyens
d’adaptation, les ressources intrinséques et extrinseques utilisées pour surmonter les moments les
plus stressants et difficiles de cette expérience.

Partager et parler d’une expérience si stressante et douloureuse, comme 1’attente d’un organe, est
une situation trés délicate qui peut déclencher un ensemble de sentiments et souvenirs qui
n’avaient été pas forcement encore bien élaborés et surmontés par la personne.

A ce propos, je souhaiterai donc rencontrer, a partir du mois de décembre trois ou quatre
personnes inscrites dans votre association qui seraient intéressées et prétes a s’exprimer par
rapport a 1’attente de la transplantation.

La rencontre avec chaque personne est estimée a lh-1h30 environ et ne nécessite aucune
préparation de leur part. Je souhaite en effet que les questions que je poserai suscitent des réponses
spontanées. Afin de pouvoir exploiter ces entretiens de la fagon la plus rigoureuse possible, je
souhaiterais pouvoir enregistrer les entretiens. Ceux-ci seront effacés des que le contenu aura été
exploité.

Je précise a cet effet que I’anonymat de I’association et des participants est garanti et que le
contenu des entretiens sera traité¢ de manicre confidentielle.

Afin d’étre en mesure d’effectuer ces entretiens d’ici fin janvier, je voudrais savoir si un tel projet
est faisable pour vous. Si a cette lettre suivra une réponse positive, je me permettrai de vous
contacter par téléphone par la suite.

Je vous remercie pour I’intérét que vous portez a ma lettre et vous prie de recevoir, Madame,

Monsieur, mes salutations distinguées.

Gualco Alessandra




Annexe 6 : Formulaire de consentement

Chercheur: Gualco Alessandra

Directeur de mémoire: Michel Jeanguenat

Institut de formation : Haute école de la santé La Source
Téléphone du chercheur : 076 337 45 49 ou 021 646 16 19

E-mail :

Je , accepte de participer a cette recherche menée par
Gualco Alessandra, ¢tudiante a la Haute école de la santé La Source de Lausanne. Le projet est
supervisé par Monsieur Michel Jeanguenat, enseignant en soins infirmiers a I’école La Source.

Cette recherche vise a identifier le processus d’adaptation mise en place tout au long de I’attente
d’une transplantation.

Ma participation consistera a un entretien avec le chercheur. Celui-ci est estimé a une heure et sera
enregistré.

Le contenu de mes propos sera complétement anonyme, le chercheur s’engage a utiliser une
procédure permettant 1’anonymat et la confidentialité. L’utilisation de ce contenu se fera
exclusivement dans le cadre de mon mémoire de fin d’étude. Les bandes magnétiques des
entrevues et les autres données recueillies seront conservées de fagon sécuritaire pour la durée de
la recherche et puis détruites.

J’ai recu I’information par le chercheur des risques et des bénéfices que ma participation a la
recherche comporte. Aucune mesure de rétorsion a mon égard ne peut €tre envisagée a partir de

ma participation a cette recherche. Ma participation a cette étude ne sera pas rémunérée.

Je suis libre de me retirer a la recherche en tout temps, avant ou pendant I’entrevue, refusé d’y
participer ou refuser de répondre a certaines questions.

Pour tout renseignement complémentaire, je peux contacter le chercheur aux coordonnées
précitées.

Lieu et date

Nom du participant

Signature du participant

Nom du chercheur

Signature du chercheur




Annexe 7 : Entretiens

Entretien 1 : Monsieur A

Questions et réponses

1. Quelles difficultés avez-vous rencontrés le plus fréquemment pendant la période de I’attente ?

« eh au fait c’est ’attente, donc de ne pas savoir si j’allais vivre ou mourir n’importe quand, n’importe
quel second, n’importe quel minute n’importe quelle heure, jour, mois on va dire donc ce qui faisait
peur a ce moment la ¢’était d’étre dans le flou et de pas savoir quand j’aurais recu cet organe, le cceur
et c’était ¢a le plus dur on va dire (...) Iattente.

J’ai eu aussi une énorme et grande anxiété, une anxiété, une nervosité, une agressivité eh aussi on
souhaite la mort de quelqu’un on devient un petit peu tyrannique, on aimerait absolument que
quelqu’un se casse la figure en faisant du ski ou en voiture ou comme ¢a (...) on arrive vraiment a un
stade ou c¢’était plus moi au fait, j’attendais impatiemment et cette impatience causait un état d’anxiété
et de confusion d a I’attente. C’était une situation pas du tout réelle ou je n’étais pas du tout moi,
J’étais inconscient, c’étaient des paroles en ’air (...).

L’attente, c’est comme si I’on €té en prison enfermé eh (...) et de pas pouvoir sortir de I’hdpital, de
pas pouvoir caresser son chat, de pas pouvoir regarder la télé comme tout le monde a la maison, de ne
pas pouvoir rentrer a la maison comme chaque soir, voila j’étais enfermé, comme en captivité, je ne
pouvais pas descendre d’un étage ou monter, j’étais tout le temps a ’hopital (...) et j’avais aussi un
appareil de télémétrie donc pour pouvoir regarder mes battements cardiaques et c¢’était difficile
d’avoir toujours cet appareil, tout le temps sur soi, des fois ¢’€tait un petit peu énervant. On ne peut
pas prendre la douche comme on veut, il faut surveiller tout le temps, c’est ¢a qui était dur. J’étais tout
le temps assisté en permanence pour la douche, des que le coeur avait des soucis, il y avait les
infirmiéres qui couraient vers moi et donc dés que j’avais une émotion et que je parlais avec mes
proches je ne pouvais plus finalement parler vraiment, je veux dire a chaque fois que j’avais trop
d’émotions le cceur s’arrétait de nouveau (...). Ca m’as embété de pas pouvoir étre moi méme et de
dire vraiment ce que je ressentais et finalement je ne pouvais pas dire ce que je ressentais sinon je
pouvais mourir au fait. Eh (...) j’avais donc I’'impression de devoir controler, contrdler tous ses gestes,
tous ses paroles, tous ses pensées et a un certain moment c’était trop lourd pour moi d’assumer tout ¢a
et donc ils m’ont du donner du lexotanil®. J’ai pris beaucoup de lexotanil® pendant 1’attente et donc
j’étais comme dans une espece de réve et finalement j’avais pris une grande distance par rapport a
’attente, a la greffe, et donc par moment c’est vrai que je rigolais un peu trop, j’avais trop d’humour,
un peu comme un clown et j’avais I’impression d’étre plus vraiment moi...d0 a cette captivité, (...) a
cette attente.

En prenant de lexotanil® j’étais trés cynique, comme une certaine méchanceté pour essayer de
combattre cette attente, cette anxiété et cette peur on va dire. Donc au lieu de parler vraiment de mes
émotions profondes je bloquais tout ¢a et j’essayé de controler plutét mon ceeur afin qu’il s’arrét

pas ».




2. Comment avez-vous réussi a surmonter les moments les plus délicats ?

« Eh (...) les moments le plus délicats je les ai réussi a surmonter avec la pricre, j’était un peu résigné
on va dire, a un moment donné dans mes prieres j’ai demandé a Dieu au fait que je, comment dire, que
je laissais mon corps a lui au fait, que je me remettais complétement a lui et que je le laissait décider
au fait de mon sorte et je lui as demandé soit tu me tue ou soit tu me donne de 1’espoir et tu me permet
de vivre et d’avoir un coeur justement et donc j’ai pri€ et je dit a Dieu beuh voila je me remet a toi et
apres voila j’était un peu comme béat, une béatitude on va dire. Je restais souriant avec beaucoup
d’humour voila avec le sourire tout le temps, j’essayé de jamais m’énerver et quand je m’énervai
vraiment je prenais des lexotanil®, dés que je n’arrivais plus a maitriser (...). Des fois il y avait des
proches qui venaient et ils commengaient a parler et tout d’un coup je commengais a m’énerver au
fait. Parce que des fois c’est du bla bla tout le temps, des fois j’étais fatigué et disait «ah maintenant ca
suffit, vous m’énervez avec vos conneries du monde extérieur, moi je ne veux plus rien savoir. Ne
parlez pas de ca autour de moi, je veux plus rien savoir ». Des fois j’étais vraiment énervé et la j’étais
vers une infirmiere pour qu’elle me donne du lexotanil®, parce que la je n’avis vraiment ral-bol et 1a
J’al commencé a filtrer, j’ai demandé¢ qu’on filtre les gens au fait, les proches au fait...il y avait des
personnes que je ne voulais pas voir, I’infirmicre été au courant et alors les personnes que je n’aimais
pas trop elles pouvaient rester 3-4 minutes et avec mes yeux je regardé I’infirmicre pour qu’elle se
débarrasse au plus vite des personnes que je n’aimais pas, parce que ¢a m’énervait tellement, je pas il
y avait des personnes qui m’exaspérait...et finalement j’ai réussi a filtrer mon entourage, seulement
les personnes que j’aimais vraiment étaient auprés de moi (...) apres j’étais dans une résignation,
résigné on va dire voila, complétement résigne on va dire, je restais dans mon lit, silencieux et tres
calme et j’ai commenceé a parler d’une manicre tres bas ».

3. Quels étaient les besoins les plus présents lors de ’attente ?

« Eh (...) les besoins. ah oui, j’ai rencontré des gens qui été déja transplanté du cceur on va dire et des
poumons aussi, j’ai rencontré plusieurs personne donc on a discuté (...) et le CEMCAV aussi, eh
,donc, sont des films des opérations, donc j’ai vu des opérations aussi, on m’as prété des cassettes
vidéo, mais ¢’était un des meilleurs ami a ma mere d’enfance, la personne qui s’occupait de ¢a donc je
ne sais pas si j’aurais pu regarder ces vidéo. Justement, j’avais demandé, je voulais voir une cassette
concernant les greffes et donc j’ai vu des reportages sur « Temps Présent'’ » et quelque bout
d’intervention de greffe et donc je m’intéressait beaucoup, je voulais voir (...) et ils m’ont mis a
disposition plusieurs choses, j’ai pu prendre mon ordinateur portable, j’ai pu avoir internet et j’avais
ma propre télévision aussi (...) et sur internet je regardais beaucoup et j’ai parlé beaucoup avec les
infirmieres concernent les médicaments par la suite, qu’est ce que je pouvais manger, pas manger
(...).De plus, il y avait une psychiatre qui est venu me voir 2 fois en tout, 2 fois en tout pendant
I’attente et parce qu’elle disait qu’elle était malade et donc 1a il y a eu un petit probléme avec
psychiatre on va dire (...) elle disait qu’elle était malade et qu’elle ne pouvait pas venir me voir parce
que je ne pouvais pas tomber malade et tout ¢a (...) donc je n’ai pas eu de remplagant et donc c¢’est
vrai que sur le plan psychologique il y a eu peu d’aide, j’aurai bien voulu avoir un psychiatre, une a
deux fois par semaine par exemple, ¢a je n’ai pas eu (...). La j’aurai bien voulu avoir un psychiatre ou
un psychologue avec qui parler. Et si non, mon psychiatre, lui il n’osait pas trop venir, il venait en tant
que visiteur, mais il n’osait pas vraiment faire un petit peu de psychanalyse avec moi. Il pensait que
J’étais tres bien entouré au fait, donc il s’est un peu retiré on va dire (...) et donc c’est vrai que sur le
plan psychologique il n’y a pas eu tellement de suivi on va dire. C’est vrai qu’il faisait aussi supporter
la coordination de transplantation qui était assez sec. Moi je n’avais pas I’habitude encore de tous ces
questions la et ils sont venu, me parlaient en me disant que je devais signer un papier d’une décharge
comme quoi je pouvais attraper le Sida et tout ¢a (...) et ¢a j’était pas du tout au courant, c’est pas
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tellement de leur faute mais c’est la maniére comment ¢a été dit que c’était assez brutale. Et ca ils
auraient d me le dire dés le début on va dire, bientdt avant mais pas au milieu de I’attente (...).
C’était comme si chaque jour ils ouvraient un tiroir, pour moi cette symbolique ¢’était assez génant,
chaque jour on ouvrait un tiroir et ¢a ¢’est un peu la suspense, la suspense qu’est ce qu’il va m’arriver
aujourd’hui ? Donc voila un jour ils ouvraient ce tiroir, vous pouvez attraper le Sida, c’est pas la faute
de I’institution si vous attrapez le Sida, c’est la cause de I’organe uhf, 1a j’ai eu trés peur et (...) je
devais signer la décharge, 1’autre jour vous pouvez attraper le Cytomégalovirus (CMV), déja le mot
mégalo virus 12 j’étais pas trop rassuré (...). A chaque fois que la coordination venait il y avait pas du
suivi psychologique, ¢a veut dire qu’apres cette entretien ou pendant cette entretien par exemple il
pourrait avoir un psychiatre pour raconter par exemple eh (...) je ne sais pas faire comme des réunions
familiales chez un psychiatre, donc discuter avec le psychiatre, la coordination et moi-méme (...). Ce
que j’ai pas aimé c’est que c’était trés étendu sur une longue distance et tout le jours c’était comme

« Top Modgele » par exemple, une semaine on va discuter de ¢a , la semaine d’apres vous pouvez
attraper le CMV et apres ¢a et moi je trouve qu’il faudrait discuter une bonne fois pour tout, en une
seule fois avec un psychiatre qui puisse assister pour justement voir le patient, la réaction du patient
pour voir s’il est capable de supporter ¢a (...) ».

4. Lors de Dattente y-a-t-ils des moments ou vous avez perdu de ’espoir ? Comment vous avez fait
pour les surmonter ?

« Jai pas perdu I’espoir (...) mais perdu patience, mais pas 1’espoir. On peut perdre patience on va
dire en gardant 1’espoir, la foi et la volonté parce que j’ai jamais perdu ¢a dans ma vie, donc ce qui me
manquait a cette époque la ¢’était la patience, ’humilité, c’est qui me manquait c’était d’étre
humble...j’étais trop jeune pour comprendre encore cet attente on va dire. Maintenant par exemple je
la comprendrais un peu mieux. Maintenant voila je sais les transplantations, je connais les statistiques
donc voila je suis beaucoup plus mature pour comprendre le pourquoi du comment, pourquoi
J’attends. J’attend parce que en Suisse il y a une pénurie de don d’organes et voila peut étre que si
J’étais en Espagne il y aurait moins d’attente, mais bon a 1’époque j’était pas aussi au courant et je ne
pensais pas qu’il y avait autant de problémes...je pensais que c’était eh je comparais comme a une
Ferrari, une Ferrari de la formule 1, que des qu’elle se casse on peut changer le moteur on va dire et
donc moi je pensait qu’on ouvrait le sternum, on aurait le cceur et on raimerait un autre et voila (...)
donc au début je pensait un peu comme ¢a. Donc je n’avais pas justement le recul et la maturité pour
comprendre cette attente et donc c’est vrai que parfois je perdais la patience et apres j’avais de
nouveau de propos un peu radicaux comme ¢a (...) Apres on se demande, ce n’est pas juste, pourquoi
J’attends ? je vais mourir bétement ? ca m’as est arrivé une ou deux fois de perdre la patience (...) et
apres bon finalement mon esprit était tout le temps dans la priere. Comme Achille, comme dans une
mythologie grecque, je pensais que, et finalement je pense toujours qu’il fallait étre humble, respecter
le plan divin, que j’assume au fait et que je reste dans I’attente sans colére, en restant calme. Apres je
disais au gens autour de moi et a ma mere que peut étre que cette organe, ce cceur je 1’aurai a noél, et a
noél passé je disais que peut étre que je 1’aurai eu a nouvel an et apres au nouvel an, beuh apres je
priais de nouveau, voila j’étais assez humble 1a et apres je me suis dit peut étre a paques. Puis au fait
dans cette histoire j’avais oublié la féte des rois, j’avais dit no€l, nouvel an, paques mais entre nouvel
an et paques justement il y a la féte des rois, le cadeau des rois a Jésus et donc le 6 janvier je n’avait
pas réalisé que c’était 1’épiphanie et tout d’un coup le jour de 1’épiphanie ils m’ont dit que le coeur
¢tait 1a et que j’allais étre opéré a six heures du matin comme ¢a et donc a minuit et demi ils m’ont
commencé a me préparer. La je suis devenu trés excentrique, une explosion de joie, je disais
n’importe quoi & ce moment la. C’était vraiment le soulagement. C’était une expérience vraiment
magique, bénéfique. Je n’ai jamais ressenti autant d’amour. Je ressentais cet amour divin et pour moi
c¢’était vraiment la preuve que Dieu existe. C’était une révélation. Pour moi ¢’était un cadeau de Dieu,
de rois et de tout ¢a. Il a répondu a ma priere ».




5. En quoi le fait d’étre a domicile et d’avoir pas un suivi fréquent au niveau des soignants a été
difficile pour vous ?

Monsieur A ne peut pas répondre a cette question, car il a attendu sa greffe a ’hdpital.

6. Quels ont été pour vous les ressources (internes et externes) les plus importantes et celles qui
vous ont le plus encouragés pendant la période de ’attente ?

« La famille m’as beaucoup aid¢, la famille ¢’est un point important, surtout ma mere, elle était tout le
temps présente. Elle faisait toujours attention qu’il ne manquait, la télévision, internet, elle état
toujours attentive, elle discuté tout le temps avec les infirmieres, les médecins. Elle faisait tout, c’était
elle qui faisait tout ce qui était administratif donc c’est elle qui c¢’est bien occupé de moi. Si ma mere
elle n’était pas 1a je ne sais pas comment j’aurais fait. Elle était vraiment tres tres présente. Mon peére
était aussi assez présent, il venait tous les soirs presque a me faire visite. Il été silencieux mais il été
présent. Il y avait mes grands-parents aussi qui venaient de temps en temps et les amis aussi, les amis
on fait beaucoup. A I’époque j’avais beaucoup d’amis, on était une grande bande et il était venu une
fois tout dans ma chambre avec une salade, j’avais tous mes amis réunis. Ca il m’a beaucoup aidé.

En plus de ca j’avais une copine au fait pendant 1’attente, j’était passé dans un magasin et il y avait un
article sur moi au fait avant la greffe, comme quoi j’était en attente et tout ¢a et donc il y a une fille
qui m’a téléphoné elle a demand¢ la permission a I’institution et I’institution m’a demandé si je
voulais recevoir cet appel et j’ai répondu et voila il y avait une charmante jeune femme dans I’autre
bout du fil et apres elle m’as dit qu’elle était treés touchée par mon histoire et qu’elle voulait me
rencontrer et gna gna et apres elle est venue a 1’hdpital, voila ¢’était le coup de foudre et voila elle est
venu me border comme un bébé pendant plus au moins 4 mois. Ma copine ¢a m’a permis d’oublier
vraiment I’attente, elle était méme venue aussi une fois a dormir avec moi et voila ¢’était un bon
souvenir. Ca m’a permis d’oublier ce qu’il y avait autour. Finalement j’étais dans I’attente de la
revoir, quand est-ce que tu viens ? voila, I’attente de son revenu. A un moment donné ¢’était plus le
cceur que j’attendais mais c¢’était elle. L’amour ¢’est important, il m’a aidé ».

7. A quel niveau le personnel soignant vous a le plus aidé lors de la période de ’attente ?

« Les infirmieres m’ont beaucoup aidé, par exemple des fois le soi il y avait une infirmiére qui venait
dans ma chambre et on discutait de tout et de rien oui on discutait et & nouvel an par exemple, elles
m’ont laissé boire un doigt de champagne et ¢’est vrai que avec certaines infirmiéres ont été tres
complices, on rigolait, on racontait des blagues, quand méme les infirmiéres ont fait beaucoup, elles
sont trés important, elles m’ont beaucoup aidé, c’est stire. Elles étaient présentes, pas forcément que
pour les soins mais elles venaient dans ma chambre. Quand on est un peu angoissé, pouvoir discuter
avec une infirmiere. Voila pourquoi vous €tes angoiss¢ ? ¢a aide (...) ».

8. Quels éléments vous sont-ils manqués de la part des soignants pour mieux gérer cette période ?

« Avant ’attente j’ai eu beaucoup du soutien ¢’était bien mais quand méme psychologiquement, je
n’ai pas eu le soutien que j’aurais voulu. Il faudrait qu’il y ai un psychiatre pendant la rencontre avec
la coordination sur les sujet qu’on peut contracter le Sida, le CMV et des autres virus sur les
décharges, ca c’est un moment qui est assez pénible a passer, justement il faudrait parler sincérement
pour un moment quand méme et connaitre plus sur le patient avant de sa vie d’avant, savoir qu’est-ce
que c’est la maladie de Becker, savoir pourquoi il a de la peine a marcher, connaitre un petit peu
mieux voild. Parce que I’attente elle est pénible (...) ».




Entretien 2 : Monsieur B

Questions et réponses

1. Quelles difficultés avez-vous rencontrés le plus fréquemment pendant la période de I’attente ?

«Il'y en avait que deux. Une c’était ’angoisse des hémorragies, j’avais eu deux hémorragies
gastriques, cesophagiennes et on m’avait dit que j’en pouvais avoir une troisieme alors (il rit)
j’avais des soucis. L’autre c’était 1’idée que I’opération m’aurait fait vivre peut étre seulement une
année ou deux de plus...c’était les deux préoccupations. Bon et puis bon a part ¢a il y avait le
téléphone qui allais sonner a un certain moment (il rit), j’avais peur surtout si, quand j’allais dans
des endroits ou peut €tre il y avait pas de contact (...) peut étre que je n’aurais pas recu le
message, voila, (...). Beuh, en plus évidemment il y a le fait qu’on est malade et on vit une vie
différente, on est affaibli (...). Mais a part la peur d’avoir d’autres hémorragies finales je n’avais
pas peur. Disons je n’avais pas peur de 1’opération parce que j’ai été a une conférence du
chirurgien qui m’avait fait une excellente impression et je me suis dit voila c’est un type sérieux
qu’il fait bien son travail et en tout cas qu’il sait ce qu’il dit. J’avais beaucoup de confiance dans le
médecin (...). Il a été capable de m’expliquer et de me tranquilliser (...).

Au début quand le médecin m’as dit diplomatiquement que je devais me séparer de mon foie,
J’était un peu surpris parce que c’était compleétement en dehors de ma vision du monde, je savais
qu’on faisait des transplantations mais je savais aussi qu’on allait sur la lune, le fait que c’était moi
que je devais la faire ¢’était une chose extravagante, je savais qu’on faisait des transplantations
mais je n’avais aucune idée de la fréquence et des autres choses. Il a fallu un certain temps pour
comprendre que c’était une chose qui pouvait arriver a n’importe qui. Une fois que j’ai compris ¢a
et que je suis sorti d’un état d’ignorance totale, je 1’ai accepté. 1l a fallu quand méme quelque jour
avant que je me fasse a I’idée. C’est vraiment tres bizarre si on n’y a jamais pensé. C’est difficile
de penser voila on va extraire votre foie, on va le donner au chat et on va vous en mettre une autre,
c’est vraiment bizarre. Mais je n’ai pas eu de probléme a accepter le nouvel organe, je me suis dit
que les cellules du foie se reforment assez vite donc maintenant toutes les cellules viennent
reformer le nouveau foie, c’est comme avoir quelque chose qu’on fait soi-méme avec quelque
chose d’autrui. Peut-étre que je dis ¢a parce que le foie je ne le sens pas et voila. Evidemment ce
qui trouble un peu c’est 1’idée qu’on profite d’un organe d’une autre personne. Je ne ressentais pas
forcément un sentiment de culpabilité mais plutdt d’injustice. Il y a un qui doit mourir pour ce que
I’autre vit. Il est injuste pour cette personne, pour cette famille. Il y a une certaine ambigiiité, on ne
peut pas remercier cette la famille de la personne, mais d’autre part, ¢’est mieux qu’il y a un
anonymat je pense. J’aimerais bien les remercier, mais d’autres parts je ne suis pas sire qu’il soit
content de me voir. De voir que le foie peut étre de leur fils soit dans mon corps (...). De plus, en
quelque sorte j’avais une attitude contradictoire, je me disais, je vais recevoir un organe mais
d’autre part je me disais je pourrais mourir, je n’avais pas peur de I’opération, mais plutét de la
maladie ».

2. Comment avez-vous réussi a surmonter les moments les plus délicats ?

« Mais je n’ai pas vécu des moments tres difficiles, j’avais cette peur des hémorragies et
J’attendais que ce machin sonne mais si non ¢’était un petit peu tous les jours la méme chose (...).
Aujourd’hui ¢a va, on va m’appeler beuh il faut aussi dire qu’on oublie, on se distrait, on oublie ¢a
on y pense pas tout le temps évidemment, on fait d’autres chose (...). Mais souvent on oublie les
moments difficiles et on retient seulement les moments agréables »




3. Quels étaient les besoins les plus présents lors de ’attente ?

« Je n’avais pas I’impression que j’avais beaucoup de besoins. Les besoins d’informations oui, je
les savais évidemment, mais il s’était facilement satisfait. Disons pour ce qui est de la technique,
je savais comment se déroulait I’opération. Je ne me souviens pas d’avoir eu des besoins
particuliers. Bon tout en étant un peu affaibli, pas trés en forme mais si non s’allait »

4. Lors de Dattente y-a-t-ils des moments ou vous avez perdu de ’espoir ? Comment vous avez
fait pour les surmonter ?

« non parce que je suis une personne assez positive donc j’était siir qu’a un moment ou a une autre
il y aurait eu quelque chose pour moi ».

5. En quoi le fait d’étre a domicile et d’avoir pas un suivi fréquent au niveau des soignants a été
difficile pour vous ?

« Mot j’ai attendu chez moi en travaillant (...). En 1993 il y avait des appels périodiques pour voir
si I’appareil fonctionnait mais si non il n’y avait pas de suivi. Mais je ne pense pas qu’on puisse
faire beaucoup parce que on est dans une certaine situation et personne ne peut rien faire jusqu’a
I’opération. C’est peut étre mieux d’oublier ¢a, il ne faut pas trop y penser. Mais je pense que c’est
possible qu’il y a des gens qui pourraient se sentir abandonnés, et qui pourraient avoir
I’impression qu’on s’occupe pas vraiment des problémes de chercher un organe, ou je ne sais pas.
Mais moi j’ai jamais eu cette impression mais je comprend qu’on puisse I’avoir (...) »

6. Quels ont été pour vous les ressources (internes et externes) les plus importantes et celles qui
vous ont le plus encouragés pendant la période de I’attente ?

« Eh (...) peut étre le fait que je n’arrive pas a prendre les choses tres au sérieux (il rit). Je me
disais que si on meurt, c’est fini et tant pis ! Tout fagon un jour il faut mourir ! Mais pendant
I’attente, j’ai avais une vie assez agréable a part la maladie et des hémorragies et tout ¢a, mais le
reste ¢’était bien. J’avais un métier qui me plaisait et pas trop fatiguant. Le caractére ¢a conte
beaucoup et puis le fait d’avoir des informations ¢a aide. Je ne pensais pas tout le temps a la
maladie, a ’organe, ca peut étre ca ».

7. A quel niveau le personnel soignant vous a le plus aidé lors de la période de ’attente ?

« Pendant I’attente j’étais hospitalisé plusieurs fois. Justement j’ai eu ces hémorragies et je
vomissais du sang, ¢’est impressionnant, surtout pour ce qui regard (il rit). Donc j’ai été
hospitalisé a cause de ¢a deux ou trois fois. Aussi parce que on me faisait des cicatrisations pour
éviter justement que ¢a se reproduisait. Donc j’étais trois fois a 1’hdpital, non !avec les
cicatrisations un peu plus. C’était des hospitalisations assez courtes, de trois jours mais les
contacts avec les infirmicres étaient bons. J’ai méme passez le nouvel an a I’hopital, c’est trés
rigolant, c’est tres bien, il faut le faire (...). Les infirmiéres n’étaient pas formé dans
I’accompagnement des personnes en attente d’un organe, il y avait de tout dans le service, en
1993, je crois que j’étais le 25¢me a €tre transplanté du foie, il n y avait pas encore une routine
dans les greffes, j’étais un peu une nouveauté. Mais il faut surtout que les infirmiéres soient
sympathiques (il rit), ¢’est vrai ! mais je trouve qu’avant elles étaient moins stressées et plus
cordiales. Dans les années suivant il m’est arrivé d’étre hospitalisé quelque fois et disons qu’a
chaque fois elles étaient plus pressées et plus stressées. C’est tres mauvais ¢a parce que je crois
qu’elles font plus de fautes et qu’elles ont moins de patience. Mais quand j’étais pour 1’opération
je les avais trouvés oui, trés aimables. C’est surtout ¢a qui est important. Si elles sont aimables et




sympathiques elles aident aussi au niveau psychologique. Il suffit qu’elles soient spontanées,
compréhensives et aimables. Il faut essayer d’écouter et de comprendre. Et puis les soignants,
m’ont fait rencontrer des personnes greffées, c’est trés bon de faire ¢a, ¢a t’aide parce que tu vois
que la personne est vivante, elle est pas morte, c’est encourageant et ¢a tranquillise, voila»

8. Quels éléments vous sont-ils manqués de la part des soignants pour mieux gérer cette
période ?

« bon j’ai pas eu 'impression d’avoir besoins d’autres choses. Je ne m’attendais pas a plus de ce
que je n’ai eu. J’avais les informations nécessaires, comme je disais les informations je les avais
facilement et je pouvais poser des questions ou lire des articles ».




Entretien 3 : Monsieur C

Questions et réponses

1. Quelles difficultés avez-vous rencontrés le plus fréquemment pendant la période de I’attente ?

« Dans les 4 mois quand on a décidé pour la greffe, c’était de juillet a octobre 2002, mais j’allais
bien justement. Il ne voulait pas étre hospitalisée, c’est ¢ca qu’il voulait, il voulait garder sa
liberté d’action. Oui je ne voulais pas attendre a I’hopital eh, mais j’allais a I’hopital pour faire
les soins, pour soigner le sang, pour rendre liquide le sang, pour comment il s’appelle? ah oui le
Sintrom®. Mais je n’ai pas eu des angoisses, je n’y pensais pas, justement c’est 1a qu’il faut
revenir depuis le début, j’ai vécu ¢a comme une nouvelle expérience, c’est peut étre ¢a qui m’as
facilité. Dans mon travail, j’ai toujours travaillé, on m’a envoyé aux Etats-Unis, on m’a envoyé
dans différents lieux a travailler. Avant j’étais a Bale, j’avais un travail dans la région et puis je
suis tombé malade ici. Mais c’était mieux de tomber malade ici. Mais pendant 1’attente pour moi
je n’avais pas de probléme de cceur, mon cceur allait assez bien, c’est claire je ne pouvais pas
marcher beaucoup, j’étais limité ¢a c’est slire, mais je ne m’inquiétais pas trop (...) c’était une
nouvelle expérience. Comme je suis allée 2-3 fois a I’hopital pendant 3-4 semaines. La premicre
fois ¢’était pour 3 semaines, puis pour 4 donc j’avais déja [’habitude de I’endroit, je savais qu’il
fallait aller 1a, je savais a quoi ¢a ressemblait eh, je connaissais 1’étage, je connaissais les gens,
donc ce n’était pas trop eh (...). La seule chose que je ne savais pas, il y avait un c6té du service
pour le gens soigné du coeur et ’autre pour les gens apres les opérations, je ne voulais pas voir
cette cote. C’était plus, plus pour laisser dans le coin tous les trucs. Puis quant on m’a téléphoné
c’était 11h20, c’était ma femme qui avait le bip. Moi on m’appelle, je regarde le numéro, je ne le
connais pas, je voulais prendre le bateau, car j’aime bien le bateau, pour faire le tour du lac
d’accord? Et puis ils m’ont dit qu’il y avait un cceur pour moi, je suis tranquillement allé a la
caisse pour me faire rembourser le 30fr.- du billet. Puis quand je suis arrivé ici, 1a c’était I’action.
Je remercie la personne qui m’a offert son cceur, j’y pense a ¢a mais ¢a ne me dérange pas. Bon je
n’aime pas trop toucher mon cceur, je ne le fais presque jamais. C’est un cadeau mais ce n’est pas
de notre faute si une personne est décédée, c’est vrai que c’est particulier, on y pense aprés. Avant
on ne réalise pas.

Je n’avais pas non plus peur, je faisais confiance. Moi c’était la premicre fois que j’ai eu la
narcose, avant j‘ai jamais €té opéré de ma vie, je n’avais pas eu d’appendicite, ni rien d’autre, mais
moi j’y pensais pas, ¢a m’intéressait pas trop de savoir comment il se passait 1’opération. Il faut
étre optimiste. Ce qui a été difficile pour moi c¢’était de cacher, quant il n’était pas bien,
parfois je craquais mais je cachais pour éviter de casser son enthousiasme et son optimisme.
C’est difficile pour ’environnement, c’est pour les gens qui te sont a co6té. Moi aussi ¢a aurait était
le contraire. Si c’est ma femme qui est malade, ¢’est moi qui je m’inquiéterais le plusy.

2. Comment avez-vous réussi a surmonter les moments les plus délicats ?

« Beuh quand méme il y en avait des difficultés, mais justement (...) Par exemple une chose
dont on ne parle pas assez, je ne sais pas si ¢ca vous intéresse c’est le systeme de santé. Il perd
son travail, comment est-ce que ¢a va se passer 2comment ¢a fonctionne au niveau des
assurances ? la il a fallu prouver qu’il était malade parce que ’assurance perte de gain il ne
voulait pas payer. Ca c’est aussi une chose qu’il ne faut pas oublier. Moi je travaille donc on
a eu de la chance mais il y a quand méme beaucoup de gens qui ne I’on pas. La on a du se
battre et ¢’était pénible, c’était trés treés difficile. Ca je dois dire, que c’est peut étre la question
la plus embétante. Oui moi je eu de la chance parce que c’est elle qui a tout fait mais donc moi




J’avais mon probléme a gérer, je n’avais pas a penser au papier. Il y avait le travail que j’ai perdu,
parce que ils I’ont toute suite licencié, dés qu’ils ont su qui était malade a longue terme ils I’ont
licencié. Sur le travail, j’avais du mal a respirer et la dame croyait que je me moquais d’eux et
tout. Ce qui était bien c’est que m’a femme ma soulagé de la cote administratif, ¢a c’est slire, je ne
pouvais pas faire et les papiers et me concentrer sur ma maladie. Justement, je n’avais que ¢a a
gérer, I’attente. Mais ’attente je vous dis pour le cceur c’est peut étre différente. Moi j’allais un
peu pres bien, mais j’ai vu des cas ou les gens €taient vraiment malades. Ils ont gardé sa liberté,
sans I’hospitaliser, ¢a ils ont vite compris qu’il allait beaucoup mieux si on le laissait rentrer
a la maison et vivre normalement. Ah oui je ne voulais pas attendre a I’hdpital. Quand j’allais a
I’hopital, ¢’était pour les soins, les traitements. Je voulais rester dans le milieu familial car j’allais
bien, les enfants était normaux, beuh eux ils étaient jeunes donc il ne se rendait pas compte trop
non plus, elles avaient 11 et 13 ans, on ne voulait pas leur demander de comprendre les problemes
de cceur car elles étaient jeunes.

On m’avait dit toute suite que j’aurais eu besoin d’une transplantation. Je suis tombé malade
quand ? Le 6 avril 2001, je suis allé aux urgences, en une demi heure j’ai vu tout le monde, tout
I’hopital, tout le monde était 1a, autour de moi. Apres tout le monde est parti, ils m’ont dit qu’il me
gardait la et il y avait une jeune femme médecin qui m’as dit que pour moi il y avait seulement une
transplantation cardiaque qui pouvait me guérir et rien d’autre. Donc moi j’ai gardé ¢a pour moi et
pendant une année et demi j’ai fait ceci et cela et ¢ca n’as rien apporté parque que on ne peut pas
réduire le ceeur, il était tendu et on ne sait pas pourquoi. Le muscle on ne peut plus le remettre en
arriere, ¢’est comme un €lastique, si on tire trop 1’élastique apres il reste trop long. C’était ¢a que
J’avais, mon cceur, j’avais comment ¢a s’appelle ? myocardie, je ne me rappelle plus. En général
quand on va a la réunion les gens savent tout sur leur maladie, ils prennent les médicaments a
I’heure précise, bon il faut dire qu’il ne faut pas exagérer non plus. Moi apres j’ai fait un rejet, j’ai
fait un rejet, j’étais opéré au mois d’octobre et en mois de juillet je suis retourné a 1’hopital pour 4
semaines (...) ».

3. Quels étaient les besoins les plus présents lors de ’attente ?

« Avant la greffe quand je faisais tous les examens pour la préparation a la greffe, le médecin, elle
c’est assis sur mon lit et m’as tout dit sur qu’est-ce que c’était la greffe. Et 1a enfin quelqu’un
nous avais presque soulagé, ¢’était la premieére médecine qui avait pris le temps d’expliquer, elle
est vraiment resté¢ une demi heure pour lui poser les questions, moi je paniquais un peu, pour
moi ¢ca a été un moment tres fort, elle a vraiment des dons spéciaux cette dame. On n’a pas
I’habitude de voir ¢a. C’est ¢a qu’on peut reprocher, bon j’avais un grande professeur, mais il ne
communiquait pas, il ne savait pas expliquer. Tout le monde ne s’intéresse pas a tout le monde,
tout le monde ne comprend pas non plus et n’as pas la méme capacité de comprendre mais je me
crois assez cultiver pour comprendre. Mais il ne m’expliquait pas. Bon quand apres je n’étais pas
contente, je le disais et on venait me voir. Pour voir qu’est ce qui se passe. J’étais plein des
médicaments pour le ceeur, pour me garder en forme mais ils ne me disaient rien, personne ne
m’expliquait qu’est-ce que c¢’étaient comme médicaments. Il fallait demander a chaque fois. Bon
moi je n’avais pas toujours besoin d’étre informé parce que toute fagon il n’y avait pas milles
solutions mais les médicaments, j’ai gueulé pour les médicaments, parce que ¢a m’as rendu
malade (...) Chaque malade est particulier donc eh je voulais qu’on m’expliquait. Souvent les
médecins, surtout les spécialistes qui font des séminaires se prennent tous pour (...), se croient
importants et te prennent comme le pauvre ga (...), bon apres quand je me fache, ils me
respectent, apres ca bouge. Je trouvais qu’a leur étude manquait une base, la psychologie. Les
infirmieres sont plus avec le malade, elles le connaissent plus, mais les médecins pas. Il y a eu un
exemple, ou il y avait trois femmes médecins autour de lui et les cardiologues, je venais de le
chercher et puis il ne lui donnait aucune explications sur ce qu’il avait, elles refusaient de lui
donner des explications, et ¢ca I’a tellement énervé que il a eu un collapsus. Je venais le




chercher. Je devais sortir et paf, ils I’ont gardé deux semaines de plus. Mais elles n’ont pas
compris et moi, je, je paniquais comme tout parce que, il est tombé a travers du lit, méme
moi j’ai besoin de savoir, de comprendre qu’est ce qu’on fait. Ca je veux dire que c¢’est
quelque chose qu’on doit trouver une personne qui va vous, si vous avez besoin
d’explications. Il faudrait quelqu’un qui aide pour le c6té administratif, comme je vous disait
avant, vous devez vous débrouiller toute seule, il y a personne qui vous aide, beuh on a recu un
petit bouquin qui vous explique, ah oui il faut regarder assurance ci, ca, mais en attendant il
faut avoir de documents de ’institution, il faut demander plusieurs fois mais qui va

payer ?est- ce que mon assurance va couvrir ?alors qu’apparemment lui il faisait partie d’un
programme de recherche apparemment ca ne causait pas de probléme, mais ¢a il vous le
disent pas. Ca on a un peu ramé sur ca...En tout cas avec moi on ne parlait pas d’argent, moi
j’étais en permis B, mais personne m’as pos¢ des questions d’ou je venais, pourquoi et tout. Mais
personne ne m’a pas pos€ de question, je parle avec I’accent frangais apparemment mais personne
ne m’a rien demandé. Ca c’est le coté positif de ’hopital, ils avaient tous les papiers mais ils
m’ont rien demandé. Du moment ou on a 1’assurance ¢’est bon. Une chose que nous on ne savait
pas, parce que lui il a jamais été malade, c’est que I’assurance de base couvrait tout, ¢a on ne
savait pas, méme les soins privés aprés, parce qu’on est en chambre privé apres, que
I’assurance payait tout, méme le séjour en réhabilitation, ¢a s’ils m’avaient dit au début ca
aurait été moins stressant. Je n’ai passé de coups de fil (...). C’est pour ¢a que moi ¢a ne
m’inquiétait pas trop les problemes administratifs. Puis comme autre besoin, vous devez
I’entendre souvent, j’aurais eu besoin de plus d’information de la part des soignants et puis du
temps, puisque ils n’ont pas du temps, bon moi je comprend, quand on travail dans les bureaux on
comprend tous, il y a beaucoup de choses a faire, vous étes obligés de vous occuper de tant de
malades, vous pouvez pas passer des heures, et puis je m’attend jamais non plus que vous soie la
en permanence mais un minimum d’écoute et d’explications. Mais si non le coordinateur qui nous
a donné le bip, il était sympa, il nous a bien expliqué. Moi je voulais savoir des médicaments, mais
sur I’opération, comme je ne savais pas quand s’allait arriver donc je ne voulais pas trop, eh ¢a ne
m’intéressait pas trop. Et puis beuh une fois qu’on est appelé c’est trop tard pour le savoir. Ca
m’intéressait pas trop de savoir, beuh je savais, j’avais parlé avec mon voisin qui a été lui aussi
transplanté, c’est lui qui m’as rassuré, vous voyez une personne qui est greffés depuis 10 ans et il
va bien et tout, donc je le voyais bien avec sa famille bon donc je me disais il va bien.

Le jour de la greffe, I’attente était longue, on est arrivé a 12.20 a I’hopital et je suis descendu a 21
heures. La je connaissais les infirmiéres, elles me demandaient ¢a va bien monsieur D .et tout?
donc j’étais dans un milieu que je connaissais, donc il faut dire que j’étais content d’avoir été a
I’hopital 1 ou 2 fois pour bien connaitre I’environnement pour moi il y avait la chambre, ¢a, ceci,
il y avait des gens que je connaissais, ils étaient gentils. J’avais trés confiance dans tout le monde,
tres confiance»

4. Lors de D’attente y-a-t-ils des moments ou vous avez perdu de ’espoir ? Comment vous avez
fait pour les surmonter ?

« Non, non moi j’ai craqué quelque fois mais parce que j’avais peur, mais je savais aussi que
je ne pouvais pas craquer devant lui. Moi sinon j’attendais, quand je repense c’était comme une
autre expérience de vie. Dans mon travail comme je reste toujours a un endroit entre 2-5-6-10 ans
beuh 1a je restais a I’hdpital pendant 2 ans, comme une autre expérience. Bon effectivement le coté
administratif et tout n’est pas venu me déranger ¢a effectivement ¢a m’aurait, m’aurait assez
inquiété. Bon si non pour le reste allait, moi je continuais. Il faut pas lui casser son truc, voila
c’est ¢a, je pouvais pas lui casser son truc, quand je suis dans mon truc, il faut pas, bon on peut
mais enfin, ¢a ¢’était important que je faisait bonne figure devant lui, mais j’ai pas craqué
souvent, il ne faut pas croire que je pleurais tout le temps non plus, mais peut étre c’est
arrivé 3-4 fois, ca me faisait du bien, c’était un peu la vidange. Quand je dormais je faisais du




bruit. Bon c’est vrai j’ai peu dormi pendant 4 mois, j’avais du mal a respirer et tout, pour moi
apres retrouver le sommeil a été difficile de ne pas avoir besoin d’écouter s’il faisait des
apnées. Parfois il faisait des apnées et je devais lui donner des coups pour lui dire de respirer
tellement j’avais peur. Donc réapprendre a dormir c’était difficile ».

5. En quoi le fait d’étre a domicile et d’avoir pas un suivi fréquent au niveau des soignants a été
difficile pour vous ?

« Canon, ¢a non, j’ai pas eu des problémes, beuh j’aime bien cuisiner alors ¢a commence déja
bien, je faisais les courses, je faisais a manger pour les enfants, je les attendais a midi, non, donc
justement non, je trouvais plus utile de me garder aussi en forme, d’avoir des obligations non,
mais d’avoir des obligations pour les enfants, de garder une activité. Donc je faisais tous, les
courses, je cuisinais pour les enfants et le soir, donc c’est ¢a qui me (...) Apres une fois, quand je
restais 1 semaine ou 2 a I’hdpital bon c’était comme ¢a, ¢’était le passage obligatoire quoi,
J’aimais bien quand j’avais des personnes sympa a coté, bon moi j’ai le contact assez facile donc
s’allait. Les gens vous racontent les histoires et tout et moi j’aimais bien écouter les expériences
des autres. Il faut dire qu’a I’hdpital quand on arrivait, beuh moi j’arrivais toujours avec lui,
je dois dire que ’accueil était trés trés bien. Vous étes accueilli des infirmiéres « ah Bonjour,
ah Bonjour », trés trés gentilles. Je dois dire que c¢’était comme si on venait de quitter la
veille, on allait sporadiquement a I’hépital, mais je téléphonais pour n’importe quoi, j’avais
téléphonés a toute le monde, je pouvais les dérangeais tout le temps pour des questions. Moi
J’aime bien rencontrer des gens, donc je parlais aux autres, il y avait une dame je I’aidais a
marcher car elle ne pouvait pas marcher puis sa famille allait pas trop a la voir alors je ’aidais et
tout (...). J’ai eu la chance d’avoir des gens qui étaient sympa donc s’allait bien, s’allait trés bien.
Je dois dire la chance d’avoir un environnement familial, 1l faut qu’on trouve des gens agréables a
I’hopital. Moralement j’allais bien, il faisait pas casser mon truc.»

6. Quels ont été pour vous les ressources (internes et externes) les plus importantes et celles qui
vous ont le plus encouragés pendant la période de ’attente ?

« eh ma famille. Ma mére habitait a Paris, maintenant elle est décédée mais je ne lui ai jamais rien
dit parce qu’elle n’aurait pas supporté. Personne ne savait, autre que ma femme et les enfants. Mes
enfants en Allemagne ne savaient non plus, comme ils ne sont pas a c6té, je ne voyais pas 1 utilité,
bon je leur avais dit que j’étais malade, mais je n’ai pas dit que je devais avoir une greffe. Moi
J’étais tranquille parce que je sais que les autres ne s’inquiétant pas, ne savent pas. Parce que je
sais que si ma mere avait été au courant de ¢a a Paris, elle serait venue tous les jours, bon elle
n’aurait pas pu le faire mais ¢a m’aurait mis une tension. Ca je le sais. Surtout que je suis parti
assez jeune de Paris, bon je la voyais régulierement mais s’il est savait que j’étais malade, ¢a
m’aurait mis une pression. A mon avis, il ne vaut mieux pas trop informer, surtout quand on ne
peut pas voir les personnes. Si elles ne peuvent pas venir tous les jours il ne faut pas leur dire. Des
fois, ce n’¢était pas tellement pratique non plus pour les visites. Si je ne pouvais pas parler
longtemps (...) ».

7. A quel niveau le personnel soignant vous a le plus aidé lors de la période de ’attente ?

« Elles m’ont proposé de parler, parce qu’il y avait des gens transplantés qui venais en
ambulatoire, mais comme chaque expérience est personnelle, ca m’intéressait apres, mais ¢a ne
m’intéressait pas trop avant, moi je voulais voir aprés. Moi je m’attendais de voir, comme je ne
savais pas, je vous dise, comme par exemple quand on attend une greffe du rein ou c’est quelqu’un
de vivant qui peut aussi donner son rein, on prévoit tout, le foie aussi on peut le prévoir quand
c’est un bout de foie que I’on donne. Moi personnellement je ne voyais pas 1’utilité de voir




d’autres personnes. Puis j’avais déja parlé avec mon voisin, je voyais quelqu’un qui était
optimiste. Je 1’ai vu vivre avant, donc je ne savais pas qu’il avait eu une greffe, donc je le
connaissais en tant que voisin, donc je le voyais vivre normalement. Il m’a servi comme exemple.
Parce que si vous parlé a quelqu’un de dépressif. Quand je suis bien, il ne faut pas venir me, me
me mettre en esprit, ma forme, mon optimisme par terre c’est ¢a. Et puis on nous avait raconté 2
histoires « positives », donc ¢a suffisait, c’est bon quoi, on a voulu rester la-dessus quoi. C’est vrai
que je n’aurais pas trop aimé entendre des histoires qui se finissaient mal. On a besoin d’entendre
des histoires qui se finissent bien. Il faut savoir qu’apres la greffe il y a une liste de médicaments
trés lourde, 1I’opération ¢’est quelque chose mais apres il y a tout le reste. De savoir qu’est-ce qui
se passait apres ¢a ne m’intéressait pas non plus. Ca m’aurais aussi pas intéresse de savoir la
lourdeur du TTT apres. J attendais le cceur et puis aprés on verra qu’est-ce qui se passe. Mais
malgré les médicaments, maintenant ¢a fait 5 ans qu’ils m’ont opéré et je suis content, de la
qualité de vie et puis de vivre. »

8. Quels éléments vous sont-ils manqués de la part des soignants pour mieux gérer cette
période ?

« Mais j’avais tous ce que je voulais, eh elles ne sont pas toutes égales eh elles ne sont pas tout
(...). Mais non de la part des infirmicres non. Bon je les appelais rarement, en dehors des visites.
Les canadiennes €taient sympas, moi j’aime bien les canadiennes, elles sont tres gentilles. Moi
j’arrivais le soir a lui faire visite a I’hopital, parce que pendant la journée je travaillais, mais
les infirmieres étaient toujours trés gentilles, elle me proposait un thé ou un café, trés, trés
gentilles. A 20 h elles m’ont jamais dit que je devais partir, elles comprenaient, a la limite
elles me disaient que je pouvais rester encore. C’est la chose important de laisser les gens
tranquilles avec leur visite, comme a la maison quoi. Il faut que les infirmiéres a I’occurrence qui
surveillent les malades sachent qu’il faut laisser une certaine liberté au malade, dans la limite du
possible. Il faut que les infirmieres sachent aussi qu’en cardiologie les opérations sont trés
complexes, graves, donc il faut quand méme que les infirmieres soient spécialisée, expérimentée
pour des maladies plus ou moins complexes. On ne va pas traiter quelqu’un qui est malade s’un
cancer comme un autre. Donc a mon avis il faut garder des personnes qui ont I’expérience dans
ces maladies. Mais en général elles étaient qualifiées, je le connaissais, je lui faisais confiance,
mais il faut savoir faire ¢a aussi avec d’autres personnes. Il faut de I’expérience spécifique, je
pense que peut étre que les personnes qui étaient la ne peuvent pas faire ¢a trés tres longtemps.
Pour moi c’est les infirmieres dans I’hdpital les plus importants, ce sont elles qui voient toujours le
malade, ce n’est pas le médecin. Apres 1’opération, j’ai appris par des infirmicres stagiaires, elles
s’avaient pas peur de raconter I’opération elles, si non il y a toute suit tout un tabou, on ne doit
rien dire. Ou alors il y a avait un jeune médecin qui il est venu me voir et ils ont donné mon cceur
a Geneve puisqu’ils récuperent les valves. C’est la seule chose qui m’a fait peur, parce qu’ils
avaient oublié au mois de juillet de me faire signer un papier que si ¢a va mal, ils peuvent
récupérer des organes chez moi et je 1’ai signé 2-3 heures avant d’étre opéré, voila. C’était le
moment le plus dure car c’est 1a que j’ai réalisé que ca pouvait aller mal. Apres ils ont envoyé mon
cceur a Geneve dans une boite, apres il va a Bruxelles le coeur et ils détachent la différente picce
qu’on peut garder pour un certain temps et apres il le donne en toute Europe.»




Entretien 4: Monsieur D

Questions et réponses

1. Quelles difficultés avez-vous rencontrés le plus fréquemment pendant la période de
Dattente ?

« D’abord, si ¢a vous va je vous dit comment j’ai découvert ma maladie. Beuh, je travaillais dans
une grande société d’informatique a Genéeve, dans les finances et j’avais une position assez, disons
d’une certaine importance. Donc j’avais droit a un examen médical de 1’entreprise et donc j’ai
passez cet examen médical chez le médecin de I’entreprise, mais j’¢tais en pleine forme et tout
allait bien (...). Puis j’ai fait cet examen et a la fin de I’examen, le médecin, me dit « Uff, il y a
quelque chose qui joue pas trés trés bien avec votre rein » c¢’était a la suite, je crois d’un examen
du sang, « j’aimerais bien vous revoir ». Puis beuh, je suis retourné le voir 2-3 jours apres, mais
J’étais slir que c’était la machine qui c¢’était trompé et il dit « oui moi je pense que j’ai des
mauvaises nouvelles pour vous ». J’ai dit « mauvaises nouvelles pour moi ? ce n’est pas possible,
je me sens bien, tout va bien etc. « Oui je pense vous pourriez avoir des problémes aux reins »,

« des problémes de reins ? mais j’ai pas mal aux reins» parce que a cette époque je ne connaissais
rien par rapport a les fonctions des reins eh. Je ne savais pas a quoi le rein servait dans le corps
humain et puis il me dit « qu’est-ce que vous fait les prochaines jours ? » et puis je dis « on va
partir la semaine prochaine avec ma femme, on a réservé une semaine a Montana pour faire du ski
et il me dit « je ne vous laisse pas partir » « mais vous plaisantez docteur, ce n’est pas

possible... » « oui parce que vous avez I’anémie et je ne sais pas si je vous laisse partir». Sur le
moment je ne I’ai pas cru et lui il me dit « vous étes a la veille d’une maladie sérieuse », j’ai dit

« mais vous rigolez ? » Mais bon, je ne le croyais pas, je ne le croyais pas. C’est vrai qu’apres

] étais un petit peu préoccupé, j’ai continu a travailler et tout ¢a et apres je suis retourné le voir, il
m’a appelé et je suis retourné le voir. Il m’a dit « il faut que vous fassiez une biopsie rénale ». Il
m’a fait faire une biopsie a I’hdpital. J’ai fait ma biopsie, ensuite il m’a donné les résultats et il
m’a dit « vous souffrez d’une insuffisance rénale » et quand tout le monde, quand on parle
d’insuffisance rénale qu’est les gens disent ? oui ce n’est pas un probléme, puisqu’on a 2 reins. Il y
a un qui ne marche pas, beuh I’autre il continu de marcher. Comme la rue de secours dans la
voiture, eh mais ce n’est pas comme ¢a. Quand la fonction rénale se détériore, c’est les 2 reins
ensemble qui se détériorent et qui n’arrivent plus a fonctionner. « Qu’est ce-que va m’arriver » je
lui ai dit. « Beuh vous allez de plus en plus étre anémique et la fatigue va venir, et ensuite la
solution plus tard ca sera la mise en dialyse, je ne savais méme méme pas qu’est ce que c’était une
dialyse eh et la seule solution ¢a sera une transplantation. Je suis parti bouleversé, je ne croisais, je
ne croyais absolument pas a ce qu’il m’avait dit. Mais ¢a bien été encore 5-6 mois et puis j’ai été
suivi, enfin j’ai pas €té suivi puisque je ne faisais rien du tout et (...) ensuite je suis allé voir un
autre médecin, je suis allé voir un urologue eh et ’'urologue m’as dit « oui c’est juste mais moi je
ne peut rien faire pour vous, moi je m’occupe des tuyaux, je ne m’occupe pas de la néphrologie, je
suis pas un néphrologue, mais je vais vous donner le numéro d’un néphrologue » et puis j’ai pas
¢été le voir eh. Ma créatinine montait, montait tranquillement eh, jusqu’au jour que le médecin qui
m’as fait la biopsie a passé le rapport a cet urologue et que cet urologue a envoy¢ le rapport au
néphrologue, mais moi j’allais jamais le voir. C’est vrai je devenais assez fatigué, jusqu’au jour,
que le néphrologue a téléphoné ici a ma femme en disant « Mais il est ou votre mari ? » et puis elle
lui a dit « mais il travail » « oui mais il faut qu’il vienne me voir, comment il va ? » « beh il est un
petit peu fatigué mais c¢a va ». Et c’est lui qui a téléphoné et il m’a dit « vous avez une maladie
sérieuse, vous souffrez d’insuffisance rénale, le taux de créatinine il va continuer d’augmenter eh
et puis un jour vous serait obligé de vous faire dialyser, alors je ne sais pas quand ca sera, si ¢a




sera dans un mois, dans deux moi ou dans trois mois mais ¢a sera la seule solution». Alors j’ai
commence¢ aller chez le docteur, mais j’ai continu a travailler a 100%, je pendais des médicaments
jusqu’au jour, un jour j’étais chez lui puis il m’a dit « demain matin je veux vous voir a 8h a
I’hopital et on commence les dialyses et c’était vraiment un grand shok pour moi la mise en
dialyse. Je ne connaissais rien, je ne savais pas du tout de quoi il s’agissait et puis j’ai commence,
non ce n’est pas vrai, avant il m’a fait faire une fistule, vous savez qu’est ce que sait ? Et puis il y
a eu la mise en dialyse trois fois par semaine, trois fois par semaine une demie journée et j’ai
choisie la voie de I’hémodialyse eh, I’hémodialyse et puis on m’avait trés mal expliqué, je ne
savais pas qu’il y avait la dialyse péritonéale, I’hémodialyse et puis encore des machines pour la
nuit eh. J’ai choisi ’hémodialyse pourquoi ? parce que je voulais étre dans un milieu hospitalier
avec des infirmieres, avec des médecins et je ne voulais pas transformer mon appartement, ma
maison en hopital. Voila j’ai commencé les dialyses et apres on a commencé les examens pour me
mettre sur la liste pour la transplantation eh. Il y avait un professeur de néphrologie que j’ai été
voir parce que il faut se mettre en dialyse et puis la chimie a pas tres bien passé, je ne sais pas
qu’est ce qui c’est passé, ma femme est venue avec moi, ¢’était un monsieur que je n’ai pas
beaucoup aimé eh. On a fait des examens, puis encore des examens et puis moi j’étais un ancien
fumeur. Il m’a fait faire des états d’examens sur mes arteres, sur le cceur, sur les arteres iliaques
eh, il m’a fait refaire des examens puis finalement apres je dirais oui deux ans il m’a mis sur la
liste d’attente. Mais j’ai toujours travaillé, toujours travaillé, je m’absentais de mon travail trois
demie journées par semaine parce que j’avais la dialyse et finalement j’étais mis sur la liste
d’attente. Ca c’est passé normalement, ¢’est continué, j’avais mes dialyses, ¢’était pénible mais on
a continu¢ de voyager, on a fait des voyages, je réservais les centres de dialyse, on était allé en
Espagne, on été all¢ aux Canaries, mais il fallait toujours réserver les centres de dialyse, il fallait
amener tous les médicaments, on était en Belgique, on était en Suisse, etc. etc. mais on vit une vie
trés difficile. Bon j’étais tres trés bien soutenu par mon €pouse, elle était vraiment un élément
capital dans le succeés de mon TTT. Ensuite le professeur a continué de me faire faire un autre
examen et puis je me rappelle que j’étais au bureau, le docteur me téléphone et me dit « Monsieur
j’al des mauvaises nouvelles » (...) « ah oui ? ». Le professeur avait regardé encore des résultats
d’examens de mes arteres iliaques, des arteres du ceeur et tout ¢a et il pensait que j’étais un cas
risqué et il m’avait enlevé de la liste d’attente. J’étais au bureau et je suis tombé en larmes eh, je
me disais ce n’est pas possible, ce n’est pas possible (...) voila. Bon apres j’ai vu le médecin et il
m’a dit « bon le professeur c’est un monsieur tres strict, trés exigent, il pense qu’il y a un risque la
transplantation ne marchera pas ». Entre temps, comme j’attendais toujours ma femme avait fait
tous les examens pour me donner un rein est elle était compatible. On a fait tous les examens mais
j’étais enlevé de la liste. Mais un jour j’ai pris mon courage a deux mains par quelqu’un qui
connait un autre professeur, j’ai pris rendez-vous avec lui, le patron de la transplantation, c’est la
sommité suisse de la transplantation, le patron de toute la chirurgie cantonal, un homme
fantastique, ¢’est mon héros. Puis j’ai lui ai expliqué ma situation, il m’a examiné et il m’a dit

« écoutez je ne vois pas de probleémes a vous transplanter ». Alors il a écrit a son collegue en
disant qu’il m’avait vu et que pour lui il n’y avait pas de problémes a me transplanter et en disant
qu’il croyait que je devrais étre sur la liste et qu’il ne comprenait pas pourquoi je n’y étais plus.
Les deux étaient un peu comme ¢a. L’autre a répondu « D’accord, je veux bien
exceptionnellement le remettre sur la liste, mais je veux que ¢a soie toi qui I’opére et personne
d’autre ». Il aurait peut étre aimé que la transplantation ne marche pas pour montrer que son
collegue se trompait. Alors il fallait trouver un rein compatible et que le Professeur soie disponible
et (...) ca a duré encore deux ans, mais la je commengais a décliner, a étre brunatre, a étre fatigué,
oui ¢a faisait presque 5 ans de dialyse en tout. Mais un matin, j’ai eu un coup de téléphone, c’était
5h du matin et ils m’ont dit « Monsieur, voila on a un organe qui peut étre compatible pour vous,
venez toute suite on va appeler le professeur pour voir s’il est 1a ». Donc j’ai eu la chance d’avoir
un organe qui était compatible et que le professeur soie disponible. Alors a Sh du matin je suis
parti a I’hopital, ils m’ont fait une dialyse et a une heure de I’apres-midi tout a coup, il y a un




monsieur qui me tape sur la joue, c¢’était le professeur qui me dit « monsieur c’est moi que je vous
ai opéré, pas de soucis, tout va bien, et j’ai été transplanté le 27 mai 1998, ¢a fera 10 ans en mai.
C’est un moment trés émouvant, parce que je pense que si je n’étais pas €té transplanté je ne serais
pas la. Je pense que je ne serais pas la, parce que je commengais aller trés mal, fatigué, je
commencais a devenir tout brun et ¢a et voila quoi.

Par rapport aux difficultés, les plus grandes difficultés je pense que comme on est astreint de ce
régime de la dialyse trois fois par semaine, la limitation, la limitation de la liberté eh, on est
vraiment astreint a ¢a, la fatigue. Au début je faisais mes dialyses le matin et j’allais a travailler
I’aprés-midi et puis c’était difficile. Alors se que je faisais c’est que j’ai changg et je travaillais le
matin et je faisais les dialyses I’apreés-midi, comme ¢a apres je pouvais rentrer chez moi et me
coucher, le soir de la dialyse, le lundi, le mercredi et le vendredi. Apres le lendemain ¢a va assez
bien. Puis ce qui est pénible c’était le dimanche soir, parce que j’avais eu ma dialyse le vendredi et
puis tout le samedi et le dimanche le sang il est trés contaminé et il n’a pas été purifié. Alors la
chose la plus dure c’est le manque de liberté et c’est aussi le régime. On ne peut pas boire, donc on
ne peut pas boire puisque tout le liquide, puisqu’on n’urine plus, tout le liquide qu’on absorbe il
faut le faire sortir avec la machine pour la dialyse, vous connaissait le systéme ? Le manque de
liberté ¢a c’est une chose, la fatigue, le fait d’étre astreint a cette dialyse, les médicaments et le
régime, il faut plus manger des choses comme par exemple des bananes, tous ce qui était bon
avant, tous ce qui était bon pour la santé, les légumes, tout ca on ne peut plus manger. Mais il y a
un régime tres strict, il faut prendre du Calcium ou je ne sais plus quoi, je ne m’en souviens plus.
Eh donc le régime, le fait de pas pouvoir boire et la fatigue, c’est ¢a disons les éléments les plus
difficiles de la dialyse. Par contre par rapport a ’attente de 1’organe c’était le découragement, un
peu de désespoir parce que c’est vrai qui m’ai arrivé une ou deux fois d’étre assez méchant. je fais
partie de plusieurs association maintenait parce que je pense avoir bénéficié d’un miracle de la vie
et je m’investi beaucoup dans le don d’organes, je fais partie de trois associations. C’est comme si
J’al une dette envers la société. Avec une association je vais a I’hopital uff tous les trois semaines
et je vais aux visites des transplantés ou des dialysés, parler aux gens, je ne suis pas médecin,
parler au gens etc. La présidente d’un groupe est une étrangere, Viviane (nom fictif), on est ami
maintenait, on a été dialysé ensemble. Un jour je vais a [’hopital pour faire mes dialyse et je dis

« Viviane n’est pas 1a ? », on me dit « non elle n’est pas 14 » « puis Viviane va venir ? » « on ne
sait pas », puis apres je dis « mais elle est ou Viviane ? Elle a regu un organe ? » « oui elle a été
transplanté », j’ai dit « c’est vraiment dégelas, vraiment dégelas. On donne des organes a des
étrangers, mon pere est suisse il a fait la guerre etc., moi j’ai fait mon militaire, je paye des impots
ici depuis je ne sais pas combien de temps eh et puis il y a des organes qui arrivent et c’est d’abord
les étrangers qui les ont avant les suisses. J’étais vraiment super super super découragé et super
faché. On a des réactions comme ¢a parce que 1’attente est vraiment longue, est vraiment longue.
Alors disons les problémes liés a 1’attente c’est la fatigue, le découragement, c’est le manque de
liberté, c’est tout ces choses la dans I’attente, parce que on sait jamais quand ¢a va se produire peut
étre qu’il va jamais de produire. Il y a une chose aussi, j’ai vu plus des gens quitter le centre e
dialyse ou c’étais pour déces que pour des transplantations. Des personnes dgées qui venaient a
I’époque, ces gens ne sont jamais transplantés, donc j’ai vu plus de décés que de transplantations.
Mais en général, j’ai toujours été tres positif et le fait de recevoir un organe d’une personne
étrangere ne m’a pas posé de probleme. Pas posé de problémes du tout, bien slir que je suis
reconnaissant et puis triste pour les gens qui ont perdu, qui ont perdu un étre cher qui m’as donné
u organe mais disons de ce coté-1a il m’as pas pos€ de problémes. Eh j’ai toujours pensé qu’une
fois que je serais transplanté, j’ai toujours pensé que ¢a marcherai, dans ma téte j’ai été toujours
positif. Bon je tiens dire une chose, j’ai toujours travaillé et ¢a m’as sauvé. J’aurais pu aller a
I’assurance invalidité et financiérement ¢a serait été mais je pense que je serais mort rapidement,
je ne supportais pas d’étre considéré comme malade. Je voulais continuer a mener une vie
normale. Je faisais du ski, en étant dialysé j’ai été ski¢ a Zermatt. A Zermatt il y a un petit centre
de dialyse, il y a une dame la-bas, une infirmiére qui a ouverte un centre de dialyse et je faisais la




dialyse un jour puis le lendemain j’allais a skier. Donc j’ai toujours été tres positif et j’avais
beaucoup de peine a me considérer malade. Méme aujourd’hui j’oublie totalement que j’étais
transplanté. Bien slre j’ai une liste de médicaments que fait un petit peu peur mais je me sens pas
du tout (...) J’ai toujours était tres positif de ce coté-la. Le découragement venait de 1’attente,
venait de I’attente, est ce que un jour j’aurais oui ou non un organe je ne sais pas. Ma femme était
tres courageuse, elle était d’accord de me donner un organe et c‘est ce qu’on aura fait si je n’avais
pas recu un organe d’une personne décédée ».

2. Comment avez-vous réussi a surmonter les moments les plus délicats ?

« c’est le fait d’étre toujours positifs, de travailler et d’étre trés bien soutenu par mon épouse. Je
pense que dans le cas de la dialyse, I’entourage joue un grand rdle, eh, j’ai été vraiment
énormément supporté par mon épouse qui a joué toujours un role positif et stimulant. Puis le fait
que j’ai pu continuer a faire des voyages, du sport, mener une vie plus au moins normale ».

3. Quels étaient les besoins les plus présents lors de ’attente ?

« Oui, bon c’est vrai que 1a je pense que on a fait, j’espére qu’on a fait des grand progres pour
I’information au malade, au dialysée en attente, parce que moi j’ai commenceé la dialyse sans rien
savoir. Le médecin m’avait dit « monsieur demain vous venez a 1’hdpital et on fait la premicre
dialyse ». Moi je suis allé la—bas, sans aucune information, sans rien du tout. Les infirmicres
étaient pas trés sympa, pas trés sympa et 1a eh (...) j’aurais eu besoin de soutien et d’informations,
ce que je n’ai pas eu. Je sais qu’aujourd’hui il y en a beaucoup plus. Dans le groupe dont je fais
partie, il y a une psychologue qui rencontre les patients, qui rencontre des gens, qui les
soutiennent, qui leur expliquent. Moi je dirais que je n’aie rien eu. J’étais mis la-bas, je ne savais
méme pas comment ¢a se passait, j’étais mis sur la balance, on vous pese, on vous met dans le lit,
on vous pique, le sang part, il revient. J’ai été trés peu soutenu de ce coté-1a, soutenu par mon
épouse mais qui €tait aussi un petit peu dans I’inconnu eh (...) ¢a répond a votre question ? C’est
vrai qu’il y a 15 ans en arriere, je vais avoir 10 ans de transplantation et 10 ans de dialyse un peu
pres eh, I’information au patient, au malade était beaucoup moins bien faite qu’aujourd’hui. Il y
avait aussi moins de transplantés eh et je pense que la j’aurais besoin eu de soutien, de soutien
(...). Bon c’est vrai que les gens, les gens vous disait « ah oui j’ai appris que t’est en dialyse et
comme ¢a, j’espere que ¢a va aller » mais les gens ne savent pas exactement qu’est ce que sait. »

4. Lors de D’attente y-a-t-ils des moments ou vous avez perdu de ’espoir 2 Comment vous avez
fait pour les surmonter ?

« Oui ¢’est une tres bonne question ¢a. Alors je n’ai eu. Evidemment dans la vie on oublie. On
oublie un peu. Maintenant je dirais que je n’ai pas eu des grands problémes mais je pense que ce
n’est pas vrai. J’ai eu des moments de découragement et ¢a paraissaient sans fin eh j’ai eu des
moments découragement quand on m’a enlevé de la liste. J’avais lutté pendant 2 ans pour me faire
mettre sur la liste, 2 ou 3 ans puis on m’enléve de la liste. Il y a des grands moments de
découragement et comment j’ai fait ? Ah bon c’est aussi 8 un moment qu’on des médecins m’as
dit « vous ne pouvez pas continuer comme ¢a, il faut que vous preniez des antidépresseurs » alors
j’ai pris des antidépresseurs pendant deux ans et ca m’as aidé. Ca m’a aidé parce que c’est vrai que
justement je commengais gentiment 2 me décourager. Il y a des éléments secondaires, je vomissais
beaucoup, avec tous ces médicaments, tout ¢a, je vomissais beaucoup. Si j’allais par exemple au
restaurant, j’étais obligé de regarder ou il y avait la porte des toilettes, parce que des nombreuse
fois, au milieu du repas je devais courir aux toilettes a vomir eh. Parce qu’on est fatigué, on a cette
toxicité et tout ca, donc comment est ce que j’ai fait pour tenir le coup ? Uff la religion on petit
peu, je suis protestant, ma femme est catholique. Est-ce que j’ai prié ? Peut étre un petit peu, mais




ce n’est pas vraiment ¢a qui m’as (...) C’est I’espoir qui un jour c’est reproduit et apres quand j’ai
vu le professeur, c’est lui qui m’as vraiment donné de nouveau I’espoir en me disant « je vous
transplanterais ». Alors ¢a lui plaisait de lutter contre 1’autre professeur disons, de montrer que
lui, le jeune professeur avait raison et ca m’as redonné de 1’espoir. Au travail j’ai été tres bien
soutenu, j’ai travaillé chez des américains, j’ai passé toute ma vie chez les américains, on a vécu
pendant 10-12 ans aux Etats-Unis eh et apres ici ¢’était une excellente compagnie. Ils m’ont
toujours payé mon salaire 100% eh pendant que j’allais 3 fois par semaine en dialyse. Ils ne m’ont
jamais baissé mon salaire, j’ai méme eu une augmentation de salaire donc (...) Oui j’ai travaillé
dur. Si non comment est-ce que j’ai tenu le coup ? Par ma nature relativement positive et puis
quand ne s’allait pas, j’ai pris I’antidépresseur. L’espoir un jour se reproduit quand méme eh. Mais
je pense que si je n’étais pas été transplanté, je serais plus la. Je serais plus 1a, a la fin j’aurais
craqué et j’aurais pas tenu le coup ».

5. En quoi le fait d’étre a domicile et d’avoir pas un suivi fréquent au niveau des soignants a été
difficile pour vous ?

Cette question ne s’adapté pas vraiment a la situation de Monsieur D. Les personnes dialysées ont
en effet des contacts fréquents avec les soignantes.

« Le personnel soignant a été bien. Mais on sent qu’il y a des infirmicres qui viennent seulement
pour gagner leur vie. En général, elles faisaient assez bien leur travail. C’est vrai que, bon on ne va
pas leur demander de pleurer, mais on sentait pas mal avec certaines infirmieres qu’elles venaient
la pour gagner leur vie et qu’elles faisaient leur boulot machinalement. La on aurait peut étre eu
besoin de plus de, un peu plus de chaleur humaine. L’ICUS (Infirmiére chef), je comprends,
interdisait les visites. Moi j’ai fait presque 5 ans de dialyse, je n’ai pas eu beaucoup de visites. Il y
avait de temps en temps une amie ou un ami qui voulait me dire bonjour 5 minutes et elle les
chassait. Je comprends I’histoire des microbes, de contamination, ¢a j respect et tout. Mais elle
¢tait vraiment tres, assez dure. Bon par rapport a cette question je répete que moi j’ai choisi le
systeme de 1’hémodialyse parce c’est a I’hdpital que ¢a se passe. Une chose qui m’arrivait on va
dire assez souvent c’est les chutes de tension, avec la dialyse, la fatigue etc. tout a coup il y a une
chute de tension, on a I’impression qu’on va mourir eh, on a I’impression qu’on va mourir. Moi
J’avais toujours peur, j’en ai fait quelques une. Les médecins arrivaient vite et puis quelque fois il
me gardait a I’hdpital. Ils me disaient « Monsieur on ne vous laisse pas sortir, vous devez passer la
nuit 1ay Moi je disais « moi j’ai du travail a faire, j’ai des rendez-vous, j’ai des choses a faire eh »
Les chutes de tension étaient vraiment pénibles. Mais quand on a une vraie chute de tension, on a
I’impression (...). Je me souviens que j’étais une fois ici, seul a la maison et j’ai eu une chute de
tension, je me suis dit « maintenant je parle au bon Dieu, je parle au bon Dieu, c’est le seul qui
peut m’aider». Ca c’est tous les cotés disons négatives ».

6. Quels ont été pour vous les ressources (internes et externes) les plus importantes et celles qui
vous ont le plus encouragés pendant la période de ’attente ?

« A part ce que j’ai dit avant, je pense que les loisirs (...) moi j’aime rencontrer du monde d’aller
en ville, de voir des gens, d’aller méme au restaurant etc. J’ai besoin, j’aime bien les contacts
humains et cela m’a aidé aussi. On a pas beaucoup d’amis on a quelques bons ami. Les gens ne
sont pas dans la maison a coté, ils sont des vieux amis depuis, depuis longtemps eh, on habite ici
depuis 3 ans seulement et ces gens on les connait depuis 30 ans. Donc 2-3 couples d’amis ¢a
beaucoup aidé aussi eh. Qu’est ce qu’il y a d’autre qui m’a aidé ? Finalement c’est toujours
I’espoir de dire un jour je serais transplanté. Un jour de voir des gens qui venaient me voir a
I’hopital qui avaient été transplantés et puis qui allaient bien, ca me montais aussi le moral, méme
s’il y avait un tout petit peu de jalousie peut étre. Je me disais « ils ont été transplanté, ils ont de la




chance, moi je suis toujours 13, est-ce que je serais transplantés ? ». Mais malgré ¢a le fait de voir
qu’ils allaient bien ¢a me remontait aussi le moral, ¢ca m’aidait. Ce qui aidait aussi c’était de voir
les gens dialysés qui avaient les mémes problémes. C’est un peu comme quand on apprend a skier
eh, on est dans le méme groupe, le débutant et puis on a tous de la peine a tourner etc. Le fait de
voir des gens qui sont dans la méme situation que nous, on a I’impression qu’on fait un peu une
équipe, on parlais des méme problémes, vous avez bien dormi ? ¢a va ? comment ¢a se passe ?
C’est tous ces €léments combiné qui font qu’on essaie de tenir le coup eh. Dans I’ensemble aussi
le corps médical, les médecins malgré tous. Il y avait un médecin qui passait chaque fois a nous
voir, a chaque dialyse, ¢ca remontait aussi le moral eh, ¢a aide a tenir le coup. Puis sa force de
caracteére interne je pense, de dire ¢a va, ¢ca va marcher, je serais transplanté, mais il y a quand
méme malgré tout des moments, comment dire, vulgairement de coup blouses ou on se dit si ¢a va
vraiment aller eh ? Il y a une certaine appréhension parce que quand est-ce que je serais
transplanté ? est- ce que j’aurais un rejet ? est- ce que j’aurais un rejet toute suite ou plus tard ?
est-ce que j’aurais un rejet dans 5 ans ? ¢a on ne sait rien eh. C’est des chose qui font un petit peu
peur ».

7. A quel niveau le personnel soignant vous a le plus aidé lors de la période de ’attente ?

« Les infirmigres, les infirmieres étaient quand méme super parce qu’elles ont fait un excellent
travail, il y a des caractéres différents, il faut les piquer, c’est pénible ¢ca eh. Moi je mettais de
I’EMLA®, pour que s’endorme la peau. Moi j’avais la chance d’avoir une caisse maladie avec des
complémentaires qui payaient la créme, ¢’était assez chere eh. Disons, les infirmiéres faisaient un
excellent travail technique, technique de la dialyse. Elles venaient dés que la machine sonnait,
elles réglaient la machine et tout ¢a, pas de probleme. C’est vrai qu’elles si avaient eu un petit peu
plus de temps pour bavarder avec nous, serait été apprécié¢ eh. Mais elles avaient relativement peu
de temps, avec 8 places de dialyse, 8 places de dialyse, une équipe du matin et une de 1’aprés-midi
eh, elles ont relativement peu de temps eh. Il y a toujours une machine qui sonne, dans un hopital
tout a coup il y une urgence, on a amené quelqu’un en hdpital, en opération et les reins s’arrétent,
il faut prendre une machine vite a descendre, vite a descendre au centre de chirurgie parce que la
personne au méme temps elle doit avoir une dialyse ou je ne sais plus. Donc ¢’est quand méme un
métier trés stressant. Elles n’avaient pas beaucoup de temps de faire les psychologues, peut étre
que 1, un psychologue aurait été apprécie. Quelqu’un avec qui pouvoir discuter eh, moi j’aurais
apprécié de voir quelqu’un. Moi j’ai vu zéro psychologue, zéro. A un certain moment ¢a m’aurait
fait du bien d’avoir un psychologue, au début, au milieu et puis plus tard aussi. Je n’ai jamais eu
un psychologue. La seule chose qu’on m’a proposée a un certain moment c¢’était les
antidépresseurs eh, quand j’allais moins bien, mais j’aurais beaucoup apprécié de voir quelqu’un
avec qui parler, quelqu’un qui remonte le moral. J’avais la chance financierement de ne pas avoir
probléme parce que je touchais mon salaire, j’avais une bonne assurance maladie qui a pay¢ toutes
les dialyses et les médicaments et tout ¢ca. Donc du point de vue financier j’ai eu zéro problemes
eh. Si en plus la personne a encore des problémes financiers parce qu’on ne rembourse pas tous les
médicaments ou d’autres problémes familiaux, c’est tres dur, et 1a un psychologue serait utile,
mais méme si tu allait bien sous les autres points familiaux, financiers, un psychologue juste pour
m’aider a tenir le coup m’aurait fait du bien. Ca ¢’était une lacune ».

8. Quels éléments vous sont-ils manqués de la part des soignants pour mieux gérer cette
période ?

« Les infirmieres malgré tout, elles étaient disponible a parler, disons, dans le cadre de la dialyse je
dirais peut étre qu’on aurait eu besoin d’un contact un peu plus approfondi. Juste peut étre le fait
d’avoir un petit peu plus de temps pour parler avec le patient, pour essayer de le comprendre, pour




essayer de voir ce qu’il comprend de ce qu’il vit, ce n’est pas tres facile. Je pense que si j’aurais eu
un petit peu plus de support j’aurais (...) oui avoir des conversations avec 1’infirmiere, un petit peu
plus, pas psychologiques, mais support mental, aide a comprendre, se mettre un petit peu a la place
du patient, que moi je n’ai pas eu. Ce n’est pas juste des gens qu’on soigne parce qu’ils ont un
bras cass€. Eh c’est quand méme une maladie chronique, une maladie sérieuse, une maladie, il y a
que la transplantation qui peut fonctionner. Peut étre qu’on aurait eu besoin de plus de, oui plus de
chaleur humaine des infirmiéres de 1’époque. Mais c’est vrai qu’elles ont beaucoup du travail, il y
a 8 dialysé le matin et 8 dialysé 1’aprés-midi eh. On & un appartement a la montagne avec mon
épouse alors on allait 1a-bas et je faisais les dialyses. Le centre était plus petit et je trouvais les
infirmiéres un petit peu plus chaleureuses la-bas qu’elles étaient ici




Entretien 5 : Monsieur E

Questions et réponses

1. Quelles difficultés avez-vous rencontrés le plus fréquemment pendant la période de I’attente ?

« beh avant je dois commencer par vous dire comment cet accident cardiaque c’est commencé
(...) alors en 1979 j’ai eu une paralysie faciale gauche, c’est a cause d’un virus, Ebenstein-Bar
Virus. A ce moment 14 je ne pouvais plus marcher, ni a causer pendant un mois. En 1980 donc une
année apres j’ai eu une paralysie faciale du coté droit et pour ¢a les soins ont été faits a la maison
pendant 3 mois. Apres en 1980 j’ai eu un arrét cardiaque et puis une réanimation a 1’hdpital et en
1984 j’ai de nouveau eu un arrét cardiaque avec de nouveau une réanimation. En 1986, en aofit,
j’ai arrété définitivement le travail alors a partir de ce moment 1a j’étais couché avec 1’oxygene.
De 1991 a 1997 il y a eu 7 coronarographies, 1 par année. En 1993 j’étais en soins continus et
toujours en 1993 j’ai eu la transplantation cardiaque, le vendredi 4 juin a 22 heures, hospitalisation
de 4 juin au 26 juin 1993. Voila ¢a ¢’était juste ce qui c’est pass¢ avant la transplantation. On peut
dire que la cause de I’accident cardiaque c’était justement ce virus, qui m’as paralysé la moitié du
corps, donc je ne pouvais plus causer, méme maintenant j’ai de temps en temps quelque
difficultés et puis pendant toute cette période, j’ai dii réapprendre a causer, c’était trés long et
c’était treés tres dur (...) Mais c¢’était toute une période eh que j’ai fais ¢a, pendant 3 ans, que je les
ai passé couché a la maison. Pendant 3 ans je n’ai rien pu faire. En 1992 j’ai fait les examens pour
étre inscrit sur la liste d’attente et puis en aofit j’ai su que j’étais transplantable et puis j’ai attendu
10 mois. La transplantation je 1’ai faite en 1993, le 4 juin a 22 heures. Pendent I’attente on ne peut
pas vraiment parler de difficultés c’était surtout le fait de rester en vie, le plus longtemps possible
on va dire. Je ne pouvais pas bouger, j’étais dans mon lit, au mois de janvier et février la
situation est déclinée et il a passé 3 mois, février, mars, avril, aux soins continus a I’hopital.
A mi mai il est rentré a la maison et ils I’ont mis sur la liste prioritaire et puis au bout d’une
semaine on a eu le téléphone. Mais entre 2 c’est passé quelque chose, avant de ce qu’elle vient
de dire ils m’ont proposé un cceur mais j’ai refusé, je ne le voulais pas parce qu’il venait d’une
personne qui était malade et puis je n’ai pas voulu. Mais a part ¢ca pendant [’attente j’ai quand
méme eu des difficultés, on a toujours peur de mourir quand, quand vous avez toute la vie devant
vous, vous avez pass€ jusqu’au dernier moment que vous étes cassé et puis il y a tout le temps ¢a
dans la téte, c’est I’horreur, c’et I’horreur. Puis pendant I’attente mon cceur a diminué, c’est
atrophié, c’était une atrophie du cceur au fait. Il y avait une atrophie, une déformation il y avait
quelque chose qui collait plus mais ¢a marchait, ¢ca fonctionnait quand méme. Mais pendant ¢a il y
a et tellement des arréts cardiaques des choses qui (...), disons c’était une période ou'¢a faisait un
petit peu mal, j’avais mal parce que j’avais toujours des coronarographies et je me demandais
quand tout ¢a allait se terminer mais au fait apres la greffe cardiaque ¢a a fait que commencer. Il y
en a eu 36 en tout, entre coronarographies et biopsies. Mais je ne peux pas dire d’autres difficultés,
c’était déja assez (...). La crainte c’est déja assez et puis le fait de devoir passer beaucoup de
temps tout seul. A ce moment 1a j’avais mon fils qui allait a I’école, lui il me chauffait les repas et
il me les apportait parce que ma femme travaillait, il était obligé. Eh moi j’étais mis a I’Al
(Assurance invalidité¢) immédiatement. A 1’époque on faisait aussi la conciergerie, donc ¢a nous
faisait presque 2 salaires. Donc 1a je ne pouvais plus faire ni I’un ni autre. Je ne pouvais plus
travailler. C’¢était dure, assez pénible, j’étais monteur, spécialiste, j’étais polyvalent, je démontais
des locomotives, tous ce qui avait des roues c’est bien techniques comme mécanique et puis c’est
un travail que je ne pouvais plus assumer. Mais dans la téte j’étais toujours dedans, donc il y a
toujours des questions qui se posent beh je répondais encore au téléphone je leur disais, je leur
expliquais ce qu’il fallait faire. Mais j’avais de moments ou je tombais complétement dans les




pommes. J’essayais de lire, je lisais une heure de temps puis j’en dormais 2, j’étais trés tres
fatigué. J’avais cette anxiété, pour combien encore ? est ce qu’on va faire quelque chose ? parce
que pendant 2-3 ans je ne savais pas si on m’allait me transplanter. Je ne savais pas. Puis un jour il
y a un médecin qui m’as dit « Mais vous savez qu’est-ce que c’est une transplantation ?» « Non
pas du tout ». Beh, je ne connaissais pas mal la médecine parce que j’avais fait des cours dans le
cadre de maintien de la vie le plus longtemps possible (...) Par exemple moi je faisais, je faisais
des piqtires a des diabétiques ou a des personnes qui avaient le cancer des trucs comme ¢a, donc ¢a
m’intéressait tout simplement. On allait aussi sur place quand il y avait des accidents on allait
récupérer les gens qui avait une jambe coupée ou comme ¢a, on posait un pres-garrot, on préparait
tout jusqu’a ce que la police arrive pour les prendre en charge je crois et tout ¢ca m’as justement
aidé beaucoup beaucoup beaucoup parce que avec toute la théorie qu’on avait eu sur les vaccins,
la médecine générale ¢a nous a quand méme aidé, puis ca m’a aidé a supporter tout ¢a.

En ce qui concerne la greffe rénale, j’ai eu ma deuxiéme greffe en 1999 et j’ai été dialysée pendant
15 mois. J’ai dii avoir une transplantation rénale parce que j’ai perdu mes reins, a cause de la
ciclosporine (immunosuppresseur). J’ai commencé a avoir les dialyses justes avant noél pendant
15 mois. Ces 15 mois, ces 15 mois ont été vraiment éprouvant, ¢’était dur, parce que je ne les
supportais pas, je ne supportais pas mes dialyses, il faisait chaque fois mettre le lit a 27 degrés, ca
jouait pas, c’était une attente qui était trés trés dure. Alors 1a ils ont dit « bon on essaye d’abréger
ca et on essaye de faire une transplantation». La grande différence entre la transplantation
cardiaque et la transplantation rénal c’est que la transplantation cardiaque on est dans un état
tellement faible, on tombe presque dans les pommes, on a pas la résistance, de tous ce qui se passe
autour de nous un petit peu on s’en fou, il y a des fois des amis qui viennent et puis on a envie
d’étre pas déranger, laissez moi dormir et puis plus me réveiller, tandis que quand on est en
dialyse c’est le contraire on a envie comme de travailler mais on est fatigué, au bout d’'un moment
on arrive plus et puis il y a de ce perte de temps, il faut aller 1a-bas, attendre. Encore quand on y va
ca va, mais quand ca va pas pendant la dialyse, qu’on sorte plus malade de ce qu’on était avant. Ca
c’est vraiment difficile et puis bon apres le temps s’écoule et puis le jour ou vous étes greft¢,
alors apres, la grande différence avec la greffe cardiaque c’est qu’apres on vit, on vit, peut étre
qu’on se rend plus compte de la différence parce qu’on rattrape plus, on rattrape plus. C’était
complétement différent alors. Bon est vivant et on dit bon on y va puis c¢’est quand on est sur place
qu’on voit comment ¢a va se passer. Et puis il y a toujours cette inquiétude de est-ce que les
valeurs sont bons ? Je m’excuse de parler si franchement mais quand on voit la capacité des
infirmieres qu’on a au centre de dialyse c’est déplorable, je m’excuse mais c’est déplorable, il y a
15 machines différentes, ¢a veut dire 15 mode d’emplois différents, il y en a une qui commence sa
dialyse et qu’elle appelle sa collegue, « elle marche comment cella 1a ?» ¢a va pas. On a da
descendre au sud de la France en vacance, on avait tout organisé et puis moi j’avais une grande
crainte, quand on voit comment ¢a va ici comment ¢a va étre en France ? Et puis en France j’ai été
dans une clinique, quelque chose d’extraordinaire, bon c’était neuf, les infirmicres la-bas étaient
belles comme des camions, moi j’aime les camions alors si je fais cette comparaison c’est bien.
Des infirmicres qui connaissaient leur métier et surtout des machines d’'une méme marque, d’un
méme modele, parce que si une machine ne va plus, ils changent tous, ce n’est pas comme ici qui
gardent encore une, encore une, ¢a cotite cher pour les impots, qui va payer ? Ils changent tous et
peuvent surtout la-bas ils donnent & manger, j’allais de 18 heures jusqu’a minuit et bien on avait
un plat, on ne commence pas une dialyse sans manger et a 21 heures un sandwich, et puis un
camarade qui m’accompagnait pendant une semaine il a eu droit au méme repas. On a jamais eu
besoin de lever le lit, j’avais aucune crainte tout ¢’est bien passé eh et puis quand je suis revenu ici
ca recommencgait a dégrader. Vivement qu’on me greffe parce que ¢a va plus. D’autant plus que
pendant cette période il y a eu plusieurs de déces, plusieurs déces. C’est un coin qui fait peur ca.
Les dialyses faites dans ces conditions 1a ».




2. Comment avez-vous réussi a surmonter les moments les plus délicats ?

« J’essayais d’y penser le moins possible. Il faut dire que de tout ¢ca on en parle parce que vous
étes 1a, ou bien si quelqu’un me connait vraiment et il me dit « Comment ¢a va? » «Ca va
gentiment » mais autrement je n’en parle pas. Il y a des personnes qui en font une religion de tout
ca, mais moi pas, moi pas. Il y a des gens qui ont des cancers qui s’en sortent et beh ils sont
content, moi j’ai étais transplanté, je suis content ¢a m’as donné 15 ans de vie méme si ¢a pas été
facile, mais c’est bon ».

3. Quels étaient les besoins les plus présents lors de ’attente ?

« Oui alors quand on est malade une semaine, deux semaines des amis on a quand ¢a dépasse
Imois, 2 mois, 3 mois apres ils viennent plus. J’avais des amis que de temps en temps me
donnaient des coups de téléphone mais bon (...). Maintenant quant a avoir un psychologue je crois
qu’il y a pas meilleur psychologue de soi-méme, d’avoir la force de surmonter sans aller chez un
psychologue, moi je suis comme ¢a. Oui t’as pas voulu, J’ai un probleme je le résoudre moi-
méme, si je ne veux pas le résoudre alors j’appellerai un psychologue mais toute fagon il n’est pas
dans ma téte et il ne peut pas faire grande chose, bon si j’avais quelqu’un qui discute de
locomotives pendant une heure ¢a m’aurait remonté le moral, mais quand, non je ne vois pas. J’ai
été chez un psychologue a I’hopital pour finir moi je me suis mis a rire alors je lui ai dit « Ecoutez
c’est la derniere fois qu’on va se voir ».et il m’a dit « vous faites trés bien ¢a tout seul ». Par
rapport aux informations les médecins m’ont bien expliqué, c’était une équipe des génies. Moi je
savais déja un petit peu parce que j’ai une curiosité¢ médicale qui venait déja d’avant. Puis avec
internet j’ai découvert beaucoup de choses».

4. Lors de ’attente y-a-t-ils des moments ou vous avez perdu de ’espoir ? Comment vous avez
fait pour les surmonter ?

« non, non vous perdez pas 1’espoir. Et je crois que c’est I’avis (...) Au moment ou vous perdez
I’espoir, au moment se passe quelque chose et bien c’est un moment ou vous ne pouvez plus
réagir, en général on perd le malade, c’est le moment ou ¢a va basculer, on ne peut plus parler
d’espoir la. Avant c’est tellement gros, quand on vous dit qu’on va vous transplanter c’est
tellement gros qu’on ne réalise pas. On ne réalise pas qu’est ce que sait. Toi t’étais plus confiant
que moi, pardon ? Toi t’était toute suite confiante ah oui oui moi j’étais confiant toute suite, je
suis réparateur bon et a un moment donné je me suis pris peut étre pour un réparateur, bon je
change ca et puis ¢a va partir. On peut changer des organes, on peut changer tout on peut mettre
un bout de tuyau, on peut faire des choses qui font des petits miracles !¢a réussit ou c¢a réussit
pas ! Il faut étre aussi un peu fataliste parce que si vous n’étes pas un peu fataliste ¢a ne va pas
jouer non plus parce que vous ne pouvez pas passer votre temps a larmoyer sur sa sorte. Apres
vous devez aussi essayer de rassurer les gens aupres de vous On se soutenait les 2 quoi, mais
quand il a fait son séjour a I’hépital de 3-4 mois avant la transplantation je crois 1 mois
avant ou 2 mois avant on a rencontré un transplanté qui était a c6té de lui et puis qui me
disait « mais moi j’étais comme lui il y a un année je pouvais pas me lever, je me trainais
comme ¢a » puis comme j’ai vu lui comme il était, c’est 1a que j’ai commencé a avoir de
P’espoir et 2 me dire « ah oui aprés tout ¢ca ¢a serait bien » mais avant je disais toujours oui
ce n’est pas une appendicite, c’est une transplantation, j’avais pas confiance. Mais quand
j’ai vu le copain la il me disait « mais moi non plus je me pouvais me lever, j’avais des
grosses jambes, j’étais comme ca, et regarde comme je suis maintenant » et ¢ca m’a donné de
I’espoir et puis 3-4 mois aprés on a eu le cceur. Moi je savais qu’il était transplanté mais on ne
causait pas de ¢a, on causait de camions, voyez, on a essayé toujours de discuter d’autre chose
c’est quand moi j’allais en visite que lui me causait parce que je pense qu’il avait senti que




moi je n’étais pas tellement, que je n’avais pas trop de confiance, mais les 2 ensemble non.
C’est méme, ce n’est méme pas par pudeur, ¢’est parce que, c’est comme ¢a on est la et puis on vit
avec et puis c’est tout. »

5. En quoi le fait d’étre a domicile et d’avoir pas un suivi fréquent au niveau des soignants a été
difficile pour vous ?

« Non, j’ai regu une sonnette et puis on m’a dit que le jour que ¢a sonnera et puis de temps en
temps ¢a sonnait « Allo, Bonjour, on controlait que ¢a fonctionne, alors bonne journée » voila.
Mais je me suis pas senti abandonné, a domicile moi j’avais tous ce que je voulais, je me trainais
dans le corridor et puis 1a j’ai commencé a travailler avec 1’ordinateur et puis c’est 1a que j’ai
commengait a travailler avec ¢a et puis donc aussi a tout inscrire. Il faut étre organis¢€ autrement ce
n’est pas possible, dans des maladies comme ¢a il faut tout controler On voit tellement de
médecins et puis toute sorte de truc que pour une facturation, il faut également contrdler la
facturation. Il faut s’organiser d’une fagon correcte. C’est aussi un petit peu de la déformation
personnelle. Quand on travaille sur un camion, sur une locomotive, sur une voiture ou autre et puis
qu’on commence a faire des travaux il faut pouvoir établir une facture comment dire. C’est pas des
vrai factures, ¢’est comme une ordination, des factures virtuelles.».

6. Quels ont été pour vous les ressources (internes et externes) les plus importantes et celles qui
vous ont le plus encouragés pendant la période de ’attente ?

« Ma femme. De temps en temps des copains. Puis tu disais « j’ai encore un fils a enlever » il
était encore, il avait 13 ans a cette époque alors je disais « il faut que je vis pour mon fils ». Oui
ca c’était ma motivation, ¢’était sa motivation (...). Moi, d’un premier mariage j’ai eu 3 enfants
plus 1 qui n’était pas @ moi mais qui porte mon nom, ensuite on s’est mariés, elle avait un petit
gargon et puis on en a eu 1. Ce qui fait en tout 6. Moi j’avais 1 salaire, une pension alimentaire a
payer et bien avec ¢a on vit un petit peu comme en France, avec le minimum vital. Alors on
essayait de vivre au mieux avec ¢a. Alors on travail et puis on ne fait pas des vacances. Par contre
ce qui c’est produit c’est que mon épouse elle chante et puis alors elle descend, on descendait de
temps en temps, tous les 2 ans, 3 ans au Sud de la France, la-bas c’est un peu la cathédral de tous
les chanteurs, eh il y a, il y a, a bas , ils sont 3-4000 chanteurs e puis on va passer une petite
vacance la-bas, c¢a fait 1 semaine, 2 semaine et puis la- bas moi j’ai de la chance d’avoir d’autre
gens et puis de pouvoir communiquer facilement alors avec des paysans, des vignerons et comme
ca et puis méme ce qui étaient autour de moi ce qui fait que c’est comme ¢a qu’on pas passer de
temps en temps quelque vacance. Autrement on n’est jamais parti. Mais dans cette période il y
avait aussi les amis de la choral, certains qui nous ont aussi bien nous entourés. Oui, oui. Par
contre les amis, ce qu’on croyait étre des amis, on les invitait a souper puis au milieu du
repas lui il devait dire « excuse moi il faut que je vais me coucher, je ne suis pas bien» on le
revoit pas, ils ont des excuses pour pas revenir. Alors bon on trie. C’est vrai que grace a la
chorale ca m’a fait une famille, ils nous ont beaucoup entourés.

Apres la transplantation cardiaque mon caractére a changé, je suis devenu d’une sensibilité pas
possible. Moi j’avais un caractere ferme, dur, parce que j’avais I’habitude d’avoir des gaillards
avec moi pour travailler. Voila ¢a changé, il y a des choses, il y a méme de trucs a la maison que je
ne supporte plus. Je suis devenu d’une sensibilité, je ne sais pas d’ou elle est venu, je ne sais rien
du tout mais (...).Mais il vient de se passer quelque chose 1a on a pu entendre a la télévision eh,
vous avez une jeune fille qui a eu une transplantation du foie et puis son groupe sanguin a changé,
il a passé de 0+ a 0- (...), elle a pris le groupe sanguin de son donneur. Oui c’est la premiére
fois que ¢a arrive dans le monde. Donc il y a eu la une mutation, c’est trés trés trés étonnant Donc
s’il peut y avoir des mutations comme c¢a il peut éventuellement en avoir d’autres. Il y a des gens
qui me disent « ah mais c’est a cause de ton nouveau cceur, c’était un ga sensible et puis il t’a




transmis ¢a » et moi je dis « écoute c’est de la bidoche (viande) non, la bidoche peut rien
transmettre» moi je n’ai pas eu des problémes a ce niveau la. Des fois je me dis bon beh , il y a des
autres qui me disent « il y a un qui meurt pour toi ». Il est mort et puis on lui a prélevé un organe,
mais il n’est pas mort pour moi. Si il y a une pompe d’une voiture qui marche encore bien on ne
va pas la jeter, on va la réutiliser, la remettre sur le marché pour la réutiliser et puis ¢a repart. Les
organes c’est interchangeables.»

7. A quel niveau le personnel soignant vous a le plus aidé lors de la période de ’attente ?

«Je n’ai pas eu d’aide spécial, donc. En dialyse il n’y a rien. Une fois c’est ma femme qui m’a
sauvé pratiquement a la dialyse. Tout d’un coup j’ai commencé a me sentir mal, j’ai voulait
sonner, je regardais la sonnette je voulais lever la main mais j’arrivais plus, mais j’ai quand méme
réussi a lever ma main et faire le téléphone, et puis il était programmé et c’est elle qui a répondu.
Mon téléphone a sonné j’ai répondu puis je sentais le bruit mais il ne parlait pas, puis
j’appelais, j’appelais dans le téléphone mais rien du tout. Alors j’ai fait le numéro de la
dialyse et j’ai dit & I’infirmiére « écoutez il y a mon mari qui est en dialyse il vient d’essayer
de m’appeler je ne sais pas ce qui se passe, il y a quelque chose de bizarre ». Elle m’a dit « on
va voir » puis elle a couru et ils ’ont mis en arriére toute suite. Elles ont trop de travail la-
bas, c’est trop le stress. Tandis que les infirmiéres en cardiologie étaient, ah ¢ca c’est
complétement différent, c’est completement différent !moi je port un bon souvenir. En cardiologie
les infirmiceres m’ont proposé de parler avec des greffé¢ mais ¢ca ne m’a pas aidé. Moi oui parce
que en général les conjoints on les met de coté. Le conjoint, comment il vit ¢a il faut que se
débrouille. On propose des psychologues a celui qui va se faire transplanter mais au conjoint
on ne propose rien du tout. J’ai eu la chance de tomber sur une infirmiére avec qui je
causais. Les autres infirmiéres aussi étaient sympa mais celle l1a spécialement. Par contre j’ai
un copain avec qui on se téléphone souvent, il habite dans le canton de Fribourg et puis on parle,
moi je si, moi je ¢a, moi je ressens c¢a et bon beh on essaye de se donner des conseils. Tu ressens
ca comment ? beh rassure toi, ¢a fait des fois un peu mal et comme ¢a. C’est vrai quand on a mal
quelque part, qu’on ne sait pas qu’est ce que c’est on se fait des soucis mais a partir du moment
qu’on sait que c’est normal, beh c’est normal, on va faire avec! Surtout s’il y a pas des
médicaments et puis comme avec les médicaments il faut faire trés trés attention a cause des reins,
a cause des effets secondaires, il faut les éviter.»

8. Quels éléments vous sont-ils manqués de la part des soignants pour mieux gérer cette
période ?

«Quand on est quand on est dans les salles quand on est dans la salle, toute suite apres la
transplantation, on était isolé, aucun probléme. Quand on est aux soins intensifs, ou aux soins
continus qu’on est sous monitoring il y a toujours quelqu’un avec qui on peut causer. Mais a partir
du moment ou on va dans la chambre on voit plus personne, ¢a c’est fini ».
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— plaisait et pas | manger pour
activites trop fatigant » | les enfants, je
trouvais  utile
de garder une
activité »
« L’attente en | « Pendant «Je ne voulais | «Je ne
hopital  c’est | I’attente j’avais | pas rester a | supportais pas
Besoin de comme si ’on | une vie assez | I’hopital,  je | d’étre considéré
" rester d ¢tait en prison | agréable (...) » | voulais rester | comme malade.

domicile et
continuer sa
vie
normalement

enfermé. Le
fait de pas
pouvoir

caresser  son
chat, rentrer a
la maison

comme chaque
soir (...) voila
j’étais
enfermé, en
captivité »

«J’al attendu
en travaillant »

dans le milieu
familial »

Je voulais
continuer a
mener une vie
normale »

««Jai pu
continuer a faire
des voyages, du
sport, une vie
plus au moins
normale »




Les difficultés

MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR
DIFFICULTES A B C D E
«J’avais  un | «J’avais « Je ne | «Une des | « J’essayais de
appareil de | I’angoisse des | pouvais pas | choses plus | lire, je lisais
télémétrie hémorragies » | marcher dures est la|une heure de
(...). Jétait beaucoup, fatigue » temps puis j’en
assisté en | «il y a le fait | j’étais limité» dormais deux,

permanence » | qu’on est «Il y avait des | j’étais tres tres
malade et on éléments fatigué »»
. i « Chaque fois | vit une vie secondaires, je
M que j’avais | différente, on vomissais « Quand on est
physiques trop est affaibli » beaucoup, avec | en dialyse on a
d’émotions le tout ces | comme envie
ceeur s’arrétait, médicaments » | de  travailler
ca m’as mais on est
embété de pas fatigué, au
pouvoir  étre bout d’un
moi-méme et moment on y
de dire ce que arrive plus »
je ressentais, si
non je pouvais
mourir »
« L’attente «Je n’avais pas «L’attente  est | « on a
c’est le fait de | peur de vraiment toujours peur
pas savoir si | I’opération longue, est | de mourir
j’allais  vivre | mais plutdt de vraiment longue (.) il y a
ou mourir () la maladie » parce que on |, . ¢ emps
donc ce qui sait jamais
faisait peur a | «J’avais peur uand ¢a va se | o2 dans la
p p q ¢ A
ce moment la | surtout si produire  peut tete »
c’était d’étre | quand j’allais étre qu’il va
dans le flou et | dans des jamais se | «quand  on
de pas savoir | endroits ou produire » vous dit on va
quand j’aurais | peut étre il y vous
Incertitude, regu cet | avait pas de transplanter
craintes organe » contact, peut «Ill 'y a une | ¢’est
étre que je appréhension. tellement
‘ n’aurais  pas Quanq est-qe gros qu’on ne
« Aprés on se regu que je serais | L.ojice pas »
demande, ce | I’appelle » transplanté ?est-

n’est pas juste,

pourquoi
jattends 7 Je
vais  mourir

bétement ? »

ce que j’aurais
un rejet 7 ¢a on
ne sait rien.
C’est des
choses qui font
un petit peur »




DIFFICULTES MR. A Mr. B Mr. C MR. D MR. E
«J’al eu une «Jal eu des | «J’avais  cette
énorme et moments de | anxiété, pour
grande décourageme | combien
anxiété, une nt et c¢a|encore? Estce
nervosité, paraissaient qu'on va faire

Anxiété une sans fin » quelque
_— agressivité » chose 7 »

Désespoir

« J’attendais

«Il 'y a une
chose aussi,

impatiemmen j’ai vu plus de
t et cette gens quitter le
impatience centre de
causait  un dialyse pour
¢tat d’anxiété des déces que
et de pour des
confusion da transplantatio
a Dattente » ns »
« On souhaite | « Ce qui trouble «lJe fais
la mort de| un peu c’est partie de
quelqu’un on | I’idée qu’on plusieurs
devient  on | profite d’un association
petit peu | organe  d’une parce que je
tyrannique, autre personne. pense  avoir
., on aimerait | Je ne ressentais bénéficié d’un
C—”IM absolument pas forcément miracle de la
Injustice que de  culpabilité vie et
quelqu’un se | mais plutdét de m’investi
casse la | Pinjustice. Ily a beaucoup
figure en| un qui doit dans le don
faisant du ski | mourir pour ce d’organes
ou en | que I’autre vit » C’est comme
voiture » si j’ai une
dette envers la
société »
«Je «C’est difficile « A un moment
comparais de penser voila donné je me suis
comme a une | on va extraire pris peut étre
Ferrari de la | votre foie, on va pour un
Représentation formule 1, | le donner au réparateur,  je
de | que dés | chat et on va change c¢a et
ged ) qu’elle se | vous mettre une puis ¢a va partir.
transplantation casse on peut | autre, c’est On peut changer
changer le | vraiment des organes, on
bizarre » peut faire des

moteur, donc

moi je
pensait qu’on
ouvrait le

sternum, on
aurait le coeur
et on
remettrai  un
autre »

choses qui font
des petites
miracles »




DIFFICULTES

MR. A

MR. B

MR. C

MR. D

MR. E

«je n’al pas
eu des

« Je remercie
la  personne

« Recevoir un
organe d’une

«c’est de la
bidoche non, la

probléemes a | qui m’as | personne bidoche peut rien
accepter  le | offert son | étrangére ne | transmettre» moi
nouvel coeur, j’y | m’as pas pos¢ | je n’ai pas eu des
Rapport avec le organe,.je me | pense a c¢a d'e pro?lém@, pmbléme‘s a ce
suis dit que | mais ¢a me | bien sir je | niveau la. Il est
greffon les cellules du | dérange pas. | suis mort et puis on
foie se | Bon je n’aime | reconnaissant | lui a prélevé un
réforment pas  toucher | et puis ftriste | organe, mais il
assez vite | mon cceur, je | pour les gens | n’est pas mort
donc c’est |ne le fais | qui ont perdu | pour moi. Siily a
comme avoir | presque un étre cher » | une pompe d’une
quelque chose | jamais. C’est voiture qui
qu’on fait soi | un cadeau marche  encore
méme  avec | mais ce n’est bien on ne va pas
quelque chose | pas de notre la jeter, on va la
d’autrui » faute si une réutiliser, la
personne  est remettre sur le
décédée » marché pour la
réutiliser et puis
¢a repart. Les
organes c’est
interchangeables
»
«Il y avait le | « Du point de | « Moi  j’étais
travail que j’ai | vue financier | mis &  I’Al
Perd‘}- Sur l'e jai eu €10 | jmmédiatement.
travail, J’ava1§ problémes. Si | A I’époque on
du . mal - ajen plus la| groq aussi de
. respirer et la | personne a . .
Finances d ) la conciergerie,
ame croyait | encore des
que je me | problémes dolnci ¢a nous
moquais d’eux | financiers false‘ut presque 2
et tout » parce quon | salaires. Donc la
ne rembourse | JE NE€ pouvais
«La on a du | pas les | plus faire ni I’'un
se battre et | médicaments, | ni |’autre »

¢’était
pénible,

¢’était tres tres
difficile »

c’est trés tres
dur »




Les Ressources

RESSOURCES | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR
A B C D E
«Je suis une | «Il faut étre | « Par nature je
personne optimiste » suis
positive» relativement
positif »
.. «Le caractere
Optimisme ca conte «sa force de
beaucoup » caractere
interne est
importante, de
dire ¢a va
marcher, je
serais
transplanté »
«je  n’avais
pas le recul et
la maturité
pour
comprendre
~ cette  attente.
age Parfois je
perdais la
patience et
aprés  j’avais

des propos un
peu radicaux »

Stratégies
personnelles

« pendant
’attente j’étais
comme dans

un espece de
réve et
finalement
j’avais pris
une grande
distance  par
rapport a la
greffe »
«j’étais dans
une
résignation, je
restais  dans
mon lit,

silencieux et
trés calme »

«1Il faut aussi
dire qu’on
oublie, on vy
pense tout le
temps
évidemment,
on fait
d’autres
choses »

«C’est  peut
étre mieux
d’oublier c¢a, il
ne faut pas
trop y penser »

«Jai vécu c¢a

comme  une
nouvelle
expérience,
c’est peut étre
¢a qui m’as
facilité »

« Moi i’y
pensais pas, ¢a
m’intéressait
pas trop de
savoir
comment il se
passait

I’opération »

«J’avais mes
dialyses c’était
pénible mais on
a continué¢ de

voyager, on a
fait des
voyages, je
réservais les
centres de
dialyse, on était
allé en

Espagne, on été
allé aux
Canaries »

«j’essayais de
penser le
moins

possible »




RESSOURCES | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR
A B C D E
«J’ai pas | « J’étais sir | « J’ai pas | «J’ai eu des | « Au moment
perdu D’espoir | qu’a un moment | perdu I’espoir, | moments  de | ou vous
mais j’ai perdu | ou a un autre il | quand je | découragement | perdez
la patience » y aurait eu |repense a ¢a, | quand on m’as | I’espoir, c’est
quelque chose | ¢’était comme | enlevé de la|un  moment
Espoir «Je disais | pour moi » une autre | liste » ou vous ne
ESpowr peut étre que expérience de pouvez  plus
cette organe, vie » « C’est le | réagir, en
ce ceceur je médecin  qui | général on
I’aurais  pour m’as vraiment | perd le
noél et a noél donné de | malade, c’est
passé je disais nouveau le moment ou
peut étre que I’espoir en me | ¢a va
je Dlaurai a disant « je vous | basculer »
nouvel an » transplanterai »
« J’avais «je  nlavais | «Jai ¢té | « Moi j’étais
beaucoup de | non plus peur, | toujours positif | confiant
confiance dans | je faisais | (...) j’al | toute suite »
confiance le médecin, il a | confiance. toujours pensé
été capable de que ca
m’expliquer et | «J’avais trés | marcherais

de me | confiance dans | dans ma téte »
tranquilliser» tout le monde,
tres
confiance »

«Ma copine «Moi j’ai eu | « L’entourage | « A'l’époque

m’as  permis la chance | joue un grand | mon fils avait

d’oublier parce que c’est | role, j’ai été | 13 ans, alors je

vraiment tout ma femme | vraiment bien | disais «il faut

I’attente  (...) qu’elle a tout | supporté  par | que je vis pour

A un moment fait » mon  ¢épouse | mon fils. Oui

donné c’était qui a joué | c’était ma

plus le cceur «Ma femme | toujours un | motivation ».
amour que j’attendais m’as soulagé » | role positif et

mais  c¢’était stimulant »

elle. L’amour

c’est

important, il

m’as aidé »

« Les « Javais un | « J’aime Dbien | «J’ai pu | «Jai

moments plus | métier qui me | cuisiner, faire | continuer a | commencé a

difficiles je les | plaisait et pas | des courses, je | faire des | travailler avec

Loisirs, travail ai surmqntés trop fatiguant » | faisais a | voyages, d.u I’ordinateur »
avec la priére. manger pour | sport, une vie

Spiritualité

Je laissais mon
corps a Dieu,
je me
remettais
complément a
lui »

les enfants »

plus au moins
normale »

«J’ai toujours
travaillé et ca
m’as sauvé »




RESSOURCES | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR
A B C D E
« Pendant «Je voulais | «J’ai  choisi | « A domicile
I’attente c’était | ma liberté | I’hémodialyse | moi  j’avais
un petit peu | d’action et | parce que je | tout ce que je
tous les jours la | rester dans le | voulais pas | voulais »
Domicile méme chose » mili;g traqsformer ma
— familial » maison en
hopital »
« J’avais «Si les | «J’ai eu la| «J’ai pris des
I’impression infirmiéres sont | chance d’avoir | antidépresseurs
de devoir | aimables et | des gens qui | pendant 2 ans
controler tous | sympathiques ¢taient sympa | et ca m’as aidé.
ces  paroles, | elles aident | donc  s’allait | Ca m’as aidé
[ 1 tous ces | aussi au niveau | bien. Je dois | parce que c’est
Médicaments . N . . ) )
——————* | pensées eta un | psychologique | dire la chance | vrai que je
M certain » d’avoir un | commengais a
soignant moment ¢’ était environnement | me
trop lourd familial, il faut | décourager »
pour moi qu'on trouve
d’assumer tout des gens | « Il y a avait un

¢a et donc ils
m’ont du
donner de
Lexotanil® »

« Les
infirmiéres
m’ont
beaucoup aidé.
Quand on est

un peu
angoiss¢
pouvoir
discuter avec

une infirmiére
ca aide »

agréables a
I’hopital »

médecin  qui
passait chaque
fois a nous
voir, a chaque
dialyse, ca
remontais aussi
le moral, c¢a
aidait a tenir le
coup »




Attentes

ATTENTES MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR | MONSIEUR
A B C D E
«Il  faudrait | « Il faut essayer | « Chaque «Juste le fait
connaitre plus | d’écouter et | malade est | d’avoir un petit
le patient, | comprendre le | particulier, je | peu plus de
Etre reconnu | connaitre  sa | patient » voulais qu’on | temps pour
en tant aue | Vi€ avant, m’expliquait » par'ler avec le
_q_ersonne parce que patient,  pour
personne I’attente  est essayer de
pénible » comprendre, de
voir ce qu’il
comprend et ce
qu’il vit »
«Il  faudrait | «Il suffit que | « J’étais plein | «J aurai eu
parler les infirmiéres | de besoin d’un
sincérement au | soient médicaments contact plus
patient » spontanées, pour le cceur, | approfondi, de
Ecoute compréhensives rgais. ils ne me plus de soutien
— et aimables » disaient  rien, | et
enseignement, . .
. personne ne | informations »
Empathie m’expliquait
Cha_le.ur qu’est-ce que | « on aurait eu
humaine c’étaient besoin de plus
comme de chaleur
médicaments » | humaine »
« Vous étes | «Avoir des du
obligés de | support mental,
vous occuper | aide a
de tant de | comprendre, se
malade, mais mettr‘e un petit
] peu a la place
un minimum .
,, du patient, que
d ecou.te ) et moi je n’ai pas
d’explications | o,
«Sur le plan «1l faudrait | « Les
psychologique quelqu’un qui | infirmieres
il y a eu peu aide pour le | n’avaient pas
Présence d’aide, j’aurais coté de temps pour
d’— bien voulu administratif faire les
autres .
L avoir un (...). I 'y a | psychologues,
intervenants . - A 5
————————— | psychiatre » personne  qui | peut &tre que la
Mgﬂ* vous aide » un psychologue
assistance | (q|  faudrait aurait été bien
sociale) discuter avec apprécié.
lui pour voir Quelqu’un avec
le patient, sa qui pouvoir
réaction, Vvoir discuter, moi
s’il est capable j’aurais
de supporter apprécié de
ca» voir

quelqu’un »




Annexe 10 : Le role de I’information

80
70
60-
50
40-
30
20
101

H role de l'information

stress securité autonomie comprhénsion

Source des données: BAERT, C., COCULA, N., DELRAN, J., FAUBEL, E., FAUCAUD, V.,
MARTINS, V., (2000). « Etude comparative des besoins des patients transplantés ou en
attente d'une transplantation d'organes et de représentations que se font les infirmiéres de
ces besoins », Recherche en soins infirmiers, n® 63, p. 26 -51




