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Introduction

En 2017, la Suisse comptait plus de 1400 personnes en liste d’attente pour moins de 600 transplantations (1).
Les personnes sur liste d’attente sont de plus en plus nombreuses alors que le don d’organe reste bas
comparé a nos voisins européens (2). Ce probleme croissant entre I'offre et la demande pose le probléme de
la prise en charge de ces patients. Ces derniers n’ont pas d’autre choix que d’étre confrontés a l'incertitude et
doivent alors mettre leur vie « en attente ». Cette période met en évidence des tensions intrapsychiques et
somatiques qui concernent aussi bien le patient que son entourage.

Plus l'attente est longue, plus les risques de développer des troubles de 'humeur, du sommeil et/ou anxieux
sont importants (3)(4). Ces derniéres pathologies, ainsi que les facteurs psychosociaux, la qualité de vie, le
coping, et le support social pergu peuvent influencer 'outcome de maladies chroniques (6). A I'heure actuelle,
en Suisse, on ne connait que peu de moyens pour parfaire la situation. Parmi ces derniers, citons la mise en
place de groupes de paroles et le soutien du corps médical a domicile ou par téléphone (5). Une prise en
charge efficace releve de I'interdisciplinarité et se doit d’inclure un soutien psychologique (6).

Dans ce contexte, la question suivante se pose alors : Quelles peuvent-étre les perceptions émotionnelles,
les éléments de tension ainsi que les conséquences psychosomatiques dans le quotidien d’un patient mis sur
liste d’attente pour une greffe d’'un organe vital et quelles sont les différentes structures, personnes et moyens
mis a disposition pour mieux vivre cette situation ?

Méthode

Les objectifs de ce travail sont les suivants :
e Evaluer la situation psycho-sociale et facteurs de stress vécus du patient en attente de greffe.
e Découvrir quelles sont les différentes institutions et ressources mises a disposition et envisager
d’éventuelles alternatives.
o |dentifier la maniére dont le corps médical s’inscrit dans la prise en charge du patient en attente de
greffe.
Pour ce faire, nous avons utilisé les méthodes listées ci-dessous :

e Revues de littérature : Pubmed, Renouvaud, GoogleScholar, swisstransplant
e Etude qualitative par 10 entretiens semi-structurés (environ 15 heures d’entretien) :
o L’ancien chef du service de psychiatrie du CHUV
Un délégué de I'association suisse des transplantés
Une proche aidante via I'association PROXY (questionnaire envoyé et répondu par email)
Un médecin généraliste
Un médecin psychiatre responsable du service de psychiatrie de liaison au CHUV
Une médecin psychiatre responsable du bilan pré-greffe au HUG
Trois infirmiers/éres de coordination de transplantation du CHUV et du HUG
Une infirmiére du centre de dialyse de la clinique Cécile
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Résultats

L’attente pré-greffe, symbole d’espoir et d’'une « renaissance » proche, est bien vécue pour une majorité de
patients. Dans certains cas, cette période peut étre la source d’'une profonde souffrance. Celle-ci se manifeste
au travers de comportements tantdt agressifs ou autodestructeurs que dépressifs ou anxieux mais aussi par
de nombreux questionnements métaphysiques interrogeant sur le sens de la vie. Au cours de l'attente, on
peut observer davantage de comorbidités liées a la maladie chronique vécue (qui souvent justifie la greffe ; la
cirrhose alcoolique par exemple) influengant alors négativement I'insertion sociale et le pronostic pour la
réussite de la transplantation ; créant ainsi un cercle vicieux. On remarque des différences entre les greffes.
En effet, I'attente du greffon rénal est trés souvent plus longue que les autres et confirme le fait que plusily a
d’attente, plus I'épreuve est difficile a surmonter. Rappelons que cette attente est allongée suite au fait que
peu de personnes donnent leurs organes et que le don d’organes en Suisse n’est pas implicite, créant parfois
chez les patients sur liste d’attente un sentiment d’injustice contre la société qui pourrait faire plus pour eux.
Tous ces aspects montrent I'importance d’'une alliance thérapeutique solide et d’'un accompagnement du
patient optimal. Il a enfin été constaté que d’écouter I'expérience des autres et apprendre d’eux (concept du
patient-partenaire) permettait d’offrir un regard éclairé sur ce que vit ou va vivre le patient et constitue
probablement 'un des meilleurs moyens pour mieux appréhender cette période.



Discussion

Comme I'ancien chef de département de psychiatrie le rappelle, « le don n’est pas banal ». En Suisse, un
entretien psychologique est obligatoire pour effectuer le bilan pré-greffe et pour étre mis sur liste d’attente. Au
CHUV, tous les autres services proposés sont « a la carte » et se font a la demande du patient ou si jugés
nécessaire a la suite de cette consultation. Le professionnel observe la sphére bio-psycho-sociale du patient
a la recherche de facteurs de risque psychiatriques. Dans les situations ou le donneur est un proche, il vérifie
que le don est neutre, altruiste et permet d’« ébranler le choix ». Il améne a d’autres réflexions : transcendance
de la mort, I'idée d’accepter quelque chose d’inacceptable, le fait de devenir un anthropophage, etc. Ces
entretiens sont souvent jugés trop tardifs. En effet, Il faudrait des mois de thérapies pour résoudre certains
conflits que révélent ces transplantations. Le réle du praticien est d’offrir une atmospheére neutre ou les patients
mais aussi les proches peuvent échanger.

L’anxiété et la dépression viennent en partie de la difficulté des médecins a rassurer les patients et du manque
de cohérence entre les informations données. Cette idée de I'importance d’étre bien informé revient aussi
suite a I'entretien du délégué de I'association suisse des transplantés. Grace a ces espaces de parole pour
personnes greffées, 'association permet de clarifier des représentations parfois floues de leur avenir. Un autre
entretien avec une infirmiere de coordination a Genéve nous prouve une fois encore que les groupes de parole
mis en place, ouverts aux proches et gérés par une infirmiére de coordination et une psychiatre, sont un outil
trés puissant pour mieux vivre I'attente. De ce fait, nous suggérons I'ouverture d’'un groupe de parole au CHUV
pour personnes en attente de greffe. Existant déja chez nos voisins européens, on note aussi I'idée de la
création de forums de discussions en ligne.

Il est rapporté que les patients sont souvent trés adhérents a leur traitement. Le réle du médecin généraliste
sera donc plutét d’'incarner le médecin qui s’occupe davantage de la personne (soutien psychologique, repérer
la présence de symptdomes psychiatriques) que des aspects plus spécifiques a la greffe (réglage fin des
électrolytes, etc). Ce qui différencie le cas des maladies chroniques des patients en attente de greffe c’est
surtout ce sentiment d’hyper-vigilance ; le stress de manquer 'appel et de manquer I'opportunité de se faire
greffer. Les patients ne sont que trés rarement hospitalisés mais ils ne peuvent pas partir en vacances,
s’éloignent de leurs amis, travaillent peu et évitent de sortir de chez eux. Ceci impacte la vie quotidienne et
peut amener des difficultés financiéres comme le confirme l'infirmiére cheffe du centre de dialyses du CHUV.
Ce centre met d’ailleurs a disposition des assistantes sociales. Les symptédmes psychosomatiques (lombalgie,
céphalées, etc) apparaissent fréequemment. |l serait alors utile d’établir une relation cadrée et rassurante qui
explore au maximum les besoins du patient ainsi que d’étre ouverts a des approches complémentaires.

La proche-aidante interrogée révele que la souffrance peut étre pergue aussi bien par le patient qui vit cette
période qualifiée de « suicide passif » que pour l'aidante qui subit une période ponctuée par le stress, le
surmenage et 'impuissance face aux attentes du proche. L’aidante aurait aimé avoir une aide logistique pour
ameéliorer le suivi de la maladie chronique (par exemple pour la commande des dialysats) ainsi qu’un soutien
moral mis a disposition par des personnes n’appartenant pas forcément au corps médical. Aprés discussion
avec différents professionnels, la possibilité du suivi téléphonique régulier est jugée comme une option a fort
potentiel.
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La souffrance peut étre percue aussi
bien par le patient qui vit cette

oériode difficile que par l'aidant/e qui mplantation d’un groupe de parole au CHUV pour les
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En 2017, la Suisse comptait plus de 1400

personnes en liste d'attente pour seulement
moins de 600 transplantations!. Les personnes sur
liste d’attente sont de plus en plus nombreuses alors
gue le don d’organe reste bas comparé a nos voisins
européens?. Ce probléme croissant entre |'offre et |la
demande pose le probleme de la prise en charge de
ces patients. Ces derniers n‘'ont pas d’autre choix
gue d’étre confrontés a l'incertitude et doivent alors
mettre leur vie « en attente ». Cette période met en
éevidence des tensions intrapsychiques et
somatiques qui concernent aussi bien le patient que
son entourage. Plus l'attente est longue, plus les
risques de developper des troubles de I"humeur, du
sommeil, anxieux et/ou  dépressifs sont
importants®*. Ces derniéres pathologies, ainsi que
les facteurs psychosociaux, la qualité de vie, le
coping, et le support social percu peuvent
influencer l'outcome de maladies chroniques®. A
"heure actuelle, en Suisse, on ne connait que peu
de moyens pour parfaire la situation. Parmi ces
derniers, citons la mise en place de groupes de
paroles et |le soutien du corps médical a domicile ou
par téléphone-. Une prise en charge efficace releve
de l'interdisciplinarité et se doit d’inclure un soutien
psychologique®. Dans ce contexte, la question
suivante se pose alors :

Quelles peuvent-étre les perceptions emotionnelles,

Groupes de soutien

Ces espaces de paroles permettent de clarifier

les représentations parfois floues des patients

comme nous le montre |‘Association suisse des
transplantes.

Le HUG nous prouve également que les groupes
de paroles mis en place, ouverts également aux
proches et gérés par une infirmiere de
coordination et une psychiatre, sont un outil
tres puissant pour mieux vivre 'attente.

Psychologue/psychiatre

Comme l'ancien chef de départementde psychiatrie le
rappelle, « le don n’est pas banal ». En Suisse, un entretien
psychologique est obligatoire pour effectuer le bilan pré-
greffe. Au CHUV, les autres services proposés sont «a la carte»
et se font a la demande du patient ou si juges nécessaires. Le
professionnel observe |la sphere bio-psycho-sociale du patient
a la recherche de facteurs de risque psychiatrigues. Dans les
situations ou le donneur est un proche, il verifie que le don est
neutre et altruiste. Ces entretiens sont souvent jugés trop

subit une période ponctuée parle

stress, le surmenage et I'impuissance
face aux attentes du proche.
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Infirmiers/eres
coordinateur/rices

Au CHUV, leur role est primordial pour la
prise en charge. lls organisent tous les
bilans pré-greffe, s’occupent du suivi des
patients en liste d’attente et organisent
toutes les consultations nécessaires.
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natients en attente de greffe : « patient-partenaire »

Fnvisager ou renforcer un suivi par téléphone
Création de forums en ligne

Continuer a promouvoir un suivi personnalisé et
adapte aux besoins du patient

Proposer une aide logistique ou des formations pour
les patients ou leur entourage afin d‘améliorer le suivi
de la maladie chronique et [‘attente.

Médecin genéraliste

Le role du médecin généraliste serait
plutét d’incarnerle soignant qui s‘occupe
davantage de la dimension psychosociale

du patient (soutien psychologique,

reperer la présence de symptomes

psychiatriques) que des aspects plus
spécifiques a la greffe.

tardifs. En effet, des mois de thérapies peuvent étre
nécessaires pour resoudre certains conflits que révelent ces
transplantations. Le role du praticien est d’offrir une

les éléments de tension ainsi que les conséquences
psychosomatiques dans le quotidien d’'un patient
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accompagnement optimal du patient. Parmi les
acteurs cités, soulignons le role essentiel des
infirmiers/eres de coordination qui font le lien
entre les difféerents protagonistes medicaux,
communautaireset le patient.

Les suggestions ci-dessus seraient des pistes a
envisager afin d’améliorer ce suivi. Remarquons
toutefois des différences notables selon le type
de greffon et il pourrait étre utile de les étudier
separéement.
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@  Evaluer la situation psycho-sociale et les facteurs de stress vecus du
natient en attente de greffe.

Revue de la littérature existante sur le sujet : Pubmed,

Renouvaud, GoogleScholar, swisstransplant

@  Découvrir quelles sont les differentes institutions et ressources mises a
disposition et envisager d’éventuelles alternatives.

Etude qualitative par 10 entretiens semi-structurés (environ
15 heures d’entretien) avec les protagonistes du domaine

@7 ldentifier la maniere dont le corps médical s’inscrit dans la prise en medical et communautaire ci-dessus.

charge du patient en attente de greffe.
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