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ACCOMPAGNEMENT DES DONNEURS 
VIVANTS EN POST-DON : EXPÉRIENCE DU 
SERVICE DE TRANSPLANTATION RÉNALE 
DU CHU DE BORDEAUX

Béatrice DUPOUY, Infirmière, Laëtitia IDIER, Psychologue, Catherine RIO, 
Coordinatrice  des greffes rénales, Noëlle BOULONNE, Cadre de santé, 
Professeur Lionel COUZI, Service Ambulatoire Néphrologie, CHU, BORDEAUX

En France, le nombre de patients atteints d’insuffisance rénale chronique au stade V en attente d’une greffe 
rénale augmente chaque année.
Ceci s’explique par la pénurie de greffon qui est secondaire à un déficit de donneur par rapport à un nombre 
toujours croissant de receveur.
La transplantation rénale peut être réalisée à partir de donneurs décédés ou de donneurs vivants.

En France, « La très grande majorité des donneurs prélevés 
sont des personnes qui sont décédés à l’hôpital en état de 
mort encéphalique. Cette source de rein représente actuel-
lement près de 92,5 % des transplantations réalisées en 
France » (Source ABM, Pénurie de greffons).

Le développement de la transplantation rénale à partir 
d’un Donneur Vivant (DV) est donc une solution pour lut-
ter contre la pénurie de rein. La transplantation à partir 
d’un DV est par ailleurs associée à de meilleurs résultats 
en termes de survie de greffon, surtout si elle est réalisée 
avant un traitement par dialyse.

Le ministère de la santé a donc mis en oeuvre un plan natio-
nal pour encourager l’accroissement du nombre de trans-
plantations et la réduction des inégalités interrégionales 
(Instruction DGOS/R3. N°2013-299 du 12 juillet 2013 rela-
tive aux schémas interrégionaux d’organisation des soins 
des activités de greffes d’organes et de greffes de cellules 
hématopoïétiques). Cette instruction du ministère de la 
santé vise ainsi à prioriser et à promouvoir la transplanta-

tion dans le cadre « d’un plan greffe ».

Le service de néphrologie du CHU de Bordeaux et les 
équipes de transplantation rénale se sont inscrits dans 
cette dynamique nationale dès 2015, avec pour objectif 
d’atteindre à l’horizon 2020, 200 transplantations rénales 
par an dont 50 à partir de DV.

Au CHU de Bordeaux comme dans la plupart des centres 
français, la transplantation rénale est coordonnée par le 
service néphrologie du Pr Merville, qui travaille en étroite 
collaboration avec les chirurgiens urologues, les équipes 
paramédicales des services d’urologie, les anesthésistes et 
l’équipe paramédicale du SAS des transplantations rénales, 
les services de biologie au premier rang desquels vient le 
laboratoire HLA.
Notre activité de transplantation rénale à partir de DV a 
débuté en 2004 et a connu un essor significatif à partir de 
2014 avec 21 transplantations DV. Actuellement, nous réa-
lisons 40 transplantations DV par an.
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Tableau 1 : Nombre de transplantations DV versus DCD (Donneurs Décédés) 

 
 

Deux actions ont été mises en œuvre à partir de 2013 pour favoriser le développement de 
cette activité : 

 L’équipe de néphrologie du CHU de Bordeaux (néphrologues transplanteurs, cadre de 
santé, coordinatrices de transplantations, coordinatrice infirmière d’ETP) s’est 
déplacée dans les différents centres d’hémodialyse d’Aquitaine pour informer les 
néphrologues et les équipes paramédicales des centres de néphrologie d’Aquitaine sur 
le processus, les modalités, et les bénéfices de la transplantation rénale DV. 

 En parallèle, nous avons développé à partir de 2013 avec tous les différents centres 
de néphrologie d’Aquitaine un programme d’Education Thérapeutique (ETP) régional 
pré-Transplantation rénale destiné aux patients candidats à une greffe afin de les 
préparer au mieux à ce traitement mais aussi de les informer sur les avantages de la 
transplantation à partir d’un donneur vivant. Les séances d’ETP pré-transplantation 
sont effectuées dans les centres de néphrologie d’Aquitaine puis au CHU de Bordeaux 
(5 séances au total). 

Ces deux actions conjointes ont permis d’augmenter très significativement le nombre de 
candidats à une transplantation DV et l’expansion de cette activité est toujours en cours dans 
notre centre. Cependant le développement rapide de cette activité a soulevé deux questions 
importantes du point de vue des donneurs : Que pensent-ils de la prise en charge ? Quel est 
leur ressenti au cours de ce parcours de don?  

L’équipe médico-chirurgicale de transplantation rénale du CHU de Bordeaux s’est donc 
interrogée sur le parcours du donneur en pré et post-don, sur les problématiques liées aux 
dons recensées dans la littérature et sur la façon dont nous pourrions améliorer notre 
accompagnement au cours des différentes étapes du parcours. Ainsi, l’objet principal de cette 
étude a été d’améliorer la qualité de la prise en charge multidisciplinaire des donneurs en 
utilisant une méthodologie centrée sur leur vécu du parcours. 

Méthodologie 
Nous avons utilisé une méthodologie en trois étapes pour répondre à notre objectif : 

Revue de Morbi-mortalité 
En janvier 2015, la première étape a été l’organisation d’une réunion de revue de morbi-
mortalité (RMM) où ont été réunis les chirurgiens urologues, les équipes d’anesthésie de 
transplantation, les néphrologues, les cadres de santé d’urologie et de transplantation rénale, 
la psychiatre, la psychologue de la transplantation, les deux coordinatrices de transplantation, 
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Deux actions ont été mises en 
oeuvre à partir de 2013 pour favori-
ser le développement de cette acti-
vité :
•	� L’équipe de néphrologie du CHU 

de Bordeaux (néphrologues 
transplanteurs, cadre de santé, 
coordinatrices de transplanta-
tions, coordinatrice infirmière 
d’ETP) s’est déplacée dans les 
différents centres d’hémodia-
lyse d’Aquitaine pour informer 
les néphrologues et les équipes 
paramédicales des centres de 
néphrologie d’Aquitaine sur le 
processus, les modalités, et les 
bénéfices de la transplantation 
rénale DV.

•	� En parallèle, nous avons déve-
loppé à partir de 2013 avec tous 
les différents centres de néphro-
logie d’Aquitaine un programme 
d’Education Thérapeutique 
(ETP) régional pré-Transplanta-
tion rénale destiné aux patients 
candidats à une greffe afin de les 
préparer au mieux à ce traite-
ment mais aussi de les informer 
sur les avantages de la trans-
plantation à partir d’un donneur 
vivant. Les séances d’ETP pré-
transplantation sont effectuées 
dans les centres de néphrologie 
d’Aquitaine puis au CHU de Bor-
deaux (5 séances au total).

Ces deux actions conjointes ont per-
mis d’augmenter très significative-
ment le nombre de candidats à une 
transplantation DV et l’expansion de 
cette activité est toujours en cours 
dans notre centre. Cependant le 
développement rapide de cette ac-
tivité a soulevé deux questions im-
portantes du point de vue des don-
neurs : Que pensent-ils de la prise 
en charge ? Quel est leur ressenti au 
cours de ce parcours de don?

L’équipe médico-chirurgicale de 
transplantation rénale du CHU de 
Bordeaux s’est donc interrogée sur 
le parcours du donneur en pré et 
post-don, sur les problématiques 
liées aux dons recensées dans la 
littérature et sur la façon dont nous 
pourrions améliorer notre accom-
pagnement au cours des différentes 
étapes du parcours. Ainsi, l’objet 
principal de cette étude a été d’amé-
liorer la qualité de la prise en charge 
multidisciplinaire des donneurs en 
utilisant une méthodologie centrée 
sur leur vécu du parcours.

MÉTHODOLOGIE

Nous avons utilisé une méthodolo-
gie en trois étapes pour répondre à 
notre objectif :

u   Revue de Morbi-mortalité

En janvier 2015, la première étape 
a été l’organisation d’une réunion 
de revue de morbi-mortalité (RMM) 
où ont été réunis les chirurgiens 
urologues, les équipes d’anesthé-
sie de transplantation, les néphro-
logues, les cadres de santé d’uro-
logie et de transplantation rénale, 
la psychiatre, la psychologue de 
la transplantation, les deux coor-
dinatrices de transplantation, et 
une infirmière du service de trans-
plantation (étudiante DU ETP). Les 
résultats d’une étude de l’ABM sur 
la qualité de vie des donneurs réali-
sée auprès de 384 donneurs (étude 
ABM sur la qualité de vie, 2014) ont 
été présentés et débattus. L’étude 
de l’ABM mettait en exergue des 
problématiques de douleurs post 
opératoires immédiates et plus ou 
moins durables pendant un an, des 
dépressions plus fréquentes, un 
manque d’information et une perte 
financière chez les donneurs inter-
rogés.

ÉTUDE SUR LES BESOINS 
ET DEMANDES DES DON-
NEURS

Dans un second temps et à l’issu 
de cette RMM, il a été décidé de 
conduire « une étude sur les be-
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soins et les demandes des personnes ayant fait un don 
de rein de leur vivant ». Ce travail est devenu le sujet de 
mémoire d’un Diplôme Universitaire d’ETP pour une in-
firmière de l’équipe d’ETP (année 2014/2015). L’objec-
tif principal du mémoire a été d’identifier les besoins et 
les demandes des donneurs en réalisant un focus group 
avec 8 anciens donneurs. Dans le cadre de cette étude, 
nous avons choisi de faire exprimer les donneurs sur 
leur vécu, leurs expériences du parcours avant et après 
le don. La méthode choisie a été la méthode du Focus 
group animé par une psychologue et une IDE. L’ana-
lyse qualitative des données (méthode de l’analyse de 
contenu) a permis de recueillir le ressenti des donneurs 
et leurs besoins permettant ainsi d’élaborer un référen-
tiel de compétences indispensable pour proposer et 
concevoir dans un second temps des ateliers d’ETP pré 
et post-don. Les besoins des donneurs identifiés dans 
l’étude qualitative ont été ensuite présentés et discu-
tés lors d’une réunion pluridisciplinaire et éducative du 
service de Transplantation rénale du CHU de Bordeaux 
(septembre 2015).

PLACE DE L’ETP CHEZ LE DONNEUR

En se référant à la définition de l’ETP par l’OMS, nous 
savons qu’elle concerne des personnes atteintes de 
maladie chronique et en même temps elle implique 
aussi les proches et les aidants familiaux. Les donneurs 
sont en « bonne santé », ils ont réalisé des examens 
qui le prouvent, ils sont aptes à donner et exempts de 
contre-indication. Ils n’ont pas de maladie chronique. Ils 
passent donc du statut d’accompagnant ou de proche 
au début du processus, à un statut de patients après la 
chirurgie (« Le problème au départ est chirurgical, puis 
néphrologique par le suivi » (Mr X, donneur en 2013)), 
car ils subissent une chirurgie et ont un suivi néphrolo-
gique et chirurgical rapproché la première année puis 
plus espacé tout au long de leur vie. Il était donc tout à 
fait légitime que nous nous interrogions sur la nécessité 
d’un accompagnement ETP spécifique du donneur vi-
vant en pré et post don au moins au titre d’aidant et/ou  
de patient selon les étapes du parcours de don.

RÉSULTATS

u   Analyse des difficultés

•	� La première difficulté concerne l’organisation des exa-
mens et de la chirurgie, du discours discordants des 
médecins néphrologues et chirurgiens urologues :  
certains donneurs sont mécontents de se déplacer 
fréquemment à Bordeaux pour réaliser des exa-
mens à des dates différentes ; un changement au 

dernier moment de la date d’intervention a induit 
une désorganisation familiale, un sentiment d’er-
reur de date d’intervention est perçue ; suivi post 
opératoire de l’infirmière coordinatrice de trans-
plantation et/ou du néphrologue différent selon les 
donneurs ; discours discordants des chirurgiens et 
des néphrologues : divergence du discours concer-
nant la date d’intervention, suivi post opératoire 
irrégulier et suivi post don différent selon les don-
neurs.

•	� La deuxième difficulté exprimée est liée aux réac-
tions de l’entourage familial ou social : réflexions 
négatives, peur des changements dans les rela-
tions, méconnaissance et manque d’informations 
sur le don, l’entourage se pose beaucoup de ques-
tions, inquiétude des proches, notion de « héros » 
qui agace, notion d’acte « extraordinaire » qui irrite, 
stratégies d’évitement des donneurs nécessaires 
pour la majorité, le sentiment de culpabilité du don 
est ressenti par le discours de l’entourage, certains 
membres de la famille se sentent exclus ou sont 
exclus du processus.

•	� La troisième difficulté est liée aux soins : sentiment 
« d’abandon », « sentiment d’être oublié et trans-
parente », durée d’hospitalisation trop courte, insa-
tisfaction de la non prise en charge de la douleur 
post-opératoire, manque d’empathie médicale, 
sentiment d’inconfort lié aux locaux…, l’absence de 
visite de l’infirmière coordinatrice, du néphrologue 
en urologie, insatisfactions liées au manque d’infor-
mation sur le receveur en post-don, sur la chirurgie, 
la technique, « Comment enlève-t-on le rein ? »,  
« Quel rein ? », « Quand doit-on enlever les points ?  
Sont-ils résorbables ? », « Comment prendre soin 
de sa cicatrice ? », questionnement sur la fonction 
rénale « Comment ça marche ? ».

•	� La quatrième difficulté concerne l’information et 
la communication médicale ou l’ETP reçue : selon 
le parcours du don, l’information sur les examens, 
l’information médicale ou l’intervention sont per-
çues différemment. Certains donneurs n’ont pas 
aimé le discours du néphrologue sur la douleur 
post-opératoire, « Vous allez souffrir énormément 
», en post-don, l’absence de douleurs était présente 
« Quand je me suis réveillée, je n’avais pas mal », ils 
auraient préféré ne pas entendre cette affirmation 
(le néphrologue se doit de donner l’information sur 
le risque de la douleur). Certaines difficultés sont 
liées aux informations sur le HLA (Human Leuko-
cyte Antigen) : un donneur exprime le vécu diffi-
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cile d’avoir eu le résultat avant 
les autres donneurs potentiels  
« J’aurai préféré que l’infirmière 
coordinatrice donne les résultats 
tout d’un coup » ; l’information 
du résultat du HLA est difficile à 
recevoir. Certaines informations 
données lors de l’atelier ETP pré-
greffe ont été ressenties comme 
angoissante « Ca fait tellement 
peur ». D’autres difficultés sont 
liées à l’attente de l’information 
des résultats : certains donneurs 
ont dû aller voir leur médecin 
traitant pour obtenir des résul-
tats, rechercher une écoute, 
pour être rassurés.

• 	�La cinquième et dernière diffi-
culté concerne le suivi médical
et chirurgical en post-don : liées
au vécu difficile des complica-
tions pour ceux qui en ont eu
comme une éventration, héma-
tome post opératoire ; dates de
suivi médical post don ; soins de
cicatrice et de la gestion de la
douleur ; paiement long des in-
demnités ; discours des internes
qui changent selon l’interne.

Les questions sur les difficultés ren-
contrées ont permis notre recueil 
des besoins éducatifs.

u Analyse des besoins des
donneurs identifiés

Les besoins des donneurs ont été 
différents selon le moment et le 
vécu de leur parcours.
• 	�En Pré-don, les besoins exprimés

ont été :
	�- �Besoin d’’inclure la famille

dans le processus (parents ou
conjoint du donneur) pour une
information conjointe, pour di-
minuer l’inquiétude et favoriser
la compréhension.

	�- �Besoin pour certains, de se
mettre en arrêt de travail avant
l’intervention, sentiment de fo-
calisation et d’euphorie qui en-

traine une perte de l’attention 
et de concentration, une mise 
en danger.

	�- �Besoin de cohésion dans l’an-
nonce des résultats des exa-
mens.

	�- �Besoin de témoignages d’an-
cien donneur, de partage d’ex-
périence pour rassurer, mieux
comprendre, aider dans le
processus de décision. « Faire
intervenir quelqu’un ».

	�- �Besoin d’information sur la
fonction des reins, comment
on enlève le rein, schéma ana-
tomique, de connaissances.

• 	�En hospitalisation, les besoins
exprimés ont été :
	�- �Besoin de conseils concernant

la cicatrice : massage pour évi-
ter les adhérences, soins de la
peau, « Quand est-ce que l’on
enlève les points ? Sont-ils résor-
bables ? ».

	�- �Besoin d’avoir rapidement des
nouvelles du receveur lors de
l’hospitalisation en urologie
pour être rassuré.

	�- �Besoin de savoir si le rein fonc-
tionne bien.

	�- �Besoin de se retrouver en-
semble en hospitalisation
pour avoir des informations
identiques et de rencontrer la
même équipe médicale, para-
médicale, diététicienne…

	�- �Besoin pour certains de rentrer
vite à « la maison ».

•  En Post-don, les besoins expri-
més ont été :
  Besoin de soutien, d’un suivi 
psychologique pour le rece-
veur, pour diminuer l’inquié-
tude pour le donneur.

  Besoin d’un suivi psycholo-
gique pour le donneur.

  Besoin d’échanger/de partager/de 
s’exprimer sur son expé-rience 
et son ressenti après le don 
entre donneurs pour une 
meilleure compréhension, 

 « connait le même parcours », 
 « histoire humaine exceptionnelle ». 

u Changements de prise en
charge secondaire à l’analyse
du focus group
Les résultats du focus group, les
échanges autour de ces résultats,
les discussions avec les équipes plu-
ridisciplinaires ont permis d’initier
les pratiques suivantes :
• 	�La création d’un référentiel de

compétences, préambule obli-
gatoire à la mise en place d’un
atelier pré-don. « Les référen-
tiels de compétences en ETP
proposés mettent à disposition
des acteurs un repérage large
et non exhaustif des principales
situations rencontrées, ainsi
que des activités exercées dans
l’ETP, en tenant compte de tous
les rôles et lieux possibles et des
différents niveaux d’implication.
Ils apportent une vision large du
spectre des compétences pour
faire de l’ETP, quelles que soient
la pathologie et la structure
porteuse » (INPES. santepubli-
quefrance.fr / FormationsEpS /
pdf / dispenser-ETP.pdf). Nous
nous sommes référés à la ma-
trice de compétences et objec-
tifs d’adaptation psycho-sociale
et d’auto-soins de D’Ivernois et
Gagnayre, 2011 et la matrice de
changement de J. Prévost pour
créer un référentiel de compé-
tences indispensable pour la
création des ateliers ETP pré
et post don. A côté des objec-
tifs éducatifs psycho-sociaux
habituels, nous avons identifiés
des objectifs éducatifs d’auto
soins comme l’amélioration des
connaissances sur les aspects
chirurgicaux, la communication
auprès de l’entourage (expliquer
le don, compatibilité...), l’expli-
cation/prévention des complica-
tions potentielles, l’impact sur la
vie quotidienne…

• 	�La mise en place d’un protocole an-
talgique permettant l’amélioration
de la prise en charge de la douleur
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post opératoire (suite à un travail de l’équipe d’anesthé-
sistes).

•	� L’Amélioration de la communication avec les don-
neurs avec :

	� - �Une visite systématique d’une infirmière coordina-
trice de transplantation le temps de l’hospitalisa-
tion.

	� - �La visite systématique d’une psychologue dès J1/J2 
lors de l’hospitalisation en Urologie.

	� - �Une consultation néphrologique à J15 en supplé-
ment des consultations déjà existantes M3, M6, 
M12.

•	� La création d’un atelier d’ETP post-don « groupe de 
parole » dédié uniquement aux donneurs. Le pre-
mier atelier post-don a été réalisé en en octobre 
2016. Le but était d’exprimer son vécu relatif au 
parcours du don, de partager son expérience entre 
donneurs et de trouver les ressources pour favori-
ser/maintenir son bien-être psychologique en post-
don.

Pour cela, nous avons utilisé des « photos expression ». 
Trois ateliers ont été proposés chaque année et, tous 
les donneurs y ont été invités.
Les donneurs des années 2014, 2015, 2016, 2017 ont 
été invités à l’atelier représentant environ 128 don-
neurs. L’invitation a été proposée par téléphone, mail 
ou courrier postal. Au total, 32 donneurs ont participé 
à l’atelier, soit 25 % des donneurs. Leur satisfaction à 
l’issue de cet atelier a été très positive, les donneurs 
appréciant ce moment de partage et d’écoute qui leur 
est proposé pour venir « déposer » leur vécu du don 
entre « eux ».
•	 Résultats
Les résultats ont été obtenus sur 32 participants, nous 
avons pu évaluer :
	� - �La satisfaction (sur une échelle de 0 à 10) : 9,4 

étaient satisfaits de la participation.
	� - �Le vécu (sur une échelle de 0 à 10) : 9,5 ont bien 

vécu la participation au groupe de parole.
	� - �Les échanges d’expérience (sur une échelle de 0 à 

10) : 9,3 ont trouvé les échanges bénéfiques, inté-
ressants et rassurant.

	� - �L’utilité du groupe de parole (sur une échelle de 0 
à 10) : 8,6/10 ont apprécié l’utilité de l’atelier ;

	� - �Enfin, une évaluation du bien-être émotionnel (sur 
une échelle de 0 à 10) a été utilisée avant l’atelier. 
Il était à 8,2/10 et est passé à 8,9/10 après celui-ci.

D’une manière générale, nous avons pu constater que 
les donneurs s’exprimaient très facilement sur leur res-
senti face à ce parcours de don qualifié par certains  

« d’un parcours du combattant » par le temps et la 

complexité des démarches à effectuer avant l’interven-
tion. Les vécus exprimés étaient généralement positifs, 
les donneurs étant satisfaits de la prise en charge (PEC) 
en pré don où ils se sont sentis accompagnés, soutenus 
par l’équipe médicale de transplantation et les infir-
mières coordinatrices de transplantation rénale. Cet 
accompagnement leur a permis d’être sereins face à 
l’intervention et a favorisé un sentiment de confiance. 
La majorité des donneurs a exprimé un état psycholo-
gique satisfaisant avant ou après le don ressentant très 
souvent un soulagement pour le receveur qui retrou-
vait une meilleure qualité de vie dans la majorité des si-
tuations. Toutefois, ce groupe a aussi été l’opportunité 
pour certains donneurs de pouvoir exprimer librement 
la perturbation émotionnelle ressentie (souvent inat-
tendue) après le don tel que l’anxiété et parfois dans 
de plus rares cas, la dépression. La dépression pouvait 
être associée à un sentiment « d’abandon ou de vide ».  
Cette perturbation thymique notamment l’anxiété était 
souvent en lien avec l’état de santé des receveurs pou-
vant cumuler de nombreuses complications. Le senti-
ment lié à la PEC de la douleur au moment de l’hos-
pitalisation était mitigé certains ayant eu le sentiment 
qu’elle était minimisée, le temps d’hospitalisation étant 
parfois trop court pour certains. Ainsi, un travail de lien 
avec le service de chirurgie a pu être initié afin d’amé-
liorer ce vécu d’hospitalisation. La fatigue physique 
ressentie, l’intensité élevée souvent inattendue était 
un sujet d’échange fréquent entre les donneurs. Enfin, 
ce groupe de parole a pu permettre de rompre un cer-
tain sentiment d’isolement car les patients confrontés 
au vécu des autres pouvaient se sentir moins seuls 
face à leurs émotions ressenties et parfois prendre du 
recul, de la distance avec leur propre ressenti ou par-
cours (stratégies de minimisation, relativisé…). Enfin, 
il est important de noter l’absence de regret exprimée 
par les donneurs participant à cet atelier. Le don a été 
pour eux un acte naturel refusant ainsi d’être considéré 
comme des « héros ».

PERSPECTIVES ET DISCUSSIONS

L’amélioration de l’accompagnement dans les diffé-
rentes étapes du parcours du don, nous a obligé à réflé-
chir aussi sur l’écriture du parcours du donneur (déjà 
écrit) et sur l’écriture d’un atelier pré-don (individuel 
ou collectif).
Des projets autour des DV sont toujours nécessaires 
pour permettre à toute l’équipe pluridisciplinaire 
d’améliorer la prise en charge de ces donneurs.
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