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n matiere de prévention comme de
traitements curatifs, 1’efficacité théra-
peutique, a elle seule, ne suffit pas
pour entrainer I’adhésion des patients a leur
traitement. Entre la volonté consciente d’étre
"un bon patient" et la difficulté de certains d’y
parvenir, c’est toute la dimension inconsciente
qui s’exprime.

L'observance des: patients est souvent le
résultat d’un compromis plus ou moins satis-
faisant entre 1’idéal médical et les limites
éprouvées par le patient vis-a-vis des
exigences demandées. Ce compromis est lui-
méme le fruit d’une interaction entre diverses
composantes dont 1’impact respectif est
variable selon les cas.

Ainsi, ’enfance, la personnalité, les états
émotionnel] et affectif actuels, le vécu subjectif
de la maladie etc...pourront &tre considérés
comme des ressources dans la capacité d’ob-
servance ou, au contraire, comme des facteurs
venant ’entraver. De méme, le soutien de ’en-
tourage, la qualité de la vie sociale et profes-
sionnelle, le niveau socio-culturel et écono-
mique auront une action positive sur I’obser-
vance ou a I’inverse y faire obstacle®. Enfin,
dans le domaine des traitements au long cours,
observance et éducation sont étroitement liées.
L’éducation a pour objectif de favoriser et
d’améliorer ’observance qui elle, s’inscrit
dans une relation entre soignant et soigné sur
laquelle nous reviendrons.

SPECIFICITE
DE ’OBSERVANCE EN
TRANSPLANTATION
D’ORGANE

Les transplantations d’organe sont caractéri-
sées par un investissement important tant du
point de vue personnel, social, financier, que
par une dimension éthique particuliére puisque
la survie du transplanté dépend d’un don d’or-
gane. Tout ceci favorise une meilleure obser-
vance thérapeutique. La greffe apparait le plus

souvent comme une chance a saisir et les
patients se senfent. trés redevables d’avoir pu

du donneur sur la dépendance a 1’équipe de
transplantation avec [’acceptation des
contraintes exigées (notamment en ce qui
concerne le traitement anti-rejet).

En général lorsqu’il y a une inobservance, elle
se joue plutdt sur le rythme des consultations
et des examens nécessaires, sur les traitements
adjuvants, mais parfois sur les dosages ou les
horaires de prise du traitement immuno-
suppresseur.

RESSOURCES
PERSONNELLES,
RELATIONNELLES
ET OBSERVANCE

L’accomplissement d’une bonne observance
dépend avant tout d’un équilibre psycholo-
gique subtil a réaliser : avoir a ’esprit tout ce
qui est nécessaire a accomplir pour rester en
vie et conserver son greffon, et en méme temps
oublier en quelque sorte les contraintes pour
parvenir a s’investir le plus pleinement
possible dans la vie qu’elle soit affective,

familiale, professionnelle ou sociale.

Cette capacité est en rapport avec 1’équilibre
psychologique antérieur a la greffe, mais la
greffe par son vécu de récupération physique
et psychique, peut elle-méme constituer un
facteur positif de re-mobilisation. L’épanouis-
sement professionnel ou individuel dans une
activit¢ donnée contribue également a une
bonne observance.

En revanche, certains événements de vie
éprouvants, les stress quotidiens, la lassitude
de tout traitement au long cours ou la venue de
complications peuvent venir a la perturber®.

La qualité du soutien de I’entourage, en parti-
culier sa disponibilité, joue un rdle non négli-
geable dans la bonne observance de nombreux
transplantés, comme c’est le cas de tous les
patients atteints de pathologies graves.
L’isolement est, en contrepartie, un facteur de
risque de dépression et par voie de consé-
quence, d’inobservance.

Seule, une dépression sévere, qui peut. inter-
venir & n’importe quel moment de la ivicfdu
transplanté, -est. susceptible de provequer
Parrét du traitement  anti-rejet,
heureusement rare.

situation

_ EVALUATION
PRE-TRANSPLANTATION
ET OBSERVANCE

11 existe une réticence évidente et compréhen-
sible a greffer certains patients dont le compor-
tement antérieur & la greffe est déja probléma-
tique (alcoohsme 1nobservance etc...).

Dans un contexte de penune d’organe Iidée
du "mérite" est tentante. En tout cas, on ne
peut éviter de se demander si le patient sera ou
non capable de préserver ce "cadeau" qu’il lui
sera fait. C’est tout I’intérét d’un bilan psycho-
logique systématique avant transplantation
quand cela est possible, mais surtout quand
des difficultés psychosociales et d’observance
sont déja existantes avant la transplantation®.

Néanmoins, ne doit-on greffer que les patients
"équilibrés", bien entourés, sans problémes
psychosociaux 7 Ou commencent les réelles
contre-indications psychosociales a la greffe ?
Comment prédire si certains patients particu-
lierement inobservants vis-a-vis de ta dialyse,
le seront aussi pour la transplantation ? Rien ne
Paffirme de maniere absolue. La transplanta-
tion peut représenter pour certains la libération
d’un traitement vécu comme intolérable, mais
on verra aussi des patients qui continueront
malgré tout a étre inobservants apres la greffe.

11 s’agit nous semble t-il, non pas de juger 1’ap-
titude du candidat a la greffe, mais d’évaluer
les ressources psychologiques et sociales sur
lesquelles on peut s’appuyer ou, au contraire,
les facteurs de risque de non-observance afin
d’apporter si nécessaire une aide dans ce sens.

SPECIFICITE DU
TRAITEMENT ET OBSERVANCE

Le "facteur temps" est important pour 8’ appro-
prier progressivement les contraintes théra-
peutiques pour qu’elles deviennent des "habi-
tudes" et non plus des contraintes. L’utilité des
différents médicaments, la nécessité d’une
surveillance médicale réguliere sont des
données que chaque patient va intégrer a un
rythme qui-peut-€tre tres différent en fonctlon
des composantes person el es
nelles. A linverse, plus les années pas
(habitudes bien ancrées), plus les pati
sentent bien, et le traitement ne let
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plus comme aussi indispensable, d’ou des
risques d’oubli plus importants®.

Le nombre de médicaments a prendre (plus de
sept), les effets secondaires pénibles favorisent
I’inobservance. Quant aux corticoides, leurs
effets sur I’image du corps, en particulier chez
Ies adolescents et les femmes, ont entrainé des
arréts de traitement.“”

Le vécu des effets secondaires est cependant
variable selon les individus. On observe des
réactions différentes face & un symptdme
"objectivement équivalent” en fonction de la
subjectivité de chacun et du retentissement sur
I’image de soi, la vie familiale ou profession-
nelle. En revanche, par rapport & un effet
secondaire "hypothétique” tel le cancer de la
peau, c’est le fait d’étre bronzé et d’avoir I’air
d’étre en bonne santé qui prime sur le risque
de cancer®.

EDUCATION
ET OBSERVANCE : U'IMPACT
DE LA RELATION
SOIGNE-SOIGNANT.

Une part importante de 1’observance vient de la
relation soigné-soignant qu’il soit médecin ou
infirmier et méme aide-soignant. Chacun 2 sa
maniére va contribuer a I’éducation du patient.
La pluridisciplinarité est une donnée impor-
tante de cette éducation. Un patient transplanté
comme tout patient chronique est le principal
acteur de ses soins ; Pour le soignant, il ne
suffit pas d’informer pour que le message
passe. Pour atteindre des objectifs éducatifs, il
est nécessaire de tenir compte de la singularité
du patient pour que s’établisse une relation de
confiance. C’est dans la mesure ol le patient se
sent "entendu" et compris dans ses difficultés
d’adhésion au traitement, que cette relation de
confiance peut s’établir. Patience, encourage-
ments, reformulation constante des objectifs,
sont des outils essentiels. Dans 1’idéal, le
rythme des rencontres est sans doute & adapter
a chaque patient. Compte tenu de ces aspects
multifactoriels, I’éducation ne peut se résumer
a un principe actif dont les propriétés seraient
constantes et reproductibles. C’est toute la
difficulté de 1’entreprise.

Le transplanté en tant qu’un individu
confronté a une maladie grave, est en situation
de vulnérabilité physique et psychique et donc
dans une dépendance psychologique inévi-
table a ses soignants. Le transplanté méme
bien informé, ne peut guére en effet se passer
de ses soignants. Une relation de "transfert"
s’instaure avec d’un c6té un patient en attente
de réparation, d’aide et de soulagement et de
Pautre, un soignant disposant d’un savoir
supposé répondre a cette attente.

11 existe un discours paradoxal de fait : on

demande au transplanté d’étre autonome tout
en lui recommandant vivemen

d’aisance i cette dépendance nécessaire, avec
tous les aléas constatés dans I’observance et le
suivi. La maturité psychique suppose en parti-
culier, la reconnaissance que nous dépendons
toujours de quelqu’un ou de quelque chose et
que cela de nous empéche pas d’étre auto-
nome. Les images inconscientes les plus
fréquentes que renvoient les soignants au
transplanté sont du c6té du "maternel protec-
teur" plutdt réservé a 1’équipe soignante et du
coté du "paternel autoritaire" plutdt réservé au
médecin, mais I'inverse peut exister ; de
méme, médecin ou équipe soignante peuvent
étre identifiés tour a tour a ces deux images en
fonction de leur personnalité et de leur mode
d’intervention. En cas de difficultés d’obser-
vance, il est donc important de repérer ce que
les attitudes des patients induisent en retour
chez les soignants et de savoir dans quelle
mesure ces contre-attitudes majorent 1’inob-
servance du patient.

Par exemple, face a des patients fuyants, il est
préférable d’éviter une confrontation fondée
sur une relation de pouvoir ou qui met I’accent
sur les dangers encourus (dramatisation), atti-
tudes, qui ne font qu’augmenter 1’angoisse du
patient et contribue & le rendre encore plus
fuyant. Il existe bien slr d’autres contre-atti-
tudes que seule I’analyse au cas par cas permet
d’approfondir.

AMELIORER
LE CADRE EDUCATIF POUR
FAVORISER L'OBSERVANCE

Instaurer un cadre éducatif plus efficient
suppose d’identifier ce qui fait obstacle au
changement. L’idéal serait une éducation "sur
mesure". En transplantation, le traitement
immunosuppresseur est inévitable. Si certains
patients sont en difficulté par rapport & 1’adhé-
sion au traitement, il semble essentiel que la
consultation soit recentrée sur les raisons
personnelles sous-jacentes. Il s’agit de tenter
de composer avec les résistances du patient
pour obtenir une alliance thérapeutique. Ceci
suppose de tolérer une efficacité limitée au
moins a court terme mais payante & long
terme. Il est important de réfléchir & la marge
de manceuvre que I’on peut offrir au patient,
d’user d’empathie en étant & ’écoute de son
vécu et de ses "croyances" afin de les faire
évoluer : formuler les difficultés sans les juger
pour que le transplanté puisse accepter d’en
reconnaitre les conséquences.

EN CONCLUSION

Dans toute éducation, un principe essentiel est
la répétition : "revenir sur ", inviter & poser des
questions dont les réponses semblent avoir été
maintes fois répétées ou qui peuvent sembler
évidentes, tout en s’adaptant & chaque patient
qui intégre de maniére variable les informa-
tions.  Les - supports: - écrits -ou- informatisés
permettent cette répétition

transplanté passe par une

duelle, indispensable pour r

singularité, Mais une approch

systématisée (les patients se parlant trés
souvent dans les salles d’attente) peut favo-
riser 'intégration des informations, de méme
que la participation dans 1’éducation, du
conjoint ou de la personne proche. Enfin, 1’ap-
proche pluridisciplinaire, en particulier quand
il y a difficulté, est indispensable : Collaborer
avec le psychologue ou le psychiatre ou
I’assistante sociale. Les transplantés acceptent
mieux I’aide psychologique quand celle-ci fait
partie d’un-suivi global notamment aux étapes
critiques d’une transplantation. Certains
patients pourront bénéficier plus particuliere-
ment d’un soutien individuel. Les groupes de
réflexion ou de discussion pluridisciplinaire
sur la relation soigné-soignant avec les
patients difficiles, représentent 1’un des modes
de travail qui permet également d’améliorer la
prise en charge des transplantés.

Nous avons vu que la qualité de 1’observance
dépend de nombreux facteurs. Pour obtenir de
meilleurs résultats dans ce domaine, la néces-
sité d’évaluer et d’accompagner les patients
les plus en difficulté, parait indispensable. De
plus, pour I’ensemble des transplantés, il n’est
pas inutile de faire le point de temps en temps
sur leur maniere de gérer leur traitement.
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