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L a motivation de notre travail est née du
constat d'anxiété chez les patients gref-
fés. Nos tentatives d'apaisement se heur-
tent souvent 2 des idées précongues

Pendant la période pré-greffe, beaucoup
de questions viennent a1'esprit de ces pa-
tients. Les informations qui leur sont four-
nies dans notre service sont le plus sou-
vent médicales, mais ne répondent pas
suffisamment 2 leurs interrogations
d'ordre psychologique et social, ce qui ne
les aide pas 2 se préparer sereinement au
futur statut de transplanté.

Leurs interlocuteurs privilégiés sont leurs
compagnons d'hémodialyse qui expri-
ment leur vécu avec une subjectivité cer-
taine, du fait de l'importance du role af-
fectif.

1 nous parait indispensable de pallier 2 ce
manque de précisions pour faire place 2
une information uniforme et cohérente
qui, en dehors du traitement médicamen-
teux, est 1'atout majeur de 1'épanouisse-
ment de ces patients.

Nous, infirmiéres de transplantation,
comment pouvons-nous leur fournir a
temps ces renseignements avant que leur
esprit ne se laisse envahir par la rumeur,
puis par les fantasmes ?

CONSTATATIONS ACTUELLES

L'hospitalisation

Déroulement du bilan

Aprés une premiere consultation avec le
médecin transplanteur, une hospitalisa-
tion allant de 3 jours 2 une semaine est
programmée. Des examens complémen-

Fchanges de

taires ou une intervention préparatoire
(cure de reflux, néphrectomie...) sont
parfois nécessaires.

Des l'arrivée dans le service, les deux
principaux soucis du patient sont de sa-
VOir

— quel jour (et souvent 2 quelle heure) il
va pouvoir rentrer chez lui,

— quels examens il va subir.

L'infirmiere répond a ces questions, mais
peut rarement aller plus loin dans I'éva-
luation de l'interrogation réelle du pa-
tient.

Vont s'alterner ensuite examens et séances
de dialyse jusqu'a la consultation avec le
médecin au cours de laquelle se feral'ins-
cription sur la liste d'attente. Les explica-
tions données pendant cette 1/2 heure
sont surtout d'ordre médical.

Apres cette entrevue, le patient rentre chez
lui, le plus souvent sans avoir exprimé la
moindre interrogation a |'infirmiere.

Causes du probléme
de communication

L'hospitalisation est souvent vécue par le
patient comme une contrainte. Celui-ci est
donc peu réceptif. Au début, il est préoc-
cupé par le déroulement et le résultat des
examens. Apres, dés la crainte de ne pas
8tre inscrit sur la liste d'attente dissipée,
]'envie de rentrer au plus tot se fait sentir.
Nous avons donc difficilement 1'opportu-
nité de reprendre avec lui ce qu'il 2 com-
pris ou retenu, et de compléter avec un
discours adapté.

Comment meitre 2 plat des préoccupa-
tions aussi intimes que 1'acceptation d'une
greffe d'organe chez des patients que nous

connaissons 4 peine et qui ne nous
connaissent pas encore ? Notre relation
n'étant pas privilégiée, beaucoup pensent
pouvoir recevoir toutes les informations
nécessaires au sein de leur équipe de dia-
lyse.

Le patient est durant cette hospitalisation,
dans une phase d'espoir. Est-ce bien le
meilleur moment pour le mettre en garde
contre les effets secondaires d'une greffe
qui n'est pas encore concréte dans son es-
prit?

L'attente a la maison

Les premiéres inquiétudes
"Va t'on arriver 2 me joindre ?"

Dés le début, les comportements face a
cette interrogation sont différents d'un in-
dividu 2 I'autre. On peut distinguer trois
principales réactions :

— ceux qui ne modifient pas leur vie so-
ciale et se donnent les moyens d'étre joi-
gnables 2 tout moment (ils acheétent un
bip ou un répondeur, nous préviennent
chaque fois qu'ils partent en week-end ou
en vacances, nous donnent les coordon-
nées d'un proche qui sait ol les trou-
ver...).

— ceux qui attendent de maniere invali-
dante (ne quittent pas ou peu leur domi-
cile, tremblent 2 chaque fois que le télé-
phone sonne, sont obsédés par le fait
qu'on risque de ne pas les trouver...).
— ceux qui n'y croient plus et qui, apres
avoir attendu un appel qui n'est pas venu,
se sont découragés (s'absentent sans pré-
venir). Ils ressentent un sentiment d'aban-
don. Paradoxalement, un appel de greffe
infructueux peut revétir un aspect positif,
dans la mesure ol « ¢a montre que I'on
ne m'oublie pas ».

Les interlocuteurs
Les autres dialysés

La plupart des patients dialoguent avec
leurs compagnons d'hémodialyse et ob-
tiennent des informations. Ces échanges
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inévitables et parfois bénéfiques peuvent
laisser perplexe quant a leur objectivité.
En effet, ces derniers ont souvent vécu une
expérience difficile de leur propre greffe,
puisqu'ils sont remis en dialyse ; ou alors
colportent des histoires qui ne sont pas
les leurs.

Beaucoup de greffés nous ont avoué que
leur transplantation ne s'était pas dérou-
lée comme ils 1'avaient imaginée. Nous en
arrivons donc 2 la conclusion que leur
source d'information n'était pas des
meilleures, bien qu'elle ait été plus ten-
tante et la plus logique dans leur esprit.

L'entourage

La famille et les proches jouent un role
important pendant cette période, mais qui
peut étre 2 double tranchant. Outre ceux
qui remontent le moral et apportent un
soutien certain, d'autres, anxieux eux-
mémes, transmettent leur angoisse et aug-
mentent la pression.

Certains patients, bien qu'entourés, se
plaignent de ne jamais pouvoir étre com-
pris, tant ce qu'ils vivent est particulier et
profond. Jusqu'ot peut-on alors laisser
quelqu'un assumer seul une partie de ses
interrogations ? Cet isolement est-il né-
cessaire, indispensable ou néfaste ?

Le role de ['entourage n'est pas des plus
faciles.

Le rble des médias

La transplantation vy est représentée soit
par des reportages relatant des trafics
d'organes et autres scandales sur des pré-
levements illégaux ; soit par des émissions
de promotion du don d'organes. « Je suis
toujours dégue par ce type d'émissions ;
ca ressemble a des coups de pub mon-
trant des poupées Barbie greffées donc
heureuses. Est-ce que j'ai l'air d'une
poupée Barbie ? » nous a confié une
jeune greffée.

Comment trouver le juste équilibre pour

arriver 4 se situer avec un maximum de

réalisme ?

LES FANTASMES

Notre futur greffé se trouve ainsi assailli
par un flot d'informations et de sensations
venues de toutes parts. L'omniprésence
de ces données va envahir son esprit. De
12 naitra une fantasmatique inévitable
concernant la greffe, mais aussi le don-
neur. Des réflexions qui y ont pris leur
source sont trés souvent distillées :

« Je connais quelqu'un qui a été greffe,
alors qu'il a été inscrit aprés moi ! »
« Je n'ai ni argent ni connaissances,
donc j attendrai longtemps ! »

« De toute fagon, il faudra un donneur
qui me ressemble ! » (méme sexe, méme
ige)

« Quand je serai greffé, je mangerai ce
que je veux ! »

« Quand je serai greffé, je ne serai plus
malade ! »

« Ca ne peut pas étre pire que la dia-
lyse ! »

« Oui, je sais, je vais rester pendant 10
Jours dans une bulle, mais mon mari
viendra me voir a travers la vitre ! »
(précisons que nous employons exclusi-
vement le terme de « sas » et que celui-ci
n'est pas vitré. Aucun contact visuel n'est
donc possible avec 1a famille pendant
cette période).

Pour ce qui concerne le donneur, presque
tous les futurs greffés avouent y penser.
Pendant cette attente; les idées qui re-
viennent le plus souvent sont :

— le respect du donneur et le courage de
la famille. Beaucoup regrettent d'ailleurs
de ne pas pouvoir remercier cette famille.

— le sentiment de culpabilité. « I/ n'est
pas toujours facile d'assumer la mort
du donneur pour I'amélioration de ma
propre vie ». « J'ai essayé de ne pas y
penser par superstition, par crainie que
la greffe ne marche pas ». « Pendant
l'attente je pensais au donneur en tant
qu'organe et non en lant que personne
bumaine ».

Echanges de

En post-greffe, le donneur se fait plus
concret. Sachant qu'ils n'auront aucun
renseignement sur le donneur, diverses
réactions sont possibles.

Certains lui donnent une image (« je
l'imagine jeune comme moi »), qui
peut parfois étre trés précise : « au sas,
il y avait un tableau de Renoir, le Mou-
lin de la Galette, sur lequel il y a un
Jeune homme qui est I'image de mon
donneur. Je lui ai donné un prénom.
J'ai donné le méme a mon greffon »,
nous confia une jeune femme.

D'autres essayent de relier leur greffe 2 un
fait divers cherché dans le journal ou 2 la
télévision. « Le jour de ma greffe, un
petit jeune est mort en moto. Je sais que
c'est lui! »

D'autres encore parlent 2 leur greffon, lui
donnant méme parfois un nom, afin de
ne pas oublier le donneur et de le main-
tenir en vie. La greffe est alors ressentie
comme magique : « i/ y a quelgue chose
de merveilleux de prolonger la vie ! »
Une jeune femme en rejet chronique nous
avoua : « fe n'arrive plus a parler a mon
greffon, je lui en veux de m'abandon-
ner. J'ai l'impression que le donneur est
en train de mourir une deuxiéme fois
en moi ! »

Il est bien évident que seuls les fantasmes
les moins irrationnels nous parviennent,
Les pulsions les plus honteuses, vécues
comme culpabilisantes ou loufoques, res-
tent inavouées.

QUI PEUT CADRER
CET IMAGINAIRE ?

L'équipe

de transplantation

1l est trés important que le discours de
1'équipe soit cohérent et complet. Un en-
tretien systématique avec un membre de
1'équipe infirmiére et la distribution d'un
support écrit avant le départ nous appa-
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raissent donc nécessaires pour optimiser
les données. Cet outil permet de repenser
2 froid 2 la greffe et de faire participer
1'entourage si besoin.

L'infirmiere de consultation qui le voit en-
suite tous les 4 2 5 mois jusqu'au jour J
pourra ainsi répondre plus facilement 2
ses aitentes.

Nous ne pourrons jamais raconter sa
propre transplantation  un patient, mais
nous souhaitons étre le plus réaliste pos-
sible. Expliquer le déroulement d'une
greffe, surtout de maniére pratique, par-
ler de la vie du greffé, exorciser ou €limi-
ner les idées recues, sont autant de
themes qu'il nous parait indispensable de
traiter. De méme, il est inévitable de les
prévenir des futures contraintes éven-
tuelles, sachant que chacun les vivra dif-
féremment. Les plus fréquemment mal vé-
cues sont :

_ inconvénients des traitements (horaires
rigides, effets secondaires sur |'esthétique,
surtout chez les femmes. Certaines se sont
senties « monstrueuses »).

— régime alimentaire tres différent de
celui du dialysé (« ca fait des années que
je ne mange que des féculents ; les hari-

cots verts, ¢a ne nourrit pas ! » ; « moi qui
révais de chocolat... ! »)

— réinsertion professionnelle : « pour le
médecin de la Sécu, un greffé peut faire
n'importe quel travail. Par contre, aucun
patron ne veut de moi... parce que je suis
greffé ! »

— acceptation de 1'organe d'un autre.

L'équipe de dialyse
Lorsque le patient arrive, le jour de la
greffe, nous constatons qu'il ne sait prati-
quement rien du déroulement, si ce n'est
des « on dit » quelquefois faux majorant
son angoisse. Ceci est d'autant plus dom-
mageable qu'il est en contact permanent
avec des professionnels de la santé. En
effet, 1a relation avec I'équipe de dialyse
est privilégiée car celle-ci est connue et
reconnue par le patient. Certains regret-
tent de ne pas avoir pu bénéficier de cette
opportunité car l'infirmiére du centre est
« neutre » par rapport 2 la transplanta-
tion.

Peut-éire est-ce dfi 2 un manque de com-
munication et d'information entre les
deux équipes ? Finalement, nos seuls liens
sont le patient lui-méme, et ceux, en

échec de transplantation, qui ont repris
leurs séances.

Ne serait-il pas utile d'organiser des
échanges entre infirmieres afin de coor-
donner nos actions dans 'intérét du fu-
ture greffé ?

CONCLUSION

L'information uniformisée au patient en
attente de greffe est nécessaire. Nous
avons donc décidé d'élaborer un support
écrit. Cet outil permettra la diffusion du
message dans tous les centres de dialyse.
11 sera présenté puis donné au patient lors
du bilan pré-greffe.

Pour une meilleure efficacité, nous allons
commencer par demander leur collabo-
ration 2 nos collegues de dialyse afin de
répondre 2 leurs interrogations ainsi qu'a
celles que leur ont confié les patients.

L.a communication sera ainsi établie entre
les différents acteurs, et le patient pourra
enfin bénéficier d'informations précises
et cohérentes. Cela permettra de metire
un frein 3 son imagination et d'appréhen-
der sa greffe avec un peu moins d'an-
goisse, donc avec davantage de sérénité.
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