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patients attendaient une greffe rénale et 3546 ont été greffés. La loi du 26 janvier 2016 va dans le sens du consentement présumé. Les sondages montrent une appétence des Français pour plus d'informations. L'objectif de ce travail était de décrire l'histoire de vie de patients greffés rénaux pour répondre à ce besoin d'information. Méthode : Il s'agit d'une étude qualitative de type récit de vie, réalisée en Auvergne-Rhône-Alpes, entre décembre 2016 et février 2019. Les entretiens ont été retranscrits intégralement et analysés par deux chercheurs. L'échantillon a été raisonné sur le genre, l'âge, le temps de dialyse et la catégorie socio-professionnelle. La déclaration à la Commission nationale informatique et libertés a été réalisée. Résultats : La suffisance des données a été atteinte au neuvième entretien. L'entrée dans la maladie pouvait être insidieuse ou brutale. L'ensemble des patients interrogés a modifié ses habitudes de vie. La dialyse permettait parfois de récupérer un peu d'autonomie, mais elle avait ses contraintes diététiques et organisationnelles. La greffe, lorsqu'elle n'était pas compliquée, diminuait nettement le fardeau de la maladie et du traitement. La difficile et angoissante attente de greffe était remplacée par l'image de l'épée de Damoclès avec le questionnement de la durée de vie du greffon. Le fardeau de la dialyse était remplacé par la crainte des effets indésirables des immunosuppresseurs. Les patients dépendaient du greffon et cette dépendance résonnait avec un devoir moral envers le donneur, l'entourage ou la famille et soi-même. Conclusion : L'insuffisance rénale se compose de phases d'alternance de dépendance et d'autonomie.

Introduction

En France, l'effectif des patients dialysés est passé de 30 882 en 2003 à 47 985 en 2017. En 2018, 3546 patients ont bénéficié d'une transplantation rénale à partir d'un donneur décédé. Au 1 er janvier 2018, 14 291 patients étaient en attente d'une greffe rénale [1,2]. Le nombre de patients en attente de greffe a probablement contribué à l'évolution des lois, avec un renforcement du consentement présumé. En l'absence d'inscription sur le registre national des refus, la famille doit contextualiser et authentifier le refus émis par le patient de son vivant [3]. Depuis 2000, des plans greffe tentent d'augmenter le nombre de prélèvements sur donneurs décédés [START_REF]Agence de la biomédecine. Le plan greffe 2012-2016[END_REF]. Le prélèvement était refusé une fois sur deux, et majoritairement du fait d'un présumé non-consentement du vivant du patient (six fois sur 10) [2]. Une étude européenne de 2006 et les différents sondages réalisés autour du don d'organe soulignent des taux de non-refus de prélèvement variant de 56 à 85 % [START_REF] Boileau | Comprendre le taux de refus au don d'organes au travers des études publiées[END_REF][START_REF]Eurobaromètre Spécial 272D. Les Européens et le don d'organes[END_REF][START_REF]Grande enquête : Les Français et le don d'organes[END_REF]. Le marketing social autour de ce sujet de santé publique a prévu de multiples supports pour toucher plusieurs cibles, du plus jeune au plus âgé [START_REF]Don d'organes tous concernés Les campagnes d'information[END_REF]. La campagne de 2018 insistait sur le sens du consentement présumé et sur la notion que nous sommes tous potentiellement receveurs [START_REF]Don d'organes tous concernés Les campagnes d'information[END_REF]. Selon un sondage de 2013, pour la majorité des personnes, cette décision devrait être prise de son vivant et après informations [START_REF]Grande enquête : Les Français et le don d'organes[END_REF]. Tong, en 2016, rappelle que les études qualitatives permettent de comprendre le point de vue des patients, leurs valeurs, leurs besoins, et ainsi de faciliter l'approche centrée sur le patient et le processus de décision partagée. L'auteur décrit les différentes méthodes rencontrées, dont celle du récit de vie [START_REF] Tong | How qualitative research informs clinical and policy decision making in transplantation: A review[END_REF]. La description des récits de vie des patients insuffisants et greffés rénaux pourrait limiter le caractère abstrait et faciliter le choix face à la décision du don post-mortem. Plusieurs études qualitatives, la plupart du temps de type phénoménologique, ont analysé les différents temps des patients souffrant d'insuffisance rénale chronique depuis la dialyse jusqu'à la greffe, et après. À notre connaissance, aucune étude française ne s'est intéressée au récit de vie des patients greffés rénaux depuis l'installation dans la maladie jusqu'à la greffe, et après [START_REF] Roberti | Work of being an adult patient with chronic kidney disease: a systematic review of qualitative studies[END_REF][START_REF] Burns | The experience of waiting for a kidney transplant: a qualitative study[END_REF][START_REF] Nielsen | Balancing everyday life-Patients' experiences before, during and four months after kidney transplantation[END_REF]. L'objectif de ce travail était de décrire l'histoire de vie de patients greffés rénaux. Ces récits pourraient participer à l'information des patients insuffisants rénaux avec indication de greffe. Ils pourraient également participer à l'information de toute personne face au choix du don d'organe.

Méthodes

Une étude qualitative de type récit de vie a été conduite auprès de patients greffés rénaux habitant en région Auvergne-Rhône-Alpes. La méthode des récits de vie se fonde sur « l'énoncé d'une consigne initiale qui invite le narrateur à faire le récit de la totalité chronologique de sa vie ou d'une partie, selon l'objectif poursuivi par l'enquêteur ». Cette méthode est adaptée pour analyser un phénomène à travers sa temporalité, tel que la trajectoire de soins des malades rénaux [START_REF] Pruvost | Récit de vie. Les 100 mots de la sociologie[END_REF]. Les récits de vie des patients ont été recueillis par MN (médecin généraliste), qui a demandé aux patients de se présenter et les a laissés raconter leur histoire. Les relances utilisées s'apparentaient aux techniques d'écoute active avec des reformulations. La chronologie a guidé les entretiens : depuis l'entrée dans la maladie jusqu'après la greffe. Les patients ont été recrutés dans des cabinets de médecins généralistes connus de l'enquêtrice, sauf un, recruté lors d'une conférence éthique à la faculté de médecine de Saint-Étienne abordant le don d'organe. Aucun patient n'a refusé de participer à l'enquête. Ils ont été contactés par téléphone pour obtention du consentement et description du déroulement de l'entretien. L'échantillon a été raisonné selon le genre, l'âge, la catégorie socio-professionnelle, le lieu de vie, la durée de dialyse, le résultat de la greffe et l'appartenance à une association de greffés rénaux. Les chercheurs avaient émis l'hypothèse d'une influence de ces éléments sur les récits de vie. Les entretiens ont été réalisés au domicile des patients, enregistrés et retranscrits intégralement.

Les entretiens ont été analysés au fur et à mesure, et poursuivis jusqu'à suffisance des données. Une analyse thématique (double encodage) a été réalisée au fur et à mesure des entretiens par MN et XG. Le codage initialement ouvert a permis d'identifier les thématiques décrites dans les résultats. La triangulation des données a été élaborée avec l'aide du groupe de réflexion et de renforcement de la recherche en analyse qualitative de la faculté de médecine de Saint-Étienne. Ce groupe est composé d'enseignantschercheurs en médecine et de sociologues. Les auteurs ont fait le choix de présenter les résultats en respectant la chronologie de la maladie et le récit des patients. Une déclaration à la Commission nationale informatique et libertés (Cnil) a été réalisée par l'UFR de Saint-Étienne. Cette étude n'a pas comporté d'intervention sur la personne humaine et ne nécessitait donc pas l'avis d'un comité d'éthique.

Résultats

Patients et entretiens

Neuf entretiens ont été réalisés entre décembre 2016 et février 2019. Les caractéristiques des patients et des entretiens sont résumées dans le tableau 1.

Différentes entrées dans la maladie et différentes adaptations à la maladie

Pour la majorité (P2-8), la découverte a été fortuite, sans répercussion, sans inquiétude et même sans réel souvenir. L'insuffisance rénale chronique (IRC) était décrite comme insidieuse et complètement asymptomatique. Lorsque l'IRC s'aggravait, les patients pouvaient se sentir « empoisonnés, infectés » (P5,7). L'aggravation s'accompagnait d'une asthénie, parfois de nausées, de douleurs articulaires ou encore de dyspnée (P2-5,8). Les aggravations pouvaient être attribuées à la iatrogénie (P2,4), à des chocs psychologiques (suicide d'un frère et d'une soeur) (P5), ou inexpliquées (P6). Pour d'autres, c'était « un missile en plein vol », « une douche froide », avec des conséquences immédiates très importantes impliquant parfois le pronostic vital (P1,7). Le mode d'entrée expliquait la diversité des sentiments retrouvée : d'une « froide indifférence » à un stress majeur (P2,3). Face à cette entrée dans la maladie, se développaient plusieurs attitudes : « j'accepte » (P8), « on verra » (P2), ou encore « c'est un combat à mener » (P1). D'autres relativisaient en comparant l'IRC à d'autres maladies, ou au décès d'un proche (P2,4,5) : « il y a pire ». Ces attitudes étaient aussi influencées par les a priori des patients. Certains avaient un a priori négatif du fait de la perte de greffons ou des décès familiaux (P1,6,8,9), d'autres un a priori positif avec des greffes de très longues durées, ou encore l'exemple d'un néphrologue greffé (P1). Les patients ont aussi rappelé l'importance du soutien de la famille et des proches. Les règles hygiéno-diététiques promulguées par les soignants étaient plus ou moins suivies. Elles étaient vécues très difficilement (P1, 7-9) ou de manière anodine (P2,3,6). Pour ceux qui déclaraient n'avoir rien changé, le conjoint pondérait : « tu as arrêté le sel, si si, tu fais attention » (P2,3). L'un des patients a changé de travail pour pouvoir respecter ces règles (P9). Les règles les plus citées étaient : • l'arrêt de la prise de crustacés ou de poissons crus ; • la diminution du sel ; • la diminution des protéines ; • la diminution des aliments riches en potassium. Les patients évitaient les excès, « je n'exagère rien » (P9). Au cours du temps, ils connaissaient de mieux en mieux leur maladie et arrivaient à corréler leurs symptômes physiques avec la créatininémie, l'urémie ou la kaliémie (P2,7). En cas d'abus, ils adaptaient leur activité physique ou modifiaient le traitement : « si je vois que je mange un truc qui va ramener du potassium, et bien je vais prendre une cuillère de Kayexalate ® » (P7). La maladie rénale comprenait une prise en charge médicamenteuse importante et la nécessité de nombreux examens complémentaires.

Dialyser et envisager la greffe

Les dialyses ont été décrites comme très difficiles, « on y arrive à reculons et on repart à quatre pattes » (P1) ou, au contraire, comme une amélioration du confort de vie, « j'allais travailler après » (P6,8), « j'ai repris du poids » (P6), « je jouais au tennis avec les copains » (P9). La restriction hydrique était invalidante. Les patients se sentaient « attachés aux machines » (P7) et dans une « voie sans issue » (P3). Un même patient pouvait exprimer sa satisfaction vis-à-vis de la dialyse puisqu'elle combattait les symptômes de l'IRC et en décrire tous les inconvénients : transports, durée de la séance de 2 à 4 heures par semaine (P1,4,6). L'apprentissage diminuait les sentiments négatifs et pouvait être « ludique » (P9) : « c'est moi qui m'occupais de tout » (P6). La durée de dialyse des patients a été très variable, de 1 mois (P3) à 12 ans (P7). Le centre de dialyse était un vrai lieu de vie avec les problématiques de la vie de groupe (passer devant l'autre, choisir la chaîne de la télévision) (P7,9). Les soignants avaient des surnoms « soeur sourire » ou « professeur » pour des infirmières (P7). Certains regrettaient le manque d'intimité de ce lieu de vie (P1,7). Certains suivaient les cours d'éducation thérapeutique, d'autres préféraient aller « à la collation » (P6,7,9). Dans le cadre de l'IRC, l'inscription sur la liste d'attente de greffe était décidée par les néphrologues. Le temps précédant l'inscription pouvait apparaître comme « un parcours du combattant » (P1), avec la prise de nombreux rendez-vous et parfois la nécessité d'améliorer son état général en perdant du poids, par exemple (P5,7). L'attente d'un greffon variait d'un à plusieurs mois. La longue attente commençait par une excitation, une impatience avec des patients prêts pour « l'appel » (P1-2). Petit à petit s'installait une résignation et les patients initialement focalisés sur la greffe la mettaient de côté, absorbés par le quotidien et la dialyse (P1,2,7,8). L'absence de délai approximatif était difficile à vivre (P1). Un patient a déménagé pour la ville de France où le délai était le plus court à l'époque (P1). Deux patients pensaient avoir été « le chouchou » de leur néphrologue et donc greffés rapidement (P6,9). La plupart des patients ont décrit très précisément « l'appel » : l'heure, le lieu, la personne qui décroche et les mots du médecin. Suite à cet appel, l'excitation a fait place à la sidération et au choc, y compris pour les conjoints : « toi aussi tu étais complètement à la masse » (P3). Les patients ont ensuite appelé leurs proches pour les prévenir et se sont organisés pour le travail et la garde des enfants. La question du temps est revenue au premier plan avec la description d'un temps d'attente de greffe de plusieurs mois suivi d'une urgence pour se rendre à l'hôpital, puis une nouvelle longue attente avant la descente rapide au bloc opératoire. La greffe et ses modalités (chirurgie, réanimation…) étaient inconnues (P2) et souvent angoissantes (P3,6-9). Un patient a ressenti un manque de légitimité, car il avait peu attendu. Il a été rassuré par les explications de l'équipe de greffe (P5). Un patient est allé à reculons se faire greffer, poussé par son épouse (P8). Il venait de perdre sa soeur atteinte de la même pathologie au décours d'une intervention chirurgicale.

La greffe : miracle ou malédiction

La greffe a été qualifiée « d'événement grandiose et phénoménal », de « miracle » (P1) et de « nouvelle vie » (P6). La plupart reprenaient une vie « normale » (P8) en sortant de la maladie (P2, [START_REF]Agence de la biomédecine. Le plan greffe 2012-2016[END_REF][START_REF]Eurobaromètre Spécial 272D. Les Européens et le don d'organes[END_REF][START_REF]Don d'organes tous concernés Les campagnes d'information[END_REF][START_REF] Tong | How qualitative research informs clinical and policy decision making in transplantation: A review[END_REF]. Les premiers instants semblaient conditionner l'avenir. Les signes de réussite étaient immédiats, avec une créatininémie revenant à la normale et une première miction rapide (P2, [START_REF] Boileau | Comprendre le taux de refus au don d'organes au travers des études publiées[END_REF][START_REF]Don d'organes tous concernés Les campagnes d'information[END_REF][START_REF] Tong | How qualitative research informs clinical and policy decision making in transplantation: A review[END_REF]. Les temps d'hospitalisation étaient plus courts que prévu, les visites en néphrologie s'espaçaient. Les patients greffés ont décrit un quotidien proche des patients sans IRC. Ils ont maintenu leurs efforts pour une bonne hygiène de vie et ont pris en plus un traitement immunosuppresseur. Les traitements ont été jugés plus simples qu'avant la greffe (P8). Les effets secondaires comme la diarrhée, l'allodynie, la susceptibilité aux infections et les cancers cutanés (P2,3,5,6,9) étaient connus et acceptés par les patients. Les visites chez le néphrologue étaient une routine qui permettait de rencontrer d'autres patients pour parler de la maladie. Un patient a décrit des complications précoces avec un rejet de greffe à 15 jours, une cellulite infectieuse et un hématome péri-rénal à 10 jours (P3). Une patiente a présenté un rejet de greffe suivi d'un lourd traitement expérimental dans un centre hospitalier éloigné. Elle était prête à suivre ce traitement du fait de dialyses jugées insupportables et de l'absence de restriction hydrique (P3). Ces patients ont eu une surveillance plus étroite. Ils se sont plaints de problèmes organisationnels et de confort avec des ambulances mal chauffées ou l'absence de fauteuil en hôpital de jour (P7). La plupart prenaient soin de leur greffon pour vivre le plus longtemps possible (P1,9), aussi par respect pour le donneur et sa famille (P5,7), ou pour « ne pas gâcher un cadeau » (P2), ou encore pour ne pas « culpabiliser » (P3). Certains ont même parlé « d'obligation d'en prendre soin » (P6) et de « crime » (P1) lorsque ce n'était pas le cas. Un patient a expliqué son pacte avec le greffon : « Je fais mon job, tu fais ton job » (P1). Les patients ont dit penser au donneur « tous les jours » (P3,6), jamais (P2,9), « quand j'ai envie de fumer » (P5), ou encore lorsqu'ils ressentaient des douleurs (P3). Les dates anniversaires de la greffe ont semblé être des moments clés (P1,3,5,6,9). L'anonymat concernant le greffon était important et certains patients ne souhaitaient pas avoir d'informations (P1,2,6,9). D'autres connaissaient le sexe, l'âge ou les causes du décès. Ils auraient aimé glaner d'autres informations tout en sachant que ce n'était pas forcément bénéfique (P5,8). Certains patients pensaient que les équipes de transplantation connaissaient l'identité du patient prélevé. Connaître la famille du donneur aurait créé un lien, mais « Qu'est-ce qu'on en fait ? » « On est obligé d'être pote ? » (P2). Si les patients étaient partagés concernant les connaissances sur le patient prélevé, l'entourage se montrait le plus souvent très curieux sur ce sujet. Seul P2 a manifesté une certaine indifférence vis-à-vis de l'origine de son greffon : « Un homme, une femme, peu importe… Il m'aurait mis un rein en plastique qui marche… ». Les patients vivaient avec la possibilité d'un arrêt de fonctionnement du greffon et la possibilité de reprendre la dialyse ou d'une nouvelle greffe. Les avancées de la science permettaient d'espérer des durées de vie du greffon de plus en plus longues (P1,2). Certains pensaient que leur âge avancé, leur greffe hépatique ou le fait d'avoir été greffé deux fois n'étaient plus compatibles avec une nouvelle greffe (P4,8).

Discussion

Ruptures biographiques, dépendance et autonomie

Le récit de vie des patients greffés rénaux est une alternance de phases de dépendance et d'autonomisation. Quel que soit le mode d'entrée dans la maladie (brutal ou insidieux), les patients ont décrit une perte d'autonomie importante du fait de l'IRC. La conjonction du caractère asymptomatique de l'IRC et de l'entrée brutale dans la maladie peut amener les patients à faire un amalgame entre dialyse et maladie. La dialyse est un point de rupture biographique [START_REF] Desseix | L'hémodialyse, cette maladie. Approche anthropologique d'un amalgame[END_REF]. L'ensemble des patients interrogés a modifié ses habitudes de vie, certains ont changé de métier et même de ville. L'entourage était un soutien matériel et psychologique, facilitant la nécessaire adaptation face à la maladie. Ces modifications des habitudes de vie sont retrouvées dans la revue systématique qualitative de la littérature de Bailey. Les changements physiques décrits dans cette même revue n'ont pas été abordés directement par les patients interrogés, mais se retrouvaient dans les incapacités décrites [START_REF] Bailey | Young adults' perspectives on living with kidney failure: a systematic review and thematic synthesis of qualitative studies[END_REF]. La dialyse permettait à certains de récupérer un peu de cette autonomie, mais elle avait ses contraintes diététiques et organisationnelles. Ces contraintes et modifications des habitudes de vie sont regroupées dans le concept de fardeau de la maladie [START_REF] Finnegan-John | The psychosocial experience of patients with end-stage renal disease and its impact on quality of life: findings from a needs assessment to shape a service[END_REF][START_REF] Suetonia | Dietary and fluid restrictions in CKD: A thematic synthesis of patient views from qualitative studies[END_REF]. Les patients interrogés ont dit mieux vivre le fardeau de la maladie et du traitement lorsqu'ils participaient activement aux décisions et aux traitements. La prise en compte de ce fardeau est corrélée à l'adhésion, à l'observance des patients à leur traitement et donc à leur autonomie [START_REF] May | Rethinking the patient: using burden of treatment theory to understand the changing dynamics of illness[END_REF]. La décision d'inscription sur la liste de greffe a été décrite comme relevant du néphrologue. Cette décision pourrait s'inscrire dans un processus de décision partagée prenant en compte les valeurs et les connaissances des différents acteurs. Les entretiens n'ont pas exploré cette décision qui pourrait faire l'objet d'autres recherches. La greffe en absence de complications diminuait nettement le fardeau de la maladie et du traitement [START_REF] Landreneau | Quality of life in patients undergoing hemodialysis and renal transplantation -A meta-analytic review. Nephrology nursing journal[END_REF][START_REF] Tong | Suspended in a paradox'-patient attitudes to waitlisting for kidney transplantation: systematic review and thematic synthesis of qualitative studies[END_REF]. Cette amélioration de la qualité de vie est retrouvée dans l'étude Quavi-REIN (enquête transversale par autoquestionnaire) [21]. La difficile et angoissante attente de greffe était remplacée par la classique image de l'épée de Damoclès avec le questionnement de la durée de vie du greffon [START_REF] Tong | Suspended in a paradox'-patient attitudes to waitlisting for kidney transplantation: systematic review and thematic synthesis of qualitative studies[END_REF]. Le fardeau de la dialyse était remplacé par la crainte des effets indésirables des immunosuppresseurs. Les patients dépendaient du greffon et cette dépendance résonnait avec un devoir moral envers le donneur, l'entourage ou la famille et soi-même [START_REF] Emily | Life and expectations post-kidney transplant: a qualitative analysis of patient responses[END_REF][START_REF] Lorenz | Patient experience after kidney transplant: a conceptual framework of treatment burden[END_REF].

Forces et limites

Cette étude est à notre connaissance la première à s'intéresser aux récits de vie de patients greffés rénaux en France. Neuf entretiens, issus du même centre de greffe, peuvent paraître insuffisants pour assurer la saturation théorique des données. Cependant, la variété de l'échantillonnage et la durée des entretiens (66 minutes en moyenne) ont permis de recueillir des discours riches et profonds, et de mettre en évidence à la fois des sentiments et des expériences communes aux patients greffés rénaux, mais également des divergences et des particularités. Ce travail pourrait être poursuivi par un travail multicentrique avec un échantillonnage prenant en compte la présence ou non d'un entourage afin de préciser le rôle de ce dernier. Ce travail multicentrique pourrait aussi inclure davantage de patients ayant reçu une greffe d'un donneur vivant, car ils sont peu décrits ici.

Conclusion

Les récits de vie ont mis en évidence le fardeau de l'insuffisance rénale chronique et de ses traitements. Les différents temps de la maladie représentent des fardeaux différents et les patients présentent des phases de grande dépendance et de ré-autonomisation. L'histoire naturelle de l'insuffisance rénale est connue, mais malgré les progrès techniques importants, les différentes temporalités sont difficiles à prédire. La vie des patients ralentit au rythme de leur dépendance et s'accélère avec leur ré-autonomisation. La description de la qualité de vie des patients insuffisants rénaux de cette étude contribue à la réflexion et au positionnement de la population générale sur le don d'organe et ouvre la voie en France à d'autres recherches dans ce sens.
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